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Vorwort

Selbstbestimmt in Wiirde sterben

Die meisten Menschen wiinschen sich, an ihrem Lebensende wiirdevoll und selbstbe-
stimmt sterben zu diirfen, moglichst nicht angeschlossen an Apparate und Schldauche auf
einer Intensivstation. Solange man bei Bewusstsein ist und seine Meinung klar duRern
kann, konnen medizinische MalRnahmen abgelehnt werden. Aber was ist, wenn ein Pati-
ent seinen Wunsch auf Behandlungsabbruch nicht mehr auRern kann? In diesem Fall
kann eine Patientenverfiigung ein wichtiges Instrument der Selbstbestimmung sein -
aber gilt das ohne jede Einschrankung auch fiir solche Fille, bei denen es um den Ab-
bruch lebenserhaltender MalRnahmen geht, obwohl noch Aussicht auf Besserung oder gar
Heilung besteht?

Fragen, die im Umgang mit Patientenverfiigungen immer wieder auftauchen, sind:

e Reicht eine formlose (miindliche) Erklarung aus, oder muss die Verfiigung in schriftli-
cher Form vorliegen und sogar regelmaRig aktualisiert werden?

e Reicht es, irgendwann einmal im Leben gegeniiber Zeugen - zum Beispiel anldsslich
einer Diskussion oder eines Fernsehfilmes iiber einen Komapatienten - zu sagen ,so
mochte ich nicht sterben”?

e Konnen Vorausverfiigungen fiir eine zukiinftige Situation mit Willenserklarungen fiir
eine aktuelle Situation gleichgesetzt werden?

e Soll eine Patientenverfiigung, bei der es um den Abbruch lebenserhaltender MaRnah-
men geht, auf ein bestimmtes Krankheitsstadium wie zum Beispiel auf Krankheiten mit
einem irreversiblen todlichen Verlauf beschrankt sein (zum Beispiel metastasierender
Krebs)?

e Oder soll es keine Beschrankung der Reichweite geben? Und damit die Mdglichkeit,
lebenserhaltende MaRnahmen abzubrechen, auch fiir Menschen gelten, die einwilli-
gungsunfahig, aber nicht todlich erkrankt sind - wie zum Beispiel Wachkomapatienten
ohne zusatzliche todliche Erkrankungen oder demenzkranke Menschen?

Vor allem aber:

e Wie kann man eine Erkldrung fiir eine Situation abgeben, die man selbst noch nicht
durchlebt hat und die man sich nur begrenzt vorstellen kann?

o Darf bei entscheidungsunfahigen Menschen der von Anderen ermittelte ,mutmaliliche
Wille” handlungsleitend sein?

e Welchen Einfluss haben gesellschaftliche Einstellungen auf individuelle Vorstellungen
vom Lebensende und damit auch auf Patientenverfiigungen?

Uber diese Fragen wurde bereits im letzten Jahr und wird sicherlich auch im Jahr 2005
noch viel diskutiert werden nachdem Bundesjustizministerin Brigitte Zypries im November
2004 ankiindigte, einen Gesetzentwurf zum Thema Patientenverfiigung in den Bundestag
einbringen zu wollen. Zuvor hatten sich bereits drei Kommissionen mit dem Thema be-
schaftigt: eine von der Bundesjustizministerin eingesetzte Arbeitsgruppe (unter dem Vor-
sitz des ehemaligen Vorsitzenden BGH-Richters Klaus Kutzer), die Bioethik-Kommission
des Landes Rheinland-Pfalz und die Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen
Medizin“ des Deutschen Bundestages.
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Die Autorinnen dieses Berichts bieten einen wichtigen Uberblick iiber die Diskussionen
zum Thema Patientenverfiigungen - eingebettet im Kontext der gegenwadrtigen Bedin-
gungen des Sterbens in unserer Gesellschaft. Hier zeigt sich, dass das Thema Patienten-
verfiigung nur ein Aspekt innerhalb der Debatte um menschenwiirdiges Sterben ist. Die
meisten Menschen wiinschen sich vor allem, den letzten Lebensabschnitt zu Hause
verbringen zu diirfen - und dies mit einer guten, verldsslichen medizinischen und pflege-
rischen Betreuung. Entscheidend fiir ein selbstbestimmtes Sterben sind Fortschritte auf
diesen Gebieten.

Im zweiten Teil des Berichts werden die verschiedenen Stellungnahme und rechtlichen
Vorschldge der Kommissionen und des Bundesjustizministeriums zur Beseitigung der
rechtlichen Unsicherheiten im Umgang mit Patientenverfiigungen miteinander verglichen
- und zwar anhand von konkreten Fallbeispielen. Denn fiir viele Menschen - auch das
haben die Debatten gezeigt - erschlieRt sich das fiir sie so wichtige Thema nur schwer,
wenn Experten iiber abstrakte Begriffe wie ,Reichweitenbeschrankung” oder ,mutmalli-
cher Wille” diskutieren. Fiir sie ist der Bezug zum klinischen Alltag wichtig und wie in der
schwierigen Situation am Bett einer/eines nicht mehr einwilligungsfahigen Angehdrigen
sein Wille beriicksichtigt werden kann, den er in einer Patientenverfiigung verfasst hat.
Und wie man selbst eine Patientenverfiigung so verfassen kann, dass Arzte oder Angeho-
rige sie richtig interpretieren.

Bei den Debatten um Patientenverfiigungen miissen die Angste der Menschen vor einer
~Hochleistungsmedizin bis zum bitteren Ende” beriicksichtigt werden - ebenso wie die
Befiirchtungen, dass Menschen mit schweren Krankheiten angesichts der Debatten um
steigende Kosten im Gesundheitswesen zunehmend unter Druck geraten, eine Patienten-
verfiigung zu verfassen, die auch den Abbruch lebenserhaltender MalRnahmen vorsieht,
oder dass eine friihere unbedachte miindliche AuRerung von Angehdrigen bewusst falsch
interpretiert wird.

Es ist wichtig, dass die Debatte offen, fair und gut informiert gefiihrt wird und die Be-
fiirchtungen und Angste aller Beteiligten ernst genommen werden. Dieser Bericht soll
einen Beitrag dazu leisten.

Christa Nickels

Menschenrechts- und kirchenpolitische Sprecherin der Bundestagsfraktion
Biindnis90/Die Griinen und Mitglied der Enquete-Kommission Ethik und Recht
der modernen Medizin
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1. Zusammenfassung

In den letzten Jahren waren Sterben und Tod kaum o6ffentliche Themen. Dies hat sich
nach der Entscheidung des Bundesgerichtshofes vom Marz 2003 iiber die Bindungswir-
kung von Patientenverfiigungen geandert.

Im Jahr 2004 haben

e eine von der Bundesjustizministerin eingesetzte Arbeitsgruppe (unter dem Vorsitz
des ehemaligen Vorsitzenden BGH-Richters Klaus Kutzer),

e die Bioethik-Kommission des Landes Rheinland-Pfalz

e und die Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ des Deut-
schen Bundestages

ihre Berichte zu Patientenverfiigungen vorgelegt Sie haben unter anderem gepriift, in-
wieweit eine rechtliche Verankerung von Patientenverfiigungen notwendig ist und schla-
gen vor, das Betreuungsrecht zu novellieren.

e Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums und die Enquete-Kommission ha-
ben dazu konkrete Formulierungsvorschldge fiir die gesetzliche Verankerung von
Patientenverfiigungen gemacht.

e Das Bundesjustizministerium hat im November 2004 einen Entwurf fiir ein Ande-
rungsgesetz des Betreuungsrechts vorgelegt und im Wesentlichen die Vorschldge
der von ihr eingesetzten Arbeitsgruppe umgesetzt.

e Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums empfiehlt zusatzlich Klarstellun-
gen im Strafrecht.

e Aullerdem finden sich in den Berichten der Kommissionen Empfehlungen zu Ab-
fassung, Interpretation und Umsetzung von Patientenverfiigungen.

Als Folge der Veroffentlichungen wurde die politische Debatte {iber Tod und Sterben in-
tensiviert. Sie bleibt allerdings auf das Thema Patientenverfiigung beschrankt.

Durch das Instrument der Patientenverfiigung soll die Patientenautonomie gefdrdert und
selbstbestimmte Entscheidungen am Lebensende ermdglicht werden. Das Sterben soll
nicht unnotig und ungewollt verlangert werden. Dariiber hinaus haben Patientenverfii-
gungen, wie diverse Untersuchungen zeigen, sehr unterschiedliche Funktionen. Sie die-
nen Gesprachen, vor allem zwischen Patienten und Angehorigen iiber Sterben und Tod,
sie unterstiitzen Patienten bei der Bewaltigung einer chronischen Krankheit und der An-
nahme der Begrenztheit medizinischer Moglichkeiten sowie der Endlichkeit des eigenen
Lebens.

Alle Kommissionen weisen auf den hohen Stellenwert von Palliativmedizin und hospizli-
cher Begleitung am Ende des Lebens hin und machen konkrete Vorschlage, fiir MaRnah-
men des Gesetzgebers zur Beseitigung des vorhandenen Defizits. So stellt die Enquete-
Kommission Ethik und Recht der modernen Medizin fest, dass , Fragen zum Thema Patien-
tenverfiigungen im Gesamtkonzept der Sterbebegleitung und Palliativmedizin gesehen wer-
den miissen”.

Allerdings hat fiir alle Kommissionen die rechtliche Verankerung der Patientenverfiigung
die hochste Prioritdt. Begriindet wird dies damit, dass die unklare Rechtslage zur Umset-
zung von Patientenverfiigungen zu einer Verunsicherung im Entscheidungsprozess zu le-
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benserhaltenden MaRnahmen beitrage. AulRerdem solle Versuchen, die in Deutschland
verbotene aktive Sterbehilfe, zu legalisieren, Einhalt geboten werden.

Reichweite von Patientenverfiigungen

Patientenverfiigungen konnen fiir verschiedene Krankheitszustande erstellt werden, fiir
die Sterbephase, aber auch fiir Situationen, die durch den Verlust der Kommunikationsfa-
higkeit gekennzeichnet sind. Die Kommissionen unterscheiden sich in ihren Auffassungen
dariiber, ob Patientenverfligungen, mit denen auf medizinisch indizierte lebenserhaltende
MaRnahmen verzichtet wird, in jedem Fall verbindlich sind, oder ob sie auf bestimmte
Fallkonstellationen beschrankt sein sollten:

e Nach dem Gesetzentwurf des Bundesjustizministeriums sollen Patientenverfiigun-
gen, mit denen auf lebenserhaltende MalRnahmen verzichtet wird, auch dann ver-
bindlich umzusetzen sein, wenn die Krankheit noch keinen tddlichen Verlauf ge-
nommen hat. Dies hat z.B. beim Verzicht auf kiinstliche Ernahrung zur Folge, dass
der Patient stirbt, auch wenn er nicht todlich erkrankt ist.

e Die Enquete-Kommission will Patientenverfiigungen, mit denen auf medizinisch
indizierte lebenserhaltende Mallnahmen verzichtet wird, dagegen auf Konstellati-
onen beschranken ,,in denen das Grundleiden irreversibel ist und trotz medizinischer
Behandlung nach drztlicher Erkenntnis zum Tode fiihren wird.” Weiter schreibt sie:
~MafSnahmen der Basisversorgung kénnen durch Patientenverfiigungen nicht ausge-
schlossen werden.” Damit soll es nicht moglich sein, die Unterlassung lebenserhal-
tender Mallnahmen fiir Menschen mit Demenz oder im Wachkoma zu verfiigen,
wenn es keine ,zusdtzlichen lebensbedrohlichen Komplikationen, die zum Tod des
Patienten fiihren,...” gibt. Nach Ansicht der Enquete-Kommission sollten Voraus-
verfiigungen fiir eine zukiinftige Situation nicht mit Willenserklarungen fiir eine
aktuelle Situation gleichgesetzt werden. Darum sei zum Schutz des Patienten eine
Grenze der Giiltigkeit von solchen Patientenverfiigungen erforderlich, deren Um-
setzung den Tod zur Folge hat. Zudem kdnne das Unterlassen von medizinischen
MaRnahmen ethisch nicht hingenommen werden, wenn der Tod als Folge des Un-
terlassens und nicht als Folge der Krankheit eintreten wiirde.

Die Gesetzentwiirfe des BMJ und der Arbeitsgruppe des BMJ regeln neben der Anwendung
einer Patientenverfiigung auch die Anwendung des mutmaRlichen Willens eines Patienten
durch den Betreuer, Bevollmachtigten und Arzt. Kann der mutmaRliche Wille eines Pati-
enten ermittelt werden, so ist dieser maRgeblich und umzusetzen, auch wenn der mut-
malliche Wille den Abbruch lebenserhaltender MaRnahmen beinhaltet und auch dann,
wenn die Krankheit nicht todlich ist.
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Voraussetzungen und Formvorschriften fiir die Erstellung einer
validen Patientenverfiigung

Die Kommissionen und das Bundesjustizministerium haben formuliert, unter welchen Vor-
aussetzungen Patientenverfiigungen erstellt und welchen Anforderungen sie geniigen
miissen, um umgesetzt zu werden.

e Alle Kommissionen empfehlen die Schriftform, aber die Enquete-Kommission
schreibt dies als einzige in ihrem Vorschlag zu den gesetzlichen Regelungen fest.
Nach dem Entwurf des Bundesjustizministeriums kénnen dagegen auch miindliche
WillenauRerungen als Patientenverfiigungen angesehen werden und Bindungswir-
kung entfalten.

e Ein Widerruf des in einer Patientenverfiigung geduRerten Willens kann nach den
Vorstellungen aller drei Kommissionen formfrei sein.

o Die Erstellung einer Patientenverfiigung muss freiwillig erfolgen, d.h. frei von jeg-
lichem Druck von anderen Menschen erstellt werden. Die Enquete-Kommission
fordert deshalb, dass rechtlich zu priifen sei, inwieweit verhindert werden kann,
dass Menschen nur dann in ein Heim aufgenommen werden, wenn sie vorher eine
Patientenverfiigung formuliert haben.

e AuRerdem wird eine regelmdRige Aktualisierung der Patientenverfiigung von allen
Kommissionen empfohlen, was aber keine Auswirkung auf die Bindungswirkung
haben soll.

e Dies gilt auch fiir das Aufklarungsgesprach bei der Erstellung einer Patientenver-
fiigung. Ein Aufklarungsgesprach vor der Erstellung einer Patientenverfiigung wird
von allen drei Kommissionen empfohlen, soll aber in den Gesetzesentwiirfen keine
generelle Voraussetzung fiir eine Bindungswirkung sein.

An diesem Punkt zeigt sich exemplarisch der Unterschied zwischen den Empfehlungen der
Kommissionen und den konkret vorgeschlagenen gesetzlichen Regelungen: Die Empfeh-
lungen sind meist sehr differenziert und schlagen konkrete Verfahrensregeln vor. Eine
Umsetzung wiirde dazu fiihren, dass die Erstellung einer Patientenverfiigung in einem gut
vorbereiteten und wohliiberlegten Prozess ablaufen kann. In den Gesetzentwiirfen werden
die Empfehlungen dann aber meist nicht verbindlich abgebildet.

Voraussetzungen fiir die Umsetzung einer Patientenverfiigung

In der 6ffentlichen Debatte sind die Voraussetzungen fiir die Anwendung von Patienten-
verfiigungen in Krankheitssituationen von wesentlicher Bedeutung:

e Es herrscht im Prinzip Einigkeit dariiber, dass die aktuelle mit der in der Patien-
tenverfiigung beschriebenen Situation iibereinstimmen muss.

e Weiterhin muss feststehen, dass sich der Wille des Patienten, nachdem er die Pa-
tientenverfligung abgefasst hat, nicht geandert hat.

Die Vorschldge fiir die Gesetzesnovellierung und die Empfehlungen unterscheiden sich
darin, wie konkret die Ubereinstimmung sein muss und wie eine Veranderung des Willens
festgestellt wird.
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Priifungs- und Abwagungsprozess bei der Umsetzung einer Patientenverfiigung

Es ist in der Praxis eher die Ausnahme als die Regel, dass die Situation der Umsetzung
einer Patientenverfiigung eindeutig ist. Deshalb muss ein Priifungs- und Abwagungspro-
zess stattfinden.

Hierflir empfiehlt das Bundesjustizministerium in einer Broschiire, Patientenverfiigungen

um personliche Wertvorstellungen zu erganzen, um die Interpretation zu erleichtern. Die-
se Empfehlung richtet sich in erster Linie an die Menschen, die eine Patientenverfiigung

erstellen wollen.

Im Gesetzentwurf des Bundesjustizministeriums fehlt dann aber ein Vorschlag, wie der
Interpretationsprozess zu organisieren und worauf zu achten sei. Stattdessen wird vorge-
schrieben, wie mit dem Ergebnis der Priifung umzugehen sei. So soll ein erklarter Wille -
und dies gilt auch fiir einen ermittelten mutmalilichen Willen - umgesetzt werden, sofern
sich Arzt und Betreuer einig sind. Eine Pflicht zur Genehmigung durch das Vormund-
schaftsgericht besteht grundsatzlich nur dann, wenn es um die Anwendung des mutmal3-
lichen Willens geht und Arzt und Betreuer unterschiedliche Auffassungen iiber die Inter-
pretation des mutmaRlichen Willens haben.

Dagegen sieht die Enquete-Kommission ein verbindliches Verfahren vor, in dem der Be-
treuer durch ein Konsil, bestehend aus dem behandelndem Arzt, einer Pflegefachkraft
und einem Angehdrigen, beraten wird. Auf diese Weise soll sichergestellt sein, dass in
dem komplexen Prozess, bei dem der Patientenwillen fiir eine aktuelle Situation ermittelt
werden muss, Entscheidungen abgewogen und verschiedene Perspektiven beriicksichtigt
werden. Wenn das Beratungsergebnis eine Entscheidung des Betreuers oder Bevollmach-
tigten gegen eine lebenserhaltende Therapie ist, ist dariiber hinaus eine Genehmigung
durch das Vormundschaftsgericht erforderlich. Die Enquete-Kommission will also die letz-
te Uberpriifung eines Verzichts auf lebenserhaltende MaRnahmen dem Vormundschaftsge-
richt tiberlassen. Die anderen Kommissionen und das Bundesjustizministerium wollen
dagegen die Rolle des Betreuers bzw. des Gesundheitshevollmachtigten gegeniiber dem
Gericht starken.

In jedem Fall wird der Betreuer durch die gesetzliche Regelung von Patientenverfiigungen
starker an den erklarten Willen des Betreuten gebunden. Die Betreuer waren in Zukunft
nach dem Betreuungsrecht weniger dem Wohl als dem vorab erklarten Willen eines Be-
treuten verpflichtet. Dies ware ein Paradigmenwechsel im Betreuungsrecht.
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2. Einfiihrung

Uber Sterben und Tod ist in den letzten Jahren kaum politisch diskutiert worden. Dies
hat sich nach einer Entscheidung des Bundesgerichtshofes (BGH) vom Marz 2003, die
eine Patientenverfligung zum Gegenstand hatte, gedandert. Danach wurde die Frage disku-
tiert, ob es notig sei, das Instrument der Patientenverfiigung gesetzlich zu verankern.
Drei Kommissionen haben sich mit dieser Frage auseinandergesetzt. Die Bundesarzte-
kammer hat nach dem BGH-Beschluss ihre ,Grundsdtze zur arztlichen Sterbebegleitung”
von 1998 iiberarbeitet und im Mai 2004 die neue Fassung verdffentlicht.

e Das Bundesjustizministerium hat 2003 eine Arbeitsgruppe unter dem Vorsitz des
ehemaligen Vorsitzenden Richters am BGH Klaus Kutzer eingesetzt, um , Fragen
der Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen zu diskutieren und Eckpunkte fiir die
Abfassung einer Patientenverfiigung zu erarbeiten sowie zu priifen, ob Gesetzesdnde-
rungen in diesem Bereich erforderlich erscheinen, und hierfiir ggf. Vorschldge zu un-
terbreiten.”

e Nach Ansicht der Enquete-Kommission Ethik und Recht der modernen Medizin
muss das Thema Patientenverfiigung im Gesamtkontext der Sterbebegleitung ge-
sehen werden. Sie hat gleichwohl im September 2003 einen Zwischenbericht zum
~Thema Patientenverfiigung vorgelegt, um dem Parlament noch in dieser Legislatur-
periode die notwendigen Entscheidungen zu ermdglichen”.

e Auch die Bioethik-Kommission in Rheinland-Pfalz hat sich zum Thema Patienten-
verfligung geduRert sowie dazu, unter welchen Bedingungen und unter welchen
Voraussetzungen die Behandlungspflicht endet, unter welchen Voraussetzungen
ein Behandlungsabbruch erlaubt ist und wie sich strafbare Totung auf Verlangen
und straflose Beihilfe zum Selbstmord abgrenzen lassen®.

Alle Kommmissionen sind zu dem Schluss gekommen, das Instrument der Patientenverfii-
gung solle gesetzlich verankert werden, insbesondere durch eine Novellierung des
Betreuungsrechtes. Die Enquete-Kommission sowie die Arbeitsgruppe des Bundesjustiz-
ministeriums haben konkrete Formulierungsvorschldge fiir Gesetzesanderungen vorgelegt.
Im November 2004 hat das Bundesjustizministerium einen Gesetzesvorschlag vorgelegt,
der sich - mit Ausnahme der nicht iibernommenen Vorschldge zur Anderung des Straf-
rechtes - nur in wenigen Punkten von dem Vorschlag der von ihm eingesetzten Arbeits-
gruppe unterscheidet.

Insbesondere deshalb richtet sich nun der 6ffentlichen Fokus auf die Frage der Verbind-
lichkeit einer Patientenverfiigung und darauf, wer {iber die Anwendung oder den Abbruch
von lebenserhaltenden medizinischen MaRnahmen entscheidet, wenn der Betroffene
selbst dazu nicht mehr in der Lage ist. Die Verankerung der Patientenverfiigung wird als
Starkung der Patientenautonomie am Lebensende eingeordnet.

Zum anderen finden sich in der Diskussion auch Vorschldge zur Anderung des Strafrechts
in Bezug auf MalRnahmen der Sterbehilfe. Dies betrifft vorrangig den § 216 StGB, der in
der jetzigen Fassung die Strafbarkeit von Totung auf Verlangen regelt und in dem die
Straffreiheit von passiver und indirekter Sterbehilfe festgeschrieben werden soll.

1) Die iiber Patientenverfiigungen hinausgehenden Fragen werden hier nicht thematisiert.
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In der Debatte um Patientenverfiigungen spielt die Entscheidung des Patienten zum The-
rapieabbruch eine besondere Rolle. Andere Wiinsche von Menschen zu den Bedingungen
des Sterbens, wie der Wunsch zu Hause oder nicht allein zu sterben, sind dagegen kaum
Gegenstand der Debatte. Es fehlen konkrete Vorschldage zu den Moglichkeiten und der
Umsetzung von palliativmedizinischen Verfahren oder der flaichendeckenden Verbreitung
von Hospizbetreuung. Die Debatte richtet sich auf formalrechtliche Aspekte des Sterbens,
die konkrete Erfahrung von Tod und Sterben bleibt jedoch weiterhin tabuisiert.

Die Entscheidung des BGH vom Marz 2003 (siehe auch Seite 15) war der erste Fall
hochstrichterlicher Rechtsprechung zu Patientenverfiigungen. In den Jahren davor hatten
sich immer wieder Gerichte, darunter auch der Bundesgerichtshof?, mit der Frage beschif-
tigt, ob Menschen weiterhin kiinstlich erndhrt werden sollen oder nicht. Diese Frage trat
auch dann auf, wenn sich Patienten nicht in der Sterbephase befanden, aber ihr Bewusst-
sein und ihre Kommunikationsfahigkeit infolge von Schlaganfallen, von Demenz oder in
einzelnen Fallen von Wachkoma nach Sauerstoffmangel im Gehirn stark eingeschrankt
war, und sie iiber Jahre hinweg pflegebediirftig waren.

Die drei Kommissionen haben sich nicht nur dazu gedulRert, inwieweit Gesetze gedndert
werden sollen, sondern dariiber hinaus Empfehlungen zur Abfassung, Interpretation und
Umsetzung von Patientenverfiigungen veroffentlicht. In der 6ffentlichen Diskussion wird
oft nicht zwischen verbindlichen Anforderungen und gesetzlich festgelegten Verfahren
auf der einen Seite und unverbindlichen Vorschldagen auf der anderen Seite unterschie-
den.

Im Folgenden soll diese Diskussion anhand der drei Kommissionsberichte, des Gesetzent-
wurfes des Bundesjustizministeriums und unter Beriicksichtigung der von der Bundesarz-
tekammer iiberarbeiten Grundsdtze nachvollziehbar gemacht werden. AuRerdem werden
Forschungsergebnisse iiber die Praxis von Patientenverfligungen im Zusammenhang mit
den Vorschldgen zu den Empfehlungen und zu den Vorschlidgen fiir eine Anderung des
Betreuungsrechtes dargestellt. Die jeweiligen Minderheitenvoten der Kommissionen wer-
den nicht beriicksichtigt.

2) Im Gegensatz zu der Entscheidung vom Mdrz 2003, bei der es um die Zustdndigkeit des Vormundschaftsgerichtes
ging, und somit vom Zivilsenat verhandelt wurde, ging es in diesen Fillen um die Strafbarkeit der Beendigung der
kiinstlichen Erndhrung. Sie wurden vor dem Strafsenat verhandelt.
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3. Aktueller Stand: Medizin, Recht und
Patientenverfiigungen

3.1 Was sind Patientenverfiigungen?

Eine Patientenverfiigung ist eine WillensauRerung eines entscheidungsfahigen Menschen
zur zukiinftigen medizinischen Behandlung fiir den Fall eigener Nichteinwilligungsfahig-
keit.

Hierzu gehort die Definition der Situation, in der sie Geltung erlangen soll. Neben der
Nichteinwilligungsfahigkeit ist dies z.B. eine schlechte Prognose sowie die Mal3nahmen,
die durchgefiihrt oder auf die verzichtet werden sollen. Ziel der Erstellung einer Patien-
tenverfiigung ist somit zundchst die Gestaltung einer moglichen Situation am Lebensen-
de. Es soll ein wiirdiges Sterben nach den Vorstellungen des Patienten - entweder durch
Verzicht auf eine Therapie oder durch den Wunsch nach einer bestimmten Therapie - er-
reicht werden. Mdgliche Dilemmata bei Entscheidungen sollen vermieden werden.

3.1.1 Entstehungsgeschichte von Patientenverfiigungen

Als Patientenverfiigungen in den siebziger Jahren durch Uhlenbruck in Deutschland ein-
gefiihrt wurden, stellten sie eine Antwort auf die invasive Intensivmedizin dar, die als
eine unndtige Leidensverlangerung erlebt wurde (und wird). Patientenverfiigungen sollen
dagegen ein ,menschenwiirdiges Sterben” ermdglichen. In ihnen wird der Wunsch nach
einer Therapiebegrenzung bei infauster’ Prognose fiir Situationen niedergelegt, in denen
der Patient nicht mehr einwilligungsfahig ist. Entscheidungen aus einer Zeit vor Eintritt
der Einwilligungsunfahigkeit sollen auch fiir den Zeitraum nach Eintritt der Einwilli-
gungsunfahigkeit gelten. Die Erwartung ist, dass dadurch die Autonomie, die Selbstbe-
stimmung des Patienten gestdrkt wird, weil eine Entscheidung des Patienten selbst an-
stelle von Stellvertreterentscheidungen wirksam wird. Es wird also Selbstbestimmung ge-
gen Fremdbestimmung gesetzt

Es ist die allgemeine Erwartung, dass durch Patientenverfiigungen die Situation am Le-
bensende klar und eindeutig geregelt wird. Dabei wird vorausgesetzt, dass ein Patient in
der aktuellen Situation genauso entscheiden wiirde, wie zu dem Zeitpunkt, als er die Pa-
tientenverfiigung erstellt hat. In Untersuchungen zur Konstanz von Behandlungswiin-
schen bei Patienten zeigt sich allerdings, dass sich diese Wiinsche wandeln, inshbesondere
nach einschneidenden Lebensereignissen wie z.B. schweren Erkrankungen, lebensverdn-
dernden Diagnosen, dem Tod von Nahestehenden, ohne dass den Patienten selbst dies
bewusst ist. Sie glauben, ihre vorher in der Patientenverfiigung verfasste Meinung nicht
gedndert zu haben®.

3.1.2 Inhalt von Patientenverfiigungen

Grundsadtzlich konnen mit einer Patientenverfiigung medizinische und nichtmedizinische
Mallnahmen geregelt werden. In den meisten Verfiigungen sind fiir den Fall einer
schlechten Prognose, deren AusmaR je nach Verfligung von Sterbephase bis zu erlosche-

3) Infaust = aussichtslos. Infauste Prognose nach den ,Grundsdtzen zur arztlichen Sterbebegleitung” der Bundesarzte-
kammer: Patienten, die sich noch nicht im Sterben befinden, aber nach drztlicher Erkenntnis aller Voraussicht nach in
absehbarer Zeit sterben werden, weil die Krankheit weit fortgeschritten ist.

4) Danis, Marion et al. Stability of Choices about Life-sustaining Treatments, Ann Intern Med, 1994: 120:
567-73
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ner Kommunikationsfahigkeit reichen kann, invasive Verfahren ausgeschlossen. Dies kdn-
nen z.B. Beatmung, Behandlung mit der kiinstlichen Niere (Dialyse) und MaBnahmen der
Wiederbelebung sein.

Viele Verfligungen sehen auRerdem die Behandlung mit kreislaufunterstiitzenden Medji-
kamenten und Antibiotika als nicht mehr gewiinscht an. In einem groRer werdenden Teil
der Verfligungen ist auch die kiinstliche Erndahrung, zum Teil auch die Fliissigkeitsgabe
ausgeschlossen. In der unmittelbaren Sterbephase ist eine Erndhrung oder Fliissigkeits-
gabe nicht medizinisch indiziert. Bei Erkrankungen, die nicht zum Tode fiihren, wird der
Tod durch Verzicht auf Ernahrung und Fliissigkeitsgabe jedoch vorzeitig herbeigefiihrt. In
seltenen Fallen werden mit Patientenverfiigungen therapeutische Mallnahmen explizit
gewiinscht®, aber auch hier gilt, dass ein Raum fiir Entscheidungen nur zu medizinisch
indizierten Malnahmen besteht.

3.1.3 Kombination von Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht

Mit der Patientenverfiigung wird haufig eine Vorsorgevollmacht kombiniert, mit der eine
Vertrauensperson bevollmachtigt wird, die Interessen des Patienten im Bereich der Ge-
sundheitsangelegenheiten wahrzunehmen. Eine andere Moglichkeit ist die Kombination
der Patientenverfiigung mit einer Betreuungsverfiigung. Mit letzterer wird fiir den Fall,
dass eine Betreuung eingerichtet werden muss, eine bestimmte Person als Betreuer be-
nannt, die an die Festlegungen der Patientenverfiigung gebunden wird. Das Gericht ist
bei der Bestellung eines Betreuers an die benannte Person gebunden, wenn es keine
Griinde dagegen gibt.

3.1.4 Patientenverfiigung als Formular

Patientenverfiigungen werden meist als Formular angeboten. Zahlreiche Institutionen
geben Formulare fiir Patientenverfiigungen heraus, eine Sammlung verzeichnet iiber 180
verschiedene Muster®. Diese konnen im Tabakladen gekauft, bei Institutionen angefordert
oder (iber das Internet besorgt werden. Kirchen, Behorden, Hospiz- und Selbsthilfegrup-
pen, aber auch Krankenkassen haben Muster oder Bausteine fiir Patientenverfiigungen
entwickelt.

5) So gab in der Untersuchung von Nicklas-Faust ein schwerstbehinderter Patient an, eine Verfiigung erstellen zu wol-
len, um Maximaltherapie zu erhalten, da er sonst befiirchtete, dass sie ihm vorenthalten wiirde. ,Leute, die mich se-
hen, konnen sich immer nicht vorstellen, dass ich gerne lebe, aber das tue ich. Und deshalb mdchte ich, dass alles
medizinisch Mogliche fiir mich getan wird.” Auch in der Handreichung des Bundesjustizministeriums sind entsprechen-
de Textbausteine enthalten.

6) www.medizinethik-bochum.de/verfuegungen.html
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Die Formulare regeln unterschiedliche Situationen, wie z. B.
e die Sterbephase,
e nicht mehr vorhandene Kommunikationsfahigkeit
e oder schweres korperliches Leiden.

Andere sind auf bestimmte, z.B. krankheitsspezifische Ausgangssituationen zugeschnit-
ten. Weiterhin gibt es Formulare, die neben der Beschreibung der zu regelnden Situation
auch eine Darstellung von Werthaltungen ermoglichen, die die Interpretation einer Pati-
entenverfligung erleichtern soll.

Die Formularform soll das Ausfiillen vereinfachen. Die verschiedenen Varianten transpor-
tieren iiber die vorgegebenen Wahlmdglichkeiten aber auch eine wertende Einschatzung
der beschriebenen Situationen. Die meisten Menschen, die eine Patientenverfiigung
erstellen wollen, verwenden ein solches Formular. Eine spezielle Beratung vor der Erstel-
lung einer Patientenverfiigung durch Arzte oder andere Berater diirfte die Ausnahme sein,
auch wenn die Beratungskapazitdten z. B. bei Patientenverbdanden oder Verbraucherzent-
ralen in den letzten Jahren zugenommen haben.

3.1.5 Ziele von Patientenverfiigungen

Ein wesentliches Ziel der Erstellung von Patientenverfiigungen ist, die Sterbephase nicht
durch invasive medizinische MaRnahmen zu verldangern. Im Laufe der Zeit wurde die An-
wendung erweitert. Es soll auch eine lange Pflegebediirftigkeit bzw. in seltenen Fallen
ein Leben im Wachkoma vermieden werden. Dies beruht auf der Einschatzung, dass ein
solches Leben in Abhdngigkeit fiir einen selbst nicht mehr lebenswert sei. Daher riihrt der
Wunsch, nicht nur auf invasive Mallnahmen wie Beatmung, Dialyse, Wiederbelebung zu
verzichten, sondern auch die kiinstliche Ernahrung einzustellen, was den Tod zur Folge
hat. Dies korrespondiert mit der Frage, in welcher Lebensphase Patientenverfiigungen
bindend sein sollen. Bezogen Patientenverfiigungen sich zunachst auf die Sterbephase
und Todesndhe, werden nun von vielen Formularvorschlagen auch Erkrankungen ohne
irreversibel todlichen Verlauf wie z.B. Wachkoma erfasst.

3.1.6 Patientenverfiigungen und Krankheitsverarbeitung

In der allgemeinen Wahrnehmung haben Patientenverfiigungen vor allem das Ziel, die
Patientenautonomie gegen eine paternalistisch von Arzten durchgefiihrte Hochleistungs-
medizin zu starken. Wie verschiedene Untersuchungen zeigen, haben sie sehr unter-
schiedliche Funktionen, die durchaus mit der Ausiibung von Patientenautonomie zu tun
haben, aber nicht unbedingt im Sinne einer Abwehr gegeniiber Arzten’.

Patienten mit chronischen Erkrankungen haben zu einem hoheren Anteil Patientenverfii-
gungen als akut erkrankte Patienten oder Gesunde®. Dies kann durch verschiedene Befun-

7) Schafer, Dagmar: Patientenverfiigungen: Krank - aber entscheidungsfahig, Bielefeld 2001; Burchardi, Nico-
le/Rauprich, Oliver/Vollmann, Jochen (2004), Patientenverfiigungen aus der Sicht von Patienten mit amyothropher
Lateralsklerose, Eine qualitativ-empirische Studie. Ethik Med 16, S. 7-21

8) Roy, Debi: Patientenverfiigungen: Verbreitung und Reaktionen im Informationsgesprdch bei internistischen Patien-
ten in einem christlichen Krankenhaus, Dissertation Berlin 2002; Schiff, Rebekah: Views of elderly people on living
wills: interview study, BMJ 2000: 320: 1640-1641; Sulmasy Daniel P. u.a.: The Accuracy of Substituted Judgements in
Patients with Terminal Diagnoses, Ann Intern Med 1998: 128: 621-9; Nicklas-Faust, Jeanne, Eine Untersuchung zu
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de erklart werden. So wird hier deutlich, dass die Beschaftigung mit einer Patientenver-
fligung mehrere Funktionen erfiillt. Zundchst fiihrt sie in der Regel zu einem Gesprach
tiber Tod und Sterben mit nahen Angehorigen, das allein schon zu einer héheren Verbun-
denheit beitragt. Weiterhin kann die Erstellung einer Patientenverfiigung ein Wiederer-
langen der Kontrolle im Prozess der Krankheitsverarbeitung darstellen®. Dariiber hinaus
kann die Beschaftigung mit einer Patientenverfiigung als Eingestehen der Endlichkeit des
eigenen Lebens mit dieser Erkrankung gesehen werden™. Die Beschaftigung mit einer
Patientenverfiigung kann somit Teil einer aktiven Krankheitsverarbeitung werden.

Auch bei chronisch Kranken ist die Patientenverfiigung oft kaum an die eigene Krank-
heitssituation angepasst. Dies ist moglicherweise ein Hinweis darauf, dass es nicht um
eine Regelung fiir das Ende des Lebens, sondern um die aktuelle Situation geht'’.

3.1.7 Akzeptanz und Erstellung von Patientenverfiigungen

In vielen Befragungen zu Patientenverfiigungen, die in Deutschland vorgenommen wor-
den sind, begriikt eine groRe Mehrheit das Konzept von Patientenverfiigungen®. Tatsich-
lich erstellt jedoch nur ein kleiner Teil der Befragten selbst eine Patientenverfiigung. In
den USA werden seit langem in Studien verschiedene MaRnahmen angewandt, um eine
moglichst hohe Zahl von Patientenverfiigungen zu erreichen™. Aber auch dort erstellt nur
ein bestimmter Teil von Patienten eine Patientenverfiigung.

Selbst chronisch kranke Patienten, die terminal krank sind, informieren selten ihren be-
handelnden Arzt dariiber, dass sie eine Patientenverfiigung erstellt haben, auch wenn sie
den Arzt schon langer kennen. Deshalb fehlen dem Arzt die Méglichkeiten, den Patient
umfassend iiber typische Komplikationen der Erkrankung und moglicherweise indizierte
medizinische MalRnahmen zu informieren und die diesbeziiglichen Wiinsche mit dem Pati-
enten zu besprechen. Auch kann der Arzt nicht seine eigenen MaRnahmen auf die Wiin-
sche des Patienten abstimmen oder andere Arzte, z.B. im Krankenhaus auf die Patienten-
verfiigung des Patienten hinweisen.

Weiterhin ist bemerkenswert, dass in einer Studie Patienten zu 40 Prozent angaben, dass
bei Vorliegen guter Griinde ihre Patientenverfiigung iibergangen werden diirfe®.

3.1.8 Patientenverfiigungen und die Kommunikation mit Angehorigen

In der Krankheitsverarbeitung, aber auch in anderen Situationen der Erstellung einer Pa-
tientenverfiigung ist das Gesprach mit Angehdrigen zentral®. Es geht haufig um den Aus-

Akzeptanz und Verbreitung von Patientenverfiigungen bei Hamodialysepatienten in Deutschland, Dissertation Berlin
2003

9) Schéfer, Dagmar: Patientenverfiigungen: Krank - aber entscheidungsfahig, Bielefeld 2001

10) Burchardi, Nicole/Rauprich, Oliver/Vollmann, Jochen (2004), Patientenverfiigungen aus der Sicht von Patienten
mit amyothropher Lateralsklerose, Eine qualitativ-empirische Studie. Ethik Med 16, S. 7-21

11) Schafer, Dagmar: Patientenverfiigungen: Krank - aber entscheidungsfahig, Bielefeld 2001

12) Nicklas-Faust, Jeanne, Eine Untersuchung zu Akzeptanz und Verbreitung von Patientenverfiigungen bei Hamodialy-
sepatienten in Deutschland, Dissertation Berlin 2003

13) Cugliari, Anna Maria u.a.: Factors Promoting Completion of Advance Directives in the Hospital, Arch Intern Med.
1995:155:1893-1898

14) Sulmasy Daniel P. u.a.: The Accuracy of Substituted Judgements in Patients with Terminal Diagnoses, Ann Intern
Med 1998: 128: 621-9; Holley, Jean L. u.a.: Dialysis Patients' Attitudes about Cardiopulmonary Resuscitation an Stop-
ping Dialysis, Am J Nephrol 1989: 9: 245-51

15) Sehgal, Ashwini u.a.: How strictly do Dialysis patients want their advanced directives followed?, JAMA 1992: 267:
59-63

16) Nicklas-Faust, Jeanne, Eine Untersuchung zu Akzeptanz und Verbreitung von Patientenverfiigungen bei Hamodialy-
sepatienten in Deutschland, Dissertation Berlin 2003
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tausch mit den personlich bedeutsamen Menschen. Das Gesprich mit Arzten, sei es zur
Aufklarung oder auch zur Information des Arztes iiber eigene Wiinsche, ist dagegen we-
niger wichtig. Die Gesprache mit Angehdrigen erfiillen wesentliche Funktionen, so star-
ken sie die Verbundenheit, erhdhen das gegenseitige Verstandnis und erleichtern Ange-
horigen die Ablosung. Weiterhin geben sie Angehorigen Einblick in Vorstellungen des
Patienten fiir spater notwendig werdende Entscheidungsprozesse.

3.1.9 Konsequenzen einer Patientenverfiigung fiir Angehorige

Eine Patientenverfiigung kann fiir Angehorige zu einem letzten Auftrag werden, den sie
fiir den Patienten erfiillen wollen. Hieraus kann ein erheblicher Druck fiir Angehdrige ent-
stehen, wenn Entscheidungssituationen unklar und die Konsequenzen aus einer vorlie-
genden Patientenverfiigung nicht deutlich sind.

Auch wenn eine Patientenverfiigung den Angehdrigen in einer Entscheidungssituation
das Gefiihl von Sicherheit gibt, die richtige Entscheidung zu treffen, kann nicht daraus
abgeleitet werden, dass sie tatsachlich nachvollziehen, was der Patient gewollt hat. Aus
Studien ist bekannt, dass die Ubereinstimmung zwischen den Entscheidungen eines Pati-
enten und seiner Angehdrigen durch eine vorliegende Patientenverfiigung nicht signifi-
kant erh6ht wird. Dies gilt iibrigens auch fiir ein ausfiihrliches Gesprach".

3.2 Juristischer Hintergrund
3.2.1 Aktuelle Rechtslage zu Patientenverfiigungen

Nach aktueller Rechtslage ist die Patientenverfiigung nicht explizit im Biirgerlichen Ge-
setzbuch verankert. Es gibt in der rechtlichen Literatur seit einiger Zeit eine Diskussion
dariiber, inwieweit Patientenverfiigungen verbindlich sind. Dabei dominieren in letzter
Zeit die Meinungen, die die Patientenverfiigung grundsatzlich fiir verbindlich oder zu-
mindest als starkes zu beachtendes Indiz bei der Ermittlung des Willens des Patienten
ansehen. In einer Analoganwendung anderer Vorausverfiigungen gilt als Voraussetzung,
dass der Patient zum Zeitpunkt der Abfassung einsichts- und urteilsfahig gewesen sein
muss®®. Ein Widerruf ist jederzeit formlos maglich.

3.2.2 Die Entscheidung des Bundesgerichtshof

Die Entscheidung des BGH vom 17. Mdrz 2003 befasst sich als hochstrichterliche Recht-
sprechung im Wege der Rechtsfortbildung erstmalig mit Patientenverfiigungen und sieht
sie als Ausfluss des Selbstbestimmungsrechtes von Patienten als grundsatzlich verbind-
lich an®. Zum Fall: Ein 72jahriger Patient war im Rahmen eines Herzinfarktes wieder be-
lebt worden, blieb aber durch Sauerstoffmangel des Gehirns iiber die folgenden Jahre
bewusstlos. Er hatte 2 Jahre zuvor eine Patientenverfiigung erstellt, in der er fiir den Fall
der Dauerbewusstlosigkeit auch die Einstellung kiinstlicher Erndhrung verfiigt hatte.
Nachdem sich sein Zustand iber eineinhalb Jahre nicht verdndert hatte, hatte der Sohn
als Betreuer beim Vormundschaftsgericht die Genehmigung fiir die Einstellung der kiinst-
lichen Erndhrung beantragt. Das Amtsgericht Liibeck hatte sich fiir nicht zustandig er-
klart. Dieser Einschatzung folgte das Landesgericht Liibeck. Das Oberlandesgericht

17) Ditto, Peter H. u.a.: Advance directives as Acts of communication, Arch Intern Med 2001:161:421-30

18) Pahlandt, Biirgerliches Gesetzbuch, 63. Auflage Miinchen 2004

19) Der BGH macht aber die Einschrankung, dass bei Verzicht auf lebenserhaltende oder lebensverlangernde MaRnah-
men die Patientenverfiigung nur umgesetzt werden darf, wenn das Grundleiden einen irreversiblen todlichen Verlauf
angenommen hat.
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Schleswig hatte die Entscheidung dem Bundesgerichtshof vorgelegt, da es selbst die Ein-
willigung des Betreuers als nicht genehmigungsbediirftig ansah, jedoch gegenteilige Ent-
scheidungen anderer Oberlandesgerichte® vorlagen. Der Bundesgerichtshof hat in seinem
Beschluss vom 17. Mdrz 2003 den Fall zur Entscheidung an das Vormundschaftsgericht
zurlickverwiesen. In seinen beiden Leitsdtzen fiihrt er aus,

e dass dem erklarten Willen eines Patienten, lebenserhaltende MalRnahmen zu un-
terlassen, als Ausfluss des Selbstbestimmungsrechts zu folgen sei, wenn das Lei-
den einen irreversibel tédlichen Verlauf angenommen habe und

e dass ein Betreuer eine drztlicherseits angebotene lebenserhaltende oder -
verlangernde Behandlung nur mit Zustimmung des Vormundschaftsgerichtes wirk-
sam verweigern konne.

Bevor das Amtsgericht Liibeck in der Sache entscheiden konnte, verstarb der Patient im
Mai 2003. Der Beschluss des Bundesgerichtshofes wurde in der Folge Gegenstand heftiger
Diskussionen in juristischen und nichtjuristischen Kreisen. Gegenstand der Diskussion war
unter anderem, wie das Kriterium der Todesnahe vom BGH gesehen wurde®.

3.2.3 Notwendigkeit der Einwilligung in medizinische MaRnahmen

Medizinische Mallnahmen diirfen - von Ausnahmen wie der Notfallversorgung abgesehen
- grundsdtzlich nur mit Einwilligung des Patienten durchgefiihrt werden. Das Recht von
Patienten, medizinische MaRnahmen abzulehnen, auch wenn sie lebenserhaltend sind,
wird verfassungsrechtlich insbesondere daraus abgeleitet, dass sie einen Eingriff in die
korperliche Unversehrtheit darstellen (GG Art 2 II). Medizinische MaRnahmen, die ohne
Einwilligung des Patienten durchgefiihrt werden, konnen den Tatbestand der Korperver-
letzung erfiillen.

Der Entscheidung eines Patienten {iber die Einwilligung oder Ablehnung einer medizini-
schen MaRnahme muss eine Aufklarung tber Art, Ziel, Chancen, Risiken, Folgen und Al-
ternativen des Eingriffs vorausgehen (,,Informed consent”). Dieses Paradigma gilt bereits
seit Beginn des 20. Jahrhunderts, auch wenn es in der medizinischen Praxis nicht immer
beachtet wurde.

MaRnahmen in Notfallsituationen, fiir die keine Einwilligung herbeigefiihrt werden kann,
sind allerdings zuldssig. Hier besteht grundsatzlich eine so genannte Garantenstellung
des Arztes zur Lebensrettung. Unterldsst er medizinisch angezeigte MalRnahmen, macht er
sich der unterlassenen Hilfeleistung schuldig.

Inwieweit die im Wege einer Patientenverfiigung vorab fiir den Fall der Einwilligungsun-
fahigkeit abgegebene Willenserklarung diesen Prinzipien in gleicher Weise unterstellt
werden kann oder welche Besonderheiten hier zu gelten haben, wird kontrovers disku-
tiert. Gerade deshalb wird von allen Kommissionen eine gesetzliche Regelung fiir erfor-
derlich gehalten.

20) OLG Frankfurt vom 15. Juli 1998, 20 W 224/98 sowie vom 20. November 2001, 20 W 419/01 und OLG Karlsruhe vom
29. Oktober 2001 19 Wx 21/01

21) BGH vom 17.3.2003: Ist ein Patient einwilligungsunfahig und hat sein Grundleiden einen irreversiblen todlichen
Verlauf angenommen, so miissen lebenserhaltende oder -verlangernde MalRnahmen unterbleiben, wenn dies seinem
zuvor - etwa in Form einer so genannten Patientenverfiigung - gedulRerten Willen entspricht.
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3.2.4 Ermittlung des mutmaRlichen Willens

Ist ein in einer Patientenverfiigung erklarter Wille fiir eine Umsetzung der Verfiigung
nicht ausreichend klar, ist der mutmaRliche Wille zu ermitteln. Dies gilt auch, wenn kein
in einer Patientenverfiigung erklarter Wille vorliegt. Kontrovers ist, welche Bindungswir-
kung dem ermittelten mutmaRLlichen Willen zukommt. Davon zu unterscheiden ist der
natiirliche Wille, der auch bei entscheidungsunfahigen Patienten durch Gesten und Hand-
lungen deutlich werden kann und der unter Umstanden dem in einer Patientenverfiigung
erklarten Willen entgegenstehen kann. Es wird kontrovers diskutiert, inwieweit ein aktu-
eller natiirlicher Wille eines einwilligungsunfahigen Patienten, der dem in der Patienten-
verfligung gedauRerten Willen entgegen steht, die Patientenverfligung aufhebt oder nicht.

3.2.5 Notwendigkeit von Stellvertreterentscheidungen

In Situationen der langer andauernden Nichteinwilligungsfahigkeit (z.B. Demenz, Wach-
koma, unfallbedingte Hirnschddigung), muss eine andere Person die Interessen des Pati-
enten vertreten. Dies kann entweder eine vorher vom Patienten durch eine Vorsorgevoll-
macht fiir Gesundheitsangelegenheiten und somit privatrechtlich bevollmachtigte Ver-

trauensperson oder ein vom Vormundschaftsgericht bestellter gesetzlicher Betreuer sein.

Ein Betreuer ist dabei verpflichtet dem Wohl des Betreuten zu dienen und seinen Wiin-
schen weitest moglich zu entsprechen®. Auch bei einer Entscheidung durch Bevollméach-
tigte und Betreuer stellvertretend fiir den Patienten geht es darum, den mutmaRlichen
Willen zu ermitteln, da der Patient seinen Willen im Zustand dauerhafter Einwilligungsun-
fahigkeit nicht mehr bilden und ausdriicken kann. In jedem Fall sind Entscheidungen nur
zu medizinischen MalRnahmen, die drztlich indiziert sind, zu treffen.

Strittig ist, wie der natiirliche Wille behandelt werden soll, da er eben nicht auf einer
tiberlegten Entscheidung beruht — andererseits jedoch einen aktuellen Willen darstellt,
wenngleich eines Nichteinwilligungsfahigen.

3.2.6 Vormundschaftsgerichtliche Genehmigungen von Betreuerentscheidungen

GemaR § 1904 BGB bediirfen Einwilligungen von Betreuern oder Bevollmadchtigten anstel-
le des nichteinwilligungsfahigen Patienten in MalRnahmen, bei denen die begriindete
Gefahr besteht, dass der Betreute auf Grund der MaRnahme stirbt oder einen schweren
und ldnger dauernden gesundheitlichen Schaden erleidet, einer Genehmigung des Vor-
mundschaftsgerichtes. Damit soll sichergestellt werden, dass risikoreiche Eingriffe nur
wohliiberlegt - dem Interesse und Wohl des Patienten gemal® - durchgefiihrt werden kon-
nen. Die Anwendung dieses Paragraphen auf die Situation des Therapieabbruchs ist sehr
umstritten, da eine schwerwiegende Folge - der Tod des Patienten - nicht als mdgliche,
sondern als beabsichtigte Folge des Eingriffs eintritt.

So hat der BGH in seiner Entscheidung vom 17. Mdrz 2003 die analoge Anwendung des §
1904 BGB auf Situationen des Behandlungsabbruchs abgelehnt. Er hat allerdings im Wege
der Rechtsfortbildung und aufgrund von unabweisbaren Bediirfnissen des Betreuungs-
rechtes fiir bestimmte Fille die Moglichkeit der Anrufung und Entscheidung des Vormund-
schaftsgerichtes aus § 1901 BGB hergeleitet. Gleichzeitig hat der BGH hier Regelungsbe-
darf durch den Gesetzgeber gesehen.

22) Der Betreuer hat die Angelegenheiten des Betreuten so zu besorgen, wie es dessen Wohl entspricht (§ 1901 Abs. 2
Satz 2 BGB). Der Betreuer hat Wiinschen des Betreuten zu entsprechen, soweit dies dessen Wohl nicht zuwiderldauft und
dem Betreuer zuzumuten ist (§ 1901 Abs. 3 Satz 1 BGB).
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Der haufigste Konfliktfall, der bisher zu gerichtlichen Entscheidungen gefiihrt hat, ist die
Einstellung der kiinstlichen Erndahrung, meist ohne dass eine Patientenverfiigung vorlag,
somit allein gestiitzt auf den mutmaRlichen Willen. Der BGH (Strafsenat) hat 1994 im so
genannten Kemptener Fall ausgefiihrt, ausnahmsweise konne auch vor Einsetzen des
Sterbeprozesses eine lebenserhaltende Therapie gemaR dem mutmaRlichen Willen des
Patienten abgebrochen werden. Bei der in Frage stehenden Therapie handelte es sich um
die Erndhrung iiber Sonde bei einer 70 jahrigen Patientin, die nach einer Wiederbelebung
schwerst hirngeschadigt war.

3.2.7 Unterschied zwischen passiver und aktiver Sterbehilfe

Die in Patientenverfiigungen verfiigte Therapiebegrenzung kann im Allgemeinen als pas-
sive Sterbehilfe eingeordnet werden, da in der Regel MaRnahmen, die auf die Behandlung
der Erkrankung gerichtet sind, unterbleiben sollen.

e Von passiver Sterbehilfe wird gesprochen, wenn der Arzt von lebensverlangernden
MaRnahmen absieht oder bereits eingeleitete Mallnahmen in einer Situation be-
endet, in der das Leiden einen unumkehrbaren tddlichen Verlauf angenommen hat
und der Tod in kurzer Zeit eintreten wird, sofern dies dem Willen des Patienten
entspricht.

e Davon zu unterscheiden ist die aktive Sterbehilfe, die den Tod gezielt herbeifiihrt.
Sie wird auch als direkte Sterbehilfe bezeichnet, da sie den Tod direkt zur Folge
hat.

e Im Gegensatz dazu steht die indirekte Sterbehilfe, bei der eine MalRknahme unbe-
absichtigt, sozusagen als Nebenwirkung, den Tod herbeifiihrt, dies aber nicht
hauptsachliches Ziel ist. Dies kann in einzelnen Fdllen bei Anwendung von hoch-
dosierten Schmerzmitteln gegeben sein, allerdings ist dies nach neuerer Erkennt-
nis eine seltene Ausnahme.

Passive und indirekte Sterbehilfe in der vorbeschriebenen Weise sind nach hochstrichter-
licher Rechtsprechung straffrei. Der Wunsch nach aktiver bzw. direkter Sterbehilfe ist
auch im Rahmen einer Patientenverfiigung nicht zuldssig, denn diese ist nach § 216
StGB, der die Strafbarkeit der Totung auf Verlangen regelt, strafbar.

3.3 Medizinischer Hintergrund
3.3.1 Indikationsstellung

Im Rahmen der juristisch gepréagten Diskussion iiber die Rolle der Arzte bei der Umset-
zung der Patientenverfiigung ist in den Hintergrund geraten, dass es ihre Aufgabe und
Verantwortung bleibt, eine Prognose iiber den Krankheitsverlauf abzugeben sowie die
medizinische Indikation fiir BehandlungsmalRnahmen zu stellen.

Jede medizinische MaRRnahme bedarf einer Indikationsstellung durch einen Arzt: So ist
eine Behandlung nur dann angebracht, wenn sie eine Heilung oder Besserung der Erkran-
kung bewirkt oder in der Lage ist, Symptome zu lindern. Eine Bronchitis ist nur dann
sinnvoll mit Antibiotika zu behandeln, wenn sie durch Bakterien verursacht wird, die von
diesen Antibiotika bekampft werden konnen. Neben der zu behandelnden Krankheit spielt
jedoch auch der jeweilige Patient und seine Situation eine Rolle fiir das Stellen einer
Indikation: Ist der Patient allergisch auf das anzuwendende Antibiotikum oder zieht er
eine homdopathische Therapie vor, beeinflusst dies die Indikationsstellung durch den
Arzt.
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Fiir manche Therapieverfahren ist nicht geklart, ob und inwieweit sie in der Lage sind,
bestimmte Erkrankungen zu bessern oder zu heilen. Manche Mallnahmen werden auch auf
die Vermutung hin durchgefiihrt, dass sie bei dieser Erkrankung hilfreich sein konnten.
Solch eine Indikationsstellung ist von den behandelnden Arzten kritisch zu {iberpriifen.
Gerade bei zum Tode fiihrenden Erkrankungen werden, wenn es keine gesicherte Therapie
gibt, oft besonders groRziigig Therapieverfahren auf Verdacht hin angewandt. SchlieBlich
ist die Alternative der Tod. Dies fiihrt in einigen Fallen dazu, dass insbesondere in der
Intensivmedizin und der Behandlung von Krebserkrankungen Therapien ohne gesicherte
Erfolgsaussicht eingesetzt werden. Dies kann zu einer Ubertherapie mit invasiven Be-
handlungsmaRBnahmen fiihren. Palliative Verfahren werden bisher zu selten eingesetzt.

Wichtig scheint jedoch die Beobachtung, dass diese Ausdehnung der Therapie haufig im
Einklang mit Patienten und ihren Angehdrigen durchgefiihrt wird. Dennoch ist es ent-
scheidend, in Zweifelsfdllen die Indikation sorgfdltig zu stellen und gerade in solchen
Situationen den Patientenwillen zu ermitteln und zu befolgen. Damit kann es zu einer
Anderung des Therapieziels von einer sehr unwahrscheinlich gewordenen Heilung zur
Linderung der Symptome kommen. In der finalen Phase, das heil3t in dem Teil der Ster-
bephase, in dem das Leben auch bei Einsatz medizinischer MaBnahmen in wenigen Stun-
den beendet sein wird, sind nur noch MaRnahmen indiziert, die das Leiden des Sterben-
den lindern. Lebenserhaltende medizinische Mallnahmen sind dagegen nicht mehr indi-
ziert. Anders in der terminalen Phase, dem Teil der Sterbephase, in dem das Leben in
Tagen bis Wochen beendet sein wird, hier konnen lebenserhaltende MaRnahmen wie z.B.
kiinstliche Erndahrung, Behandlung mit der kiinstlichen Niere medizinisch indiziert sein.

Bei unklarer Prognose, zum Beispiel einem Herzstillstand im Rahmen eines Herzinfarktes
konnen auch im Sterben medizinische MalRnahmen indiziert sein, zum Beispiel Malinah-
men der Wiederbelebung, da bei Erfolg der medizinischen MalRnahmen der Tod abgewen-
det werden kann.

3.3.2 Medizinische Prognose und Patientenverfiigungen

Viele Formulare von Patientenverfiigungen sehen vor, dass nur bei einer schlechten Prog-
nose auf weitere TherapiemaRnahmen verzichtet werden soll. Damit haben Arzte notwen-
digerweise einen richtungsweisenden Anteil an der Frage, wann eine Patientenverfiigung
zur Anwendung kommt, denn sie haben die Kompetenz, die Prognose zu stellen. Indem
sie eine Indikation fiir oder gegen bestimmte medizinische Mallnahmen stellen, eréffnen
sie den Raum fiir die Entscheidung von Patienten oder ihrer Stellvertreter. In eine arzt-
lich nicht indizierte MaRnahme kann und muss nicht eingewilligt werden23.

3.3.3 Das Arzt-Patienten-Verhiltnis

Das Arzt-Patienten-Verhaltnis hat sich in den letzten Jahren stark gedndert. Wahrend
friiher der Arzt paternalistisch bestimmte, was das Wohl des Patienten sei, so wird zu-
nehmend die Patientenautonomie anerkannt. Handlungsleitend ist dann der Wille des
Patienten, der damit selbst Verantwortung in der Behandlungswahl iibernimmt. Eine be-
sondere Bedeutung erhidlt in diesem Zusammenhang die Aufkldarung des Patienten {iber
Art, Ziel, Chancen, Risiken, Folgen und Alternativen eines medizinischen Eingriffs. Der
Weg der Entscheidungsfindung und das Verhaltnis zwischen Arzt und Patient spielen eine
umso groldere Rolle je eingreifender die Erkrankung oder die medizinischen Malinahmen
das Leben des Patienten beeinflussen. In einem aktuellen Modell ist der Entscheidungs-

23) Unter vielen: Beschluss des BGH vom 17.3.2003, XII ZB 2/03
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prozess ein gemeinsamer, partnerschaftlicher Weg, bei dem die arztliche Expertise den
Patienten dabei unterstiitzt, den fiir ihn geeigneten individuellen Weg zu finden®. In
einem solchen Fall stehen Vorstellungen von Wohl und Wille des Patienten nicht gegen-
einander, sondern in einem wechselseitigen Verhaltnis.

Die Bundesarztekammer verweist in ihren Grundsdtzen zur drztlichen Sterbebegleitung auf
dieses wechselseitige Verhdltnis: “Mit Patientenverfiigungen, Vorsorgevollmachten und
Betreuungsverfiigungen nimmt der Patient sein Selbstbestimmungsrecht wahr. Sie sind eine
wesentliche Hilfe fiir das Handeln des Arztes.”

Neben der Aufkldrung haben Arzte dann eine besondere Verantwortung, wenn es sich fiir
den Patienten um existentielle Fragen handelt. Ein Patient entscheidet nicht nur ratio-
nal; er ist, wahrend er die Krankheit verarbeitet, emotional in einer Krisensituation, die
einer addquaten Begleitung bedarf. In diesem Prozess sind wechselnde Meinungen - oft
stark von Emotionen geprigt - eher die Regel als die Ausnahme. Hier sind Arzte als An-
sprechpartner in der Entscheidungssituation gefordert, den Patienten zu einer fiir ihn
selbst tragfahigen Entscheidung zu begleiten. Weder eine bevormundende Haltung eines
Arztes noch ein Alleinlassen des Patienten mit der Entscheidung sind hierbei angemes-
sen.

3.3.4 Selbstverstiandnis von Patienten

In den vergangenen Jahrzehnten hat sich das Selbstverstandnis von Patienten zuneh-
mend der juristischen Sicht angendhert, die bereits seit Beginn des 20. Jahrhunderts den
LInformed consent” kennt und damit die Entscheidung des Patienten vor medizinische
MaRnahmen setzt. Bei zunehmenden Wahlmdglichkeiten zwischen verschiedenen Thera-
pieansdtzen, die sich seit der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts in groRem Mal3e ent-
wickelt haben, sind viele Entscheidungen aus medizinischer Sicht keineswegs zwangslau-
fig, sondern individuell vom einzelnen Patienten zu treffen. Dieses Paradigma des auto-
nomen Patienten, der medizinische Entscheidungen ebenso wie andere Lebensentschei-
dungen selbst trifft, ist zu einem Grundprinzip der Medizinethik geworden. Auch im ge-
sellschaftlichen Diskurs nimmt die Autonomie von Patienten einen grof3en Raum ein, sie
entspricht dem Bild des aufgeklarten Biirgers.

3.3.5 Intensivmedizin

Seit den sechziger Jahren hat die moderne Intensivtherapie durch immer neue Methoden
viele Erkrankungen behandelbar werden lassen, die zuvor mit einem raschen Tod endeten.
Die Erfolgsaussichten von Patienten, die eine lebensbedrohliche Komplikation erleiden
und haufig bereits ldanger und schwer erkrankt sind, konnen allerdings sehr gering sein.

Es wird deshalb die Frage gestellt, wie die Behandlung auf einer Intensivstation zu be-
werten ist. Untersuchungen an dlteren Patienten, die eine Intensivtherapie iiberlebt ha-
ben, weisen darauf hin, dass diese Patienten sich auf der Intensivstation geborgen ge-
fiihlt haben und retrospektiv keine Vorbehalte gegen die dort erfolgte Therapie haben®.
Ware der Patient dagegen gestorben, so hdtte man die medizinischen MalRnahmen als
Ubertherapie und als unnétig verlidngertes Leiden einordnen kdnnen. In einigen Fillen
verschlimmert sich der Zustand des Patienten im Lauf einer Intensivbehandlung, eine
Komplikation folgt der anderen, dies zieht eine Therapieeskalation nach sich. Auch hier

24) Beckmann, Jan P: Patientenverfiigungen: Autonomie und Selbstbestimmung vor dem Hintergrund eines im Wandel
begriffenen Arzt-Patienten-Verhaltnisses, Zeitschrift fiir medizinische Ethik 1998: 44: 143-156
25) Schuster, H.-P.: Ethische Probleme im Bereich der Intensivmedizin, Internist 1999: 40: 260-9
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gilt, dass die Behandlung im Nachhinein entweder als verlangertes Leiden oder erfolgrei-
che Behandlung eingeordnet werden kann, je nach dem Ausgang.

Allerdings gibt es Situationen, in denen das Sterben ganz eindeutig unausweichlich ist.
Dann ist auch medizinisch ein Wandel des Therapieziels vom Heilen zum Lindern von Lei-
den angezeigt. Darauf verweist auch die Bundesarztekammer: ,Ein offensichtlicher Sterbe-
vorgang soll nicht durch lebenserhaltende Therapien kiinstlich in die Ldnge gezogen wer-
den”.

3.3.6 Sterben auf der Intensivstation

Jedoch sind auf einer Intensivstation die Bedingungen fiir ein menschenwiirdiges Ster-
ben meist besonders schlecht. Im Sterbeprozess werden WiederbelebungsmalRnahmen
ergriffen, weitere invasive Therapien wie Beatmung begonnen und dem Sterben selten
sein Lauf gelassen. Dies hangt mit dem Wesen der Intensivmedizin zusammen: Sind inva-
sive MaRnahmen nicht mehr angezeigt, werden Patienten in der Regel nicht mehr auf
einer Intensivstation behandelt, sondern auf eine Normalstation verlegt.

Auch auf Intensivstationen titige Arzte und Pflegende erleben die Praxis von Intensiv-
stationen als zu invasiv®®. Palliative MaBnahmen der schwerkranken Patienten hatten
einen zu geringen Raum. Medizinische MalRnahmen wiirden ohne gesicherte Indikation
eingeleitet, ,,damit etwas getan wird”. Es herrsche der Glaube vor, das Sterben eines Pa-
tienten sei ein Versagen und miisse daher um jeden Preis vermieden werden. Aus dieser
Erfahrung wurden in den letzten Jahren Konzepte entwickelt, mit denen palliativmedizi-
nische MaBnahmen in die Praxis der Intensivstationen integriert werden.

3.3.7 Kiinstliche Erndhrung seit Einfiihrung der PEG-Sonde?

Auch die kiinstliche Erndhrung hat in den vergangenen Jahren einen erheblichen Wandel
erlebt. Durch die Einfiihrung der PEG-Sonde ist eine dauerhafte Erndhrung {iber eine Ma-
gensonde - im Vergleich zu einer friiher iiblichen durch den Nasen-Rachenraum gefiihrten
Magensonde - fiir Patienten angenehmer und insgesamt problemloser {iber lange Zeit
durchzufiihren. Auf Intensivstationen ersetzt sie teilweise sogar die Erndhrung iiber Infu-
sionen. Sie steht so in der arztlichen Praxis zwischen der ,natiirlichen” Erndhrung, die
vom Patienten selbst aufgenommen wird, und der ,kiinstlichen” Erndhrung, die liber die
Blutbahn und nicht den Magen-Darm-Trakt erfolgt. Lange Zeit galt die Erndhrung eines
Patienten wie auch die Grundpflege als unverzichtbare Basismalinahme. Da die Anlage
einer PEG-Sonde {iber einen invasiven Eingriff (eine Magenspiegelung) erfolgt, wird sie
inzwischen von Juristen nahezu einmiitig als medizinische MaRnahme eingestuft, die
einer Einwilligung bedarf. In der Konsequenz kann die Erndhrung iiber PEG-Sonde wie
jeder medizinische Eingriff abgelehnt werden.

Aus der Palliativmedizin ist bekannt, dass in der Sterbephase Erndhrung nicht indiziert
ist, sie verursacht eher Unwohlsein und Unbehagen beim Patienten. Unklar ist, wie eine
Einstellung der kiinstlichen Erndahrung zu einem friiheren Zeitpunkt, deutlich vor der
Sterbephase, zum Beispiel bei fortgeschrittener Demenz, vom Patienten erlebt wird.

26) Manzei, Alexandra: Pflegende und Arzte zwischen High-Tech und Patientenorientierung, intensiv 1999: 7: 60-5
27) PEG-Sonde: Perkutane endoskopische Gastrostomie, eine Magensonde, die direkt durch die Bauchdecke eingefiihrt
wird. Das Einsetzen der Sonde erfordert eine Magenspiegelung, aber keinen operativen Eingriff. Die Indikation zur
Anlage einer PEG-Sonde ist bei Schluckstdrungen und Zustanden der Mangelerndhrung gegeben.
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3.4 Bedingungen fiir ein menschenwiirdiges Sterben
3.4.1 Palliativmedizin, Hospizarbeit

Gerade von Untersuchungen an terminal erkrankten Patienten weiR man um die Bedeu-
tung der Symptombekampfung durch palliativmedizinische Mallnahmen. So sind die Be-
handlung von Schmerzen, Luftnot, Angst und Unruhezustanden wesentliche medizinische
Aufgaben. Daneben gehdren allerdings auch der Wunsch nach Ndhe und Begleitung, die
Befriedigung spiritueller Bediirfnisse und die Teilhabe an Gemeinschaft zu Bedingungen
fiir ein menschenwiirdiges Sterben. Dies kann in Hospizen hadufig, in hauslicher Umge-
bung unter Umstanden und in Krankenhdusern nur selten erreicht werden. Dennoch ist es
die Regel, dass Menschen in Deutschland in Krankenhdusern sterben.

3.4.2 Schmerztherapie

Die Schmerztherapie hat in den vergangenen zehn Jahren in Deutschland einen deutli-
chen Aufschwung erfahren. Es gibt zwar nach wie vor eine teilweise unangemessene Zu-
riickhaltung bei der Verordnung hochwirksamer Schmerzmedikamente, aber immer mehr
Arzte spezialisieren sich auf dem Gebiet der Schmerztherapie. In nahezu allen Fillen ist
eine effektive Schmerztherapie heute méglich, allerdings in einigen Fallen unter erhebli-
cher Dampfung des Bewusstseins. Eine zu fritheren Zeiten befiirchtete Lebensverkiirzung
durch den Einsatz hochwirksamer Schmerzmittel findet nach heutiger Erfahrung selten
statt, vielmehr ist eher das Gegenteil der Fall - durch eine adaquate Schmerztherapie
kann das Leben verlangert werden.

3.5 Wie ist der Umgang mit Patientenverfiigungen?

Aus dem Gesagten ldsst sich zusammenfassen, dass es in Deutschland zum jetzigen Zeit-
punkt keinen klaren Umgang mit Patientenverfiigungen gibt. Sie werden in der Regel
eher als Indiz fiir den Willen des Patienten angesehen und nicht verbindlich umgesetzt,
teilweise werden sie jedoch auch als ungiiltig angesehen und {iberhaupt nicht beachtet.
Patientenverfiigungen sind in der arztlichen Praxis weiterhin kein hdaufiges Phanomen,
und trotz der Handreichung zum Umgang mit Patientenverfiigungen der Bundesarzte-
kammer aus dem Jahr 1999, die den Umgang mit Patientenverfiigungen innerarztlich
regeln sollte, werden sie sehr unterschiedlich gehandhabt. Einzelne Hausdrzte beraten
ihre Patienten regelmaRig zu Patientenverfiigungen, andere Arzte kennen dieses Instru-
ment kaum. Nach der Entscheidung des BGH vom Marz 2003 kommt ihnen eine Verbind-
lichkeit zu, die sich im medizinischen Alltag bisher selten wieder findet.

Die weite Verbreitung von Formularen, die oft in groRer Auflage nachgefragt werden,
lasst darauf schlielden, dass in der Bevolkerung das Interesse an Patientenverfligungen
groR ist. Ahnliches zeigt sich auch bei Vortrigen und Ratgebern zu Patientenverfiigun-
gen. Einige Institutionen bieten die Hinterlegung von Patientenverfiigungen an, einige
haben sich auf die Beratung zu Patientenverfiigungen spezialisiert. Aber auch hier zeigen
sich grof3e Unterschiede, so gibt es Patientenverfiigungen einerseits als notariell beglau-
bigte Erkldrungen, andererseits als unterschriebenes Formularblatt. Die verschiedenen
Formulare wiederum enthalten sehr unterschiedliche Regelungen zu den Krankheitspha-
sen, fiir die sie gelten sollen, sowie zu den MaRnahmen, die mit ihnen ausgeschlossen
oder gewiinscht werden sollen. Hauptsachlich finden sich Patientenverfiigungen, die eine
Therapiebegrenzung vorsehen. Vereinzelt werden auch dezidierte Wiinsche zu Therapien
in Patientenverfiigungen geduRert.
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3.5.1 Patientenverfiigungen in den USA

Die Patientenverfligung wurde 1967 von Kutner in den USA entwickelt. Sie ist dort in
vielen Bundesstaaten gesetzlich verankert, seitdem 1991 ein US-weites Gesetz erlassen
wurde, das vorschreibt, dass Medicare Patienten bei der Krankenhausaufnahme eine Pati-
entenverfligung ausgehandigt werden muss (Patient Self-Determination Act). Nach dieser
gesetzlichen Regelung wurden zahlreiche Studien zu der Frage durchgefiihrt, wie die Er-
stellung von Patientenverfiigungen gefordert werden kann?, aber auch zur Konstanz des
Patientenwillens?’, zur Ubereinstimmung von Bevollmichtigten und Patienten in hypo-
thetischen Entscheidungssituationen®® sowie zu den Auswirkungen von Patientenverfii-
gungen auf die medizinische Praxis®'. Die Untersuchungsergebnisse haben zu einer sehr
differenzierten Sichtweise von Patientenverfiigungen gefiihrt. Die Feststellung einer Dis-
krepanz zwischen Patientenverfiigungen, die eine feststehende Entscheidung transportie-
ren und einer mangelnden Konstanz der in Patientenverfiigungen festgelegten Entschei-
dungen fiihren einige dazu, das Konzept als solches zu bezweifeln*?, andere versuchen
das Konzept von Patientenverfiigungen weiterzuentwickeln®, z.B. indem Angaben zur
Bindungswirkung die Festlegungen erganzen®. Zur Frage der Wahl eines Bevollmichtigten
gibt es Empfehlungen, Menschen zu benennen, die in ihrer Lebenseinstellung der eigenen
ghnlich sind, da dann eine groRere Ubereinstimmung zu finden sei*. Die Anfang der
neunziger Jahre weit verbreitete Uberzeugung mit der Einfiihrung von Patientenverfii-
gung Fehlentwicklungen der medizinischen Praxis entgegenzuwirken und Patienten zu
mehr Autonomie zu verhelfen, ist heute sehr umstritten®.

28) Cugliari, Anna Maria u.a.: Factors Promoting Completion of Advance Directives in the Hospital, Arch Intern Med.
1995:155:1893-1898; Perry, Erica C. u.a.: Dialysis Staff Influence Patients in Formulating Their Advance Directives, Am
J Kid Dis 1995 Feb; 25(2):262-8

29) Danis, Marion u.a.: Stability of Choices about Life-sustaining Treatments, Ann Intern Med, 1994: 120: 567-573;
Emanuel, Linda u.a.: Advance Directives - Stability of Patients' Treatment Choices, Arch Intern Med 1994: 154: 209-
217; Gready, R. Mitchell u.a.: Actual and Perceived Stability of Preferences for Life-Sustaining Treatment, J Clin Ethics
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3.5.2 Umgang mit Patientenverfiigung in europdischen Landern

Nach dem Uberblick der Enquete-Kommission gibt es keine explizite Regelung in Frank-
reich, GroRbritannien, Norwegen, Osterreich, Polen, Schweden und der Schweiz”’. Gesetz-
lich verankert wurde das Instrument in Belgien, den Niederlanden, Spanien und Dane-
mark, wo 73 000 Patientenverfiigungen registriert sind, das entspricht weniger als 1 Pro-
zent der Bevolkerung. In Spanien gibt es einen Artikel in einem Gesetz zur Patientenau-
tonomie, mit dem Patientenverfiigungen geregelt sind. Kompetente Erwachsene kénnen
bestimmen, was mit ihrem Korper und den Organen geschehen kann und eine Person
bestimmen, die stellvertretend ihren Willen zur Geltung bringt. In Schottland wird dage-
gen im Code of Practice festgestellt, dass Patientenverfiigungen einen wichtigen Hinweis
geben, aber nicht losgeldst von der aktuellen Situation gesehen werden sollten.

3.5.3 Patientenverfiigung als ein Instrument unter vielen

In der Beschaftigung mit Patientenverfiigungen zeigt sich, dass ein zentrales Interesse
ist, Therapiebegrenzungen verbindlich zu regeln. Betrachtet man jedoch die mit der An-
wendung von Patientenverfiigung verfolgten Ziele, ist ein menschenwiirdiges Sterben von
vorrangiger Bedeutung. Daher haben sich alle Kommissionen nicht nur zur Therapiebe-
grenzung, sondern auch zu anderen Fragen der Sterbebegleitung und Palliativmedizin
geduBert®®. In diesem Bereich Verdnderungen zu bewirken erfordert mehr als eine gesetz-
liche Regelung, es geht darum, im Gesundheitswesen die Prioritdt von kurativen Ansdtzen
zugunsten palliativer MaBnahmen zu erweitern und Strukturen zu schaffen, in denen be-
ginnend mit der Aushildung eine in diesem Sinn ganzheitlichere Medizin moglich wird.
Diese Veranderungen werden von allen Kommissionen in dhnlicher Weise gefordert.

Allerdings hat fiir alle Kommissionen die rechtliche Verankerung der Patientenverfiigung
die hochste Prioritat. Begriindet wird dies damit, dass die unklare Rechtslage zur Umset-
zung von Patientenverfiigungen zu einer Verunsicherung im Entscheidungsprozess zu le-
benserhaltenden MalRnahmen beitrage.

37) Ist allerdings in Planung

38) Die Enquete-Kommission pladiert dafiir, die Fragen der Patientenverfiigung nicht isoliert zu betrachten, sondern
im ,Gesamtkonzept der Sterbebegleitung und Palliativmedizin® zu sehen. Wie die anderen Kommissionen sieht sie einen
Nachhol- und Verbesserungsbedarf beziiglich der Schmerztherapie, der Palliativmedizin und der hospizlichen Versor-
gung. Sie schldgt vor, Palliativmedizin und hospizliche Versorgung verbindlich in stationdre und ambulante, drztliche
und pflegerische Behandlungsbereiche einzubeziehen und dariiber hinaus ebenso wie die Arbeitsgruppe des Bundes-
justizministeriums die verbindliche Aufnahme der Schmerz- und Palliativmedizin in die Weiterbildung der Arzte. Es
miisse diskutiert werden, inwieweit eine Freistellung von Angehdrigen (Karenzzeit) wahrend der Phase der Sterbebe-
gleitung sinnvoll sei.

Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums betont den Stellenwert von fléchendeckender Palliativmedizin und
hospizlicher Versorgung und sieht sie als ,eine wesentliche Voraussetzung fiir die wirksame Ausiibung des Selbstbestim-
mungsrechts am Lebensende”. Sie fordert vom Gesetzgeber entsprechende Rahmenbedingungen fiir eine ,, addquate
Versorgung der Bevilkerung”, macht allerdings keine konkreten Vorschlage.
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4. Vergleich der Regelungsoptionen der drei Kommissionen
und des Bundesjustizministeriums

Im folgenden Kapitel werden die Vorschldge der drei Kommissionen und des Bundesjus-
tizministeriums vorgestellt. Es handelt sich hierbei um

e die Empfehlungen und den Vorschlag zur Novellierung des Betreuungsrechtes der
Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums

e den Vorschlag zu Novellierung des Betreuungsrechtes des Bundesjustizministeri-
ums

e die Empfehlungen und den Vorschlag zur Novellierung des Betreuungsrechtes der
Enquete-Kommission Ethik und Recht der modernen Medizin

e die Empfehlungen der Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz

Es werden die konkreten Novellierungsvorschldage dargestellt, die Anforderungen an Ge-
setzesanderungen und Empfehlungen, die einen unverbindlichen Charakter haben. Die
Regelungsoptionen beziehen sich auf die Fallkonstellation, fiir die Patientenverfiigungen
gelten sollen, also die Reichweite, auf die Bindungswirkung von Patientenverfiigungen in
der aktuellen Situation, auf Vorschldge fiir das Verfahren zur Priifung sowie auf Voraus-
setzungen fiir den Erstellungsprozess, damit Patientenverfiigungen eine bindende Wir-
kung entfalten.

4.1 Reichweite

Generell gilt, dass mit Patientenverfiigungen medizinische Mallnahmen geregelt werden,
also entweder die Einwilligung oder auch die Verweigerung einer Einwilligung festgelegt
werden. In der aktuellen Diskussion wird jedoch darum gerungen, fiir welche Lebensphase
eine Patientenverfiigung, mit der auf lebenserhaltende medizinische MalRnahmen verzich-
tet wird, Giiltigkeit haben soll. Soll sie fiir alle Lebensphasen gelten, oder nur fiir eine
Erkrankung, die zum Tode fiihrt, oder dies nur, sofern der Tod in absehbarer Zeit eintritt?
Von besonderer Bedeutung ist die kiinstliche Erndhrung iiber eine PEG-Sonde, da durch
Beendigung oder Nichtaufnahme der kiinstlichen Ernahrung jedenfalls der Tod herbeige-
fiihrt wird, auch wenn die Krankheit nicht todlich verldauft.

Grundsatzlich gibt es Patientenverfiigungen, die
1. in der Sterbephase,

2. bei einer irreversibel zum Tode fiihrenden Erkrankung, bei der der Todeszeitpunkt
in naher Zukunft liegt,

3. bei einer irreversibel zum Tode fiihrenden Erkrankung, bei der der Todeszeitpunkt
noch nicht absehbar ist,
4. bei Erkrankungen, die nicht todlich verlaufen,

und dem Vorliegen einer Nichteinwilligungsfahigkeit Geltung haben sollen.
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Im Folgenden werden Fallbeispiele zu den verschiedenen Phasen dargestellt:

Sterbephase:

1. Ein 82 jahriger Patient befindet sich im Endstadium seiner Herzschwache mit
Wasser in der Lunge. Er kann kaum noch atmen und ist dabei das Bewusstsein zu
verlieren, eine Beatmung ware die letzte Behandlungsmdglichkeit, um das Was-
ser aus der Lunge zu entfernen. Dennoch bestiinden geringe Erfolgsmdglichkei-
ten fiir das Ziel nach Hause entlassen zu werden. Ein Riickfall in den nachsten
Wochen ware selbst dann wahrscheinlich.

Als Therapiebeschrankung ware es moglich, Luftnot und Angst mit hochwirksa-
men Medikamenten zu behandeln und keine Beatmung durchzufiihren. Damit
wiirde das Wasser nicht aus der Lunge entfernt und der Tod in Stunden bis Tagen
eintreten.

2. Eine 63 jahrige Patientin leidet seit langem an Brustkrebs, und hat Tochter-
geschwulste in Lunge, Gehirn und Knochen. Sie entwickelt Hirndruck und eine
Lungenentziindung. Deshalb ist sie schldfrig, schwer erweckbar, kann kaum spre-
chen und einem Gesprach nicht folgen, somit selbst auch keine Therapieent-
scheidung mehr treffen.

Therapeutisch wdre eine medikamentose Behandlung des Hirndrucks mit an-
schlieBender Bestrahlung und die Gabe von Antibiotika gegen die Lungenent-
ziindung. Selbst bei Ansprechen auf die Therapie wdre der Tod in Tagen bis Wo-
chen wahrscheinlich

Eine Therapiebeschrankung ware der Verzicht auf die Behandlung des Hirndrucks
durch Bestrahlung und Medikamente, sowie ein Verzicht auf die Gabe von Anti-
biotika. In jedem Fall wire eine Therapie von Luftnot, Schmerzen und Ubelkeit
angezeigt. Der Tod ware so in Stunden bis Tagen zu erwarten.

Irreversibel zum Tode fiihrende Erkrankung und Todesndhe

1. Ein 50 jahriger Patient mit Pankreaskrebs im fortgeschrittenen Stadium leidet an
erheblicher Abmagerung. Jetzt ist durch den Tumor zusatzlich ein Gallestau auf-
getreten, der starken Juckreiz verursacht. Der Patient ist seit einigen Tagen im-
mer schldfriger und vereinzelt verwirrt. Es besteht durch den Gallestau die Gefahr
einer eitrigen Entziindung mit folgender Blutvergiftung. Der starke Juckreiz und
die Gefahr einer eitrigen Entziindung kénnten durch die Einlage eines Abfluss-
rohrchens gemindert werden. Es konnte eventuell eine kiinstliche Ernahrung {iber
die Vene begonnen werden. Mit dieser Therapie wire ein Uberleben fiir Wochen
moglich.

Als Therapiebeschrankung kdme der Verzicht auf Einlage eines Abflussréhrchens
fiir die Galle in Betracht, ebenso wie der Verzicht auf Antibiotika.
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Irreversibel zum Tode fiihrende Erkrankung ohne Todesndhe

Eine 45 jahrige Patientin leidet seit Jahren an Brustkrebs und Tochter-
geschwulsten im Knochen, die unter Bestrahlung und Chemotherapie gleich
bleibend sind. Nun entwickelt sie eine beatmungsbediirftige Lungenentziin-
dung, sie bekommt kaum noch Luft und ist dabei, das Bewusstsein zu verlieren.
Als Therapie wdre eine Beatmung und Behandlung mit Antibiotika angezeigt;
darunter hatte sie gute Erholungschancen fiir die Lungenentziindung. Der Tod
am Brustkrebs ist erst in Jahren zu erwarten.

Als Therapiebeschrankung wdre es moglich auf die Beatmung zu verzichten, was
den Tod durch Lungenversagen in Stunden bis Tagen zur Folge hdtte.

Ein 40 jahriger Patient mit beginnender Amyotropher Lateralsklerose (Fort-
schreitender Nervenlahmung), der noch weitgehend mobil ist, erleidet unter ei-
ner Narkose bei einer Blinddarm-Operation einen Herzstillstand, der mit Be-
wussteinsverlust einhergeht. Werden kurzfristig Wiederbelebungsmalinahmen
eingeleitet, ist eine Erholung ohne Folgen wahrscheinlich, der Tod an der Ner-
venldhmung trate in Jahren bis Jahrzehnten ein.

Ein Verzicht auf die Wiederbelebung hatte den sofortigen Tod zur Folge.

Ein 20 jahriger Patient mit Mukoviscidose (genetisch bedingte Krankheit mit
zahem Schleim, die nach Jahrzehnten zum Herz-Lungenversagen fiihrt) und zu-
friedenstellender Lungenfunktion entwickelt als Komplikation einer Bronchitis
eine beatmungspflichtige Lungenentziindung. Er kann kaum noch atmen und ist
dabei, das Bewusstsein zu verlieren.

Die Therapie wdre der Einsatz einer Beatmung und die Behandlung mit Antibio-
tika fiir Tage bis Wochen. Unter dieser Therapie hdtte der Patient gute Erho-
lungschancen, ein Tod am Herz-Lungenversagen ware in Jahren bis Jahrzehnten
zu erwarten.

Als Therapiebeschrankung konnte auf die Beatmung verzichtet werden, dies
hatte den Tod durch Lungenversagen in Stunden bis Tagen zur Folge.

Eine 70 jahrige Patientin leidet unter beginnender Demenz und erlebt einen
Darmverschluss bei Dickdarmkrebs. Der Darmverschluss hat einen verschlechter-
ten Allgemeinzustand mit Verwirrtheit und zeitlich sowie ortlicher Desorien-
tiertheit zur Folge. Die Therapie ware eine operative Entfernung des Tumors und
damit Beseitigung des Darmverschlusses. Die Patientin hatte eine gute Erho-
lungschance, der Tod am Dickdarmkrebs oder der Demenz ware nach Jahren zu
erwarten.

Ohne Operation des Darmverschlusses ware der Tod nach Tagen unter Organver-
sagen bei Darmverschluss zu erwarten.
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Erkrankungen, die nicht todlich verlaufen

1. Eine 35 jahrige Patientin leidet unter einer endogenen Depression. Nun hat sie
ein blutendes Magengeschwiir und entwickelt einen Blutungsschock mit Be-
wusstseinsverlust. Als Therapie ware eine Bluttransfusion und Schockbehand-
lung sowie die Behandlung des Magengeschwiirs mit Blutstillung, schlimms-
tenfalls operativ, angezeigt. Darunter hdtte die Patientin sehr gute Erholungs-
chancen in Tagen bis Wochen.

Fande keine Bluttransfusion statt, ist der Tod in Stunden durch Verbluten zu
erwarten.

2. Ein 22 jahriger Patient erleidet als Unfallsopfer mehrere offene Knochenbriiche
beider Beine mit starkem Blutverlust, er hat einen Bewusstseinsverlust unter
dem Schock.

Als Therapie wdre eine Operation der Knochenbriiche, eine Bluttransfusion und
Schockbehandlung angezeigt. Er hat damit eine gute Erholungschance in Mo-
naten, im Bereich der Beine sind Folgeschdaden maglich.

Eine Therapiebeschrankung mit Verzicht auf eine operative Versorgung der
Knochenbriiche, Verzicht auf Bluttransfusionen und Schockbehandlung, wiirde
den Tod in Stunden bis Tagen wahrscheinlich machen.

4.1.1 Therapieverzicht unabhangig vom Stadium der Krankheit oder nur bei irre-
versiblem Grundleiden?

Die Empfehlungen der drei Kommissionen unterscheiden sich in Bezug auf die Fallkons-
tellationen, fiir die eine Patientenverfiigung, die einen Therapieverzicht fiir lebenserhal-
tende medizinisch indizierte MaRnahmen verfiigt, gelten soll.

Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums® und die Bioethik-Kommission
Rheinland-Pfalz wollen die Bindungswirkung von Patientenverfiigungen, die einen The-
rapieverzicht fiir lebenserhaltende medizinisch indizierte MaRnahmen verfiigen, explizit
unabhdngig vom Stadium der Krankheit, also jedenfalls unabhangig von der Sterbephase
zulassen. Dies findet sich wieder im Vorschlag fiir einen neuen §1901 Biirgerlichen Ge-
setzbuches (BGB) des Bundesjustizministeriums. Der Betreuer muss die Patientenverfii-
gung umsetzen, ,,auch dann, wenn die Erkrankung noch keinen todlichen Verlauf genom-
men hat”,

Nach Ansicht der Enquete-Kommission sollten Vorausverfiigungen fiir eine zukiinftige
Situation nicht mit Willenserklarungen fiir eine aktuelle Situation gleichgesetzt werden.
Darum sei zum Schutz des Patienten eine Grenze der Giiltigkeit von solchen Patientenver-
fligungen erforderlich, deren Umsetzung den Tod zur Folge hat. Zudem kdnne das Unter-
lassen von medizinischen MalRnahmen ethisch nicht hingenommen werden, wenn der Tod
als Folge des Unterlassens und nicht als Folge der Krankheit eintreten wiirde. Darum
spricht sich die Enquete-Kommission dafiir aus, die Bindungswirkung von solchen Patien-
tenverfiigungen, die den Verzicht oder Abbruch einer medizinisch indizierten lebenserhal-
tenden MalRnahme zum Ziel haben, auf Falle zu beschranken, in denen das Grundleiden
irreversibel ist und trotz medizinischer Behandlung nach arztlicher Erkenntnis zum Tode

39) Entwurf des Bundesjustizministeriums §1901 BGB: Das gilt auch dann, wenn die Erkrankung noch keinen todLli-
chen Verlauf genommen hat
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fiihren wird. In den Erlduterungen fiihrt sie aus, ,dass die Verfiigung der Unterlassung le-
benserhaltender MafSnahmen im Zustand der Demenz und des Wachkomas ohne zusdtzliche
lebensbedrohliche Komplikationen, die zum Tod des Patienten fiihren, aufSerhalb der Még-

lichkeiten einer Patientenverfiigung liegt.”

Patientenverfiigungen werden jedoch auch von der Enquete-Kommission nicht auf den
Zeitraum des nahen Todes beschrankt. Der BGH hatte in seinem Leitsatz des Beschlusses
vom Marz 2003 die Verbindlichkeit von Patientenverfligungen auf die Falle beschrankt, in
denen das ,Grundleiden einen irreversiblen todlichen Verlauf angenommen” hat.

Das folgende Beispiel zeigt fiir einen konkreten Fall eines Menschen im Wachkoma, wel-
che Auswirkung auf die Befolgung von Patientenverfiigungen die unterschiedlichen Vor-
schldage hatten.

Eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit - Wachkoma

Ein 45jdhriger Patient erleidet auf dem Ful3ballplatz einen schweren Herzinfarkt, der zu
einem Herzstillstand fiihrt. Die Wiederbelebung wird erst nach einigen Minuten durchge-
fiihrt, so dass sein Gehirn einen Sauerstoffmangel erleidet. Auch nach einigen Wochen
hat er sich nicht davon erholt und wird in eine Rehabilitationsklinik verlegt. Auch dort
tritt keine wesentliche Besserung ein, seine Frau fragt sich, ob ihr Mann nicht doch auf
sie reagiere, und entschlie3t sich ihn zuhause zu pflegen.

Er atmet allein, die Erndhrung findet iber eine PEG-Sonde statt, im Ubrigen ist er bewe-
gungsunfahig und kann sich nicht auRern.

Einer Patientenverfiigung, die fiir den Fall anhaltender Bewusstlosigkeit eine Einstellung
der Erndhrung {iber die PEG-Sonde fordert, wiirde nach der Arbeitsgruppe des Bundes-
justizministeriums und des Bundesjustizministeriums gefolgt und die Erndhrung wiirde
eingestellt. Dies hadtte den Tod des Patienten nach Wochen (bis Monaten bei Fortsetzung
der Fliissigkeitsgabe) zur Folge.

Nach dem Vorschlag der Enquete-Kommission wiirde der Patientenverfiigung nicht ge-
folgt, da es sich nicht um einen irreversibel todlichen Verlauf handele.

4.1.2 Kein Ausschluss von MaRnahmen der Basisversorgung

Die Enquete-Kommission will ausschliellen, dass MalRnahmen der Basisversorgung wie

z.B. Waschen, Korperpflege, Mundpflege durch Patientenverfiigungen abgelehnt werden
konnen: § 1901 Abs 1 ,MafSnahmen der Basisversorqung kénnen durch Patientenverfiigun-
gen nicht ausgeschlossen werden.”

4.2 Bindungswirkung von Patientenverfiigungen und die Anderung des

Patientenwillens
Ein entscheidender Punkt in der 6ffentlichen Debatte ist die Bindungswirkung von Pati-
entenverfiigungen: Wie verbindlich soll eine Patientenverfiigung umgesetzt werden? Auf
den ersten Blick erscheint die Situation eindeutig: Patientenverfiigungen vermitteln den
Willen des Patienten und sind vom Arzt umzusetzen. Bei ndherer Betrachtung zeigt sich,
dass die Bindungswirkung an bestimmte Voraussetzungen gekniipft ist. Zwei Fragen sind
in diesem Zusammenhang von groRer Bedeutung: Stimmt die aktuelle mit der in der Pati-

Patientenverfiigungen - Bundestagsfraktion Biindnis 90/Die Griinen - 02/2005 Seite 29



entenverfiigung beschriebenen Situation iiberein? Und besteht der in der Patientenverfii-
gung gedulierte Wille noch?

Die Bundesarztekammer weist auf die Verkniipfung der beiden Bedingungen hin: , Bei
einwilligungsunfdhigen Patienten ist die in einer Patientenverfiigung zum Ausdruck gebrach-
te Ablehnung einer Behandlung fiir den Arzt bindend, sofern die konkrete Situation derjeni-
gen entspricht, die der Patient in der Verfiigung beschrieben hat, und keine Anhaltspunkte
fiir eine nachtrégliche Willensdnderung erkennbar sind...”

4.2.1 Ubereinstimmung von aktueller und in der Patientenverfiigung beschriebe-
ner Situation

Die Kommissionen und das Bundesjustizministerium bewerten die Frage, wie genau die
Ubereinstimmung zwischen der beschriebenen und der aktuellen Situation sein muss, und
inwieweit der geduRerte, der mutmalliche oder der natiirliche Wille bindend seien unter-
schiedlich.

- Fir die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums muss laut ihren Empfeh-
lungen keine genaue Ubereinstimmung vorliegen, es geniigt, wenn die Vorgaben
der Patientenverfiigung auf die vorliegende Situation libertragen werden kon-
nen®. Nach ihrer Meinung soll die frithere Willensbildung dann , fort gelten, wenn
es keine konkreten Anhaltspunkte gibt, die dafiir sprechen, dass der Patient oder die
Patientin sie zum Behandlungszeitpunkt nicht mehr gelten lassen will.” Threr Emp-
fehlung nach miissen die Anforderungen besonders hoch sein, wenn medizinisch
indizierte MaRnahmen untersagt werden sollen, d.h. Situationsbezogenheit und
Eindeutigkeit der Willenshildung aulRer Zweifel stehen.

- Im Gesetzesentwurf des Bundesjustizministeriums ist kein formalisierter Prii-
fungsprozess vorgeschrieben

- Die Bioethik-Kommission des Landes Rheinland-Pfalz will eine Nichtbeachtung
nur dann zulassen, ,wenn die vorausgesetzten Umstdnde sich inzwischen so er-
heblich gedndert haben, dass die friihere selbstverantwortlich getroffene Ent-
scheidung die aktuelle Situation nicht mehr umfasse”.

- Die Enquete-Kommission weist darauf hin, dass die aktuelle Situation mit der in
der Patientenverfiigung beschriebenen Situation iibereinstimmen miissen und dass
die Patientenverfiigung dann umzusetzen ist, wenn es keine Anhaltspunkte (also
nicht nur keine konkreten Anhaltspunkte) fiir eine ,Willensanderung des Patien-
ten gegeben habe”'.

4.2.2 Die Bedeutung des natiirlichen Willens

Auch ein Patient, der nicht einwilligungsfahig ist, kann einen so genannten natiirlichen
Willen duRern. Dies umfasst GefiihlsauBerungen, Abwehr bestimmter MalRnahmen oder
auch das Verlangen bestimmter MaRnahmen, ohne dass wohliiberlegte rationale Ent-
scheidungen zugrunde liegen. Nach Meinung der Arbeitsgruppe des Bundesjustizminis-
teriums kann der in der Patientenverfiigung erklarte Willen auch durch den natiirlichen

40) Empfehlung der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums: Die Festlegungen binden, wenn sie im Einzelfall
auf die konkrete Entscheidungssituation zutreffen oder auf sie iibertragen werden kénnen.”

41) Entwurf der Enquetekommission §1901 BGB: Der Betreuer hat die Patientenverfiigung zu {iberpriifen. Ergeben

sich keine Anhaltspunkte dafiir, dass der Betreute seinen Willen gedndert hat oder bei Kenntnis der vorliegenden Um-
stande zu einer anderen Entscheidung gekommen ware, und trifft die in der Patientenverfiigung getroffene Entschei-
dung auf die vorliegende Situation zu, hat der Betreuer die Patientenverfiigung umzusetzen
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Willen modifiziert werden, z.B. durch ein ,schliissiges” Verhalten. Diese Aussagen finden
sich allerdings im Vorschlag der Arbeitsgruppe und des Ministeriums fiir eine Anderung
von 81901 und 81904 BGB nicht wieder. Nach dem Gesetzeswortlaut beider Entwiirfe ist
nur der ,Widerruf” zu beachten, was natiirliche WillensauRerungen durch Gesten oder
Verhalten gerade nicht umfasst. Ein Widerruf ist nur dann moglich, wenn der Patient ent
scheidungsfahig ist und einen Bezug zu seiner friiheren Entscheidung hat. Weiterhin ist
neben dem erkldrten der mutmaRliche Wille handlungsleitend®.

Nach den Empfehlungen der Enquete-Kommission soll iiber den Widerruf hinaus jede
Willensdnderung beachtlich sein. Dies schlieRt auch eine durch Gesten oder Verhalten
zum Ausdruck gebrachte Willensanderung ein. Der aktuell geauRerte natiirliche Wille soll
immer beachtet werden. Dementsprechend formuliert die Enquete-Kommission in ihrem
Gesetzvorschlag, dass bei einer Patientenverfiigung {iberpriift werden miisse, ob Anhalts-
punkte dafiir bestehen, dass der Betreute seinen Willen gedndert hat.

Das folgende Beispiel zeigt fiir einen konkreten Fall eines Menschen mit Demenz, welche
Auswirkung auf die Befolgung von Patientenverfiigungen die unterschiedlichen Vorschla-
ge hatten.

Eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit - Demenz

Ein 76jahriger Mann hat seit einigen Jahren eine Demenz. War er am Anfang noch vor-
wiegend vergesslich, vergal® beim Einkaufen, wo er eigentlich hinwollte, zeigte

sich spater eine erhebliche Unruhe. Er schien immer auf der Suche zu sein, und konnte
kaum still sitzen. Auch dies hat sich gewandelt, er ist heiter gestimmt, begleitet gerne
seine Frau, auch wenn er schon seit Monaten nicht mehr sprechen kann. Seit einigen
Wochen kann er nun nicht mehr laufen, beim Essen verschluckt er sich haufig, so dass
die Anlage einer PEG-Sonde erwogen wird. Er freut sich iiber den Besuch seiner Enkel-
kinder, hort gern Musik und scheint nicht mehr so unruhig zu sein.

In einer Patientenverfiigung hat er fiir eine Krankheitssituation mit Verlust der
Fahigkeit zu kommunizieren, invasive MaBnahmen abgelehnt.

Hier wdre nach den Gesetzesvorschldagen der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeri-
um und des Bundesjustizministeriums dem erkldrten Willen der Patientenverfiigung zu
folgen. Anders als in den Gesetzesvorschldagen wird in den Empfehlungen vorgeschlagen,
es miisse iiberpriift werden, ob der erklarte Wille dem Patienten noch zuzurechnen seien.

Die Enquete-Kommission dagegen wiirde seine heitere Stimmung als natiirlichen Willen
und Anhaltspunkt dafiir werten, dass er seine Patientenverfiigung in der vorliegenden
Form nicht aufrecht erhalten wolle.

42) Vorschlag der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums §1904 BGB: Die Genehmigung [des Vormund-
schaftsgerichtes] nach Absatz 1 und 2 ist zu erteilen, wenn die Erteilung, die Verweigerung oder der Widerruf der Ein-
willigung dem mutmaRlichen Willen des Betreuten entspricht. Hierfiir bedarf es individueller konkreter Anhaltspunkte.
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4.2.3 Anderung des Willens

- Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums empfiehlt, auch zu priifen, ob
der Patient moglicherweise seinen Willen dann gedndert hdtte, wenn er Kenntnis
vom medizinischen Fortschritt gehabt hatte.*

- Im Gesetzentwurf des Bundesjustizministeriums wird der Betreuer verpflichtet,
die vom Betreuten getroffenen Entscheidungen durchzusetzen, ,wenn die Patien-
tenverfiigung eine Einwilligung oder Nichteinwilligung in bestimmte Untersuchungen
des Gesundheitszustandes, Heilbehandlungen oder drztliche Eingriffe enthdlt, die auf
die konkrete Situation zutrifft.” Der Wille gilt nur dann als widerrufen, wenn es
konkrete Anhaltspunkte dafiir gibt*.

- Die Enquete-Kommission schldgt vor zu regeln, dass die Patientenverfiigung
dann umzusetzen ist, wenn es keine Anhaltspunkte (also nicht nur keine konkre-
ten Anhaltspunkte) dafiir gibt, dass der Betreute seinen Willen gedndert hat oder
bei Kenntnis der vorliegenden Umstdande zu einer anderen Entscheidung gekom-
men ware®,

4.3 Das Konsil als Beratungsgremium fiir den Betreuer

Es gibt unterschiedliche Anschauungen dariiber, ob ein Beratungsverfahren vorgeschrie-
ben oder lediglich empfohlen wird. Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums
fordert keine institutionalisierte Priifung durch ein Beratungsgremium. Sie empfiehlt aber
fiir den Fall, dass unklar ist, ob der Wille des Patienten noch fortgilt, dass der gesetzliche
Vertreter nach der Beratung durch das Behandlungsteam dariiber entscheidet®.

Dagegen sieht die Enquete-Kommission ein verbindliches Verfahren vor, in dem der Be-
treuer durch ein Konsil beraten wird. Ein Konsil ist ein Beratungsgremium, das meist in-
terdisziplindr eine bestimmte Fragestellung beraten soll, ohne dass ihm eigene Entschei-
dungskompetenz zukommt. Diesem Konsil sollen der behandelnde Arzt, der rechtliche
Vertreter, ein Mitglied des Pflegeteams und ein Angehdriger angehoren. Der Betreu-
er/Bevollmachtigte soll dann durch dieses Konsil beraten werden, wenn es um die Ver-
weigerung der Aufnahme oder Fortsetzung einer medizinisch indizierten lebenserhalten-
den Mallnahme geht. Auf diese Weise soll sichergestellt sein, dass in dem komplexen
Prozess, bei dem der Patientenwillen fiir eine aktuelle Situation ermittelt werden muss,

43) Empfehlung der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums: Festlegungen in einer Patientenverfiigung binden
daher nicht, soweit auf Grund konkreter Anhaltspunkte anzunehmen ist, dass die Patientin oder der Patient sie zum
Behandlungszeitpunkt nicht mehr gelten lassen will. Solche Indizien kénnen insbesondere AuRerungen oder ein Verhal-
ten der oder des Kranken sein, aus denen auf einen gednderten Patientenwillen geschlossen werden kann. Bei neuen
medizinischen oder pflegerischen Behandlungsmdglichkeiten ist zu priifen, ob die Patientin oder der Patient bei ihrer
Kenntnis einen anderen Willen geduRert hatte.

44) Vorschlag des Bundesjustizministerium §1901 BGB: Eine Patientenverfiigung, in der der Betreute seinen Willen
zu Untersuchungen seines Gesundheitszustandes, Heilbehandlungen oder arztlichen Eingriffen geduRRert hat, gilt bei
Einwilligungsunfahigkeit fort, falls keine konkreten Anhaltspunkte dafiir vorliegen, dass der Betreute die Patientenver-
fiigung widerrufen hat.”

45) Vorschlag der Enquetekommission §1901 BGB: Der Betreuer hat die Patientenverfiigung zu iiberpriifen. Ergeben
sich keine Anhaltspunkte dafiir, dass der Betreute seinen Willen gedndert hat oder bei Kenntnis der vorliegenden Um-
stande zu einer anderen Entscheidung gekommen ware, und trifft die in der Patientenverfiigung getroffene Entschei-
dung auf die vorliegende Situation zu, hat der Betreuer die Patientenverfiigung umzusetzen

46) Empfehlung der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums: Ist zweifelhaft, ob eine Willensbekundung die
konkrete Behandlungssituation erfasst oder die in ihr zum Ausdruck gebrachte Auffassung der Patientin oder des Pati-
enten noch fortgilt oder widerrufen ist, entscheidet hieriiber die Vertreterin oder der Vertreter nach Beratung durch das
Behandlungsteam.
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Entscheidungen abgewogen und verschiedene Perspektiven beriicksichtigt werden. Die
Aufgabe des Konsils ist die Priifung, ob die oben genannten Bedingungen fiir die Umset-
zung einer Patientenverfiigung erfiillt sind*. Dariiber hinaus kann das Konsil auch in Fal-
len unvollstdndiger, auf die Situation nicht libertragbarer oder fehlender Patientenverfii-
gungen gemeinsame Feststellungen des mutmaRlichen Willens treffen.

4.4 Die Wirkung des mutmaRlichen Willens

Liegt kein erklarter Wille bei einem einwilligungsunfahigen Patienten vor, muss der mut-
malliche Wille als Basis von Entscheidungen fiir den Patienten ermittelt werden. Der
Gesetzentwurf des Bundesjustizministeriums will nicht nur Situationen regeln, in denen
eine Patientenverfiigung vorliegt, sondern auch Situationen, in denen keine Patienten-
verfiigung vorliegt, oder wenn die Patientenverfligung zu unklar ist, um auf die aktuelle
Behandlungssituation angewendet zu werden. In diesen Fdllen ist der mutmaRliche Wille
des Patienten zu ermitteln, fiir den es konkrete Anhaltspunkte geben muss. Eine Geneh-
migung des Vormundschaftsgerichtes sei dann nicht erforderlich, wenn sich Betreuer und
Arzt einig dariiber sind, dass , die Nichterteilung oder der Widerruf der Einwilligung dem
mutmaflichen Willen des Patienten entspricht.”

Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums erldutert das Verfahren zur Ermittlung
des mutmaRlichen Willens folgendermaRen: Die Arztin oder der Arzt solle den mutmaRLi-

chen Willen in eigener Verantwortung unter Beriicksichtigung von AuRerungen und Wiin-
schen der Patientin oder des Patienten und durch Befragung von Bezugspersonen ermit-

teln.

Nach dem Gesetzentwurf des Bundesjustizministeriums und dem Gesetzesvorschlag der
Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums kommt auch dem ermittelten mutmaRli-
chen Willen Bindungswirkung zu.

Die Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz fordert, strenge Anforderungen an die Er-
mittlung des mutmaBlichen Willens zu stellen®. Patientenverfiigungen, die aus verschie-
denen Griinden den Vorgaben fiir eine Bindungswirkung nicht entsprechen (z.B. durch
Nichtiibertragbarkeit auf die aktuelle Situation, Erstellungsanforderung nicht erfiillt),
sollen fiir die Ermittlung des mutmalBlichen Willens herangezogen werden und so eine
Indizwirkung entfalten.

Die Enquete-Kommission hat sich in ihrem Gesetzvorschlag nicht explizit zum mutmaR-
lichen Willen geduRert. Allerdings empfiehlt sie, dass das ,Konsil auch in Fdllen unvoll-

47) Vorschlag der Enquetekommission §1901 BGB: Gegenstand der Beratungen sind inshbesondere die Fragen,

- ob die Patientenverfiigung formal giiltig ist;

- ob es einen Hinweis auf eine beachtliche aktuelle Willensanderung gibt;

- ob und inwiefern die konkrete aktuelle medizinische Situation mit einer der in der Verfiilgung beschriebenen Situatio-
nen {ibereinstimmt;

- wie der in der Patientenverfiigung geduRerte Wille auf die konkrete medizinisch indizierte Behandlung angewendet
werden kann. Die Beratung findet im Wege einer gemeinsamen Besprechung mit dem Betreuer statt, deren Ergebnis zu
dokumentieren ist.

48) Empfehlung der Bioethik-Kommission des Landes Rheinland-Pfalz: An die Feststellung des mutmaRlichen Wil-
lens, sterben zu wollen, sind strenge Anforderungen zu stellen. Diese Anforderungen gelten in der Regel als erfiillt,
wenn sich die Patientin oder der Patient zuvor wohliiberlegt und auf der Grundlage ihrer bzw. seiner persdnlichen
Lebenseinstellungen und Wertiiberzeugungen gegeniiber einer Vertrauensperson gedulert hat. Auf jeden Fall ist davon
auszugehen, dass die Patientin oder der Patient eine Basisversorgung im Sinne von These 29 wiinscht und erhdlt. Bei
der Ermittlung des mutmalilichen Willens sind die sich dndernden gesundheitlichen Umstdnde (insbesondere die drztli-
che Indikation) zu beriicksichtigen, unter denen lebenserhaltende MaRnahmen begonnen, fortgesetzt oder gegebenen-
falls auch beendet werden sollen.
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stdndiger, auf die Situation nicht bertragbarer oder fehlender Patientenverfiigungen ge-
meinsame Feststellungen des mutmaflichen Willens treffen” sollte. Friihere miindliche Au-
Rerungen des Patienten sollen Indizwirkung bei der Ermittlung des Willens des Patienten
haben.

4.5 Vorgehen in Zweifelsfallen ohne Patientenverfiigung

Die verschiedenen Berichte geben Hinweise darauf, wie vorgegangen werden soll, wenn
keine Patientenverfiigung vorliegt, der mutmalliche Wille ermittelt werden muss und
keine Klarheit erzielt werden kann.

Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums hat formuliert, dass in Zweifelsfallen
bei der Ermittlung des mutmaRLlichen Willens dem Wohl des Patienten und seinem Le-
bensschutz Vorrang einzurdumen sei“’. Im Vorschlag fiir die Anderung des Betreuungs-
rechts durch das Bundesjustizministerium fehlt dieser explizite Hinweis.

Die Bioethik-Kommission in Rheinland-Pfalz pladiert dagegen dafiir, den Grundsatz ,,Im
Zweifel fiir die Wiirde” in die Abwdgung zu integrieren. Der mutmalliche Willen solle un-
ter der Annahme ermittelt werde, dass der Patient bzw. die Patientin ,,ihr bzw. sein Leben
erhalten will, wenn dies in Wiirde méglich ist.”

Die Enquete-Kommission will eine Regelung zum Vorrang des Lebensschutzes, allerdings
nicht nur im Zusammenhang mit der Entscheidung des Vormundschaftsgerichtes, sondern
als Regel bei der Entscheidungsfindung des Betreuers und Bevollmachtigten®.

Auch die Bundesarztekammer spricht in ihren Grundsdtzen zur Sterbebegleitung davon,
dass sich in Zweifelsfallen der Arzt fiir lebenserhaltende MaRnahmen entscheiden solle -
auch bei Menschen im Wachkoma®'.

4.6 Genehmigungsvorbehalt des Vormundschaftsgerichts

Bestimmte Entscheidungen eines Betreuers, die weit reichende Folgen haben kdnnen,
sind vom Vormundschaftsgericht genehmigungspflichtig. Dazu gehoren z.B. risikoreiche
Heileingriffe nach § 1904 BGB. Die Vorschlage der Kommissionen zur Novellierung des
Betreuungsrechtes unterscheiden sich darin, unter welchen Umstdanden das Vormund-
schaftsgericht angerufen werden muss, um die Entscheidungen eines Betreuers oder Be-
vollmachtigten gegen lebenserhaltende Mallnahmen zu genehmigen.

Das Bundesjustizministerium und die von ihm eingesetzte Arbeitsgruppe sehen iiber-
haupt keine Entscheidung des Vormundschaftsgerichtes mehr vor, wenn sich durch direk-
te Anwendung oder Auslegung der Patientenverfiigung ergibt, dass die Verfligung auf die
konkrete Situation anwendbar ist. In diesem Falle setzt der Betreuer lediglich die vom
Patienten bereits getroffene Entscheidung um und trifft keine eigene und auch keine
Stellvertreterentscheidung im Sinne des Betreuungsrechtes mehr. Nur wenn der Betreuer

49) Entwurf der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums § 1904 BGB : Das Vormundschaftsgericht hat die
Genehmigung zu erteilen, wenn die Entscheidung dem mutmalilichen Willen der Patientin oder des Patienten ent-
spricht. Hierfiir bedarf es individueller konkreter Anhaltspunkte. Fehlen diese, ist das Wohl der Patientin oder des
Patienten maRgebend. Dabei ist im Zweifelsfall dem Lebensschutz Vorrang einzurdumen.

50) Enquetekommission, Vorschlag zu § 1901 b Abs. 5. ,Im Zweifel haben bei der Umsetzung der Patientenverfii-
gung oder einer miindlichen Erklarung das Wohl des Betreuten und sein Lebensschutz Vorrang.”

51) Grundsdtze der Bundesdrztekammer: Lasst sich der mutmaRliche Wille des Patienten nicht anhand der genannten
Kriterien ermitteln, so soll der Arzt fiir den Patienten die drztlich indizierten MaRnahmen ergreifen und sich in Zwei-
felsfallen fiir Lebenserhaltung entscheiden. Dies gilt auch bei einem apallischen Syndrom.
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noch eine eigenverantwortliche Betreuerentscheidung treffen muss - namlich wenn er
einen mutmallichen Willen ermittelt oder wenn sich kein solcher ermitteln lasst und er
deshalb nach dem Wohl des Betreuten (§ 1901 geltendes Recht) zu entscheiden hat - hat
der Betreuer die Genehmigung des Vormundschaftsgerichtes einzuholen.

Wenn er sich jedoch mit dem Arzt dariiber einig ist, dass seine Entscheidung dem mut-
malilichen Willen des Betreuten entspricht, muss er nach dem Vorschlag des Bundesjus-
tizministeriums keine Genehmigung einholen, wahrend sie nach dem Vorschlag der Ar-
beitsgruppe zu erteilen ist>.

Die Regelungen zur Anrufung des Vormundschaftsgerichtes im Falle des Konfliktes zwi-

schen Arzt und Betreuer beziehen sich im Vorschlag des Bundesjustizministeriums da-
her nur auf Falle, in denen keine Patientenverfiigung vorliegt oder diese auch nach Aus-
legung nicht eindeutig auf die konkrete Behandlungssituation {ibertragen werden kann.

Flir Entscheidungen des Bevollmdchtigten ist nach Ansicht des Bundesjustizministeri-
ums und der Arbeitsgruppe des BMJ eine vormundschaftsgerichtliche Genehmigung ge-
nerell nicht erforderlich, wenn ein Bevollmachtigter iiber MaBnahmen entscheidet, auf
die sich seine Vollmacht erstreckt und wenn die Vollmacht schriftlich erteilt wurde. **

Die Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz macht die Notwendigkeit einer Genehmigung
durch das Vormundschaftsgericht davon abhangig. ob Arzt und Betreuer unterschiedliche
Ansichten dariiber haben, was dem Willen des Patienten entsprache, also ob ein Konflikt-
fall vorliegt oder nicht™. Sie fiihrt erlduternd aus: ,Die Kommission denkt hierbei etwa an
den Fall, dass die Betreuer die Zustimmung zum Legen einer Magensonde verweigern. Wenn
feststeht, dass eine lebenserhaltende Erndhrung der Betroffenen ausschliefilich iiber eine
Magensonde mdglich ist, bedarf diese Verweigerung der Einwilligung durch die Betreuer
dann der Genehmiqgung des Vormundschaftsgerichts, wenn die Arzte das Verlegen der Sonde
als medizinisch indiziert ansehen, bzw. ernstzunehmende Zweifel hinsichtlich eines diesbe-
ziiglichen Willens der Betroffenen bestehen.”

52) Entwurf der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums fiir §1904 BGB: (1) Die Einwilligung des Betreu-
ers...bzw. (2) Die Verweigerung oder der Widerruf der Einwilligung in eine Untersuchung des Gesundheitszustands, eine
Heilbehandlung oder einen arztlichen Eingriff bedarf der Genehmigung des Vormundschaftsgerichts, wenn die MaR-
nahme medizinisch angezeigt ist und anzunehmen ist, dass der Betreute auf Grund des Unterbleibens oder des Ab-
bruchs der MaRRnahme stirbt.

(3) Eine Genehmigung nach Absatz 1 und 2 ist nicht erforderlich, wenn zwischen Betreuer und Arzt Einvernehmen
dariiber besteht, dass die Erteilung, die Verweigerung oder der Widerruf der Einwilligung dem Willen des Patienten
entspricht.

(4) Die Genehmigung nach Absatz 1 und 2 ist zu erteilen, wenn die Erteilung, die Verweigerung oder der Widerruf der
Einwilligung dem mutmalilichen Willen des Patienten entspricht. Hierfiir bedarf es individueller konkreter Anhaltspunk-
te. ...

Entwurf Bundesjustizministerium § 1904 BGB: (3) Eine Genehmigung nach Absatz 1 und 2 ist nicht erforderlich,
wenn zwischen Betreuer und Arzt Einvernehmen dariiber besteht, dass die Erteilung, die Nichterteilung oder der Wider-
ruf der Einwilligung dem mutmaRlichen Willen des Patienten entspricht.

53) Entwurf Bundesjustizministerium § 1904 BGB: (4) Ein Bevollmachtigter kann in eine der in Absatz 1 Satz 1 oder
Absatz 2 genannten MalRnahmen nur einwilligen, sie verweigern oder die Einwilligung widerrufen, wenn die Vollmacht
diese MaRnahmen ausdriicklich umfasst und schriftlich erteilt ist. Die Genehmigung des Vormundschaftsgerichts ist
nicht erforderlich.”

54) Empfehlung der Bioethik-Kommission in Rheinland-Pfalz: Das Verlangen einer Gesundheitsbetreuerin oder eines
-betreuers, die drztliche Behandlung der oder des Vertretenen zu beenden, sollte nur in Konfliktfdllen einer vormund-
schaftsgerichtlichen Genehmigung bediirfen, also beispielsweise, wenn das Leben der Betroffenen nur durch Fortset-
zung der Behandlung erhalten werden kann und diese nach der Uberzeugung der Arztin oder des Arztes indiziert ist.
Verweigert die Gesundheitsbetreuerin oder der -betreuer bereits die Einwilligung in die lebenserhaltende Aufnahme der
drztlichen Behandlung, so sollte auch dies der Genehmigung des Vormundschaftsgerichts bediirfen, allerdings ebenfalls
nur in den in Satz 1 genannten Konfliktfallen.
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Die Enquete-Kommission sieht vor, dass jede Ablehnung der Einwilligung eines Betreu-
ers oder Bevollmachtigten in eine medizinisch indizierte lebenserhaltende MalRnahme der
Genehmigung durch das Vormundschaftsgericht bedarf. Da in der finalen Sterbephase
lebenserhaltende medizinische Mallnahmen nicht mehr indiziert sind, besteht also auch
nach Ansicht der Enquete-Kommission keine Genehmigungspflicht.

Sie unterwirft den Bevollmachtigten beziiglich der Einholung einer Genehmigung durch
das Vormundschaftsgericht jedoch den gleichen Anforderungen, wie sie fiir den Betreuer
gelten.

Mit dem folgenden Beispiel soll verdeutlicht werden, welches Verfahren je nach Gesetzes-
entwurf angewandt werden miisste.

Anrufung des Vormundschaftsgerichtes:

Eine 64 jahrige Frau mit Brustkrebs und Tochtergeschwulsten in Gehirn, Lunge und dem
Rippenfell hat als Folge dieser Tochtergeschwulste Wasser in der Lunge. Sie kann des-
halb immer schlechter atmen. Seit einigen Wochen leidet sie wegen der Hirnabsiedelun-
gen auch an Bewusstseinstorungen. Sie hat eine Patientenverfiigung, in der sie fiir die
letzte Phase ihrer Krebserkrankung einzig eine leidmindernde Therapie wiinscht. Nun soll
das Wasser aus der Lunge abgelassen und anschlieRend die Lungenblatter verklebt wer-
den, damit nicht erneut Wasser nachlauft.

Ihr Ehemann ist ihr Bevollmachtigter, nach einem Gesprach mit dem behandelnden Arzt
sind beide liberzeugt, dass es dem Wunsch der Frau entspreche, nur Medikamente gegen
die Luftnot zu erhalten, aber keine weitere Therapie.

Nach dem Gesetzentwurf der Bundesjustizministerin wdre keine Genehmigung einzu-
holen, da sich Arzt und Bevollmachtigter {iber die Auslegung der Patientenverfiigung
einig sind.

Nach den Vorschlagen der Enquete-Kommission miisste zundchst eine Beratung mit dem
Ehemann, dem Arzt und einer Pflegekraft stattfinden, bevor der Bevollmachtigte ent-
scheidet. Kame dieses Konsil zu der gleichen Meinung und will der Bevollmachtigte ent-
sprechend entscheiden, miisste das Vormundschaftsgericht dies {iberpriifen und die Ent-
scheidung zum Therapieverzicht genehmigen.

4.7 Priifung des Vormundschaftsgerichtes

Es herrscht prinzipielle Einigkeit, dass das Vormundschaftsgericht - unter der Vorausset-
zung, das es zustandig ist - priift, ob die Entscheidung des Betreuers oder Bevollmachtig-
ten, die Einwilligung in eine medizinische Mallnahme nicht zu erteilen, dem Willen des
Patienten entspricht und die weiteren objektiven Voraussetzungen fiir die Wirksamkeit
dieser Entscheidung gegeben sind.

Im Vorschlag fiir den Entwurf eines Gesetzes der Arbeitsgruppe des Bundesjustizminis-
teriums ist vorgesehen, dass im Fall einer ausdriicklichen, auf die Entscheidung bezoge-
nen Erklarung des Patienten das Gericht nur feststellen darf, dass eine Genehmigung
nicht notwendig ist. D.h. das Gericht priift nur, ob es sich um einen Fall handelt, der der
Genehmigung bedarf oder der genehmigungsfrei ist (auch wenn Arzt und Betreuer bzw.
Bevollmdchtigter unterschiedlicher Meinung sind), weil die Patientenverfiigung bereits
als Entscheidung des Patienten zu der konkreten Behandlungssituation ausgelegt werden
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kann®. Im Gesetzentwurf des Bundesjustizministeriums findet sich eine derartige Rege-
lung nicht.

In die Priifung muss nach dem Vorschlag der Enquete-Kommission einbezogen werden,
ob die Beratung durch das Konsil stattgefunden hat.

Die Bioethik-Kommission sieht vor, dass das Gericht in Fallen, in denen kein Wille des
Betroffenen feststellbar ist, das Vormundschaftsgericht priifen muss, ob eine , Stellvertre-
terentscheidung zuldssig ist und sie dem Wohl des oder der Betroffenen entspricht. >

4.8 Anforderung an den Gesundheitsvertreter oder -betreuer

Bei einem dauerhaft nichteinwilligungsfahigen Patienten und bei Entscheidungsbedarf
muss eine rechtliche Betreuung eingerichtet werden, soweit nicht iiber einen Bevoll-
mdchtigten die Entscheidungen stellvertretend fiir den Patienten getroffen werden kon-
nen. Es wird in den Kommissionen unterschiedlich diskutiert, welche Aufgabe bei der
Umsetzung einer Patientenverfiigung die Personen haben, die im Interesse des Betroffe-
nen entscheiden. Ein Gesundheitsbevollmachtigter ist als privatrechtlich eingesetzte Per-
son an den Willen des Patienten gebunden, sofern keine strafbaren Handlungen verlangt
werden. Ein gesetzlicher Vertreter ist ein vom Vormundschaftsgericht bestellter Betreuer
oder der Vertreter eines bzw. einer Minderjahrigen. Er ist verpflichtet, dem Wohl des Be-
treuten zu dienen und seinen Wiinschen weitest moglich zu entsprechen.

In den Gesetzentwiirfen sowohl des Bundesjustizministeriums als auch der Enquete-
Kommission werden Betreuer explizit darauf verpflichtet, den Willen des Betreuten um-
zusetzen. Der Entwurf des Bundesjustizministeriums sieht eine Entscheidung des Ge-
richtes nur in bestimmten Fdllen vor. Nach dem Willen der Enquete-Kommission hat der
Betreuer nicht die Letztverantwortung, sondern das Vormundschaftsgericht.

4.9 Rahmenbedingungen fiir die Interpretation einer

Patientenverfiigung
Es ist davon auszugehen, dass die beschriebene und die aktuelle Situation eher selten so
eindeutig iibereinstimmen, dass die Entscheidung ohne Interpretationsspielraum und
damit ohne subjektive Faktoren gefdllt werden kann. Darauf weist z.B. die Enquete-
Kommission hin:

~Es ist aber auch zu betonen, dass Patientenverfiigungen stets im konkreten Fall einer An-
wendungspriifung unterzogen werden miissen und aufgrund der nur bedingt méglichen Vor-
hersagbarkeit der jeweiligen Entscheidungssituation und der dann konkret gegebenen medi-
zinischen Mdglichkeiten, sich oft Interpretationsschwierigkeiten und Probleme bei der Sach-
verhaltsfeststellung ergeben. Oft ist deshalb nur eine schlussfolgernde Umsetzung im besten
Sinne der Verfiigung moglich”.

55) Entwurf der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums §1904 BGB: Liegt eine ausdriickliche, auf die Ent-
scheidung bezogene Erkldrung des Patienten vor, so hat das Vormundschaftsgericht festzustellen, dass es seiner Ge-
nehmigung nicht bedarf.

56) Empfehlung der Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz: Das Vormundschaftsgericht soll iiberpriifen, ob die Ent-
scheidung der Gesundheitsbetreuerin oder des -betreuers zuldssig ist und dem erklarten oder mutmaRlichen Willen der
oder des Betroffenen entspricht bzw. ob im Hinblick auf die nunmehr vorliegende Situation Anhaltspunkte fiir eine
(mutmaliliche) Willensdanderung vorliegen.

Ist kein Wille der oder des Betroffenen feststellbar, so soll das Vormundschaftsgericht tiberpriifen, ob eine Stellvertre-
ter-Entscheidung zuldssig ist und sie dem Wohl der oder des Betroffenen entspricht
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Um die Interpretation zu erleichtern, empfiehlt die Arbeitsgruppe des Bundesjustizmi-
nisteriums, Patientenverfiigungen mit Schilderungen von Wertvorstellungen, Einstellun-
gen zum eigenen Leben und Sterben sowie religiose Anschauungen zu erganzen. In einer
Broschiire des Bundesministeriums zum Thema Patientenverfiigung nimmt die Frage der
Schilderung von Beispielen fiir die Formulierung von Wertvorstellungen einen breiten
Raum ein®. In der politischen Diskussion ist die Frage von Interpretationsschwierigkeiten
bisher nicht thematisiert worden.

Die Enquete-Kommission hat durch die Einflihrung des Konsils (s.0.) einen konkreten
und verbindlichen Vorschlag zum Ablauf des Interpretations- und Umsetzungsprozesses
gemacht.

Das Beispiel zeigt, auf welche Schwierigkeiten eine Betreuerin bei der Interpretation ei-
ner Patientenverfiigung stoRen kann.

57) Bundesministerium der Justiz, Patientenverfiigung, Leiden, Krankheit, Sterben, Wie bestimme ich, was medizinisch
unternommen werden soll, wenn ich entscheidungsunfdhig bin, 1. Auflage, Juli 2004
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Schwierigkeit bei der Interpretation einer Patientenverfiigung
Ein Patient hat folgende Patientenverfiigung verfasst:

»Falls ich in einen Zustand gerate, in welchem ich meine Urteils- und Entscheidungsfa-
higkeit einbiilRe, will ich, dass man auf Mallnahmen verzichtet, die nur noch eine Ster-
bens- und Leidensverlangerung bedeuten wiirden.

Auf jeden Fall will ich aber, dass eine ausreichende Schmerzbehandlung vorgenommen
wird, auch wenn sich mein Leben dadurch verkiirzen sollte. Mein Leben soll sich in Stille
und Wiirde vollenden.”

Er erleidet seinen dritten Schlaganfall. War er zuvor noch in der Lage kleinere Strecken
zu laufen, sich selbst zu versorgen und zu sprechen, ist er nun halbseitig geldhmt, hau-
fig schlafrig und kann nicht mehr sprechen. Auf Ansprache reagiert er prompt und er-
freut, er hat sichtlich Vergniigen an Spazierfahrten im Rollstuhl, scheint aber nicht mehr
orientiert zu sein. Da er sich beim Essen und Trinken hdufig verschluckt, wird erwogen
eine PEG-Sonde einzulegen. Die oben zitierte Patientenverfiigung besteht seit Jahren
und war ihm immer wichtig. Seine Frau ist sehr unsicher, ob sie als Betreuerin der Anla-
ge einer PEG-Sonde zustimmen soll, weil sie nicht sicher ist, ob er seinen Zustand als
Leiden sehen wiirde, dessen Verlangerung er nicht wollte.

4,10 Voraussetzungen fiir die Wirksamkeit einer Patientenverfiigung
Die Kommissionen haben formuliert, unter welchen Voraussetzungen Patientenverfiigun-
gen erstellt und welchen Anforderungen sie geniigen miissen, um umgesetzt zu werden.
Dabei gibt es Anforderungen, die gesetzlich verbindlich festgeschrieben werden sollen
(Wirksamkeitsvoraussetzungen) und Empfehlungen, die als Vorschlag bzw. als Orientie-
rung fiir die Abfassung, wie auch Interpretation und Umsetzung einer Patientenverfiigung
zu verstehen sind, deren Nichtbefolgung also nicht zur Unwirksamkeit der Patientenver-
fligung fiihrt. Nach Ansicht der Bioethik-Kommission des Landes Rheinland-Pfalz soll-
ten die Anforderungen insgesamt ,malvoll” sein. In der o6ffentlichen Diskussion wurde im
Zusammenhang mit den Wirksamkeitsvoraussetzungen vor allem dariiber diskutiert, ob
eine Patientenverfiigung schriftlich niedergelegt sein muss, damit sie verbindlich ist oder
ob eine miindliche AuRerung geniigt.

4.10.1 Anforderungen an den Erstellungsprozess

4.10.1.1 Form

Die Kommissionen haben unterschiedliche Ansichten dariiber, ob eine Patientenverfii-
gung schriftlich oder miindlich erfolgen soll. Im Gesetzentwurf des Bundesjustizministe-
riums fehlt eine Regelung fiir die Schriftform als verbindliche Anforderung an die Ver-
bindlichkeit einer Patientenverfiigung. Es werden also auch miindlich formulierte Patien-
tenverfiigungen als verbindlich zugelassen. Nach Ansicht der Arbeitsgruppe des Bundes-
justizministeriums kann eine Patientenverfiigung formfrei sein, da aber der in einer
schriftliche Patientenverfiigung geduRerte Wille leichter nachweisbar sei, solle die
schriftliche Abfassung geférdert werden®®. Die Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz

58) Vorschlag der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums: Die Errichtung einer Patientenverfiigung ist form-
frei.
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sieht vor, dass eine Patientenverfiigung, deren , Befolgung die Gesundheit oder das Leben
der bzw. des Betroffenen gefihrdet”, u. a. schriftlich verfasst werden muss, um als bin-
dend angesehen zu werden®. Nur die Enquete-Kommission legt in dem Vorschlag zur
Erganzung des §1901 BGB® die Schriftform als verbindliche Anforderung fiir die Patien-
tenverfiigung fest. Miindliche Erklarungen sollen jedoch Indizwirkung bei der Ermittlung
des Willens des Patienten haben.

4.10.1.2 Einwilligungsfahigkeit des Patienten zum Zeitpunkt der Erstellung

Es herrscht Einigkeit dariiber, dass Menschen zum Zeitpunkt der Abfassung einer Patien-
tenverfiigung einwilligungsfahig sein miissen. Die Einwilligungsfahigkeit liegt dann vor,
so definiert es die Enquete-Kommission entsprechend allgemeiner Rechtsauffassung in
ihrem Vorschlag fiir ein Gesetz, wenn eine Person die ,Bedeutung, Umfang und Tragweite
der Erkldrung beurteilen kann”. Dieses Kriterium ist unabhangig von der Geschaftsfahig-
keit, so dass auch Minderjahrige und Betreute unter bestimmten Voraussetzungen eine
Patientenverfiigung erstellen konnen. Sofern sie fiir den Gegenstand der Patientenverfii-
gung als einwilligungsfahig gelten, entspricht diese Ansicht der Einwilligung in einen
arztlichen Heileingriff, wobei dariiber hinaus die Einwilligung der gesetzlichen Vertreter
erforderlich ist.

Die Bioethik-Kommission in Rheinland-Pfalz weist deshalb darauf hin, dass bei Minder-
jahrigen zudem das Elternrecht beriicksichtigt werde miisse.

4.10.1.3 Notwendigkeit eines Aufklarungs- und Beratungsgespraches

In keinem der Gesetzentwiirfe ist ein Aufklarungs- oder Beratungsgesprach zwingende
Voraussetzung. Die Kommissionen empfehlen aber, dass Menschen, die eine Patientenver-
fiigung erstellen wollen, von einem Arzt oder einer anderen Person dariiber aufgeklart
werden, welche medizinischen MalRnahmen ausgeschlossen oder eingefordert werden
konnen und welche Konsequenzen dies fiir den Betroffenen hatte. Dies ist grundsatzlich
eine Voraussetzung fiir den informed consent, die aufgeklarte Einwilligung in medizini-
sche Malknahmen.

Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums macht in ihren Empfehlungen die
Wirksamkeit von Patientenverfiigungen bei Entscheidungen {iber Maknahmen, die einen
Eingriff in die korperliche Integritat darstellen, davon abhangig, dass entweder eine arzt-
liche Aufklarung stattgefunden oder der Patient darauf verzichtet hat und dies dokumen-
tiert wurde. Dies entspricht dem informed consent. Sie empfiehlt, schriftlich festzuhal-

b) Die Patientenverfiigung kann miindlich, schriftlich oder notariell erfolgen. Der in einer schriftlich niedergelegten
Patientenverfiigung geduBerte Wille ist leichter nachweisbar und bietet deshalb eine bessere Gewdhr dafiir, dass die
Willensbekundungen beachtet werden kdnnen (vgl. unter 3.). Eine schriftliche Abfassung der Patientenverfiigung, eine
arztliche oder durch nichtdrztliche fachkundige Organisationen oder Personen erfolgende Beratung und gegebenenfalls
eine Bestdtigung durch Zeugen sind deshalb empfehlenswert und sollten gefordert werden.

59) Vorschlag der Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz: These 5: Bindungswirkung einer Patientenverfiigung Eine
Patientenverfiigung, deren Befolgung die Gesundheit oder das Leben der bzw. des Betroffenen gefdhrdet, bindet die
Adressatinnen und Adressaten der Verfiigung, wenn zusatzlich zu den in These 4 genannten Voraussetzungen folgende
Anforderungen erfiillt sind:

- Die Patientenverfiigung wurde schriftlich verfasst.

- Sie ist auf die spatere Situation hinreichend konkret zugeschnitten.

- Die Patientin oder der Patient wurde iiber die Folgen hinreichend beraten

60) Entwurf der Enquetekommission §1901 BGB: Eine einwilligungsfédhige Person kann schriftlich festlegen, welche
medizinischen MalRnahmen sie fiir den Fall des Verlustes ihrer Einwilligungsfahigkeit wiinscht oder ablehnt (Patienten-
verfiigung).
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ten, dass die Person zum Zeitpunkt der Erstellung der Patientenverfiigung einwilligungs-
fahig war

Fiir die Bioethik-Kommission des Landes Rheinland-Pfalz soll die erfolgte Aufklarung
eine Wirksamkeitsvoraussetzung fiir Patientenverfiigungen sein, mit deren Umsetzung die
Gesundheit und das Leben des Patienten gefdahrdet werden. Dies ist jedoch bei Patien-
tenverfiigungen zur Beschrankung lebenserhaltender MaRnahmen in der Regel der Fall.

Die Enquete-Kommission empfiehlt generell, die Patientenverfiigung nach einem quali-
fizierten Aufklarungs- und Beratungsgesprach zu erstellen. Das Gesprach soll dokumen-
tiert werden.

An einem Fallbeispiel wird erldutert, wie sich die Notwendigkeit einer Aufklarung zur Be-
schrankung lebenserhaltender Mallnahme auf die Bindungswirkung einer Patientenverfii-
gung auswirkt.

Abhdngigkeit der Bindungswirkung einer Patientenverfiigung von Aufkldrung

Eine Frau hat vor fiinf Jahren eine Patientenverfiigung verfasst: ,Wenn ich mich im End-
stadium einer todlich verlaufenden Krankheit befinde, selbst wenn der Todeszeit

punkt noch nicht absehbar ist, wiinsche ich dass alle lebenserhaltenden Malinahmen
unterlassen werden. Hunger und Durst sollen auf natiirliche Weise gestillt werden, gege-
benenfalls mit Hilfe bei der Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme. Antibiotika mochte ich
nur zur Linderung meiner Beschwerden erhalten.”

Die jetzt 55 jahrige Frau ist seit 15 Jahren an Multipler Sklerose erkrankt. Bis vor

einem Jahr war es ihr noch mdglich, selbst im Rollstuhl unterwegs zu sein, seitdem
liegt sie groRe Teile des Tages im Bett oder auf dem Sofa und verldsst sehr selten das
Haus. Vor einigen Wochen hatte sie nach einer Blasenentziindung eine Blutvergiftung
mit Gehirnbeteiligung. Sie hat sich noch nicht vollstandig erholt, kann nicht sprechen,
ist haufig etwas abwesend, nicht durchgdngig orientiert und nicht einwilligungsfahig.
Jetzt entwickelt sie hohes Fieber und die Diagnose einer Lungenentziindung wird ge-
stellt. Im Krankenhaus soll sie mit Antibiotika und Sauerstoff behandelt und

kiinstlich {iber Infusionen erndhrt werden.

Nach den Vorschldagen der Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz, ware entscheidend,
ob sie ihre Patientenverfiigung nach Aufklarung verfasst hat, dann wiirde sie nicht mit
Antibiotika, sondern schmerzlindernd behandelt und erhielte eine Therapie gegen ihre
Luftnot, oder ohne Aufklarung, dann wiirde die Patientenverfiigung zwar als Indiz gese-
hen, aber nicht zwingend umgesetzt. Die Therapieentscheidung wiirde dann auf der Basis
der Prognose insgesamt, ihrer Patientenverfligung und ihrer Haltung zu medizinischen
MaRnahmen in den letzten Monaten getroffen.

Nach den Vorschldagen der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums und nach den
Vorschlagen aus dem Bundesjustizministerium wiirde die Patientenverfiigung als bin-
dend angesehen und jedenfalls nur eine leidmindernde Therapie durchgefiihrt.

Nach den Vorstellungen der Enquete-Kommission wiirde sie behandelt und erndhrt, da
die Lungenentziindung gut behandelbar ist, und sie zwar an einer tédlichen Erkrankung
leidet, aber ohne Behandlung an der Lungenentziindung und nicht an ihrer todlich ver-
laufenden Grundkrankheit sterben wiirde. Eine Aufklarung wiirde daran nichts @ndern.
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4.10.1.4 Qualifikation der Berater

Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums schldgt vor, die qualifizierte Bera-
tung im Zusammenhang mit der Erstellung, Anderung oder Bestitigung von Patientenver-
fligungen zu fordern, in dem die Beratung zu Patientenverfiigungen in die arztliche Ge-
biihrenordnung aufgenommen wird.

Die Enquete-Kommission empfiehlt, dass ,qualifizierte Berater aus den Bereichen Medji-
zin, Rechtspflege, Psychologie, Pflege, Hospiz und Seelsorge” die Aufklarungsgesprache
durchfiihren

4.10.2 Freiwilligkeit der Erklarung

Patientenverfiigungen diirfen nicht unter Druck erstellt werden, die Freiwilligkeit der Er-
klarung spielt eine entscheidende Rolle. Darauf weisen alle Kommissionen hin. Die En-
quete-Kommission empfiehlt in diesem Zusammenhang die rechtliche Priifung, ob und
gegebenenfalls wie ausgeschlossen werden kann, dass die Aufnahme von Menschen in ein
Heim oder ein Krankenhaus davon abhangig gemacht wird, dass sie vorher eine Patien-
tenverfiigung erstellt haben.

4.10.3 Aktualisierung

Es wird diskutiert, dass die Interpretation von Patientenverfiigung ein Problem sein kann,
wenn diese zu einem Zeitpunkt verfasst wurde, der lange zuriickliegt. Deshalb empfehlen
die Kommissionen eine regelmdRige Bestatigung, wobei die Arbeitsgruppe des Bundes-
justizministeriums einen jdhrlichen, die Enquete-Kommission einen zweijahrlichen
Abstand bevorzugt. Der Zeitpunkt der Abfassung einer Patientenverfiigung spielt aller-
dings keine Rolle fiir die Verbindlichkeit. Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums
rat Menschen, die eine Patientenverfiigung verfasst haben, diese zu iiberarbeiten, wenn
sich ihre personlichen Lebensumstdande andern.

4.10.4 Anforderungen an den Widerruf

Wahrend es unterschiedliche Auffassungen dariiber gibt, ob eine Patientenverfiigung
schriftlich niedergelegt werden muss, oder auch miindlich gedufRert werden kann,
herrscht Einigkeit dariiber, dass der Widerruf einer Patientenverfiigung schriftlich, form-
los oder durch Vernichtung der Verfiigung erfolgen kann.

Ein Widerruf der Patientenverfiigung ist nach allgemeiner Ansicht nach dem Verlust der
Einwilligungsfahigkeit nicht mehr méglich.

4.10.5 Anforderung an die Vorsorgevollmacht

Eine wichtige Frage beriihrt die Kompetenzen der Gesundheitsbevollmadchtigten. Nach
dem Entwurf des Bundesjustizministeriums ist entsprechend der geltenden Formulie-
rung des § 1904 Abs. 2 der Entscheidungsspielraum auf Mal3nahmen beschrankt, die von
der Vollmacht ausdriicklich umfasst sind, wenn es um MaRnahmen geht, die Auswirkun-
gen auf das Leben des Patienten haben konnen®'. Das gleiche regelt die Enquete-
Kommission in ihrem Vorschlag fiir den § 1901 b Abs. 8.

61) Entwurf Bundesjustizministerium § 1904 BGB Ein Bevollmachtigter kann in eine der in Absatz 1 Satz 1 oder
Absatz 2 genannten MalRnahmen nur einwilligen, sie verweigern oder die Einwilligung widerrufen, wenn die Vollmacht
diese MaRnahmen ausdriicklich umfasst und schriftlich erteilt ist.
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Dies wurde entsprechend auch von der Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums
und der Bioethik-Kommission in Rheinland-Pfalz formuliert® . Die Bevollmichtigung
muss schriftlich erfolgen, kann allerdings formfrei widerrufen werden. Laut der Bioethik-
Kommission in Rheinland-Pfalz ist die ,, Wirksamkeitsvoraussetzung fiir die Ermdchtigung
[...] die Einsichts- und Urteilsfihigkeit der oder des Verfiigenden und die Volljéihrigkeit der
oder des Bevollmdchtigten®.

4.10.6 Verhdltnis von Patientenverfiijgung und Organspendeausweis

Sowohl die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums als auch die Enquete-
Kommission weisen auf das Problem eines inhaltlichen Widerspruches hin, der auftreten
kann, wenn Menschen sowohl eine Patientenverfiigung als auch einen Organspendeaus-
weis haben bzw. wenn sich die Erklarungen in einer Patientenverfiigung mit einer Erkla-
rung zur Bereitschaft fiir eine Organspende, sei sie in der Patientenverfiigung, sei sie
anderweitig erklart, widersprechen. Dies gilt auch, wenn die Angehorigen iiber die
postmortale Organspende entscheiden. Fiir die Entnahme von Organen im Fall einer Or-
ganspende sind maglicherweise genau die intensivmedizinischen Mallnahmen notwendig,
die durch die Patientenverfiigung ausgeschlossen werden sollen. Nach der Arbeitsgruppe
des Bundesjustizministeriums soll der Widerspruch zwischen beiden Schriftstiicken
durch eine drztliche Beratung vermieden werden. Die Enquete-Kommission empfiehlt, in
der Patientenverfiigung festzulegen, welche Erklarung Vorrang haben solle.

4.11 Hinterlegung und Registrierung von Patientenverfiigungen

Es wird diskutiert, wie das Vorliegen einer Patientenverfiigung leichter bekannt gemacht
werden kann. Die Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums schligt vor, eine In-
formation iiber das Vorliegen einer Patientenverfiigung mit der elektronischen Gesund-
heitskarte zu transportieren. Sie hdlt eine zentrale Hinterlegung oder Registrierung fiir
nicht sinnvoll, “weil den Betroffenen eine Scheinsicherheit beziiglich der Fortgeltung und
Bindung gegeben wird sowie Widerruf, Abdnderung und Bestdtigung erschwert wiirden”.

Die Enquete-Kommission empfiehlt, eine Hinweiskarte bei sich zu tragen und lasst die
Frage der zentralen Registrierung offen.

62) Empfehlung Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums: Eine generelle Vollmacht zur Regelung von Gesund-
heitsangelegenheiten ist keine ausreichende Legitimation fiir einen das Leben der oder des Betroffenen gefdhrdenden
Behandlungsverzicht. Die Befugnis, einen Behandlungsverzicht zu fordern, muss entsprechend der Regelung in § 1904
Absatz 2 BGB ausdriicklich von der Vollmachtgeberin oder von dem Vollmachtgeber eingerdumt werden.

63) Empfehlung der Bioethik-Kommission des Landes Rheinland-Pfalz: Daher hilt es die Kommission fiir richtig,
dass die Rechtsmacht fiir MaRnahmen, die beim Vollmachtgeber zu irreversiblen Folgen fiihren konnen, in der Voll-
macht ausdriicklich eingerdumt werden muss. So kdnnen Bevollmdchtigte den zum Tode des Patienten fiihrenden Be-
handlungsabbruch nur dann anordnen, wenn die Vorsorgevollmacht schriftlich erteilt wurde und ausdriicklich auch die
Entscheidung umfasst, die Behandlung einzustellen und den Patienten sterben zu lassen (§ 1904 Absatz 2 Satz 2 BGB).
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5. Ausblick

Die Umsetzung einer gesetzlichen Regelung von Patientenverfiigungen kann weitreichen-
de Konsequenzen auf die Gestaltung von Entscheidungsprozessen zu lebenserhaltenden
MaRnahmen haben. Eine entsprechende Folgenabschatzung hat bisher nicht in ausrei-
chendem MaR stattgefunden. Was alles bedacht werden muss, zeigen z.B. die Hinweise
der Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz. Hier werden Befiirchtungen benannt, aus 6ko-
nomischen Griinden kénnten medizinische MalRnahmen vorenthalten werden. Auch dieser
Aspekt sollte in die Beratung der Vorschldge fiir gesetzliche Regelungen eines Instrumen-
tes zu Therapiebegrenzungen einbezogen werden.

Die Debatte um Patientenverfiigungen vermittelt den Eindruck, es sei notwendig, sich mit
einer Patientenverfligung vor einer ,Intensivmedizin bis zum bitteren Ende” zu schiitzen.
Dafiir sei es wesentlich, eine genaue Umsetzung der Patientenverfiigung zu gewahrleis-
ten. Die Empfehlungen der Kommissionen zeigen dagegen, dass es nicht in erster Linie
um die Verpflichtung von Arzten auf eine strikte Befolgung von Patientenverfiigungen
geht, sondern darum, einen Entscheidungsprozess zu ermdglichen, der der Komplexitat
von Therapieentscheidungen am Lebensende gerecht wird.

Weiterhin gehort die Behandlung von Schmerzen, Luftnot, Angst und Unruhezustanden
zu den wesentlichen medizinischen Aufgaben im Sterbeprozess.

Daher ist die Bedeutung des Ausbaus der Palliativmedizin und der flichendeckenden
hospizlichen Versorgung inzwischen allgemein anerkannt. Diese Bedeutung ist in der De-
batte durch eine Reduktion auf gesetzliche Regelungen zur Verbindlichkeit von Patien-
tenverfiigungen weitgehend verloren gegangen. Es ist die Frage, ob dies gedndert werden
kann.

Es ware zu begriiBen, wenn die Diskussion um Patientenverfiigungen dazu fiihrt, dass
offentlich wie privat mehr Menschen miteinander iiber Sterben und Tod sprechen. Eine
Abkoppelung der Frage der Bindungswirkung und Reichweite von Patientenverfiigungen
vom Gesamtkomplex der Sterbebegleitung wird dagegen dem Thema nicht gerecht.
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6. Anhang

6.1 Synoptische Darstellung der gesetzlichen Regelungsvorschlage der

drei Kommissionen

BGB §1901 b [Patientenverfiigung]

Enquete-Kommission

Arbeitsgruppe des BMJ

Gesetzentwurf der BMJ

1) Eine einwilligungsfahige Person
kann schriftlich festlegen, welche
medizinischen MaRBnahmen sie fiir den
Fall des Verlustes ihrer Einwilligungs-
fahigkeit wiinscht oder ablehnt (Pati-
entenverfiigung).

Einwilligungsfahigkeit liegt vor, wenn
die Person Bedeutung, Umfang und
Tragweite der Erklarung beurteilen
kann.

MaRnahmen der Basisversorgung kon-
nen durch eine Patientenverfiigung
nicht ausgeschlossen werden.

2) Der Betreuer hat die Patientenver-
fiigung zu iiberpriifen. Ergeben sich
keine Anhaltspunkte dafiir, dass der
Betreute seinen Willen gedndert hat
oder bei Kenntnis der vorliegenden
Umstdnde zu einer anderen Entschei-
dung gekommen ware, und trifft die in
der Patientenverfiigung getroffene
Entscheidung auf die vorliegende Situ-
ation zu, hat der Betreuer die Patien-
tenverfiigung umzusetzen.

(1) Der Betreuer hat den in
einer Patientenverfiigung ge-
duRerten Willen des Betreuten
zu beachten. Liegt eine Patien-
tenverfiigung iiber die Einwilli-
gung oder die Verweigerung
der Einwilligung in bestimmte
arztliche oder pflegerische
MaRnahmen vor, die auf die
konkrete Entscheidungssituati-
on zutrifft, so gilt die Ent-
scheidung des Betreuten nach
Eintritt der Einwilligungsunfa-
higkeit fort. Dem Betreuer
obliegt es, diese Entscheidung
durchzusetzen, soweit ihm dies
zumutbar ist.

1) Eine Patientenverfiigung, in
der der Betreute seinen Willen
zu Untersuchungen

seines Gesundheitszustandes,
Heilbehandlungen oder drztli-
chen Eingriffen fiir den Fall
seiner Einwilligungsunfahigkeit
gedulert hat, gilt bei Einwilli-
gungsunfahigkeit fort, falls
keine konkreten Anhaltspunkte
dafiir vorliegen, dass der Be-
treute die Patientenverfiigung
widerrufen hat.

2) Der Betreuer hat den in
einer Patientenverfiigung ge-
aulerten Willen des Betreuten
zu beachten und die darin vom
Betreuten getroffenen Ent-
scheidungen durchzusetzen,
soweit ihm dies zumutbar ist.
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3) Hat die Patientenverfiigung den
Verzicht oder Abbruch einer medizi-
nisch indizierten oder drztlicherseits
vorgeschlagenen lebenserhaltenden
MaRnahme zum Ziel, darf der Betreuer
die Patientenverfiigung nur umsetzen,
wenn das Grundleiden irreversibel ist
und trotz medizinischer Behandlung
nach arztlicher Erkenntnis zum Tode
fiihren wird.

Das gilt auch dann, wenn die
Erkrankung noch keinen todli-
chen Verlauf genommen hat

Das gilt auch dann, wenn eine
Erkrankung noch keinen todli-
chen Verlauf genommen hat.
Eine vom Betreuten getroffene
Entscheidung liegt vor, wenn
die Patientenverfiigung eine
Einwilligung oder Nichteinwil-
ligung in bestimmte Untersu-
chungen des Gesundheitszu-
standes, Heilbehandlungen
oder drztliche Eingriffe ent-
halt, die auf die konkrete Situ-
ation zutrifft.

4) Hat eine einwilligungsfahige Person
miindlich erklart oder auf andere Weise
zum Ausdruck gebracht, welche medi-
zinische Mallnahme sie im Falle des
Verlustes ihrer Einwilligungsfahigkeit
wiinscht oder ablehnt, hat der Betreuer
diese Erkldrung als Indiz bei der Er-
mittlung des Willens des Betreuten zu
beriicksichtigen. Eine medizinisch
indizierte oder drztlicherseits vorge-
schlagene lebenserhaltende MaRnahme
darf nur abgelehnt werden, wenn das
Grundleiden irreversibel ist und trotz
medizinischer Behandlung nach arztli-
cher Erkenntnis zum Tode fiihren wird.

5) Im Zweifel haben bei der Umsetzung
einer Patientenverfiigung oder einer
miindlichen Erkldrung das Wohl des
Betreuten und sein Lebensschutz Vor-
rang.
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6) Vor einer Entscheidung nach Absatz
3 und Absatz 4 Satz 2 hat der Betreuer
die Beratung durch ein Konsil einzuho-
len. Dem Konsil sollen mindestens der
behandelnde Arzt, ein Vertreter der
Pflegenden und, soweit vorhanden, ein
Angehoriger angehdren. Gegenstand
der Beratungen sind insbesondere die
Fragen, - ob die Patientenverfiigung
formal giiltig ist; - ob es einen Hin-
weis auf eine beachtliche aktuelle
Willensanderung gibt; — ob und inwie-
fern die konkrete aktuelle medizinische
Situation mit einer der in der Verfii-
gung beschriebenen Situationen iiber-
einstimmt; - wie der in der Patienten-
verfiigung gedulRerte Wille auf die
konkrete medizinisch indizierte Be-
handlung angewendet werden kann.

Die Beratung findet im Wege einer
gemeinsamen Besprechung mit dem
Betreuer statt, deren Ergebnis zu do-
kumentieren ist.

7) Die Ablehnung der Einwilligung des
Betreuers in die Aufnahme oder Fort-
setzung einer medizinischen MaRnah-
me nach Absatz 3 und Absatz 4 Satz 2
ist nur mit Genehmigung des Vormund-
schaftsgerichts zuléssig.

8) Absatz 1 bis 7 gelten fiir die Ent-
scheidung des Bevollmachtigten ent-
sprechend. Die Vollmacht ist nur wirk-
sam, wenn sie schriftlich erteilt ist und
die in Absatz 1 genannten MaRnahmen
ausdriicklich umfasst.

(2) Der Absatz 1 gilt auch fiir
Bevollmachtigte, soweit der
Vollmachtgeber nichts anderes
bestimmt hat.”

Absdtze 1 und 2 gelten auch
fiir Bevollmachtigte
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BGB §1904 Einwilligung in medizinische MaRnahmen

Gesetzentwurf des BMJ

Vorschlag der Arbeitsgruppe des Bun-
desjustizministeriums

(1) Die Einwilligung des Betreuers in eine Untersuchung
des Gesundheitszustands, eine Heilbehandlung oder
einen drztlichen Eingriff bedarf der Genehmigung des
Vormundschaftsgerichts, wenn die begriindete Gefahr
besteht, dass der Betreute auf Grund der MaRnahme
stirbt oder einen schweren und ldnger dauernden ge-
sundheitlichen Schaden erleidet. Ohne die Genehmigung
darf die MaRnahme nur durchgefiihrt werden, wenn mit

dem Aufschub Gefahr verbunden ist.®*

1) Die Einwilligung des Betreuers in eine Un-
tersuchung des Gesundheitszustands, eine
Heilbehandlung oder einen drztlichen Eingriff
bedarf der Genehmigung des Vormundschafts-
gerichts, wenn die begriindete Gefahr besteht,
dass der Betreute auf Grund der Maknahme
stirbt oder einen schweren und l@nger dauern-
den gesundheitlichen Schaden erleidet. Ohne
die Genehmigung darf die MaRnahme nur
durchgefiihrt werden, wenn mit dem Aufschub
Gefahr verbunden ist.

(2) Die Nichteinwilligung oder der Widerruf der Einwil-
ligung des Betreuers in eine Untersuchung des Ge-
sundheitszustands, eine Heilbehandlung oder einen
arztlichen Eingriff bedarf der Genehmigung des Vor-
mundschaftsgerichts, wenn die MaBnahme medizinisch
angezeigt ist und die begriindete Gefahr besteht, dass
der Betreute auf Grund des Unterbleibens oder des Ab-
bruchs der MaRBnahme stirbt oder einen schweren und
langer dauernden gesundheitlichen Schaden erleidet.

(2) Die Verweigerung oder der Widerruf der
Einwilligung des Betreuers in eine drztliche
MaRnahme nach Absatz 1 Satz 1 bedarf der
Genehmigung des Vormundschaftsgerichts,

wenn die Mallnahme medizinisch angezeigt
und anzunehmen ist, dass der Betreute auf

Grund des Unterbleibens oder des Abbruchs
der MaRnahme stirbt.

Bis zur Entscheidung iiber die Genehmigung
hat das Vormundschaftsgericht die im Interes-
se des Betreuten erforderlichen Mal3regeln zu
treffen.

(3) Eine Genehmigung nach Absatz 1 und 2 ist nicht
erforderlich, wenn zwischen Betreuer

und Arzt Einvernehmen dariiber besteht, dass die Ertei-
lung, die Nichterteilung oder der Widerruf der Einwilli-
gung dem mutmaRlichen Willen des Patienten ent-
spricht.

(3) Eine Genehmigung nach Absatz 1 und 2 ist
nicht erforderlich, wenn zwischen Betreuer
und Arzt Einvernehmen dariiber besteht, dass
die Erteilung, die Verweigerung oder der
Widerruf der Einwilligung dem Willen des Pati-
enten entspricht

(4) Die Genehmigung nach Absatz 1 und 2 ist
zu erteilen, wenn die Erteilung, die Verweige-
rung oder der Widerruf der Einwilligung dem
mutmaRlichen Willen des Betreuten ent-
spricht. Hierflir bedarf es individueller konkre-
ter Anhaltspunkte, Fehlen diese, ist das Wohl
des Betreuten mallgebend. Dabei ist im Zwei-
felsfall dem Lebensschutz des Betreuten
Vorrang einzurdumen. Liegt eine ausdriickli-
che, auf die Entscheidung bezogene Erklarung
des Patienten vor, so hat das Vormundschafts-
gericht festzustellen, dass es seiner Genehmi-
gung nicht bedarf.

64) Der erste Satz stellt die geltende Fassung des §1904 BGB dar.
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(4) Ein Bevollmédchtigter kann in eine der in Absatz 1 (5) Ein Bevollmdchtigter kann in eine der in
Satz 1 oder Absatz 2 genannten Absatz 1 Satz 1 oder Absatz 2 Satz 1 genann-
MaRnahmen nur einwilligen, sie verweigern oder die ten MaRnahmen nur einwilligen, sie verwei-
Einwilligung widerrufen, wenn die Vollmacht diese Mal3- | gern oder die Einwilligung widerrufen, wenn
nahmen ausdriicklich umfasst und schriftlich erteilt ist. | die Vollmacht diese MaRnahmen ausdriicklich
Die Genehmigung des Vormundschaftsgerichts ist nicht | umfasst und schriftlich erteilt ist. Die Geneh-
erforderlich.” migung des Vormundschaftsgerichts ist nicht
erforderlich.”

Die Enquete-Kommission hat sich beziiglich der Genehmigung des Vormundschaftsgerichtes wie
folgt in 81901 (7) gedulert: Die Ablehnung der Einwilligung des Betreuers in die Aufnahme oder
Fortsetzung einer medizinischen MalRnahme nach Absatz 3 und Absatz 4 Satz 2 ist nur mit Ge-
nehmigung des Vormundschaftsgerichts zuldssig.

6.2 Leitsatze der Entscheidung des Bundesgerichtshofs vom
Marz 2003

Bundesgerichtshof, Beschluss vom 17.03.2003, AZ: XII ZB 2/03, in: NJW 2003,
S.1588

Die Leitsdtze der Entscheidung lauten:

a) Ist ein Patient einwilligungsunfahig und hat sein Grundleiden einen irreversiblen tod-
lichen Verlauf angenommen, so missen lebenserhaltende oder -verldngernde MaRRnahmen
unterbleiben, wenn dies seinem zuvor - etwa in Form einer so genannten Patientenverfii-
gung - gedullerten Willen entspricht. Dies folgt aus der Wiirde des Menschen, die es ge-
bietet sein in einwilligungsfahigem Zustand ausgeiibtes Selbstbestimmungsrecht auch
dann noch zu respektieren, wenn er zu eigenverantwortlichem Entscheiden nicht mehr in
der Lage ist. Nur wenn ein solcher erklarter Wille des Patienten nicht festgestellt werden
kann, beurteilt sich die Zuldssigkeit solcher Maknahmen nach dem mutmallichen Willen
des Patienten, der dann individuell - also aus dessen Lebensentscheidungen, Wertvorstel-
lungen und Uberzeugungen - zu ermitteln ist.

b) Ist fiir einen Patienten ein Betreuer bestellt, so hat dieser dem Patientenwillen ge-
geniiber Arzt und Pflegepersonal in eigener rechtlicher Verantwortung und nach MaRgabe
des & 1901 BGB Ausdruck und Geltung zu verschaffen. Seine Einwilligung in eine drztli-
cherseits angebotene lebenserhaltende oder -verlangernde Behandlung kann der Betreuer
jedoch nur mit Zustimmung des Vormundschaftsgerichts wirksam verweigern. Fiir eine
Einwilligung des Betreuers und eine Zustimmung des Vormundschaftsgerichts ist kein
Raum, wenn drztlicherseits eine solche Behandlung oder Weiterbehandlung nicht angebo-
ten wird - sei es, dass sie von vorne herein medizinisch nicht indiziert ist, nicht mehr
sinnvoll oder aus sonstigen Griinden nicht moglich ist. Die Entscheidungszustandigkeit
des Vormundschaftsgerichts ergibt sich nicht aus einer analogen Anwendung des § 1904,
sondern aus einem unabweisbharen Bediirfnis des Betreuungsrechts.
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8. Glossar

Arztliche Indikation ist das fachliche Urteil dariiber, ob eine medizinische Behand-
lungsmethode in einem konkreten Fall angezeigt ist. Neben der Wirksamkeit bei einem
bestimmten Krankheitsbild ist die Beachtung der Besonderheiten des Einzelfalls Bestand-
teil der Indikationsstellung.

Betreuungsverfiigung: Moglichkeit fiir den Fall, dass eine rechtliche Bereuung eingerich-
tet werden muss, eine Person hierfiir vorzuschlagen und an eigene Wiinsche zu binden.
Sofern die Bestellung dieser Person nicht dem Wohl des Betreuten zuwiderlduft, muss das
Amtsgericht diesem Vorschlag entsprechen.

Demenz: Oberbegriff fiir Storungen des Denkens, der Wahrnehmung, des Gedachtnis mit
Veranderungen der Personlichkeit aus verschiedener Ursache, so vor allem Stérungen der
Durchblutung und Alzheimer'sche Erkrankung im Erwachsenenalter, bzw. vor allem Stoff-
wechselerkrankungen im Kindesalter.

Infauste Prognose: Infaust = aussichtslos. Eine infauste Prognose haben nach den
»Grundsatzen zur drztlichen Sterbebegleitung” der Bundesarztekammer Patienten, die
sich noch nicht im Sterben befinden, aber nach drztlicher Erkenntnis aller Voraussicht
nach in absehbarer Zeit sterben werden, weil die Krankheit weit fortgeschritten ist.

Informed Consent: Der Entscheidung eines Patienten (iber die Einwilligung oder Ableh-
nung einer medizinischen MalRnahme muss eine Aufklarung tber Art, Ziel, Chancen, Risi-
ken, Folgen und Alternativen des Eingriffs vorausgehen, dies nennt sich Informed Con-
sent.

Irreversibel todlicher Verlauf: Ein Krankheitsverlauf, bei dem trotz medizinischer Mal3-
nahmen eine Heilung ausgeschlossen ist und der sicher zum Tode fiihrt. Der Tod kann
dabei in kurzer Zeit oder auch erst nach vielen Jahren eintreten.

Mutmallicher Wille: Fiir den Fall, dass eine Person einwilligungsunfahig ist, muss ihr
mutmaRlicher Wille ermittelt werden, dies bedeutet zu ermitteln, wie der Nichteinwilli-
gungsfahige in dieser konkreten Situation fiir sich entschieden hatte.

Natiirlicher Wille: WillensdulRerung, die nicht wohliiberlegt rationalen Erwdagungen ent-
stammt, sondern ohne Einsichtsfahigkeit entstandene WillensdufRerung auch nicht einwil-
ligungsfahiger Personen.

Patientenverfiigung: Eine Patientenverfiigung ist eine WillensdaulRerung eines entschei-
dungsfahigen Menschen zur zukiinftigen medizinischen Behandlung fiir den Fall eigener
Nichteinwilligungsfahigkeit.

PEG-Sonde: Perkutane endoskopische Gastrostomie, eine Magensonde, die direkt durch
die Bauchdecke eingefiihrt wird. Das Einsetzen der Sonde erfordert eine Magenspiege-
lung, aber keinen operativen Eingriff. Die Methode wurde erstmals 1980 in South Carolina
beschrieben und in Deutschland 1984 eingefiihrt, heute werden in Deutschland etwa
120000 Sonden pro Jahr gelegt. Die Indikation zur Anlage einer PEG-Sonde ist bei
Schluckstorungen und Zustanden der Mangelernahrung gegeben; die Erndhrung selbst
findet in der Regel iiber fliissige Sondenkost statt.

Prognose: Vorhersage des Krankheitsverlaufes oder der Heilungsaussicht unter Beachtung
der Erkrankung mit ihrem typischen Verlauf und den individuellen Gegebenheiten des
Patienten. Eine Prognose kann in Bezug auf das Uberleben, das Wohlbefinden oder die
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Heilung gestellt werden. Sie kann sicher oder unsicher sein, je nachdem wie sicher die
Erkrankung diagnostiziert ist, welche Befunde vorliegen und wie unterschiedliche Ver-
laufsformen bei einer Erkrankung vorkommen kdnnen.

Sterbehilfe:

Passive Sterbehilfe als Verzicht auf lebenserhaltende Mal3nahmen oder deren Abbruch in
Situationen, in denen das Grundleiden des Patienten einen unabwendbaren Verlauf zum
Tode genommen hat. Die passive Sterbehilfe ist Sterbehilfe durch Sterben lassen

Aktive Sterbehilfe (Euthanasie) als - unzuldssige und strafbare - Verkiirzung eines verlo-
schenden Lebens durch eine aktive Einflussnahme auf den Krankheits- und Sterbeprozess

Indirekte Sterbehilfe, die nicht beabsichtigte Beschleunigung des Todeseintritts, wie
sie z.B. als Nebenwirkung von Medikamenten eintreten kann, die einen unertrdglichen
Schmerz des Kranken lindern oder beseitigen (Definitionen der Sterbehilfe nach Uh-
lenbruck, zitiert aus dem Lexikon fiir Arztrecht, Rieger, 2001, 4980,5.6-7)

Sterbephasen, Sterbeprozess:

Finale Phase: Phase einer zum Tode fiihrenden Erkrankung, bei der Tod in Stunden zu
erwarten ist.

Terminale Phase: Phase einer zum Tode fiihrenden Erkrankung, bei der der Tod in Tagen
bis Wochen zu erwarten ist.

Sterbephase im engeren Sinne: Letzte von vier Krankheitsphasen unheilbar Kranker, bei
der der Patient im Sterben liegt und der Tod in Stunden (bis zu einem Tag) eintritt (nach
Jonen-Thielermann, Die letzte Lebenszeit unheilbar Kranker - Definition von Phasen, DPG
2000, M1.1).

Vorsorgevollmacht: Moglichkeit nach §1896 BGB fiir den Fall zukiinftiger Geschaftsunfa-
higkeit oder Einwilligungsunfahigkeit eine (Vertrauens-)Person fiir die Wahrnehmung
eigener Angelegenheiten zu bevollmdchtigen. Haufig als Vorsorgevollmacht in Gesund-
heitsangelegenheiten.

Wachkoma (Coma vigile, apallisches Syndrom) ist der Funktionsausfall der GroBhirnrinde
und damit der bewussten Steuerung von Korperfunktionen bei einem schlafahnlichen
Zustand mit offenen Augen. Atmung, Kreislauf- und Temperaturregulation als ,unbewuss-
te” Korperfunktionen sind dagegen haufig intakt.
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