— g

ELSEVIER

URBAN & FISCHER

Schwerpunkt

Available online at www.sciencedirect.com

“».“ ScienceDirect

www.elsevier.de/zefq

Z. Evid. Fortbild. Qual. Gesundh. wesen (ZEFQ) I (uin) mi-im

Erstellung und Realisierung von Patienten-
verfiigung und Vorsorgevollmacht

Ulrich Rendenbach™

Medizinische Fakultat, Abteilung Allgmeinmedizin, Universitat Leipzig

Zusammenfassung

Will ein Mensch verhindern, dass andere (iber ihn bestimmen, muss er dies
juristisch relevant durch eine Willenserklarung festlegen. Das kann z. B. ein
Vertrag sein (Heimvertrag) oder eine Patientenverfligung. Die Umstdnde,
ab wann diese Verfiigung Gltigkeit bekommt, mlssen moglichst genau
und sicher formuliert werden. Es ist ebenso genau zu bestimmen, wer
unter welchen Bedingungen die Willenserklérung gegen Widerstand
durchzusetzen hat. Arzte, Pflegepersonal, Juristen, Politiker, Mitglieder
von Ethikkommissionen, Kostentrager, Angehdrige — jeder kann eine an-

dere Meinung vertreten, das Wohl des Patienten wird dabei leicht dber-
gangen. Eine gesetzliche Regelung kann nur wenig zur Sicherheit am Le-
bensende beitragen. Die Verantwortung bleibt beim Arzt. Der Gesetzge-
ber kann ihm nicht helfen, eine therapeutische Entscheidung zu treffen,
wohl aber ein Kranker, der verfiigt hat, dass er zu sterben wiinsche und
dem Arzt unmissverstandlich mitgeteilt hat, wann dieser welche MaBnah-
men unterlassen muss.

Schliisselworter: Lebensende, Ethik, Patientenverfiigung, Selbstbestimmung, Fremdbestimmung, Patientenautonomie, Kommunikation

Preparation and Execution of Advance Directives and Enduring Powers of Attorney

Summary

If a person wants to preclude other people making decisions on his/her
behalf, this needs to be recorded in a legally relevant form by means of a
declaration of intent. For example, the latter could be a contract (nursing
home contract) or an advance directive. The circumstances under which a
declaration becomes effective have to be exactly and carefully worded.
Also, it has to be accurately defined who is to enforce the declaration of
intent against defiance and in which situation. Physicians, lawyers, nursing

staff, politicians, members of ethics committees, sponsors, relatives —
everyone may have a different opinion, and the patient’s well-being might
easily be ignored. A legal regulation will contribute little to safety at the
end of life. The responsibility lies with the physician. The legislator cannot
guide the physician’s therapeutic decisions, but an invalid patient can that
has expressed his desire to die and unmistakably advised his physician on
when to refrain from which procedures.
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1. Einfiihrung

Friher — 1840 - konnte Friedrich Carl
von Savigny noch formulieren:
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.Der Tod als die Grenze der natdrlichen
Rechtsfahigkeit ist ein so einfaches Na-
turereignis, dass derselbe nicht so wie
die Geburt eine genauere Feststellung
seiner Elemente ndtig macht” [1].

Der Fortschritt hat diese einfachen
Grenzpunkte verwischt. Die Medizin
wird zunehmend zu einer industriali-
sierten Dienstleistung, und die natur-
wissenschaftlichen Erfolge haben die
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Frage aufgeworfen, ob eine Maximal-
medizin am Ende des Lebens gewollt
ist. Bei einer schwersten Krankheit
muss entschieden werden, ob der
natirliche Verlauf beeinflusst werden
soll (muss) oder nicht. Die Entschei-
dung des Arztes ist oft genug wie ein
Urteil Gber das Schicksal eines Men-
schen, das in der Relation zur mensch-
lichen Personlichkeit, zur Ethik, zur
Wissenschaft und zur Wirtschaftlich-
keit begriindet werden muss.

Seit etwa 1970 werden Willens-
erklarungen (living will) als ,Patienten-
verfiigungen” haufiger, wohl als Ge-
genbewegung zu der Intensiv- und
Apparatemedizin. In Gesprachen mit
Arzten kann man den Eindruck gewin-
nen, dass Unsicherheit vorherrscht, was
zu tun (oder zu lassen) ist, vor allem bei
sehr alten Patienten und infauster Pro-
gnose [4], denn die Medizin kennt The-
rapien und Moglichkeiten, den Sterbe-
prozess mindestens zu verzogern [9].
Und flr diese von der wissenschaftli-
chen Medizin neu geschaffenen Pro-
bleme hat der Arzt keine Ldsungen,
allgemein anerkannte Leitlinien gibt es
(noch) nicht. Im Angesicht des drohen-
den Todes und der Hilflosigkeit eines
Menschen sind dritte Personen — Arzte,
Pfleger, Angehdrige und sogar Fremde
ethisch aufgeladen”. Sie wollen be-
stimmen, wo sie nichts zu bestimmen
haben. Die Heil-Aufgabe des Arztes re-
lativiert sich — er hat kein Behandlungs-
recht. Die Grenze ist die Patientenau-
tonomie, und diese Grenze gilt es,
maglichst scharf zu ziehen.

2. Was ist eine
Patientenverfiigung?

Eine Patientenverfligung (schlechter
auch ,Patiententestament”) ist eine
schriftliche Willenserkldrung eines ur-
teilsfahigen Menschen, was mit ihm
geschehen oder nicht geschehen soll,
wenn er nicht mehr selbst entscheiden
kann. Wird der Verfiigungsgeber zum
Patienten, verweigert er somit ex ante
die Einwilligung zu diagnostischen
MaBnahmen und érztlichen Eingriffen
auch fr den Fall, dass die Unterlassung
den Tod zur Folge haben wird [18].
Oder positiv ausgedriickt: Der zum Pa-
tienten gewordene Mensch maochte
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zwar Hilfe (z. B. Schmerzmittel), jedoch
sollen die Arzte dem Krankheitsprozess
seinen natdrlichen Verlauf lassen. Eine
aktive Sterbehilfe wird nicht verlangt.

Es empfiehlt sich, die Patienten-
verfiigung zu erganzen:;

— durch eine Betreuungsverfigung, in
der im Fall der Notwendigkeit eine
Person als Betreuer vorgeschlagen
wird (§ 1897 Abs 4 S 1 BGB) [5].

— durch eine Vorsorgevollmacht, in
dem eine Person genannt wird,
die im Falle der eigenen Entschei-
dungsunfahigkeit das Selbstbestim-
mungsrecht bernehmen soll. Dies
kann nach § 166 BGB als ,General-
vollmacht” geschehen. Es kann auch
ein , Auftrag in bestimmten Angele-
genheiten” nach § 662 BGB erteilt
werden.

Aus den unterschiedlichsten Motiven
heraus wurden hunderte von Ver-
fugungen entwickelt, die jedoch fast
immer zu allgemein gehalten sind, um
im konkreten Fall wirklich eine Ent-
scheidungshilfe sein zu kénnen. Kon-
krete Einschnitte in die ,arztliche The-
rapiefreiheit” enthalten sie fast nie. Das
kann dann zur Missachtung einer Wil-
lenserklarung fihren [4].

3. Warum eine
Patientenverfiigung?

Es gibt (noch) keine medizinischen Leit-
linien, welche drztliches Handeln bei
aussichtslosen, todlichen Krankheiten
definieren. Arzte, Pflegedienste und Al-
tenheimtrdger weigern sich immer wie-
der, ,die Verantwortung zu Uberneh-
men”. Gerichte warten ab, ob - ex post
— Entscheidungen im Sinne der unter-
lassenen Hilfeleistung justitiabel sind
[7]. Potentielle Patienten wissen haufig
darum und mochten aus oft sehr
persénlichen Griinden Vorsorge tref-
fen. 2005 befragte die Deutsche Hos-
piz Stiftung 1.000 Menschen danach
[17], sie antworteten:

e Wunsch nach Selbstbestimmung bis
zum Schluss (57%)

e Angst vor Leiden (52%)

o Niemandem zur Last fallen zu wol-
len (45%)

o Anderen keine Kosten verursachen
zu wollen (26%)

o Angst, dass die Arzte zu viel tun
(26%) )

o Angst, dass die Arzte zu wenig tun
(17%)

o Fehlende Angehorige (15%)

4. Kommunikation und
Zeit

Die zwingend notwendige, kompeten-
te und vorbereitende Kommunikation
mit allen Beteiligten [8] bendtigt Zeit,
die schon bei der Erstellung einer Pati-
entenverfiigung so frih wie mdglich
investiert werden muss. Auch soll sich
aus der Willenserklarung ein Zeitfenster
ergeben, indem eine Frist vorgegeben
wird, in der eine Besserung, z.B. der
Bewusstseinslage, eingetreten sein muss:
Wenn ich nach vier Wochen Therapie
auf einer Intensivstation nicht bei Be-
wusstsein bin, ist die Intensiv-Therapie
zu beenden. Wenn nach drei Monaten
von mir immer noch keine Entschei-
dungen getroffen werden kdnnen, ist
jegliche  kurative (heilende)Therapie
einzustellen. Dazu gehdren auch und
besonders Beatmung, Sauerstoffgabe,
Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr uber
Sonden oder Infusionen.

Mit dieser Formulierung kann in den
Schwebezustand zwischen Leben und
Tod (z.B. Wachkoma) regulierend ein-
gegriffen werden. Juristisch bedeutet
dies, dass der Arztvertrag gekindigt
wird [1, S. 394] oder - z.B. fir die
palliative Therapie — erneuert werden
muss. Allerdings ist Notfallmedizin zeit-
kritisch, und ein Notarzt, der zu einem
Bewusstlosen gerufen wird, muss erst
die Vitalfunktionen stabilisieren, bevor
er die Patientenverfligung lesen kann.
Kommunikation soll hier erreichen,
dass der Notarzt erst gar nicht gerufen
wird. Das ist auBerdem auch im Heim-
vertrag zu regeln.

5. Was soll mit einer
Patientenverfiigung
erreicht werden?

Sie soll eine moglichst groBe Sicherheit
vermitteln bei offenen Fragen zu me-
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dizinischen MaBnahmen, wenn der
Kranke sich selbst nicht mehr duBern
kann. Solche ,Vorausverfligungen”
sind in der Medizin Ublich, z.B. vor ei-
ner Narkose. Kann der Kranke nicht
mehr selbst entscheiden, welche medi-
zinischen MaBnahmen (noch) an ihm
durchzufihren sind, muss er die Ent-
scheidung delegieren, oder besser: de-
legiert haben. Andere Menschen be-
stimmen jetzt Gber ihn — dabei soll
(muss?) eine Patientenverfligung hel-
fen. Viele Arzte entscheiden in dubio
pro vita [4,12]. Das mag zwar unter-
schiedliche und sicher auch ethische
Grinde haben, bleibt aber eine Fremd-
bestimmung. Immer wieder wird ge-
fUrchtet, eine Verflgung kénnte am
Lebensende vielleicht widerrufen wer-
den. Dies sollte aber ausschlieBlich dem
Patienten vorbehalten bleiben [16].

6. Aufgabe des
Hausarztes

Weil aber die Anweisungen in der Pa-
tientenverfiigung einerseits maéglichst
genau sein missen, andererseits aber
die individuelle Personlichkeit des Ein-
zelnen zu berticksichtigen ist, kommt
dem Hausarzt eine zentrale Rolle bei
der Abfassung, Interpretation und
Erklarung einer Patientenverfligung zu
[9,10]. Er ist derjenige, der den Bil-
dungsgrad und die personliche Lebens-
philosophie seines Patienten kennt. Er
muss diese in einem ausfihrlichen Ge-
sprach erdrtern und schriftlich festle-
gen. Daher kann ein Vordruck stets nur
eine Hilfestellung sein. Gegebenfalls
muss der Hausarzt den Willen seines
Patienten gegeniber anderen Arzten
dann auch durchzusetzen, z. B. kann er
den Angehérigen helfen, die Behand-
lungserlaubnis zu entziehen.

7. Welche Problemfelder
sind — moglichst genau -
festzulegen?

a. Wann soll die Verfiigung gelten?
(Reichweite)

Wer legt wie fest, zu welchem Zeit-
punkt eines Krankheitsverlaufes die Re-
gelungen anzuwenden sind? Greift die
Patientenverfligung automatisch bei je-
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der Bewusstlosigkeit? Sicher nicht, da-
her muss zundchst arztlich Uber die
Prognose entschieden werden. Zur
Meinungsfindung ist Zeit und eine dia-
gnostische Entscheidungsfreiheit von-
noten. Die Grenze dieser arztlichen
Handlungsfreiheit kann jedoch in der
Verfligung gezogen werden. Da Krank-
heiten stets dynamisch verlaufen, nie
statisch sind, kann eine Zeit bestimmt
werden, in der der Arztvertrag unver-
andert gultig ist.

Der dynamisch verlaufende Krankheits-
prozess und die Ergebnisse der Dia-
gnostik verlangen in der Regel arzt-
liches Handeln, z.B. eine Therapie.
Jetzt ist zundchst der Arzt gefordert,
ob und welche Behandlungen er fir
notwendig halt. Jeder Arzt muss
standig entscheiden, welche MaBnah-
men bei welchem Patienten (noch)
sinnvoll sind. Kann er dies nicht mit
dem Kranken besprechen (“shared de-
cision making”), hat er den mut-
maBlichen Willen des Patienten zu
berlcksichtigen [15]. Dies sei an einem
Beispiel erlautert: Ein Patient mit fort-
geschrittener Alzheimer-Demenz ent-
wickelt Fieber. Die Diagnostik weist
einen eitrigen Harnwegsinfekt nach.
Das Verbot ,keine lebenserhaltenden
MaBnahmen” findet hier nur nach der
personlichen Einstellung des Arztes und
seiner Interpretation Anwendung. Art
und Vielzahl der Faktoren, die die Ent-
scheidung des behandelnden Arztes
beeinflussen, sind kaum vorstellbar
groB und unterschiedlich. Sie reichen
von der eigenen Verleumdung des Ster-
bens Gber religidse Bindungen [11] bis
hin zur Angst vor , forensischen Konse-
quenzen"*. Enthdlt die Patienten-
verfligung eindeutige Vorgaben (keine
Antibiotika), ist die Entscheidung leich-
ter.

Richterin Angela Salvio fasste 2006
Uber den todkranken Piergiorgio
Welby im Urteil zusammen: Welby ha-
be maglicherweise ein Recht auf die
Aussetzung lebenserhaltender MaB-

* forensische Konsequenzen” ist eine beliebte For-
mulierung, die Arzte benutzen, wenn sie eine an sich
sinnlose Ubertherapie durchfihren. Manchmal auch
zu Recht: Einem Arzt wurde wegen der fahrldssigen
Totung durch Unterlassen bei einer sterbenden Frau
ein Strafbefehl zugestellt (Az.. Cs 301 Js 42965/05,
Amtsgericht Leipzig, s. auch [7]).
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nahmen, aber ohne ein Gesetz zur
Ubertherapierung liege diese Entschei-
dung alleine beim Arzt. Salvio kritisier-
te, gegenwartig sei die Entscheidung
Uber einen Behandlungsabbruch von
den personlichen ethischen, religiésen
und beruflichen Uberzeugungen des
jeweiligen Arztes abhangig [2].

In der Patientenverfligung kann vorge-
schrieben werden, dass die Meinung (!)
oder besser das Gutachten eines wei-
teren Arztes einzuholen ist. Dabei kann
eine Vertrauensperson oder ein Be-
volimdchtigter wertvolle Hilfe leisten.
Wollen die verantwortlichen Arzte dem
Patientenwillen nicht folgen [4], hilft
der Zusatz ,halten sich die behandeln-
den Arzte nicht an diese Verftigung,
muss mein Bevollmdchtigter Anzeige
wegen Kdrperverletzung (nach §§ 223
ff StGB) stellen”, dem dargelegten Wil-
len, die notwendige Schérfe zu geben.
Rechtsklarheit, wie sie Prof. Karl Ein-
haupl, Charité, fordert™ [4], ist nicht
maglich. Bei jedem schwer Kranken
oder Sterbenden ist als Einzelfall indivi-
duell zu entscheiden. Und diese Ent-
scheidung teilen sich zwei Parteien,
der Kranke selbst und sein Arzt. Die
Menschen haben meist recht genaue
Vorstellungen, welche medizinischen
MaBnahmen am Ende des Lebens sinn-
voll sind [6], oft genug im Gegensatz zu
den Arzten, die sich zu hdufig hinter
das in dubio pro vita zuriickziehen
(mussen), ohne dass sie ethisch-philo-
sophisch festlegen, was denn vita im
individuellen Fall bedeutet. Im Gegen-
satz dazu kann der Jurist nur bei
(vermutetem) Missbrauch eingreifen,
eine Entscheidung was medizinisch
sinnvoll ist, kann er nicht treffen. Er
ware auf ein arztliches Gutachten an-
gewiesen. Gibt es keine Anweisung,
wie am Ende des Lebens zu handeln ist,
muss der mutmaBliche Willen eruiert
werden, und dabei verbleibt eine we-
sentlich gréBere Unsicherheit. Letztlich
wird bei dieser Konstellation der be-
handelnde Arzt nach seinen eigenen

** Rechtsklarheit muss geschaffen werden, auf
welche Weise ist uns Arzten letztendlich egal. Es gibt
in einem groBen Klinikum wie etwa der Charité na-
hezu tdglich eine solche Entscheidung zu treffen und
in dieser unsicheren Situation werden Entscheidungen
eben nicht sachgerecht und patientengerecht getrof-

fen.” Wortlich nach [4].
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Uberzeugungen handeln, weil er diese
fur die ,ethische Norm” halt. Das gilt
sogar flr das im Betreuungsrecht ver-
ankerte Wohl des Patienten (§ 1901
BGB), das aber vom Gesetz nicht genau
festgelegt wird (werden kann).

b. Generelle Formulierungen (,kei-
ne Intensivtherapie”)

Allgemeinplatze wie ,Apparatemedi-
zin", ,unwdrdiges Dahinvegetieren”,
,qualvolles Leiden” oder Wnsche wie
Jkeine lebenserhaltenden MaBnah-
men” oder ,in Wirde sterben” sind
wenig hilfreich. Arzte flirchten bei gu-
ter Prognose einer behandelbaren, aku-
ten Krankheit, die sie nicht therapieren,
strafrechtliche Konsequenzen wie den
Vorwurf der fahrldssigen Tétung durch
Unterlassen*. Entscheidend ist daher,
dass nach arztlicher Einschdtzung die
Prognose als Gesamtbild infaust sein
muss. Besser ware:

st nach der Einschdtzung des Arztes
meines Vertrauens (Hausarzt) eine
Riickkehr in ein selbstbestimmtes Le-
ben unwahrscheinlich, sind alle lebens-
erhaltenden MaBnahmen zu beenden” .

Diese MaBnahmen sind genau festzu-
legen, z.B.:

o Ich will auch dann nicht kinstlich
erndhrt werden (z. B. Uber eine PEG-
Sonde), wenn dies arztlich geboten
erscheint.

o Alle Medikamente, die nicht einer
Erleichterung meines Leidens die-
nen, sind sofort abzusetzen, auch
dann, wenn dies der arztlichen Auf-
fassung widerspricht (fachlich: Wech-
sel von der kurativen zur palliativen
Behandlung).

c. Wer soll den Willen durchsetzen?

Dazu wird entweder eine Vertrauens-
person beauftragt, oder ein Be-
vollmachtigter bestimmt. Die Person
ist namentlich zu nennen und der Auf-
trag oder die Vollmacht muss exakt
formuliert sein [3], damit mdglichst kei-
ne Interpretationen im Sinne der ethi-
schen Vorstellungen Dritter in Entschei-
dungen einflieBen konnen. Sonst sind
leicht  Schuldzuweisungen  mdglich.

4 HIT

Haufig wird die scharfe Suggestivfrage
gestellt, wenn das Legen einer PEG-
Sonde verweigert wird: ,Sie mdchten
also, dass ich den Patienten verhungern
lasse?” [13]. Ehrlicher ware es zu sa-
gen: ,Wir wollen, dass die Menschen
so sterben, dass wir es ertragen kon-
nen” [13]. Eine sorgfaltig formulierte
Patientenverfligung ist eine (die einzi-
ge?) Moglichkeit, z. B. auch eine zwangs-
weise Umsiedlung ins Altenheim zu
verhindern [5,14].

d. Behandlung bei nicht heilbaren
Krankheiten und am Lebensende

Da Therapien Arzten, Pflegekréften
und oft auch Angehorigen das Gefhl
und die Zufriedenheit vermitteln, alles
getan zu haben, ist auch hier bei Ab-
lehnung mit Widerstand zu rechnen.
Umso genauer missen die Anweisun-
gen sein. Dies kann sogar in Form einer
Tabelle festgelegt werden:

Notfallplan
Komplikation gewiinschte
P Behandlung
Nahrungsverwei- keine Sonde
gerung (z.B. PEG)
keine Anti-
Lungen- ein
entziindung biotika
Schmerzen Morphium
Schlafstérungen EiennZOdiaze-

8. Vorschlag — was kann
verbessert werden?

e Rechtssicherheit  von
flgungen:
Einfigen neu ins BGB: § 1901(3)
,Patientenverfligungen sind rechts-
verbindliche  Willenserklarungen.
Eine Beratung durch einen Arzt
muss nachgewiesen werden. Die
Beratung fallt nicht unter das
RBerG").

o Aufkldrung der Bevélkerung

o Fortbildung fiir Arzte i

e GebUhrenordungsziffer bei der GOA
und dem EBM fur die Beratung
durch Arzte

Vorausver-
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,Dulden muss der Mensch sein Schei-
den aus der Welt wie seine Ankunft:
Reif sein ist alles.” (Shakespeare W
(1605) King Lear).
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