Entscheidungen am Lebensende
Selbstbestimmt sterben?

Nikola Biller-Andorno

Einleitung

Das Lebensende lidt zur Betrachtung aus verschiedenen Blickwinkeln
ein: Wie kann das Sterben medizinisch sinnvoll begleitet werden? Wel-
che moralischen, sozialen und kulturellen Normen leiten unsere Vorstel-
lungen vom Lebensende? Welche Gesetze und Richtlinien sollen in un-
serer Gesellschaft das Sterben und allenfalls die Sterbehilfe regulieren?
Der humanistische Gelehrte, Stadtarzt, Biirgermeister und Reformator
Vadian (Joachim von Watt) hat diese verschiedenen Perspektiven exem-
plarisch in seiner Person vereint. Heute setzen wir auf den interdiszi-
pliniren Austausch und den gesellschaftlichen Diskurs, um uns mit die-
sen Fragen auseinanderzusetzen — wobei die Antworten angesichts neu-
er technologischer Entwicklungen, neuer Erkenntnisse, sich wandeln-
der Umweltbedingungen, Werte und Priorititen immer wieder neu zu
verhandeln sein werden.

Als Einstieg in die komplexe Thematik mag eine Suizidkapsel na-
mens Sarco dienen, die seit wenigen Jahren immer wieder durch die Me-
dien geistert und nach Auffassung ihres Entwicklers, Philipp Nitschke,
die Sterbehilfe revolutionieren wird:

»Die Person steigtin die Kapsel und legt sich hin. Das ist sehr bequem.
Der Person wird eine Reihe von Fragen gestellt, und wenn sie diese be-
antwortet hat, kann sie den Knopfim Inneren der Kapsel driicken. Da-
durch wird erst der Mechanismus aktiviert. Die Person kann sich also
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alle Zeit der Welt dafiir nehmen. Die Kapsel ist auf einem Gerat mon-
tiert, das den Innenraum mit Stickstoff flutet und den Sauerstoffge-
halt von 21 sehr schnell auf ein Prozent reduziert. Die Person fiihlt sich
ein wenig desorientiert und kann sich auch leicht euphorisch fiihlen,
bevor sie das Bewusstsein verliert. Der ganze Vorgang dauert etwa 30
Sekunden. Der Tod tritt durch Hypoxie und Hypokapnie ein, also durch
einen Mangel an Sauerstoff bzw. Kohlendioxid. Es gibt keine Panik,
kein Erstickungsgefiihl.« (zit. in Bieler 2021)

Diese Suizidkapsel, die auf verschiedenen Ausstellungen prasentiert
wurde, weckt unterschiedliche Assoziationen. Wihrend manche sich
vielleicht intuitiv abgestofRen fiihlen, finden andere die schnittige, an
ein Raumschiff oder ein Rennauto erinnernde Form durchaus anspre-
chend. Der oder die Nutzende, so scheint das Design zu suggerieren,
ist zwar auf dem Weg in ein Abenteuer, aber doch in Kontrolle. Dies
entspricht der Intention des Entwicklers, den Tod durch Technologie zu
»demedikalisieren« (Heaven 2022), womit wohl auch ein Wandel von der
Rolle im Sterben liegender Patient:innen hin zu aktiven Nutzer:innen
einer Technologie einherginge.

Unsere Reaktionen auf »Sarco« werden durch eine Reihe von Fak-
toren geprigt: Unsere Werte, Priferenzen und weltanschauliche Uber-
zeugungen, unsere Vorerfahrungen mit dem Sterben Anderer oder auch
eigene schwere Gesundheitskrisen. Zentral ist auch die Frage, wie wir
uns ein gutes Sterben vorstellen und wie das Sterben in einer Gesell-
schaft ansonsten typischerweise aussieht. Insofern spiegeln die Reak-
tionen auf technische Entwicklungen wie den »Sarco« nicht nur unsere
individuellen Einstellungen, sondern auch den gesellschaftlichen — heu-
te zumeist medizinisch geprigten - Umgang mit dem Sterben.

Wie Philippe Ariés (1980) in seiner Geschichte des Todes anschaulich be-
schreibt, kam es im 20. Jahrhundert zu einer Ausbiirgerung des Todes,
verbunden mit Medikalisierung und Tabuisierung. Der Tod ist fir den
modernen Menschen zu etwas Fremdem, Unfassbaren und Angsteinfls-
Benden geworden, das im Kontrast zur Geschiftigkeit unserer durchge-
takteten und sorgsam geplanten Leistungsgesellschaft steht. Im Gegen-
satz zu fritheren Zeiten, als das Sterben als sozialer Anlass wahrgenom-
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men wurde und Sterbende von Familie und Freunden umringt waren,
wird heute oft medizinisch itberwacht und doch einsam gestorben.

Wihrend in der englischsprachigen Literatur bis heute der »gute
Tod« (»euthanasia«) als Synonym fiir verschiedene Formen der Sterbe-
hilfe verwendet wird, so ist der deutschsprachige Begriff der »Euthana-
sie« seit dem Dritten Reich in Verruf geraten. Hitler hatte 1939 in einem
Ermichtigungsschreiben von 1939 verfiigt, »die Befugnisse nament-
lich zu bestimmender Arzte so zu erweitern, dass nach menschlichem
Ermessen unheilbar Kranken bei kritischster Beurteilung ihres Kran-
kenzustandes der Gnadentod gewihrt werden kann.« (zit. in Schlebach
2021) Im Rahmen der sogenannten T4-Aktion wurden in Deutschland in
den Jahren 1940-41 iiber 70.000 Menschen mit korperlichen, geistigen
und seelischen Behinderungen ermordet; die Gesamtzahl der Kranken-
morde bis 1945 belief sich auf etwa 200.000. Dabei kamen in manchen
Gegenden auch Kastenwagen zum Einsatz, in welches die Opfer ge-
pfercht wurden, um dort mit Kohlenmonoxid aus Gasflaschen erstickt
zu werden (vgl. Wildt 2012). Auch wenn der gesellschaftliche Kontext,
in dem heute iiber die Suizidkapsel diskutiert wird, ein grundlegend
anderer ist, wird vor dem Hintergrund dieser historischen Erfahrung
die Skepsis und die Angst vor Missbrauch verstindlich, die gegeniiber
diesem technischen System geduflert worden ist.

1. Individualisierung des Sterbens

Fir die Zeit nach dem Zweiten Weltkrieg wurde eine Tendenz zur Pri-
vatisierung und Marginalisierung des Todes in der Konsumgesellschaft
seit den 1950er Jahren beschrieben (vgl. Bernard Crettaz, zit. in Di Fal-
0 2017). In letzter Zeit lasst sich wieder eine Popularisierung beschrei-
ben, die sich an der enormen Zahl von Ratgebern zum guten Sterben il-
lustrieren lisst. Auch eine Medialisierung des Sterbens ist beschrieben
worden; in der Tat finden sich zum Beispiel auf den sozialen Medien im-
mer wieder Zeugnisse von Menschen, die ihr Sterben dokumentiert ha-
ben, bisweilen, um in ihren jeweiligen Rechtssystemen fiir die Legalisie-
rung von assistiertem Suizid zu werben (vgl. Allen 2014). Diese Narrative
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haben sicher zur Diskursivierung des Sterbens beigetragen — eine Be-
zeichnung, die der Thanatosoziologe Werner Schneider (zit. in Di Falco
2017) gewihlt hat, um darauf hinzuweisen, dass iiber das Thema Sterben
und Tod erneut gesellschaftlich diskutiert wird. Zugleich wird das eige-
ne Sterben zunehmend als Lebensaufgabe, quasi als Projekt, als Chance
zur Selbstverwirklichung verstanden.

Die Suizidkapsel passt durchaus zu diesem Trend der Individuali-
sierung des Sterbens. Wihrend die Suizidassistenz mit Hilfe von Na-
trium-Pentobarbital, wie sie iiblicherweise von Sterbehilfe-Organisatio-
nen in der Schweiz praktiziert wird, eine 4rztliche Verschreibung erfor-
dert, so konnte eine Suizidkapsel nach einer 6ffentlich zugianglich ge-
machten Anleitung mit einem 3D-Drucker gedruckt werden, ohne Arz-
te zu involvieren. Auch eine psychiatrische Begutachtung der Urteilsfi-
higkeit" soll durch einen Algorithmus ersetzt werden: »Wir wollen jede
Art von psychiatrischer Begutachtung aus dem Prozess herausnehmen
und der Person die Moglichkeit geben, die Methode selbst zu steuern.«
(Nitschke, zit. in Bieler 2021) Wenn das Sterben schon bis auf Weiteres
nicht vermeidbar ist, so ist es doch gestaltbar und insofern beherrsch-
bar. Die zunichst fiir 2022 geplante Premiere, die in der Schweiz hit-
te stattfinden sollen, wurde dann jedoch aufgrund Bedenken beziiglich
Zulassung, Sicherheit, Haftung und méglichem Missbrauch (vgl. Heh-
li 2022) sowie kritischer internationaler Berichterstattung (z.B. Hauser
2021; Duckworth 2021; Hyun 2021) auf unbestimmte Zeit verschoben.

In jedem Fall bietet die Diskussion um die Suizidkapsel Anlass zur
Reflexion, was uns individuell mit Blick auf das Sterben wichtig ist und
wie wir als Gesellschaft den Raum der Selbstbestimmung am Lebensen-
de gestalten wollen. In Deutschland hat das Bundesverfassungsgericht
mit seinem Urteil vom 26. Februar 2020 einen Meilenstein geschaffen.
Der erste Leitsatz zum Urteil sieht folgendes vor:

»Das allgemeine Personlichkeitsrecht [...] umfasst als Ausdruck per-
sonlicher Autonomie ein Recht auf selbstbestimmtes Sterben.

1 Im vorliegenden Beitrag wird der in der Schweiz gebrauchliche Begriff der »Ur-
teilsfahigkeit«als synonym mitdem im deutschen verwendeten Terminus »Ein-
willigungsfahigkeit« verwendet (vgl. Trachsel/Biller-Andorno 2022).
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Das Recht auf selbstbestimmtes Sterben schliefdt die Freiheit ein,
sich das Leben zu nehmen. Die Entscheidung des Einzelnen, seinem Le-
ben entsprechend seinem Verstindnis von Lebensqualitit und Sinnhaf-
tigkeit der eigenen Existenz ein Ende zu setzen, ist im Ausgangspunkt
als Akt autonomer Selbstbestimmung von Staat und Gesellschaft zu re-
spektieren.

Die Freiheit, sich das Leben zu nehmen, umfasst auch die Freiheit,
hierfiir bei Dritten Hilfe zu suchen und Hilfe, soweit sie angeboten wird,
in Anspruch zu nehmen.« (Bundesverfassungsgericht 2020)

Aktuell werden im deutschen Parlament verschiedene Gesetzesent-
wiirfe diskutiert, welche unter Wahrung des vom Gericht konstatierten
Rechts auf selbstbestimmtes Sterben die Suizidhilfe regeln sollen (vgl.
Deutscher Bundestag 2022).

In der Schweiz ist der Umgang mit dem assistierten Suizid traditio-
nellerweise liberal. 2020 sind rund 1250 Menschen mit Suizidassistenz
aus dem Leben geschieden (vgl. Bundesamt fiir Statistik 2022). Rechtli-
che Grundlage ist der Artikel 115 Verleitung und Beihilfe zum Selbstmord des
Schweizerischen Strafgesetzbuchs vom 21. Dezember 1937, welcher die
Konditionen festhilt, unter denen Beihilfe zum Suizid strafbar ist: »Wer
aus selbstsiichtigen Beweggriinden jemanden zum Selbstmorde verlei-
tet oder ihm dazu Hilfe leistet, wird, wenn der Selbstmord ausgefiihrt
oder versucht wurde, mit Freiheitsstrafe bis zu fiinf Jahren oder Geld-
strafe bestraft.« (Fedlex 2023) Auch die Richtlinien Umgang mit Sterben
und Tod der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaf-
ten (2021), von der Schweizerischen Arztevereinigung FMH in die Stan-
desordnung itbernommen, sind in diesem Zusammenhang relevant. Die
Version von 2021 vertritt die Position, dass Suizidhilfe bei einem urteils-
fahigen Patienten ethisch dann vertretbar ist, »wenn dieser unertriglich
unter den Symptomen einer Krankheit und/oder Funktionseinschrin-
kungen leidet, die Schwere des Leidens durch eine entsprechende Dia-
gnose und Prognose substantiiert ist, andere Optionen erfolglos geblie-
ben sind oder von ihm als unzumutbar abgelehnt werden« (ebd.) — nicht
aber bei gesunden Personen. Diese Entscheidung war nicht unkontro-
vers, gerade im Lichte empirischer Daten, die auf eine breite Unterstiit-
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zung des assistierten »Alterssuizids« in der Bevolkerung hinweisen (vgl.
ref.ch 2014).

Auch wenn das selbstbestimmte und damit selbstverantwortete
Sterben als Idealvorstellung weite Verbreitung gefunden hat, so ist es
doch nicht unkritisiert geblieben. So wird ein iiberzogener, ins Egozen-
trische abgleitender Individualismus thematisiert, ein Kontrollwahn,
der letztlich zu einer Uberforderung fithrt, auch noch das Lebensende
perfekt in Szene setzen zu miissen (vgl. Streeck 2020).

2. Voraussetzungen und Grenzen der Selbstbestimmung
am Lebensende

Zugleich stellen sich Fragen nach den Voraussetzungen und Grenzen der
Selbstbestimmung am Lebensende: Zum einen ist die Urteilsfihigkeit
ein komplexes Konstrukt, das immer auch eine evaluative Dimension
umfasst (vgl. Trachsel/Biller-Andorno 2022). Gemifd aktuellen Stan-
dards (vgl. SAMW 2021) wire es allerdings ganz klar nicht ausreichend,
wenn ein Suizidwilliger von einem Computer drei Fragen gestellt be-
kommt - »Who are you? Where are you? And do you know what will
happen when you press that button?« — bevor er den Aktivierungscode
fur die Suizidkapsel erhilt (vgl. Nitzschke, zit. in Heaven 2022). Doch
wie weit diirfen Evaluierende mit ihren Anforderungen gehen, wie kon-
nen sie verhindern, dass ihre eigene Einstellung gegentiber dem Suizid
die Evaluation dominiert? Dieser Reflexionsprozess kann durch eine
entsprechende Anleitung zur Dokumentation des Evaluationsprozesses
angestofien werden, wie sie etwa das »U-Doc« vorsieht (vgl. Salathé
2019).

Eine zweite Frage betrifft die Freiwilligkeit. Gerade wenn ein erhéh-
ter Pflegebedarf entsteht und damit verbunden die finanziellen Belas-
tungen zunehmen, konnte dies fiir Betroffene ein Grund sein, Suizid-
assistenz in Anspruch zu nehmen — nicht unbedingt, weil dies dem ei-
genen Wunsch entspricht, sondern um Aufwand und Kosten fiir Fami-
lienangehérige oder auch die Gesellschaft zu sparen. Die Uberlegungen
konnen Personen aber nicht nur zu einem eigentlich nicht gewiinschten
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Suizid dringen, sondern umgekehrt kann Riicksicht auf Angehérige die
Betreffenden auch von der Realisierung oder auch nur Artikulation eines
eigentlich gehegten Suizidwunschs abhalten.

Nun stellt die Tatsache, dass wir bei unseren Entscheidungen die
Auswirkungen auf andere beriicksichtigen, nicht grundsitzlich unsere
Fihigkeit zur Selbstbestimmung in Frage; vielmehr ist sie Ausdruck der
relationalen Dimension von Autonomie. Wir agieren stets als Wesen, die
in Beziehung zu anderen stehen (vgl. Gémez-Virseda et al. 2019). Den-
noch kann der Druck - sei es durch die Konstellation im Einzelfall oder
auch durch soziale Normen und Erwartung — so stark werden, dass die
Freiwilligkeit der Entscheidung nicht mehr klar gegeben ist. Eine dhnli-
che Diskussion ist auch im Zusammenhang mit der Lebendorganspende
gefithrt worden, wobei auf die Rolle prozeduraler Elemente fiir die Ge-
wihrleistung hinreichender Freiwilligkeit hingewiesen worden ist (vgl.
Biller-Andorno 2011). Also konkret: Hatte die betreffende Person in ei-
nem Evaluationsverfahren Gelegenheiten, von der geplanten Lebendor-
ganspende zuriickzutreten, ohne negative Folgen befiirchten zu miis-
sen? Ein dhnliches Vorgehen mag auch im Bereich des assistierten Sui-
zids hilfreich sein.

Eine weitere Frage schliefllich betrifft die Schutzpflichten anderer.
Wihrend immer wieder von Zeugnissen Angehoriger zu lesen ist, die
die Entscheidung zur Suizidassistenz gutheiffen und als stimmig mit
der bisherigen Lebensfithrung erachten, so mag das Thema doch auch
in manchen Fillen eine Uberforderung bedeuten. Allein das Ansin-
nen, Suizidhilfe in Anspruch zu nehmen, mag als Vorwurf empfunden
werden oder Schuldgefiihle auslésen (»Habe ich mich nicht gut genug
gekiimmert?«). Oder es mag die moralische Verpflichtung empfunden
werden, einen solchen Schritt zu verhindern, bisweilen auch vor dem
Hintergrund religisser Uberzeugungen. Der zwischenmenschliche
Impuls, eine andere Person davon abzuhalten, ihrem Leben aktiv ein
Ende zu setzen, ist grundsitzlich als Ausdruck der Zuwendung zu
begriflen. Dennoch verleiht ein solcher Impuls nicht das Recht, eine
Suizidassistenz zu verunmoglichen, wenn die Entscheidung auf freiem
Willen beruht und selbstbestimmt, also wohlinformiert und -reflektiert,
getroffen wurde.

13
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Die Frage nach dem assistierten Suizid und seiner moralischen
und standesethischen Rechtfertigung wirft immer auch die Fragen
nach Alternativen auf: Welches Ziel verfolgt der assistierte Suizid und
konnte dieses Ziel auch auf anderem Wege erreicht werden? Die Ant-
wort mag im Einzelfall unterschiedlich ausfallen, aber in der Regel
geht es wohl primir um zwei Motive: physisches und oder psychisches
Leiden zu beenden (durch kérperliche Symptome oder auch durch ei-
nen wahrgenommenen Verlust der Wiirde) und/oder einen drohenden
Kontrollverlust (etwa durch das Angewiesensein auf Hilfe im Alltag
oder den Eintritt in eine Institution wie ein Pflegeheim oder ein Spital)
abzuwenden. Auch Kostenerwigungen konnen eine Rolle spielen. So
zeigen Zahlen der Organisation fiir wirtschaftliche Zusammenarbeit
und Entwicklung (OECD), dass fast ein Viertel der Bevolkerung in der
Schweiz aus Kostengriinden zumindest gelegentlich auf medizinische
Behandlungen verzichtet (vgl. OECD 2017). Die im Vergleich der OECD-
Linder iberdurchschnittlich hohe Eigenbeteiligung von ca. einem
Drittel der gesamten Gesundheitskosten trigt hierzu ohne Zweifel bei.

Selbstbestimmtes Sterben darf jedoch nicht auf den assistierten
Suizid enggefithrt werden. Medizin und Gesundheitspolitik sind auf-
gerufen, auf valable Alternativen hinzuweisen bzw. diese zu entwickeln
und verfugbar zu machen. Dazu braucht es zuallererst eine offene
Kommunikation iiber das Sterben, die in der Beziehung von Patient:in
und medizinischer Fachperson Platz finden muss. So konstatieren der
Geriater und Palliativmediziner Roland Kunz und der Ethiker Heinz
Ritegger: »Zur Patienten-Aufklirung gehort auch die Information, wor-
an der Betroffene aufgrund seiner Grundkrankheiten wie sterben kann,
welche moglichen Sterbeprozesse u.U. leichter, welche belastender sind
und welche Moglichkeiten die Palliativmedizin hat.« Auf dieser Basis
fordern sie »eine drztliche Gesprachskultur [..], in der offen, sachlich
und zugleich empathisch tiber Optionen des Sterbens unter den real
existierenden Bedingungen unseres heutigen Gesundheitswesens ge-
redet werden kann.« (Kunz/Riiegger 2018, S. 156). Eine solche Kultur, so
das Fazit der Autoren, ist derzeit noch ein Desiderat.

Das selbstbestimmte Sterben zu erméglichen kann also als Heraus-
forderung an die Medizin verstanden werden. Wihrend der Auf- und
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Ausbau der Palliativmedizin in den letzten Jahrzehnten eine Versor-
gungsform bietet, die — insbesondere, aber nicht nur — am Lebensende
den Fokus auf Symptomkontrolle und Lebensqualitit legt, setzen Pati-
entenverfiigung und gesundheitliche Vorausplanung am Wunsch nach
Selbstbestimmung an, die auch den Zeitraum umfassend, in dem Ur-
teilsfahigkeit mit Blick auf anstehende medizinische Entscheidungen
nicht oder nicht mehr gegeben ist. Auf diese Weise kann Selbstbe-
stimmung am Lebensende realisiert werden, ohne dass dies mit einer
Verkiirzung der Lebenszeit einhergeht, wie dies beim assistierten Sui-
zid der Fall ist. Der auch als Film verfiigbare Roman Still Alice von Lisa
Genova illustriert das Dilemma am Beispiel einer demenzerkrankten
Professorin, die versucht, den richtigen Moment fir den Suizid zu
finden — das Leben so lange zu geniefien wie maglich, ohne die Zeit zu
verpassen, in der sich den Suizid noch selbststindig ausfithren kann.
Die gesundheitliche Vorausplanung kann dieses Dilemma entschirfen,
da es damit moglich wird, auf die kiinftige Versorgung gestaltend und
vorausentscheidend einzuwirken.

Woher aber rithrt die Sorge, gegen das Lebensende hin nicht mehr
selbst tiber die medizinische Versorgung bestimmen zu kénnen? Eine
Ursache ist wohl in der Entwicklung einer hochtechnisierten Inten-
sivmedizin mit weitreichenden Moglichkeiten des Lebenserhalts zu
suchen, in Kombination mit dem traditionell drztlichen Ethos des »Le-
bensschutzes« (in dubio pro vita). Zwar wird auch die Begleitung im
Sterben durchaus als drztliche Aufgabe wahrgenommen,* doch wird
zugleich der Tod immer noch als Versagen der Medizin betrachtet statt
als unvermeidlicher Aspekt menschlicher Existenz. Zu den technischen
Moglichkeiten kommt ein in privilegierten Lindern wie der Schweiz
grofiziigig ausgestattetes Krankenversicherungswesen, welches ei-
ne weitgehende Behandlung auch schwer erkrankter Menschen mit
schlechter Prognose méglich macht. Die Okonomisierung der Medizin

2 Vgl. Art. 2 Aufgaben des Arztes und der Arztin der Standesordnung der FMH
(2022): »Es ist Aufgabe des Arztes und der Arztin, menschliches Leben zu schiit-
zen, Gesundheit zu férdern und zu erhalten, Krankheiten zu behandeln, Leiden
zu lindern und Sterbenden beizustehen.«
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tut ihr Ubriges dazu, dass bisweilen nicht behandelt wird, weil es noch
sinnvoll oder zweckmaf3ig ist, sondern weil sich eine Patientin oder ein
Patient lukrativ behandeln lisst.

3. Patientenverfiigungen

Die Geschichte der Patientenverfiigungen nahm in den 1970er Jahren in
den USA ihren Anfang, als sich die intensivmedizinischen Moglichkei-
ten rasch erweiterten. Ein wegweisender Fall betraf Karen Quinlan, die
als 21-jihige bei einem Partybesuch nach mutmafllichem Drogenkon-
sum einen Kreislaufstillstand erlitten und in der Folge ein apallisches
Syndrom (»Wachkoma«) entwickelt hatte. Es kam zu einem Rechtsstreit
um die Einstellung der kiinstlichen Beatmung, in welchem die Eltern
daraufbestanden, ihre Tochter eines »natiirlichen Todes« sterben lassen
zu lassen, wihrend die behandelnden Arzte die Ansicht vertraten, ein
Verzicht auf intensivmedizinische Mafinahmen wiirde die »Grundsat-
ze der praktischen Medizin« verletzen und wire quasi gleichbedeutend
damit, die Patientin zu toten. Der New Jersey Supreme Court entschied
im Sinne der Eltern. 1976 wurde die Beatmungsmaschine abgestellt, Ka-
ren Quinlan atmete jedoch spontan weiter und verstarb erst 1985, ohne
jedoch das Bewusstsein wieder erlangt zu haben.?

Indem es die private Entscheidung vor die staatliche Aufgabe des Le-
bensschutzes und die Therapiefreiheit der Arzte stellte, hatte das Urteil
damals wegweisende Bedeutung. Es etablierte nicht nur das Recht von
Patientinnen und Patienten, eine Behandlung zu verweigern, auch wenn
die Verweigerung zum Tod fithrt, sondern auch das Recht der Stellver-
tretenden, fiir die urteilsunfihige Person zu entscheiden. Zugleich hielt
das Urteil fest, dass Behandlungsentscheidungen besser von den betrof-
fenen Familien mit Input der behandelnden Arztinnen oder Arzten ge-
troffen werden sollten als von Gerichten. Zudem sollten Entscheidungen

3 Vgl. The Evening Independent vom 12. Juni 1985, S. 1: Karen Ann Quinlan dies after
10 years in a coma.
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die Invasivitit der Behandlung sowie die Wahrscheinlichkeit einer Ge-
nesung beriicksichtigen (vgl. Nabili 2022).

1976 wurde Kalifornien der erste US-Bundesstaat mit gesetzlicher
Grundlage fiir die sogenannten »Living Wills«, bis 1992 hatten alle an-
deren US-Staaten nachgezogen. In Deutschland wurde bereits 1978 ein
Muster eines »Patiententestaments« von Richter Wilhelm Uhlenbruck
verdffentlicht. Im deutschen Biirgerlichen Gesetzbuch (BGB) verankert
wurde die Patientenverfiigung jedoch erst 2009. In der Schweiz gab es
bis 2012 kantonale Regelungen. Auch wenn seit 2013 eine bundesrechtli-
che Regelung existiert, so gibt es doch weiterhin eine Vielfalt an Formu-
laren (vgl. Rilegger 2021).

In der Bioethik sind Patientenverfiigungen kontrovers rezipiert wor-
den. Vonvielen als Ausdruck der Patientenautonomie begriifdt, haben sie
doch auch Kritik hervorgerufen (vgl. Wolf et al. 1991). Zu den wichtigsten
Einwinden zihlen folgende:

- Die Diskussion der Patientenverfiigungen im Rahmen einer drztli-
chen Konsultation nimmt viel Zeit in Anspruch und setzt die erfor-
derliche Kompetenz voraus. Diesem Einwand kann durch entspre-
chende Vergiitungsstrukturen und Fortbildungsangebote begegnet
werden. Gerade da Priferenzen sich im Laufe der Zeit wandeln kon-
nen, ist eine regelmiflige Uberpriifung der Aktualitit und gegen-
benfalls eine Anpassung des Inhalts einer Verfiigung wichtig.

- Esist schwer zu antizipieren, was die eigenen Priferenzen im Falle
einer kiinftigen medizinischen Situation sein wiirden. Zudem sind
viele Biirgerinnen und Biirger unzureichend iiber Behandlungsop-
tionen informiert. Hierauf kann entgegnet werden, dass wir im All-
tag immer wieder zukunftsorientierte Entscheidungen auf der Basis
von Annahmen iiber unsere kiinftigen Priferenzen und mit begrenz-
tem Wissen treffen. Allerdings ist es richtig, dass es Informationen
iiber Nutzen und negativen Effekte von Behandlungsoptionen sowie
deren Wahrscheinlichkeit im Rahmen von Entscheidungshilfen zu-
ginglich gemacht werden sollten.

— Patientenverfiigungen sind oft zu vage, um bei konkreten Be-
handlungsentscheidungen hilfreich zu sein. Hierzu ist zu sagen,
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dass es bei Patientenverfiigungen nicht unbedingt um konkrete
Handlungsanweisungen gehen muss, sondern eine grundsitzliche
Ausrichtung des Therapieziels (eher palliativ oder kurativ) bisweilen
bereits wertvolle Informationen fiir Behandelnde geben kénnen.
Geeignete (insbesondere interaktive, digitale) Formate erlauben
es den Nutzenden, den gewiinschten Level an Spezifitit selbst zu
wihlen.

—  Statt an Vorausverfiigungen sollte sich die Behandlung urteilsunfi-
higer Patientinnen und Patienten an deren aktuellem besten Inter-
esse orientieren. Hierzu ist einzuwenden, dass oft eben unklar ist,
worin das aktuelle beste Interesse des Betreffenden besteht. Gerade
wenn die Moglichkeiten des Lebenserhalts sehr weitreichend sind,
kann nicht davon ausgegangen werden, dass eine Maximaltherapie
im Interesse des Betreffenden ist, gerade wenn sie nicht vom Pati-
entenwillen gedeckt ist.

Trotz der Skepsis, die Patientenverfiigungen entgegengebracht worden
ist, haben diese doch zunehmend Verbreitung gefunden. Inzwischen
hat fast die Hilfte aller Personen iiber 65 Jahre in der Schweiz eine
Patientenverfiigung (vgl. Pro Senectute Schweiz 2017; Umbricht/Yin
2021).*

Die langjihrige Auseinandersetzung mit den rechtlichen Implika-
tionen (vgl. Guillod/Guinand 1988) hat in der Revision des Schweizer Er-
wachsenenschutzrechts seinen Niederschlag gefunden (vgl. Bundesamt
fiir Justiz 2012). So befassen sich Artikel 370 bis 373 des Schweizerischen
Zivilgesetzbuchs (ZGB) mit der Patientenverfiigung, Artikel 360 bis 369
mit dem Vorsorgeauftrag, also der Moglichkeit, eine andere Person im
Falle der eigenen Urteilsunfihigkeit mit der Vertretung in Angelegen-
heiten der Personen- oder Vermdgenssorge oder auch im Rechtsverkehr
zu beauftragen.

Die gesetzlichen Regelungen zur Patientenverfiigung sehen vor,
dass urteilsfihige Personen in einer Patientenverfiigung festlegen

4 Die Ausfithrungen dieses Beitrags zur Patientenverfiigung konzentrieren sich
auf die Situation in der Schweiz.



https://doi.org/10.14361/9783839465431-004
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Nikola Biller-Andorno: Entscheidungen am Lebensende

kénnen, welchen medizinischen MafSnahmen sie im Fall ihrer Ur-
teilsunfihigkeit zustimmen oder nicht zustimmen. Zudem kénnen
Vertretungspersonen benannt werden, die im Fall der Urteilsunfihig-
keit der oder des Betreffenden mit der behandelnden Arztin oder dem
behandelnden Arzt die medizinischen Mafinahmen besprechen und
stellvertretend entscheiden soll (ZGB, Art. 370). Patientenverfiigungen
sind schriftlich zu errichten, zu datieren und zu unterzeichnen. Eine
notarielle Beglaubigung oder ein Gegenzeichnen des Hausarztes sind
nicht erforderlich (Art. 371). Das Vorliegen einer Patientenverfiigung
wird von der behandelnden Arztin oder dem behandelnden Arzt abge-
klart. Vorbehalten bleiben dringliche Fille, in welchen die Arztin oder
der Arzt medizinische Mafinahmen nach dem mutmafilichen Willen
und den Interessen der urteilsunfihigen Person ergreift (Art. 379).
Zudem gilt: »Die Arztin oder der Arzt entspricht der Patientenverfii-
gung, ausser wenn diese gegen gesetzliche Vorschriften verstosst oder
wenn begriindete Zweifel bestehen, dass sie auf freiem Willen beruht
oder noch dem mutmasslichen Willen der Patientin oder des Patienten
entspricht.« Wenn der Patientenverfiigung nicht entsprochen wird,
miissen zudem die Griinde im Patientendossier festgehalten werden
(Art. 372). Im Falle einer fiirsorgerischen Unterbringung® ist der recht-
liche Status von Patientenverfigungen schwicher, sie sind lediglich »zu
beriicksichtigen« (Art. 433).

Patientenverfiigung haben sich also in den letzten Jahrzehnten zu-
nehmend als Norm etabliert. Medienbeitrige oder Werbeanzeigen von
Anbietern befliigeln in schéner RegelmiRigkeit die Idee, man solle — am
besten gemeinsam mit den »letzten Dingen« — auch die medizinische
Versorgung regeln. Dem liegt allerdings ein Missverstindnis zugrun-
de: Zum einen sind Patientenverfiigungen nicht auf das Lebensende be-
schrankt, sondern betreffen den Zustand der Einwilligungs- oder Ur-
teilsunfihigkeit unabhingig von der Lebensphase. Eine vorausschauen-

5 Vgl. ZGB Art. 426 Abs. 1: »Eine Person, die an einer psychischen Stérung oder
an geistiger Behinderung leidet oder schwer verwahrlost ist, darf in einer ge-
eigneten Einrichtung untergebracht werden, wenn die notige Behandlung oder
Betreuung nicht anders erfolgen kann.«

7


https://doi.org/10.14361/9783839465431-004
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

80

Autonomie

de, detaillierte, rechtverbindliche Regelung der eigenen medizinischen
Behandlung ist oft allerdings weder machbar noch wiinschenswert. Bis-
weilen entsteht der Eindruck, man konne entsprechende Formulare, al-
lenfalls unterstiitzt durch Checklisten, abarbeiten wie eine Steuererkli-
rung.

Dabei sind Patientenverfugungen als Ausdruck und Vehikel der
Patientenautonomie grundsitzlich durchaus zu begriiflen. Ihre Ein-
fithrung bildet die Entwicklung von einer Orientierung am — drztlicher
Expertise vermeintlich unmittelbar einsichtigen — Patientenwohl hin
zur Orientierung am erklirten oder (falls Vertretungspersonen zum
Einsatz kommen) mutmafllichen Patientenwillen ab. Dabei gilt ein
kategorisches Abwehrrecht fiir medizinische Interventionen, wihrend
das Erfillungsrecht an weitere Voraussetzungen wie medizinische
Indikation und Verfiigbarkeit der Intervention gebunden ist.

Jedoch setzt genuine Selbstbestimmung mehr voraus als einen
Formalismus: Sie erfordert nicht nur Urteilsfihigkeit und Freiwillig-
keit, sondern auch ein Verstindnis der Situation, iiber die im Voraus
verfiigt werden soll. Je nach Granularitit der zukunftsgerichteten Ent-
scheidungen werden damit auch Informationen zu den jeweiligen
Behandlungsmoglichkeiten und deren Bedeutung fiir den Einzelfall er-
forderlich. Allerdings ist dabei zu beachten, dass Patientenverfiigungen
durchaus nicht immer darauf zielen, in einem Akt vorausverfiigender
Selbstbestimmung Gesundheitsfachpersonen méglichst detailliert eine
Wunschbehandlung vorzuschreiben. Oft ist das Anliegen, den eigenen
Sorgen beziiglich der kiinftigen Gesundheitsversorgung Ausdruck zu
verleihen oder Angehorige zu entlasten.

Wenn es um die Frage geht, wie gut Patientenverfiigungen ihre Zie-
le erreichen, muss zuallererst definiert werden, was die Ziele gesund-
heitlicher Vorausplanung iiberhaupt sind. In der Literatur zeichnet sich
hier als Konsens die »goal concordant care« ab, also eine Versorgung, die
mit den Patientenzielen iibereinstimmt (vgl. Gloeckler et al. 2021). Dabei
kann man allerdings auf zwei Seiten irren:

1. Eine Patientenverfiigung kann zu allgemein abgefasst und damit
wenig aussagekriftig sein. Ein klassisches Beispiel ist die Aussage:
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»Ich méchte in Wiirde und Frieden sterben.«, die wohl auf nahezu
alle Menschen zu trifft. Die Frage ist vielmehr, wieviel Behandlungs-
aufwand jemand bereit ist, auf sich zu nehmen, um das Lebensende
aufzuschieben. Auch eine inhaltlich wenig gehaltvolle Patientenver-
filgung kann allerdings einen gewissen »Feel good«-Faktor bei den
Betreffenden und ihren Angehdrigen mit sich bringen. Man hat sich
gekiimmert, hat vorgesorgt, und vermutlich wird eine solche Re-
gelung auch nicht schaden. Allerdings verldsst man sich auf etwas,
was eigentlich kein Gewicht hat. Zudem wird fiir ein solch prak-
tisch wenig hilfreiches Papier bisweilen ein unverhiltnismiRiger
Ressourcenaufwand betrieben (etwa durch Rechtsanwalt- oder ggf.
sogar Notargebiihren). Manche Individuen haben grofie Sorge, ihre
Patientenverfiigung noch nicht »erledigt« zu haben, obgleich im Fall
einer pauschal gehaltenen Verfiigung keine konkreten Erwartungen
auf die Gesundheitsversorgung zu erwarten sind.

Das zweite Risiko betrifft die gegenteilige Situation: Es werden spe-
zifische, rechtlich bindende und konsequenzenreiche Entscheide
getroffen, jedoch ohne die erforderliche Evidenzbasis — im Sinne
grundlegender medizinischer Kenntnisse, personlicher Erfahrung
oder gar der aktuellen Studienlage. Wihrend bei Therapieentschei-
dungen im urteilsfihigen Zustand blicherweise die Behandlungs-
teams involviert sind oder ggf. eine Zweitmeinung eingeholt werden
kann, wird im Falle der Patientenverfiigung unilateral entschieden.
Vordrucke suggerieren oft eine »Meniiwahl«, die medizinisch un-
sinnig oder gar schidlich und damit eine unzumutbare Belastung
fir das Behandlungsteam sein kann, zum Beispiel der pauschale
Verzicht auf schmerzlindernde MafRnahmen.¢

Als Ausweg wird bisweilen propagiert, sich auf allgemeine Angaben zu
Werten (z.B. »meine wichtigsten Uberzeugungen, Wertvorstellungen
und Glaubenssitze«) zu beschrinken. Wihrend es Personen geben mag,
denen es leichtfillt, ihr personliches Credo zu artikulieren, wird doch

Vgl.z.B. den»prevago-Fragebogen«, welcherim Magazin Focus Money Online be-
worben wurde, https://formular.prevago.de/?utm_source=focus#1.
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manch anderer mit dieser Aufgabe ringen. Zugleich kann es auch eine
Uberforderung des drztlichen Gegeniibers sowie der Stellvertreterinnen
oder Stellvertreter bedeuten, die dann versuchen miissen, diese Vorga-
ben auf die konkrete Situation zu iibertragen. Besonders schwierig wird
es fiir Behandelnde, wenn sie mit ihnen unbekannten urteilsunfihigen
Patientinnen oder Patienten zu tun haben und dekontextualisierte Pa-
tientenverfiigungen (ohne weitere medizinische, soziale, biographische
Angaben) interpretieren sollen.

4. Schlussbetrachtungen

Zusammenfassend lasst sich konstatieren, dass die Patientenverfigung
durchaus ein sinnvolles Instrument zur Stirkung der Patientenautono-
mie sein kann, wenn:

- die Verfigung tatsichlich verfiigbar ist, wenn sie gebraucht wird. Das kann
gerade bei papierbasierten Patientenverfiigungen durchaus ein Pro-
blem sein. Digitale Formate kénnen die Verfiigbarkeit deutlich er-
leichtern (vgl. Biller/Biller-Andorno 2023).

—  die Beantwortung von Fragen vermieden wird, zu denen keine fundierte Ant-
wort gegeben werden kann. Statt auf das moglichst vollstindige Ausfiil-
len eines Formulars zu zielen, sollte der Fokus auf den Inhalten lie-
gen, die man wirklich transportieren mochte. »Was wiirde ich dem
Behandlungsteam gern mitteilen?«, »Kann ich die Situation antizi-
pieren?«, »Verstehe ich die verfiigbaren Optionen mit ihren Vor- und
Nachteilen?«, »Weif ich mit hinreichender Gewissheit, was ich wol-
len wiirde?«, »Was mochte ich selbst bestimmen, was an meine Ver-
tretungsperson oder die behandelnden Arzte delegieren?«, »Wofiir
mochte ich Festlegungen treffen, wofiir Interpretationsspielriume
offenlassen?« Dies konnen Leitfragen sein, die helfen, diejenigen In-
halte zu identifizieren, iiber die man eigentlich im Voraus verfiigen
wollte.

- allfillige Vertretungspersonen gut informiert sind. Wenn Vertretungsper-
sonen bezeichnet werden, sollten diese, etwa im Rahmen von Ge-
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sprichen und gemeinsamen Reflexionen, den Willen des Betreffen-
den verstehen lernen. Dies ist besonders wichtig, wenn von der Ver-
tretungsperson nicht nur erwartet wird, dass sie dem Behandlungs-
team einen klar deklarierten Willen zur Kenntnis gibt, sondern dass
sie im Falle nicht antizipierter Situationen hilft, den mutmafilichen
Willen zu bestimmen.

- Vorannahmen und Werte deutlich gemacht sowie kontextuelle In-
formationen (z.B. (medizinische, soziale und biographische Anga-
ben) gegeben werden. Diese Angaben helfen den Umsetzenden, die
Intentionen von Festlegungen zu verstehen und damit bestméglich
zu realisieren.

Viele Formulare (oft zum Ankreuzen) legen eine »Steuererklirungs-
haltung« nahe: alles moglichst genau und der Reihe nach auszufiillen.
Diese Einstellung ist allerdings deplatziert, wenn sie dazu fihrt, dass
Inhalte angegeben werden, die keine gut informierte und reflektier-
te Entscheidung widerspiegeln. Es ist wichtig, sich dabei vor Augen
zu fithren, dass eine unsachgemify ausgefiillte Patientenverfiigung
schaden kann, wenn sie zu einer Behandlung fithrt, die nicht im Sinne
des Patienten oder der Patientin ist. Innovative digitale Plattformen
konnen durch ein smartes Design helfen, diese Risiken zu reduzieren,
beispielsweise durch Verstindnischecks und Konsistenzpriifungen (vgl.
Biller-Andorno/Biller 2021).

In der letzten Zeit wurde in verschiedener Weise auf die Herausfor-
derungen reagiert, die Patientenverfiigungen mit sich bringen. So wur-
de zum einen geraten, inhaltlich in Patientenverfiigungen méglichst zu-
riickhaltend zu sein und stattdessen den bezeichneten Vertretungsper-
sonen mehr Spielraum zu geben. Das setzt allerdings voraus, dass eine
geeignete Person existiert, die bereit und in der Lage ist, diese Aufgabe
zu ibernehmen. Und auch dann sind sie méglicherweise nicht immer
zur Stelle, wenn eine Situation akut eintritt. Hinzu kommt, dass Vertre-
tungspersonen — gemif einer grofien Ubersichtsstudie — Behandlungs-
praferenzen nur zu 68 Prozent akkurat einschitzen (vgl. Shalowitz et al.
2006). Dieser Befund iiberrascht wenig, ist die Rolle der Vertretungs-
person doch duferst anspruchsvoll: Es braucht nicht nur ein sehr gutes
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Verstindnis der Behandlungsziele der betreffenden Person, sondern es
muss auch klar zwischen dem deklarierten oder mutmafilichen Willen
des Betroffenen und den eigenen Wiinschen und Interessen unterschie-
den werden.

Die Vorbereitung von Vertretungspersonen auf ihre potenziellen
Aufgaben ist ein Thema der gesundheitlichen Vorausplanung (dem
sogenannten Advance Care Planning), welches in einem strukturierten
Prozess fachliche Unterstiitzung bei der Abfassung und Aktualisie-
rung von Patientenverfiigungen bietet.” Ein solches Angebot richtet
sich weniger an die breite Bevdlkerung, sondern an Personen, bei
denen absehbarerweise in der nichsten Zeit wichtige medizinische
Entscheidungen anfallen und eine zumindest voriibergehende Urteils-
unfihigkeit des Patienten bzw. der Patientin nicht unwahrscheinlich
ist. Allerdings ist auch dieses Vorgehen nicht frei von Problemen, denn
eine personliche Beratung schliefdt natiirlich die Moglichkeit zur be-
wussten oder unbewussten Manipulation ein. Das ist besonders heikel,
wenn solche Beratungsgespriche von Betroffenen nicht nachgesucht,
sondern von Einrichtungen wie etwa Alters- und Pflegeheimen emp-
fohlen oder gar aufgedringt werden. In solchen Fillen steht nicht nur
der Schutz der Privatsphire in Frage (schlieflich geht es um hochstper-
sonliche Entscheidungen), sondern auch das urspriingliche Anliegen
der Patientenverfiigung, der Patientenautonomie auch im Fall der
Urteilsunfihigkeit zur Geltung zu verhelfen.

Sehr interessante Entwicklungen wurden in letzter Zeit durch die
Digitalisierung ermoglicht. So kénnen digitale Patientenverfiigun-
gen nicht nur elektronisch hinterlegt und mit gestaffelten, von der
Nutzerin oder dem Nutzer definierten Zugriffsrechten ausgestattet
werden, sondern mit multimodalen Informationen (z.B. Erklirvideos)
und Entscheidungshilfen erginzt werden (vgl. Biller-Andorno et al.
2022b). Es ist auch denkbar, digitale Entscheidungshilfen mit Kinstli-
cher Intelligenz zu kombinieren, so dass KI-basierte Vorhersagen iiber
individuelle Priferenzen moglich werden (vgl. Biller-Andorno/Biller

7 Zu den Entwicklungen in der Schweiz vgl. Bundesamt fiir Gesundheit (2021).
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2019; Biller-Andorno et al. 2022a; Ferrario et al. 2022). Als Zukunftssze-
nario wire denkbar, dass Menschen einen »Digitalen Zwilling« haben,
in den ausreichend viele Daten iiber personliche Werte, Verhalten etc.
einflieflen, so dass das Entscheidungsverhalten modelliert werden kann
(vgl. Igbal et al. 2022). Eine wichtige ethische Herausforderung wird
sein, die Moglichkeiten und Grenzen dieser rasch voranschreitenden
technologischen Entwicklungen so zu definieren, dass sie menschliche
Selbstbestimmung férdern und nicht unterminieren.
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