Arnd T. May

Das Recht auf den eigenen Tod —
Patientenverfiigungen als Autonomie fiir die Stunde des Todes?

L. Patientenrechte und Selbstbestimmung

Das Selbstbestimmungsrecht eines Menschen kommt zum Ausdruck durch eigenver-
antwortliche Entscheidungen. So ist es ein wesentliches Anliegen jedes Menschen,
Einfluss auf eine drztliche Behandlung zu nehmen und drztlichem Handeln nicht aus-
geliefert zu sein. Dies wird offensichtlich durch die eigene Wahl des Arztes oder
Krankenhauses.

Ein entscheidungsfiahiger Mensch trifft nach dem Prinzip des »informed consent«
(Einwilligung nach Aufklidrung) seine Entscheidungen selbst. Dazu gehort auch die
Moglichkeit zu Entscheidungen, die andere Menschen nicht als verniinftig ansehen.
Der Essener Medizinethiker Quante betont die Moglichkeit zur Meinungsbildung iiber
zukiinftige Situationen, wenn er schreibt: »Sein Leben als Person zu fiihren bedeutet,
sich wertend mit der eigenen Zukunft zu identifizieren.«' Das Recht auf Selbstbestim-
mung wird als eines der wichtigsten Rechte angesehen. Bemerkenswert ist, dass das
Prinzip der Selbstbestimmung oder Autonomie keine homogene Theorie darstellt, son-
dern aus verschiedenen Moralsystemen ableitbar ist und entsprechend auch teils kon-
trovers interpretiert wird. Respekt vor der Autonomie des Patienten gilt — unabhéingig
von der jeweiligen Begriindung — als ein zentrales ethisches Prinzip. Der amerikani-
sche Sozialphilosoph Feinberg unterscheidet zwischen vier zentralen Bedeutungen
von Autonomie:

1. Autonomie als personliche Féihigkeit (capacity)

2. Autonomie als situative Disposition (actual condition)

3. Autonomie als Charakterideal (ideal of character)

4. Autonomie als moralisches Recht (sovereign authority).?

In den ersten beiden Bedeutungen ist Autonomie ein deskriptiver Begriff, der eine
Fihigkeit oder eine Situation beschreibt. In den beiden anderen Bedeutungen handelt
es sich um einen normativ-wertenden Begriff — wenn auch in verschiedenen Hinsich-
ten: Autonomie als moralisches Recht ist etwas, das man einfordern kann, Autonomie
als Charakterideal etwas, das man lediglich empfehlen kann. Autonomie als morali-
sches Recht impliziert, dass andere eine entsprechende Pflicht zu seiner Wahrung und
Achtung haben, wihrend Autonomie als Charaktereigenschaft als solches zu nichts
verpflichtet. Andererseits ldsst sich auch zwischen den ersten drei Bedeutungen und
der vierten eine kategoriale Grenze ziehen: In den drei ersten Bedeutungen bezeichnet
Autonomie eine (faktische oder erwiinschte) Fahigkeit, in der vierten einen Anspruch.
Autonomie als Rechtsanspruch bedeutet nicht, dass jemand selbstbestimmt ist, son-

1 Quante, M. (2002): Personales Leben und menschlicher Tod, S. 286.
2 Feinberg, J. (1986): Harm to self, S. 28.
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dern dass er ein Recht auf Selbstbestimmung hat, dass bestimmte Dinge nicht gegen
oder ohne seine Zustimmung mit ihm geschehen sollen.

Im Arzt-Patient-Verhiltnis spielen alle vier Bedeutungen des Autonomiebegriffs
eine zentrale Rolle: Autonomie im Fahigkeitssinn (Bedeutung 1 und 2) im Kontext der
Frage der Einwilligungsfiahigkeit, Autonomie als Ideal (Bedeutung 3) im Sinne einer
regulativen Idee der Arzt-Patient-Beziehung, Autonomie als Rechtsanspruch (des
Patienten; Bedeutung 4) als normative Grundlage der Arzt-Patient-Beziehung in allen
Fillen einer medizinischen Intervention, die nicht den Charakter einer Notfall- und
Krisenintervention haben.

Die juristische Verankerung des Selbstbestimmungsrechtes in Zusammenhang mit
dem Prinzip der Aufkliarung findet sich in dem verfassungsrechtlich verbiirgten Recht
auf korperliche Unversehrtheit (Art. 2 II 1 GG), dem eng damit verkniipften allgemei-
nen Personlichkeitsrecht (Art. 2 I 1 GG) sowie der durch Art. 1 I 1 GG verbiirgten
Menschenwiirde. Aufgrund dieser Rechte ist es jedem entscheidungsfihigen Erwach-
senen erlaubt, selbst iiber seinen Korper zu entscheiden; d.h. eine medizinische
Behandlung zu autorisieren oder auch zu verweigern, und sei die Verweigerung aus
der Sicht anderer noch so unverniinftig oder sogar lebensbedrohlich. Der Bundesge-
richtshof (BGH) fiihrt aus: »Denn ein selbst lebensgefihrlich Kranker kann triftige
Griinde haben, eine Operation abzulehnen, auch wenn er durch sie und nur durch sie
von seinem Leiden befreit werden konnte. <

Zur Einwilligungsfihigkeit stellte der BGH 1953 fest, dass der Einwilligende die
»notige Urteilskraft und Gemiitsruhe« besitzen muss, »um die Tragweite seiner Erkli-
rung fiir das Fiir und Wider verstindig gegeneinander abzuwigen«*. 1969 inderte der
BGH die Umschreibung so, dass der Einwilligende »die ausreichende Urteilsfihigkeit
iiber Wesen, Bedeutung und Tragweite der gegen sie gerichteten Handlung«® besitzen
miisse. Einwilligungsfihigkeit wird also mit Einsichtsfihigkeit gleichgesetzt. Diese
setzt voraus, dass der Patient auf Grundlage eines individuellen, seinem Auffassungs-
vermogen entsprechenden Aufkliarungsgesprichs Art, Umfang und Bedeutung des
Eingriffs zu verstehen vermochte und eine Nutzen-Risikoabwédgung vorgenommen
hat. Bei der Feststellung der Einwilligungsfiahigkeit stellt sich in der Praxis mitunter
das Problem, dass die Beurteilung der Entscheidungsfihigkeit eine Ja/Nein-Entschei-
dung erfordert, wobei die Voraussetzungen fiir diese Fahigkeiten beim Patienten gra-
duell vorliegen. Es geht also um eine Schwellenentscheidung, die von unterschiedli-
chen Arzten unterschiedlich beurteilt werden kann. Das Recht auf Selbstbestimmung
und das damit verbundene Vetorecht gegeniiber medizinischen Mallnahmen gelten
grundsitzlich aber auch fiir Situationen, in denen der Patient nicht mehr in der Lage
ist, seinen Willen aktuell zu duBlern. Voraussetzung ist, dass der Patient im Vorfeld
dieser Situation seinen Willen vorsorglich — z.B. in Form einer Patientenverfiigung —
bekundet hat.

3 BGH NJW 1957, S. 268.
4 BGHSt 4, 88, [90].
5 BGHSt 23, 1, [4].
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1I. Entwicklung Vorsorgender Verfiigungen

Bei vielen Menschen ist das Bediirfnis vorhanden, Entscheidungen iiber die eigene
Behandlung zu beeinflussen, selbst dann wenn die direkte Entscheidungsmdoglichkeit
nicht mehr vorhanden ist. Dieser Wunsch riihrt auch von der Befiirchtung, vom ent-
scheidungsfihigen Subjekt zum Objekt einer Behandlung zu werden, die vom Patien-
ten nicht gewiinscht wird. Dieses Motiv fiir eine Vorsorgende Verfiigung hat stéirker
abwehrenden Charakter, wobei auch oft gestalterische Elemente vorhanden sind.

Technische Moglichkeiten einer spezialisierten Intensivmedizin rufen manchmal
Befiirchtungen hervor, von einer hochtechnisierten, seelenlosen Apparatemedizin
abhingig zu sein, bei der der Mensch nur noch an »Schlduchen« hidngt und seiner
Lebensqualitit beraubt ist.

Der Erfurter Moraltheologe Romelt sieht in der »Retardierung der Alterungs- und
Sterbeprozesse« durch »Eingriffschancen der modernen Medizin« eine deutlicher und
ausfiihrlicher ins Bewusstsein kommende »Unausweichlichkeit und Hirte des Ster-
bf:ns«.6

Aus dem verstindlichen Wunsch Einfluss auf eine zukiinftige, medizinische
Behandlung zu nehmen, insbesondere Maflnahmen, wie maschinelle Beatmung und
Reanimation, in Extremféllen auch abzulehnen, entstanden Patientenverfiigungen. Als
Vorausverfiigungen (engl. Advance Directives) oder Patientenverfiigungen bezeich-
net, sollen sie Richtlinien fiir zukiinftige Situationen festlegen, in denen ein Patient
selbst nicht mehr medizinische Behandlung autorisieren oder ablehnen kann. Man
kann sie daher als Kommunikationsbriicken verstehen, die Zustinde erreichen sollen,
in denen eine direkte Kommunikation nicht mehr mdglich ist. Die zugrundeliegende
Idee der Patientenverfiigung erscheint sehr attraktiv, da eine Reihe der schwierigen
Entscheidungen, etwa bei komatosen Patienten, zumindest theoretisch entsprechend
den personlichen Wiinschen der Patienten getroffen werden konnten. Bedeutung
erlangt in diesem Zusammenhang die schriftliche Form, die 1969 von Kutner erstmals
erwihnt und »living will« genannt wurde’. Die deutsche Diskussion erhielt wesent-
liche Impulse durch den Kolner Konkursrichter Uhlenbruck, der als Analogie der
Kommunikation des Arztes mit Kollegen und dem Patienten durch einen Arztbrief
nun den Patientenbrief vorstellte®. Es werden in der Diskussion weitere Begriffe wie
Patientenschutzbrief’, »Euthanasie-Testament«'?, Patientenanwaltschaft, Patientenan-
waltsverfiigung'!, »Patientenerklirung«'?, »Kranken- und Schwerverletztenverfii-

6 Romelt, J. (2004): Menschenwiirdiges Sterben, Herder Korrespondenz, S. 58.
7 Kutner, L. (1969): Due process of euthanasia: the living will, a proposal, Indiana Law Jour-
nal, S. 539-554.
8 Uhlenbruck, W., Der Patientenbrief — die privatautonome Gestaltung des Rechts auf einen
menschenwiirdigen Tod, NJW 1978, S. 566-570.
9 Deutsche Gesellschaft fiir humanes Sterben (DGHS) (1999): Patientenschutzmappe.
10 Uhlenbruck, W., Der Patientenbrief — die privatautonome Gestaltung des Rechts auf einen
menschenwiirdigen Tod, NJW 1978, S. 566.
11 DGHS (1999): Patientenschutzmappe.
12 Arbeitskreis » Arzt und Seelsorger« bei der Evangelischen Akademie Iserlohn (1999): Fiir sich
selber sorgen bis zum Ende. Leitfaden zum Erstellen einer personlichen Patientenerklarung.
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gung«'3, »Patientenletztverfiigung«'¥, Patientenvorausverfiigung'®>, Lebenstesta-
ment'®, »Willenserklirung ... fiir lebensbedrohliche Situationen«!?, Vorabverfiigung,
Vorausverfiigung, » Vorab-Erklarung«'8, Vorsorgliche Verfiigung verwendet.

In der Diskussion und im allgemeinen Sprachgebrauch hat sich der Begriff der
Patientenverfiigung durchgesetzt. Der Begriff Patienten«testament« ist wegen der
sprachlichen Nihe zu einem unwiderruflichen Dokument fiir die Zeit nach dem Tode
nicht zu empfehlen, denn eine Patientenverfiigung ist fiir die Zeit des Lebens mit ein-
geschriankter Kommunikationsfihigkeit gedacht.

Wenn ein Patient sich selbst nicht mehr duBern kann, fehlt den behandelnden Arzten
und dem Pflegepersonal ein direkter Ansprechpartner. Fiir diese Fille besteht die
Moglichkeit der vorsorglichen Willensbekundung in Form einer Patientenverfiigung
sowie der Bevollmichtigung einer Person, die stellvertretend fiir den nicht mehr ein-
willigungsfihigen Patienten Entscheidungen trifft, mittels einer Vorsorgevollmacht.
Durch eine Betreuungsverfiigung kann Einfluss auf die Auswahl des Betreuers
genommen werden (§ 1897 IV 3 BGB).

Die beiden Instrumente der Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung beziehen
sich auf die Ubertragung der Entscheidungsbefugnis. Konkrete Wiinsche zur medizi-
nischen Versorgung kénnen vorab durch eine miindliche oder schriftliche Patien-
tenverfiigung festgelegt werden. Mit einer Patientenverfiigung kann ein Patient
bestimmen, wie und in welchem Umfang er in bestimmten Krankheitssituationen
behandelt werden mochte. Die Patientenverfiigung ist dabei nicht zwangsldufig Aus-
druck einer vorgefassten Ablehnung bestimmter Therapien.

Als anerkanntes Prinzip gilt in der Medizin und Medizinethik das Prinzip der Ein-
willigung nach Aufkldrung. Ein Patient muss vor einem Eingriff iiber die relevanten
Fakten und Vor- und Nachteile aufgeklidrt werden. Die dann folgende Entscheidung
eines einwilligungsfihigen Patienten ist bindend, so unverniinftig sie erscheinen mag.

Die Vielfalt der technischen Moglichkeiten in der Medizin fiihrt nicht zu einer ein-
helligen Meinung aller Patienten zu bestimmten Eingriffen. Die Patientenverfiigung
eignet sich in besonderer Weise fiir die Kommunikation moralisch Fremder, die sich
nicht kennen. Die Bundesirztekammer fordert eine individuelle, auf die Wiinsche des

13 Haarhaus, F., Neues zu Kranken- und Schwerverletztenverfiigung, Die Schwester/Der
Pfleger 1999, S. 782-785 & S. 877-880.

14 Hospizarbeit im Evangelischen Johanneswerk (Hrsg.) (1999): Patientenletztverfiigung.
Fragen und Antworten.

15 Hofling, W./Demel, M., Zur Forschung an Nichteinwilligungsfihigen, MedR 1999, S. 546.

16 Europarat, Parlamentarische Versammlung, Ausschuss fiir Sozialordnung, Gesundheit und
Familie (1999): Entwurf einer Empfehlung betr. den Schutz der Menschenrechte und der
Wiirde todkranker und sterbender Menschen vom 21.05.1999, Dokument Nr. 8421, Uber-
setzung des Bundestages, Punkt 9, 4.

17 Internationale Gesellschaft fiir Sterbebegleitung und Lebensbeistand e.V. (IGSL) (1999):
Willenserklarung und Betreuungsverfiigung fiir lebensbedrohliche Situationen; dazu IGSL
(2000): Vorbereitungsmaterial fiir Aussteller von Vorausverfiigungen zu lebensverlidngern-
den MaBinahmen.

18 Uhlenbruck, W., Die Altersvorsorge-Vollmacht als Alternative zum Patiententestament
und zur Betreuungsverfiigung, NJW 1996, S. 1583.
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Patienten eingehende Behandlung. Dazu bietet eine Patientenverfiigung die notige
Grundlage.

Nach dem Ansatz der Befihigung zur Gesundheitsmiindigkeit miissen entschei-
dungsrelevante Informationen zur Verfiigung stehen, die mogliche Entscheidungskon-
flikte der medizinischen Behandlung transparent machen. Dies kann durch
Fallvignetten erfolgen, auf Grund derer Interessierte mit Therapiemoglichkeiten und
Entscheidungsoptionen vertraut gemacht werden. Diese Beratung und Information'®
muss wertneutral erfolgen und es darf kein Zwang auf Ratsuchende ausgeiibt werden.
Eine Patientenverfiigung stellt somit eine individuelle Entscheidung eines Menschen
dar und ist kein Werturteil einer Gesellschaft iiber einen Bewusstseinszustand. Auch
eine Erodierung der Rechte von Patienten im Chronischen Apallischen Syndrom
(PVS; Wachkoma) zu befiirchten, ist abwegig, da in Deutschland der Grundsatz des
Lebensschutzes gilt, von dem ich bei abweichender Meinung durch eine direkte Mei-
nungsiuferung oder eine Patientenverfiigung abweichen kann (aber nicht muss). Dies
setzt eine bewusste Entscheidung voraus.

Es besteht ein wesentlicher Unterschied zwischen der negativen Freiheit in Ruhe
gelassen zu werden, — also eine Therapie ablehnen zu konnen — und der positiven Frei-
heit auf bestimmte Behandlungsoptionen. Die Ablehnung und das Fordern von medi-
zinischer Behandlung scheinen daher unterschiedliche moralische Stringenz haben.
Manche sprechen auch von Defensivrechten im Gegensatz zu Teilhaberechten. Eine
weitere wesentliche Begrenzung des Selbstbestimmungsrechtes besteht in der Regel
darin, dass es an bestimmte Bedingungen gekniipft ist. Der im angloamerikanischen
Common Law besonders gerne zitierte und berithmte Spruch des Richters Cardozo
beschrinkte das Selbstbestimmungsrecht auf zurechungsfihige Erwachsene: "Every
human being of adult years and sound mind has a right to determine what shall be
done with his own body."?°

In der Entscheidung des Bundesgerichtshofs vom 13.09.1994 werden Kriterien fiir
die erlaubte sog. passive Sterbehilfe genannt und folgende Kriterien zur Ermittlung
des mutmaBlichen Willens benannt: »frithere miindliche oder schriftliche AuBerungen
des Patienten, seine religiose Uberzeugung, seine sonstigen personlichen Wertvorstel-
lungen, seine altersbedingte Lebenserwartung oder das Erleiden von Schmerzen«?'.
Dabei festigt der Bundesgerichtshof den Grundsatz des Lebensschutzes. Sollte ein
individueller mutmaflicher Wille nicht erkennbar und ermittelbar sein, so muss der
Schutz menschlichen Lebens Vorrang haben: »In dubio pro vita«.

Im Prinzip der Doppelwirkung kommt die Uberlegung des Bundesgerichtshofs bei
der Entscheidung zur sog. indirekten Sterbehilfe zum Ausdruck und trotz mog-
licherweise lebensverkiirzenden Nebenwirkungen ist fiir den Bundesgerichtshof 1996
der Tod in Wiirde und Schmerzfreiheit ein »hoherwertiges Rechtsgut als die Aussicht,

19 Vgl. auch Entwurf eines 3. Gesetzes zur Anderung des Betreuungsrechts vom 1.11.2004,
S.8; online unter http://www.aem-online.de; siehe dazu die Pressemeldung vom
5.11.2004, abrufbar unter: http://www.bmj.bund.de/media/archive/791.pdf.

20 Schloendorffv., Society of New York Hospital (1914) 211 NY 125 at 126.

21 BGHSt 40, 257 ff.
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unter schwersten, insbesondere sog. Vernichtungsschmerzen noch kurze Zeit ldnger
leben zu miissen«*%.

Im zeitlichen Ablauf spielten Patientenverfiigungen in den 80er Jahren des vergan-
genen Jahrhunderts vor allem eine Rolle in der Diskussion um die Frage, ob aktive
Sterbehilfe in Einzelfillen ethisch vertretbar sei. Die Deutsche Gesellschaft fiir Huma-
nes Sterben (DGHS) stellte 1981 nach eigenen Angaben erstmalig in Deutschland eine
Verfiigung mit der Bezeichnung Patientenverfiigung® vor. Die DGHS vertffentlichte
einen Patientenschutzbrief und eine nur fiir Mitglieder erhiltliche Freitodverfiigung.
Spektakulire Medienauftritte bestimmter Arzte und Organisationen sollten in der
Offentlichkeit fiir eine »kontrollierte #rztliche Erlosungstodhilfe aus Barmherzigkeit«
werben. Als Beispiel fiir dieses Anliegen darf das Verfiigungsdokument von Hacke-
thal gelten.

Seitdem fillt ein Schatten auf alle Patientenverfiigungen. Kritiker machen ihnen bis
heute zum Vorwurf, Menschen dazu zu verfiihren, hochst subjektive, damit moralisch
anfechtbare und fiir Schwankungen anfillige, Urteile iiber MaBstibe zu fillen, die
Vorstellungen von Lebensqualitit betreffen. Mancher wittert in der Patien-
tenverfiigung eine regelrechte » Autonomiefalle« und verwirft sie als Einwilligung in
eine assistierte Totung unter dem Tarnmantel freier Selbstbestimmung. Ein Echo fin-
det diese ablehnende Haltung dort, wo Patientenverfiigungen zwar angeboten werden,
ihre Reichweite aber — wie z.B. bei der Christlichen Patientenverfiigung der christli-
chen Kirchen 1999 — zugleich auf die Situation der Sterbephase begrenzt wird. Dabei
sind Patientenverfiigungen nicht Ausdruck des Wunsches nach Sterbe»hilfe«, sondern
vor allem nach érztlicher Sterbebegleitung.

In den 90er Jahren des vergangenen Jahrhunderts wuchs das Interesse in der Bevol-
kerung an einer Patientenverfiigung kontinuierlich. Im Zusammenhang mit Gerichts-
entscheidungen zum Behandlungsabbruch, z.B. bei der Einstellung der kiinstlichen
Erndhrung, wurde die Bedeutung des Patientenwunsches in Form einer Patien-
tenverfiigung hervorgehoben. Hospizbewegung, einige Interessenverbiinde wie Arzte-
kammern, Anwaltvereine, Kommunalbehorden, Seniorenverbiande und
Verbraucherzentralen, schlieBlich auch die Kirchen und diakonische Einrichtungen
nahmen sich des Themas an und entwickelten eigene Verfiigungsmodelle. Zeitgleich
wurden weltweit in wissenschaftlichen Fachkreisen Studien zur ethischen und rechtli-
chen Beurteilung von Vorausverfiigungen erstellt, sowie Fragen klinischer Umsetz-
barkeit erortert. Umfragen bei Arzten und Patienten wurden durchgefiihrt, Modelle in
Krankenhédusern und Pflegeeinrichtungen erprobt. Schlieflich wurden die oben
genannten Instrumente der Vorsorgevollmacht bzw. Betreuungsverfiigung immer
wichtiger. Der Gesetzgeber iiberarbeitete zum 01.01.1999 das Betreuungsrecht und
stirkte damit die Bedeutung der Vorsorgevollmacht im Bereich der Gesundheitsange-
legenheiten. Sie wird heute mit fast allen gegenwirtig vorhandenen Verfiigungen
kombiniert.

22 BGHSt 42, 301 (305).
23 Der ehemalige Geschiftsfiihrer der DGHS Atrott reklamiert den Begriff der Patientenver-
fiigung 1981 erstmals eingefiihrt und geprigt zu haben.
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II1. Patientenverfiigungsmuster und Formulierungsvorschlige

Seit Beginn der Diskussionen um Patientenverfiigungen wurden Muster und Formu-
lierungsvorschlidge vorgestellt. Die gesicherten iiber 180 verschiedenen Entwiirfe von
Patientenverfiigungen®* geben Zeugnis einer breiten Meinungsvielfalt der Autoren
oder Organisationen.

Patientenverfiigungsmuster gehen unterschiedlichen methodischen Ansitzen nach
und so existieren (1) Textbausteine, (2) Mustervorlagen mit einer vorgeprigten Mei-
nung, (3) Ja/Nein Musterformulare, (4) Arbeitsvorlagen mit der Notwendigkeit der
Individualisierung und (5) Informationsbroschiiren mit Arbeitsvorlagen, die aus-
driicklich zur Bearbeitung und persénlichen Anpassung auffordern®. Manchen Formu-
laren sind Fallgeschichten beigefiigt, die iiber medizinische Entscheidungskonflikte
informieren.

Die Vielzahl von Patientenverfiigungsmustern hat mehrfach die Frage aufgeworfen,
ob es nicht eine bundeseinheitliche Musterpatientenverfiigung geben konne. In einem
Gutachten fiir das Bundesministerium der Gesundheit im Jahr 2002 kam eine interdis-
ziplindre Arbeitsgruppe zum Ergebnis, dass es »aufgrund der Vielzahl von individuel-
len Situationen und heterogenen weltanschaulichen Positionen« eine standardisierte
allgemeingiiltige Patientenverfiigung nicht geben kann.

Bereits 1983 machte die amerikanische President's Commision, auf ein wesentliches
Problem aufmerksam. Die vorhandenen »living wills« seien entweder armselig defi-
niert und daher stark interpretationsbediirftig oder derart detailliert, dass sie eine »end-
lose Litanei von Zustinden« auflisteten, die am Lebensende nicht gewiinscht
wiirden.”” Die Schwierigkeit eine Patientenverfiigung zu entwerfen, die prignant,
umfassend und ausreichend die Priaferenzen von Patienten reflektiert, ist immer noch
ungelost. Je allgemeiner die Formulierung, desto offener fiir ungewiinschte Interpreta-
tionen, je strikter und enger, desto groer die Gefahr, dass manchmal entgegen den tat-
sdchlichen Wiinschen der Patienten »am Buchstaben« geklebt wird.

Ein Ausweg aus diesem Dilemma besteht durch die eigene Festlegung der Verbind-
lichkeit der Patientenverfiigung und die Bestimmung einer Person zur Auslegung der
Patientenverfiigung und Ubertragung auf andere Entscheidungssituationen. Eine
bewusste Entscheidung mittels Vollmacht fiir einen Stellvertreter, mit dem der Voll-
machtgeber ausfiihrlich gesprochen hat und welcher die Wiinsche und Werte des Voll-
machtgebers kennt, ist anzustreben.

24 Jacobi, T./May, A./Kielstein, R./Bienwald, W. (Hrsg.) (2004): Ratgeber Patienten verfiigung.
Vorgedacht oder selbstverfasst?

25 Jacobi, T./May, A./Kielstein, R./Bienwald, W. (Hrsg.) (2004): Ratgeber Patientenverfiigung.
Vorgedacht oder selbstverfasst?

26 Meran, J./Geifsendorfer, S./May, A./Simon, A. (Hrsg.) (2002): Moglichkeiten einer standar-
disierten Patientenverfiigung.

27 President's Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and
Behavioral Research (1983), S. 136 ff.
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1V. Stellungnahmen, Berichte und deren Diskussion

Im Jahr 2004 wurden einige Berichte und Stellungnahmen unterschiedlicher Gremien
verdffentlicht. Den Auftakt machte im April die Bioethik Kommission des Landes
Rheinland-Pfalz. Es folgte im Juni der Bericht der Arbeitsgruppe »Patientenautonomie
am Lebensende« beim Bundesministerium der Justiz. Die interdisziplindre Arbeits-
gruppe wurde im September 2003 durch die Bundesministerin der Justiz eingesetzt,
um Fragen der Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen zu kldren und Eckpunkte
fiir deren Abfassung zu erarbeiten und den damit verbundenen Gesetzgebungsbedarf
darzustellen.

Darauf folgte Ende September die Stellungnahme der »Enquete-Kommission Ethik
und Recht der modernen Medizin« des Deutschen Bundestages mit dem Zwischenbe-
richt zu Patientenverfiigungen vom 24.09.2004.

Der Nationale Ethikrat hat bisher keine Stellungnahme abgegeben. Es haben in 2004
zwei Offentliche Tagungen stattgefunden und eine Stellungnahme des Nationalen
Ethikrats wurde bei der 6ffentlichen Tagung des Nationalen Ethikrats am 24.11.2004
in Miinster zu »Selbstbestimmung am Lebensende« angekiindigt®.

Im November 2004 hat das Bundesministerium der Justiz auf Grundlage der Emp-
fehlungen der Arbeitsgruppe »Patientenautonomie am Lebensende« einen Referenten-
entwurf? zur Stellungnahme an Fachkreise verschickt. Ein Gesetzesentwurf soll nach
Planung des Bundesministeriums der Justiz im Friihjahr 2005 nach Einbringung in das
Kabinett in das Gesetzgebungsverfahren eingebracht werden, sodass eine gesetzliche
Regelung der Patientenverfiigung zum 1.1.2006 in Kraft treten kann.

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Arbeitsgruppe »Patientenautonomie am
Lebensende« des Bundesjustizministeriums und der Zwischenbericht zu Patienten-
verfiigungen der Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« in
Ausschnitten vorgestellt und diskutiert.

Das Selbstbestimmungsrecht des Patienten ist ein hohes Gut, aber es vermag einen
anderen Menschen nicht zu einer Handlung oder Unterlassung zu verpflichten, zu der
er nicht bereit ist. Die Patientenverfiigung hebelt somit die Gewissensfreiheit des
behandelnden Arztes oder des beteiligten Behandlungsteams nicht aus. Nach dem
Abschlussbereicht der Arbeitsgruppe »Patientenautonomie am Lebensende«*® des
Bundesministeriums der Justiz muss ein Arzt rechtzeitig fiir eine anderweitige Versor-
gung des Patienten sorgen, wenn er die Beendigung lebenserhaltender MaB3nahmen
mit seinem Gewissen nicht vereinbaren kann.

28 Das Wortprotokoll der Tagung wird auf der Internetseite des Nationalen Ethikrats http://
www.ethikrat.org veroffentlicht.

29 Entwurf eines 3. Gesetzes zur Anderung des Betreuungsrechts vom 1.11.2004, online
abrufbar unter http://www.aem-online.de; siche dazu die Pressemeldung vom 5.11.2004,
online abrufbar unter: http://www.bmj.bund.de/media/archive/791.pdf.

30 Arbeitsgruppe »Patientenautonomie am Lebensende«, Abschlussbericht vom 10.06.2004,
online abrufbar unter http://www.bmj.bund.de/media/archive/695.pdf.
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Der Abschlussbericht®! ist beginnend in Thesen abgefasst und enthilt folgend Emp-
fehlungen an den Gesetzgeber, wobei diese in die Themenkomplexe der Anderung des
Betreuungsrechts (42-50) und der Anderung des Strafrechts (50-54) gegliedert sind.
Die Arbeitsgruppe stellt dabei fest, dass aktive Sterbehilfe verboten bleiben muss.
Aber zur Klarstellung der bereits jetzt schon geltenden Rechtspraxis soll der § 216
StGB ergiinzt werden.

Entwurf: »(3) Nicht strafbar ist

1. die Anwendung einer medizinisch angezeigten leidmindernden Maflnahme, die

das Leben als nicht beabsichtigte Nebenwirkung verkiirzt,

2.das Unterlassen oder Beenden einer lebenserhaltenden medizinischen MaB-

nahme, wenn dies dem Willen des Patienten entspricht.«

Dem Selbstbestimmungsrecht kommt zentrale Bedeutung zu. Das Recht zur Selbst-
bestimmung iiber den eigenen Korper gehort zum Kernbereich der durch das Grund-
gesetz geschiitzten Wiirde und Freiheit des Menschen. Fiir die RechtmaBigkeit jedes
arztlichen Eingriffs am einwilligungsfdhigen Kranken ist es erforderlich, dass die Pati-
entin die Einwilligung sowohl fiir die Einleitung als auch fiir die Fortfiihrung einer
Therapie erteilen muss (6). Der Widerruf der Einwilligung ist jederzeit moglich. Die
letzte Entscheidung trifft damit die einwilligungsféhige Patientin (7). Diese Entschei-
dung iliber die Vornahme oder die Fortsetzung einer lebenserhaltenden oder lebensver-
langernden Behandlung ist auch dann moglich, wenn deren Beginn oder Fortsetzung
arztlich indiziert ist. Dies gilt nach Ansicht der gesamten Arbeitsgruppe ohne
Riicksicht darauf, ob die Krankheit bereits einen unumkehrbar tddlichen Verlauf
genommen hat und der Tod nahe bevorsteht.

Das zuvor wirksam ausgeiibte Selbstbestimmungsrecht der Patientin bindet auch
deren Vertreterin (Betreuerinnen, Bevollmichtigte). Die Vertreterin hat dem Patien-
tenwillen Ausdruck und Geltung zu verschaffen (8).

Ohne Anhaltspunkte fiir ausgeiibten Druck oder irrtiimlich verfasste
Patientenverfiigungen muss nach dem Gesetzesentwurf in der vom Verfiigenden
gemeinten und nun eingetretenen Situation das Selbstbestimmungsrecht »in gleicher
Weise wie bei einer aktuell getroffenen Entscheidung respektiert werden«*2. Dazu
wird weiter festgestellt, dass der Mensch wiéhrend seines gesamten Lebens Anspruch
auf Achtung seiner Selbstbestimmung hat®. Die Priifung der Patientenverfiigung soll
sorgfiltig erfolgen, damit das »Leben geschiitzt und eine Heilbehandlung nicht des-
halb unterlassen wird, weil eine Patientenverfiigung falsch ausgelegt wird, eine nicht
mehr aktuelle Patientenverfiigung der Entscheidung zugrunde gelegt wird oder eine
WillensiuBerung beachtet wird, die nicht aus freien Stiicken abgegeben worden ist.« **

Bei vorliegender Willensbekundung, welche auf die konkrete Behandlungssituation
zutrifft, ist eine Vertreterentscheidung nicht maBgeblich (10) und im Zweifel soll die

31 Die angegebenen Zahlen beziehen sich auf den Abschlussbericht vom 10.06.2004, wenn
keine weitere Quelle angegeben ist.

32 Entwurf eines 3. Gesetzes zur Anderung des Betreuungsrechts vom 1.11.2004, S. 10.

33 Entwurf eines 3. Gesetzes zur Anderung des Betreuungsrechts vom 1.11.2004, S. 10.

34 Entwurf eines 3. Gesetzes zur Anderung des Betreuungsrechts vom 1.11.2004, S. 10.
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Vertreterin nach Beratung durch das Behandlungsteam entscheiden. Bei nicht eilbe-
diirftigen Entscheidungen muss eine Betreuung angeregt werden, wenn keine Vertre-
terin bekannt oder zu ermitteln ist.

Ist der Wille der Patientin nicht bekannt und die Ermittlung des mutmafliche Wil-
lens nicht moglich, so muss die medizinisch indizierte Behandlung mit dem Ziel der
Erhaltung des Lebens begonnen werden (11).

Wenn zwischen Betreuerin und Arztin und Behandlungsteam Konsens besteht zu
dem erklirten oder mutmaBlichen Willen, muss bei der Verweigerung der Einwilli-
gung der Betreuerin in die Einleitung oder Fortfiihrung lebenserhaltender MaB3nahmen
das Vormundschaftsgericht nicht zur Genehmigung dieser konsentierten Feststellung
beteiligt werden (11). Angehorige und Bezugspersonen sollen in den Entscheidungs-
findungsprozess eingebunden werden, was regelmifBig bei einer Einzelfallberatung
durch Klinische Ethik Komitees erfolgt®.

Die Kriterien zur Ermittlung der relevanten Daten und Informationen des mutma-
lichen Willens sind vielschichtig. Nach der Entscheidung des Bundesgerichtshofes von
1994 sind folgende Umstinde zur Ermittlung des mutmaBlichen Willens heranzuzie-
hen: »frithere miindliche oder schriftliche AuBerungen des Patienten, seine religiose
Uberzeugung, seine sonstigen personlichen Wertvorstellungen, seine altersbedingte
Lebenserwartung oder das Erleiden von Schmerzen«.

Ergédnzend konnen zur Ermittlung des Patientenwillens biographische Informatio-
nen herangezogen werden. Dabei muss die generelle Frage der Relevanz von zuvor
getiitigten AuBerungen fiir die im zeitlichen Abstand liegende Therapieentscheidung
geklirt werden. Wenn frithere Wiinsche und Werte als Informationen zur Ermittlung
des Patientenwillens herangezogen werden, so konnen Instrumente zur Vorbereitung
einer Patientenverfiigung wie Wertanamnese oder Werttagebuch aufschlussreich sein.

Die Methode der narrativen Wertanamnese fordert den Patienten auf, zu Krankheits-
bildern, -situationen und Behandlungsalternativen Stellung zu beziehen®’. Eine Wert-
anamnese kann auch als Vorbereitung zur Entscheidungs- und Selbstfindung
beitragen, wenn die eigene Meinung zu einem Problemfeld noch nicht klar herausge-
bildet ist. Kielstein und Sass verstehen unter Wertanamnese die kritische Selbstanalyse
und Selbstbewertung fiir die eigene Selbstverstindigung aktuell oder prospektiv bei
Ziel- und Entscheidungskonflikten. Die Interpretation von vorsorglichen Verfiigungen
ist ein Versuch des Verstehens und der Interaktion, denn es gilt, eine patientenorien-
tierte Entscheidung im Fall der Einwilligungsunféahigkeit zu treffen.

Aufgrund der besonderen Nihe der gewillkiirten Stellvertreterin (Bevollméchtigten)
kann sie die eben beschriebenen Entscheidungen ohne Genehmigung des Vormund-
schaftsgerichts treffen (12). Die Moglichkeit zur Missbrauchskontrolle steht jederzeit
zur Verfligung.

35 May, A. (2004): Ethische Entscheidungsfindung in der klinischen Praxis: Die Rolle des kli-
nischen Ethikkomitees, Ethik in der Medizin, S. 242-252.

36 May, A. (2004): Ermittlung des Patientenwillens, in: Arbeitsgemeinschaft Rechtsanwilte
im Medizinrecht (Hrsg.), Arztliche Behandlung an der Grenze des Lebens, S. 59-78; Sass,
H. M./ Kielstein, R. (2003): Patientenverfiigung und Betreuungsvollmacht.

37 Sass, H. M./Kielstein, R. (2003): Patientenverfiigung und Betreuungsvollmacht.
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V. Wirksamkeitsvoraussetzungen und Validitdtskriterien

Die Arbeitsgruppe »Patientenautonomie am Lebensende« sieht Patientenverfiigungen
als formfreie Willensbekundungen, wobei die schriftliche Abfassung empfehlenswert
ist (16).

Eine Reihe von Empfehlungen werden geiuBert, z.B. Beratung durch Arztin und/
oder fachkundige Organisationen; Uberpriifung der inhaltlichen Konsistenz zu einer
Organspendeerklidrung. Der individuelle Gestaltungsspielraum soll jedoch nicht unné-
tig eingeschrinkt werden. Daher spricht sich die Arbeitsgruppe auch fiir eine unbe-
grenzte zeitliche Wirksamkeit einer Verfiigung aus.

Zur Auslegung einer Patientenverfiigung sollten die zugrunde liegenden Motive und
Wertvorstellungen dargestellt werden.

Die Arbeitsgruppe hat keine Musterpatientenverfiigung erstellt, sondern Textbau-
steine mit einem breiten Meinungsspektrum vorgelegt (25-35), die in zwei unter-
schiedlichen Beispielsverfligungen veranschaulicht wurden (36-41).

Die vorgeschlagenen Textbausteine enthalten auch Vorschlige fiir die Reichweite
einer Patientenverfiigung, wenn die Entscheidungsfihigkeit nicht mehr vorhanden ist,
und die Akzeptanz der medizinrechtlichen und ethisch gebotenen Selbstbestimmung
des Patienten, welche eine méglichst umfassende AuBerungsmaoglichkeit zur eigenen
Behandlung gebietet. Diese Entscheidungen fallen im Einzelfall nicht leicht und Fra-
gen zu »Sterben und Tod« sind oft noch Tabuthemen. Um dies zu dndern, muss es ver-
mehrt Beratungsangebote geben. Auch ist eine individuelle Behandlung nur moglich,
wenn bei Aufnahme in ein Altenheim, Pflegeheim, Krankenhaus oder zu Beginn einer
arztlichen Behandlung nach einer Patientenverfiigung gefragt wird.

Das Erstellen einer Patientenverfiigung setzt einen bewussten Prozess voraus und
bendtigt umfangreiche Uberlegungen. Dabei miissen die notigen Beratungsangebote
ausgebaut und geschaffen werden. Einschrinkungen der Entscheidungsmdoglichkeiten,
durch z.B. eine geforderte Schriftform oder eine erforderliche drztliche Beratung,
engen die Selbstbestimmung ein und miissen begriindet werden. Regelungen der mog-
lichen Missbrauchskontrolle sind ebenfalls Gegenstand der Empfehlungen der
Arbeitsgruppe. Ein Weigerungsrecht, z.B. bei Bitten nach aktiver Sterbehilfe oder
drztlichen MaBBnahmen, die mit dem Berufsethos des Arztes nicht vereinbar sind, fin-
det sich im vorgestellten Gesetzesentwurf des BMJ.

Die Vorschldage der Arbeitsgruppe sind der Selbstbestimmung der Patientin ver-
pflichtet und fordern die Gesundheitsmiindigkeit.

Die Enquete-Kommission des Bundestages »Ethik und Recht der modernen Medi-
zin« beschreibt in ihrem Zwischenbericht zu Patientenverfiigungen die Notwendigkeit
der »erforderlichen neuen Ausbalancierung der Prinzipien der Selbstbestimmung und
der #rztlichen Fiirsorgeverpflichtung«*®.

Im Ergebnis kommt die Mehrheit der Enquete-Kommission zur Empfehlungen der
Einschrinkung von Patientenverfiigungen auf Fallkonstellationen, »in denen das

38 Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundestages (2004):
Zwischenbericht Patientenverfiigungen, Bundestagsdrucksache 15/3700, S. 8.
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Grundleiden irreversibel ist und trotz medizinischer Behandlung nach &drztlicher
Erkenntnis zum Tode fiihren wird«*°. Diese Reichweitenbeschrinkung wurde z.B.
vom Vorsitzenden des Marburger Bundes Montgomery begriiit und vom Prisidenten
der Bundesirztekammer Hoppe abgelehnt*’. In der von der Enquete-Kommission
gelieferten Begriindung wird ein moglicher »Druck auf dltere und/oder schwerkranke
Menschen« und weitere Missbrauchsrisiken als Grund fiir die Reichweiten-
beschrankung angefiihrt, die nach Ansicht der Enquete-Kommission eine »wohlbe-
griindbare Einschriinkung des Rechtes zur Selbstbindung«*! darstellen. Dabei soll der
konkrete Mensch auch nicht mit einem Ideal der Selbstbestimmung »konfrontiert«
werden, das seinen Bediirfnissen nicht gerecht wird. Die sozialen und familidren Ver-
flechtungen rechtfertigen fiir die Mehrheit der Enquete-Kommission den vorgeschla-
genen Umgang mit Patientenverfiigungen nach dem »Vorsichtsprinzip«*.

Es sind jedoch nun die Folgen der vorgeschlagenen Reichweitenbegrenzung zu prii-
fen und einige Argumente und Begriindungen liefert die Enquete-Kommission selbst.
Es gibt aber weitere Argumente:

Grundlegend fiir eine medizinische Behandlung ist deren Indikation. Aus der Indi-
kation zu einer Untersuchung oder Behandlung folgt das Angebot zur Maflnahme. Zu
diesem Therapievorschlag muss nun der aufgeklirte Patient entscheiden. Die Notwen-
digkeit zur Entscheidung des Patienten ruht auf zentralen rechtlichen und medizinethi-
schen Grundwerten. Das Prinzip der Einwilligung nach Aufklirung bedeutet jedoch
auch, dass die entscheidungsrelevanten Daten und Fakten einfithlsam mit dem Patien-
ten besprochen werden miissen. Eine entsprechende Aufkldrung darf nicht allein mit
dem Aushindigen eines vorgefertigten Bogens erfolgen. Ein standardisierter Bogen
und Informationsmaterial diirfen sehr wohl das Aufkldrungsgesprich ergénzen, dieses
aber nicht ersetzen. Das Gesprich mit dem behandelnden Arzt ist eine wichtige
Facette des Entscheidungsfindungsprozesses, aber bei weitem nicht die einzige. Das
therapeutische Angebot des behandelnden Arztes muss vom Patienten in den Kontext
anderer Entscheidungsalternativen gestellt werden, was ein Recht auf Nichtbehand-
lung mit umfasst.

Nach den 2004 aktualisierten »Grundsétzen der Bundesirztekammer zur &rztlichen
Sterbebegleitung« ist bei einwilligungsfihigen Patienten der aktuell gedufBerte Wille
des angemessen aufgeklérten Patienten »zu beachten, selbst wenn sich dieser Wille
nicht mit den aus é&rztlicher Sicht gebotenen Diagnose- und TherapiemaBnahmen
deckt. Das gilt auch fiir die Beendigung schon eingeleiteter lebenserhaltender Maf3-
nahmen. Der Arzt soll Kranken, die eine notwendige Behandlung ablehnen, helfen,
die Entscheidung zu iiberdenken.« Neu eingefiigt in die Version der Grundsétze von

39 Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundestages (2004):
Zwischenbericht Patientenverfiigungen, Bundestagsdrucksache 15/3700, S. 38.

40 »Die Ablehnung einer Behandlung ist bindend«, Gesprich von Hanno Kautz mit Jorg-Diet-
rich Hoppe, Arztezeitung v. 09.11.2004.

41 Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundestages (2004):
Zwischenbericht Patientenverfiigungen, Bundestagsdrucksache 15/3700, S. 38.

42 Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundestages (2004):
Zwischenbericht Patientenverfiigungen, Bundestagsdrucksache 15/3700, S. 39.
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1998 ist auch die Formulierung »unter Beachtung des Selbstbestimmungsrechtes des
Patienten«. Damit ist das Selbstbestimmungsrecht normativ verankert, was nur
bestitigt, was bereits an anderen Stellen festgelegt ist.

Die Position der Enquete-Kommission stoft bei einer zweifelsfreien Patien-
tenverfiigung jenseits der beschrinkten Reichweite auf Unverstindnis, da in der einen
Situation das Selbstbestimmungsrecht, miindlich geduBert, akzeptiert wird und in der
anderen Situation der Festlegung durch eine Patientenverfiigung nicht. Diese unter-
schiedliche Bewertung zweifelsfreier AuBerungen eines einwilligungsfihigen Patienten
schrinkt seinen Entscheidungsraum ein und aus der Wahlfreiheit eines einwilligungsfa-
higen, duflerungsfahigen Patienten wird ein verpflichtendes, nicht entscheidungsrele-
vantes Angebot. Diese Einschriankung der Entscheidungsbefugnis muss begriindet wer-
den, damit aus dem scheinbar lebenserhaltenden Angebot kein fiir das Individuum
verpflichtendes, »unmoralisches Angebot« wird.

Wenn die Wabhlfreiheit eingeschriankt wird, so kann dies auch auf einem entsprechen-
den Normalitétsbegriff beruhen. Was aber ist dann der bei Einschrinkung der Reich-
weite einer Patientenverfiigung zugrunde liegende Normalititsbegriff? Es scheint zu
sein, dass dann die Entscheidungsbefugnis hinter die medizinische Indikation einer
MaBnahme zuriicktritt. Kritiker haben bereits von einer »Zwangsbehandlung« gespro-
chen. Wenn die durch die Enquete-Kommission vorgeschlagene Regelung unreflek-
tierte Entscheidungen von beeinflussten Menschen verhindern moéchte, denen von
auflen eingeredet wird, dass ihr Leben nicht mehr lebenswert sei, so stellt sich die
Frage, ob dazu die Reichweitenbegrenzung das geeignete Mittel ist. Unterstiitzende und
sinnfindende Mafinahmen kénnen schwerlich durch ein Gesetz zur Verfiigung gestellt
werden. Ein Schwerverletzter wird vom Notarzt auch bei vorliegender Patien-
tenverfiigung initial behandelt und bei ausreichender Zeit wird die Patientenverfiigung
betrachtet. Dabei ist die Patientenverfiigung kein unumstoBlichen, verpflichtende Dik-
tum, sondern eine auf die aktuelle Situation anwendbare Entscheidung des Patienten.

Die damit zum Ausdruck gebrachte Meinung ist auf Grundlage der Wiinsche und
Werte des Patienten entstanden. Hierzu muss der Patient auch eine eigene Risikobewer-
tung vornehmen. Das ist aber bei anderen lebensweltlichen Entscheidungen kaum anders.
Bei Kreditinstituten wird bei Aktiengeschiften die Risikobereitschaft festgestellt. Nun ist
die Reichweite von Aktiengeschiften denen im medizinischen Bereich nur begrenzt
gleichzusetzen, aber fiir beide gilt das Risiko der Fehleinschitzung. Hier kehren wir nun
an den Anfang der Uberlegungen zur angemessenen, ausgewogenen neuen Ausbalancie-
rung der Prinzipien der Selbstbestimmung und der #rztlichen Fiirsorgeverpflichtung
zuriick und miissen uns nach der VerhéltnisméBigkeit der Mittel fragen.

Fiir christlich orientierte Stimmen steht die besondere Priferenz fiir das Leben im
Vordergrund und »die besondere Sorge fiir dessen Menschenwiirdigkeit, die sich in
Schutzwiirdigkeit, aber auch in einer dem Lebensentwurf angemessenen Ausgestal-
tung entfaltet«®.

43 Schardien, S. (2004): Menschenwiirde und Sterbehilfe — wider einfache Vorgaben, in:
Dabrock, P./Klinnert, L./Schardien, S. (Hrsg.), Menschenwiirde und Lebensschutz. Her-
ausforderungen theologischer Bioethik, S. 314 f.
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Einer unreflektierten Akzeptanz einer in ihren Auswirkungen nicht erfassten und
unter Druck entstandenen Patientenverfiigung muss entschiedenen entgegnet werden.
Manche zukiinftigen Situationen konnen in zeitlichem Abstand teilweise nicht in jeder
Facette beurteilt werden und hierbei empfiehlt sich die eigene Festlegung des Verbind-
lichkeitsgrades der in der Patientenverfiigung geduBerten Wiinsche, was mit der Benen-
nung einer Vertrauensperson in einer Vorsorgevollmacht kombiniert werden sollte.

Ein Schliissel zu validen Patientenverfiigungen wird in der Beratung im Vorfeld der
Erstellung gesehen. Darin besteht Gemeinsamkeit in den Positionen der oben disku-
tierten Gremien, aber auch weiterer Stimmen in der Literatur.

Generell erfordert fiir die Enquete-Kommission »Selbstbestimmung notwendiger-
weise auch Information und Beratung«*. Die Arbeitsgruppe beim BMIJ ruft zur Doku-
mentation der Beratung durch Arzte und »nichtirztliche, im Umgang mit
Patientenverfiigungen erfahrene Einrichtungen und Personen«*’ auf. Weiter geht die
Enquete-Kommission mit der »Forderung der Einrichtung und die Beauftragung unab-
hingiger multiprofessioneller Beratungsstellen ... oder alternativ die Bindung der
Beratung an dafiir qualifizierte Berater, die z.B. der Medizin, Pflege und Altenpflege
angehoren«*®, aber auch Berater aus den »Bereichen Medizin, Rechtspflege, Psycho-
logie, Pflege, Hospiz und Seelsorge« */.

Bereits ein Gutachten fiir das Bundesministerium der Gesundheit hat 2001 die
Bedeutung von Beratung und Beratungsstellen unterstrichen*®. Konkretisiert wurden
diese Uberlegungen in der Erarbeitung eines Beratungskonzeptes fiir die Stadt Miins-
ter durch das Modellprojekt LIMITS®.

Als rechtspolitische Entscheidung muss beantwortet werden, welchen Stellenwert
eine Beratung erhalten soll. Strengere Anforderungen an Information und Beratung zu
Patientenverfiigungen im Gegensatz zu aktuellen Entscheidungen im Gesundheitswe-
sen sind begriindungsbediirftig.

Erstmal ist nach Inhalten, Rahmenbedingungen der Beratung und Grundkompeten-
zen und sozialen Kompetenzen der Berater zu fragen. Inhaltlich ist auch nach den
Inhalten von Informationen zu Patientenverfiigungen zu fragen, bevor Standards der
Beratung™ diskutiert werden. Ein Beratungsangebot kann sowohl von weltanschauli-

44 Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundestages (2004):
Zwischenbericht Patientenverfiigungen, Bundestagsdrucksache 15/3700, S. 9.

45 Arbeitsgruppe »Patientenautonomie am Lebensende«, Abschlussbericht vom 10.06.2004,
S. 17.

46 Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundestages (2004):
Zwischenbericht Patientenverfiigungen, Bundestagsdrucksache 15/3700, S. 32.

47 Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundestages (2004):
Zwischenbericht Patientenverfiigungen, Bundestagsdrucksache 15/3700, S. 41.

48 Meran, J./Geifsendorfer, S./May, A./Simon, A. (Hrsg.) (2002): Moglichkeiten einer standar-
disierten Patientenverfiigung, S. 82-85.

49 Niewohner, S. (2004): Individuelle Beratung bei der Erstellung einer Patientenverfiigung —
ein Konzept, in: Schulze, U./Niewohner, S. (Hrsg.): Selbstbestimmt in der letzten Lebens-
phase — zwischen Autonomie und Fiirsorge, S. 194-206.

50 Vgl. Kress, H. (2004): Sterbehilfe. Geltung und Reichweite des Selbstbestimmungsrechts
in ethischer und rechtspolitischer Sicht, S. 41.
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cher Offenheit geprigt sein als auch eine Empfehlung vor dem Hintergrund der gedu-
Berten Wiinsche und Werte abgeben. Dies wird sich nach den Bediirfnissen des
Ratsuchenden richten.

In einer Befragung von Ratsuchenden, denen Informationsmaterial zu
Patientenverfiigungen und die »Bochumer Patientenverfiigung« von Sass/Kielstein
geschickt wurde, gaben 71% der Antwortenden die erfolgte Beratung zu
Patientenverfiigungen an’'. Einen Einfluss durch die Beratung mit Arzt, Familie,
Bekannten/Freunden, Jurist bzw. Betreuungsverein gab ein Grofteil der Befragten an,
wobei die Gespriche mit Seelsorger und Gericht iiberwiegend keine Beeinflussung
darstellten®>. Am hiufigsten wurde der Wunsch nach einer Beratung durch den Haus-
arzt geduBert, gefolgt von Freunden, Familie und Juristen.

Die Vorstellungen von einer entsprechenden Beratung differieren. So ist, unabhén-
gig von einer Verpflichtung zur Beratung, nach den Inhalten einer solchen Beratung
zu fragen. Bei der Entwicklung von Standards und Rahmenbedingungen von Beratung
zu Patientenverfiigungen sollten Erfahrungen mit der humangenetischen Beratung und
anderen Mediengebieten beriicksichtigt werden.

Die aktuell geforderte Beratungspflicht bei Patientenverfiigungen, die iiber die von
der Mehrheit der Enquete-Kommission des Bundestags beschriebene Reichweite hin-
ausgehen, erfordert weitere Diskussionen.

Kress sieht in der Entwicklung von Verfahren, Kriterien und Qualitéitsstandards fiir
Beratung zu Patientenverfiigungen, die sich am »Individuum und seinen Freiheitsrech-
ten« orientieren, eine medizin- und sozialethische Frage*.

Nach dem Prozess des Entstehens einer Patientenverfiigung stellt sich die Frage
nach dem Umgang und der Auslegung einer Patientenverfiigung durch den Entschei-
dungstriger. Dazu kann auch zur Beratung des Entscheidungstrigers die Beteiligung
eines Ethik Komitees sinnvoll sein.

VI. Rolle des Klinischen Ethik Komitees und der Vormundschaftsgerichte bei der Ent-
scheidungsfindung und -iiberpriifung

Das Selbstbestimmungsrecht ist nicht nur fiir die Arbeitsgruppe »Patientenautonomie
am Lebensende« von grofer Bedeutung. Fiir die RechtmiBigkeit jedes drztlichen Ein-
griffs am einwilligungsfidhigen Kranken ist es erforderlich, dass die Patientin oder der
Patient die Einwilligung sowohl fiir die Einleitung als auch fiir die Fortfithrung einer
Therapie erteilen muss. Der Widerruf der Einwilligung ist jederzeit moglich. Die
letzte Entscheidung trifft damit die einwilligungsfihige Patientin oder der einwilli-

51 May, A./Brandenburg, B. (2004): Einstellungen medizinischer Laien zu Behandlungsvertii-
gungen, S. 12.

52 May, A./Brandenburg, B. (2004): Einstellungen medizinischer Laien zu Behandlungsverfii-
gungen, S. 12.

53 May, A./Brandenburg, B. (2004): Einstellungen medizinischer Laien zu Behandlungsverfii-
gungen, S. 12.

54 Vgl. Kress, H. (2004): Sterbehilfe. Geltung und Reichweite des Selbstbestimmungsrechts
in ethischer und rechtspolitischer Sicht, S. 41.
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gungsfahige Patient. Bei Aufnahme in ein Altenheim, Pflegeheim, Krankenhaus oder
zu Beginn einer #rztlichen Behandlung soll nach einer Patientenverfiigung gefragt
werden.

Entscheidend fiir Patientenverfiigungen als Instrument der Kommunikation mora-
lisch Fremder ist die Detailliertheit und auch der Grad der Informiertheit. Die Erstel-
lung einer Patientenverfiigung ist eine lingere Aufgabe und darf nicht unreflektiert
durch die Unterschrift unter ein beliebiges Formular erfolgen. Patientenverfiigungen
sind ein Gestaltungsinstrument als Ausdruck der Selbstbestimmung des Patienten,
dem jedoch einzelne Grenzen gesetzt sind.

Die Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundesta-
ges schldagt zur Kommunikation zwischen den Beteiligten und als prozedurales Erfor-
dernis ein Konsil aus behandelndem Arzt, rechtlichem Vertreter, einem Mitglied des
Pflegeteams und einem Angehorigen vor®. Dabei muss noch geklirt werden, welche
Bereiche nun durch das Konsil im Rahmen einer Entscheidung (Feststellung) und was
als Beratung durch das Konsil bearbeitet werden soll. Die unterschiedlichen Implika-
tionen und Modelle sollen nachfolgend verdeutlicht werden.

In den USA wurden Klinische Ethik Komitees zuniachst durch konfessionelle Trager
von Krankenhédusern in den fiinfziger Jahren des vergangenen Jahrhunderts zusam-
mengesetzt, um sich der Frage nach dem eigenen Profil und nach religids geprigten
Moralauffassungen in einer immer offensiver wertepluralistischen Kultur einer libera-
len Gesellschaft zu stellen. Die Catholic Hospital Organization empfahl bereits 1949
die Einrichtung von Gremien der Ethikberatung. Damit versuchten kirchliche Triger
eine Antwort auf die Herausforderung, wie in der immer offensiver wertepluralisti-
schen Kultur einer liberalen Gesellschaft iiberhaupt noch religios geprigte Moralauf-
fassungen zur Geltung gebracht werden konnen. Auch sollten sie die »Erweiterung
medizinischer Handlungsmdglichkeiten« reflektieren.

Die niéchste Phase der Entwicklung Klinischer Ethik Komitees wird durch Probleme
der Verteilungsgerechtigkeit von knappen Behandlungsmitteln, vor allem von begehr-
ter HighTech-Medizin z.B. im Fall der Himodialyse, vorangetrieben. Dabei trifft das
Klinische Ethik Komitee eine Entscheidung auf Basis einer nicht vollig transparenten
Zusammensetzung. Instruktiv ist hierzu die bildliche Darstellung des Seattle Dialysis
Committee im LIFE Magazin, wo vor einer hell erleuchteten Biicherwand die Mitglie-
der des Komitees abgebildet sind, ohne die Gesichter erkennen zu lassen. Der Unterti-
tel »They Decide Who Lives, Who Dies« vermittelt die exponierte Rolle der
Komiteemitglieder’.

Durch den Rechtsstreit zur Behandlung von Karen Ann Quinlan und die Empfeh-
lung des Gerichts zur Einschaltung eines Ethik Komitees schlossen sich andere
Gerichte dieser Empfehlung an®®. In Folge um den Streit iiber die Autonomie wurde

55 Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen Medizin« des Bundestages (2004):
Zwischenbericht Patientenverfiigungen, Bundestagsdrucksache 15/3700, S. 43.

56 Steinkamp, N./Gordijn, B. (2003): Ethik in der Klinik, S. 95.

57 Alexander, S. (1962): They decide who lives, who dies. Life, 9/11/1962.

58 Jonsen, A. (1998): The Birth of Bioethics, S. 363.
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durch den President’s Commission Report (1983) zu Fragen des Behandlungsab-
bruchs ein Modellentwurf fiir die Satzung zukiinftig einzurichtender Ethik Komitees
bekannt gemacht. Mit dem Prinzip der Interdisziplinaritit betont der Report die Not-
wendigkeit verschiedener Sichtweisen zur Diskussion einer Fragestellung. Eng damit
verbunden ist die Vorstellung der Reprisentativitit der in den Behandlungsprozess
eingebundenen Gruppen im Krankenhaus.

In Deutschland hat die gemeinsame Empfehlung der Evangelischen und der Katho-
lischen Krankenhausverbidnde 1997 einen richtungweisenden Impuls auf die Entwick-
lung der institutionalisierten Ethikberatung in Deutschland ausgeiibt™. Nach dieser
Empfehlung ist das Ethik Komitee »in einem Krankenhaus angesiedelt, das ethische
Konflikte kennt und bewusst angehen will«. Zu diesem Ziel sollen Einzelfille bespro-
chen und begutachtet werden, um »nach bestem Wissen und Gewissen im gemeinsa-
men Diskurs die relativ beste Losung zu finden« .

Das Ethik Komitee soll interdisziplinir und ausgewogen mit Vertretern des #rztli-
chen, pflegerischen Bereichs, des Verwaltungsbereichs und des Sozialdienstes besetzt
sein. Als externe Mitglieder sollen ein Biirger mit »gesundem Menschenverstand« und
christlicher Grundhaltung, ein Jurist und ein Seelsorger im Komitee vertreten sein. Die
Voten des Ethik Komitees sollen »das Urteil der Entscheidungstriger wohl erhellen,
aber nicht ersetzen«. Fiir die konfessionellen Krankenhausverbénde entspricht die Ein-
fiihrung von Ethik Komitees »dem Bediirfnis eines christlichen Menschenbildes« %',

Bereits vor der Empfehlung der konfessionellen Krankenhausverbénde wurden ver-
einzelt »Consensusgespriiche iiber die weitere Therapie« durchgefiihrt® oder Konsil-
dienste durch Ethikberater eingerichtet. Weiteren Anlass zur Einrichtung von Ethik
Komitees erhalten Krankenhduser durch die Zertifizierung, z.B. durch die Koopera-
tion fiir Transparenz und Qualitdt im Krankenhaus (KTQ): »1. Durch welche organisa-
torischen MaBnahmen ist die Beriicksichtigung ethischer Problemstellungen im
Krankenhaus gewihrleistet (z.B. durch die Einrichtung eines Ethikkomitees im Kran-
kenhaus oder anderer Gruppen mit der gleichen Zielsetzung, ggf. unter Einbeziehung
der Krankenhausseelsorge)?« (Frage 5.4.1, Version 4, 2002). Gremien der Ethikbera-
tung und damit Ethik Komitees sollen nach Beschluss der Gesundheitsministerkonfe-
renz vom 20./21.06.2002 im Bereich der Sterbebegleitung eine groflere Bedeutung
erhalten.

Klinische Ethik-Komitees bieten das Forum zur Diskussion unterschiedlicher
Moralurteile und unterschiedlicher Intuitionen. In Moralurteilen werden Einstellungen

59 Deutscher Evangelischer Krankenhausverband, Deutscher Katholischer Krankenhausver-
band (1997): Ethik-Komitee im Krankenhaus.

60 Deutscher Evangelischer Krankenhausverband, Deutscher Katholischer Krankenhausver-
band (1997): Ethik-Komitee im Krankenhaus, S. 13.

61 Deutscher Evangelischer Krankenhausverband, Deutscher Katholischer Krankenhausver-
band (1997): Ethik-Komitee im Krankenhaus, S. 21.

62 Zumtobel, V./Finke, U.(1994): Universititsklinik St.-Josef-Hospital Bochum, Hals-Nasen-
Ohren-Klinik im St.-Elisabeth-Hospital, in: Medizinische Fakultit der Ruhr-Universitit
Bochum (Hrsg.), Festschrift zum fiinfundzwanzigjihrigen Bestehen der Medizinischen
Fakultit der Ruhr-Universitit Bochum, S. 98.
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zu akuten Situationen zum Ausdruck gebracht. Die Institution Krankenhaus kann die
Diskussion dieser unterschiedlichen Moralurteile fordern und ein interdisziplinéres
Forum bieten. Dadurch wird die Entscheidungsbefugnis des Patienten oder seines
Stellvertreters (Bevollmichtigter oder rechtlicher Betreuer) nicht verlagert, sondern
eine Beratung des Entscheidungstrigers erreicht. In der Diskussion der Entschei-
dungsgrundlage konnen die Beweggriinde des Entscheidungstrigers dargestellt wer-
den, was zur Akzeptanzforderung bei anderen Akteuren beitrdgt. Bei Entscheidungen
innerhalb der Organisation Krankenhaus werden diese transparenter und innerhalb des
Gestaltungsspielraums nachvollziehbarer. Die Prisenz eines Ethik Komitees in der
Klinik erhoht die Arbeitszufriedenheit, da die Partizipation die Moglichkeiten zur
Bewiiltigung von »moralischem Stress« verbessert.

In der Erkldrung der konfessionellen Krankenhausverbénden findet sich zum Auf-
trag Klinischer Ethik Komitees: »Probleme im Krankenhaus entstehen dann, wenn die
allgemeinen Grundsitze drztlichen und pflegerischen Handelns entweder zu unspezi-
fisch sind, als dass man daraus eine konkrete Handlungsstrategie ableiten kdnnte, oder
wenn sie miteinander kollidieren. (...) Ethik-Komitees werden sich in solchen Fillen
bemiihen, nach bestem Wissen und Gewissen im gemeinsamen Diskurs die relativ
beste Losung zu finden. Entscheidungen »ohne Rest« wird es hier oft nicht geben.
Christliche Leitlinie des Handelns wird die aus der Liebe Gottes gespeiste Liebe zum
Nichsten und zugleich das Bewusstsein der eigenen Vergebungsbediirftigkeit sein.
Das schiitzt vor einer bequemen Selbstgeniigsamkeit, die es bei mangelnder Klarheit
vorzieht, die eigene und zufillige Meinung aufzudringen, statt nach einer Losung zu
suchen, die mindestens im Komitee und im Kreis der Beteiligten kommunikabel und
konsensfihig ist.«**. In diesem Sinne ist die Einrichtung Klinischer Ethik Komitees
ein aktiver Beitrag zur Diskussion iiber Selbstverstindnis und Qualitéit der Patienten-
versorgung. Insbesondere fragen sich viele konfessionelle Krankenhiduser nach dem
»Proprium« ihrer Arbeit und einen Eindruck zu moglichen Antworten liefert die obige
Beschreibung, die je nach Kontext spezifiziert und konkretisiert werden muss.

Als Ideal der Arbeit eines Klinischen Ethik Komitees (KEK) stellt es beratend »ein
Forum fiir schwierige und kontroverse moralische Entscheidungen bereit.«** Zu den
Aufgaben eines Klinischen Ethik Komitees gehoren (1) die Weiterbildung in medizi-
nischer Ethik, (2) einzelfallbezogene Beratung, entweder im Riickblick oder bezogen
auf aktuelle Behandlungsentscheidungen, die die Betroffenen als moralisch problema-
tisch wahrnehmen und (3) die Entwicklung von Leitlinien, welche die moralische Inte-
gritét der Institution gewéhrleisten sollen.

Zur Arbeit Klinischer Ethik Komitees miissen organisationsspezifisch Regeln der
Institutionalisierung, der Aktivierung, Zustidndigkeit und der Deliberation und der

63 Deutscher Evangelischer Krankenhausverband, Deutscher Katholischer Krankenhausver-
band (1997): Ethik-Komitee im Krankenhaus, S. 13 f.

64 Klinisches Ethik Komitee der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH) (2001): Pri-
ambel, in: Kettner, M./May, A. (Hrsg.) Ethik-Komitees in der Klinik. Zur Moral einer
neuen Institution, in: Riisen, J.: Jahrbuch des Kulturwissenschaftlichen Instituts im Wissen-
schaftszentrum NRW 2000/2001, S. 492.
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Darbietung und des Umgangs mit Beratungsergebnissen aufgestellt werden®. Die aus-
geformten Regeln bilden das Fundament und ein Geriist fiir die Arbeit eines Klini-
schen Ethik Komitees mit den eben genannten Funktionsbeschreibungen.

Das vormundschaftsgerichtliche Genehmigungsverfahren iiberpriift die beabsich-
tigte Entscheidung des Betreuers oder Bevollmichtigten. Fiir Knieper sind Vormund-
schaftsrichter zur Willensermittlung des Betreuten besonders geeignet: »Vormund-
schaftsrichter sind spezialisiert auf die Willensermittlung von Personen, die aufgrund
einer Krankheit oder Behinderung ihre eigenen Angelegenheiten nicht mehr allein
regeln konnen (§ 1896 1 BGB); [denn] sie sind aufgrund ihrer alltéiglichen Arbeit in
der Lage, die einzuholenden medizinischen Gutachten zu verstehen«®. Ungeachtet der
eindeutigen Rechtslage bewerten Vormundschaftsrichter die Beendigung der Nah-
rungszufuhr tiber eine Sonde zu 31,9 % als aktive Sterbehilfe, wobei der Verzicht auf
Nahrungszufuhr tiber eine Sonde zu 8,4 % als aktive Sterbehilfe eingestuft wird®’.

Vormundschaftsrichter konnen bei Bedarf zusitzlich zu einer Patientenverfiigung
Zeugen zum Herausfinden des Willens des Patienten unter Eid nehmen und verfiigen
fiir Bauer iiber weiterreichende Moglichkeiten der Willensermittlung als Arzte oder
Klinische Ethik Komitees®®. Bei FEinigkeit iiber die Auslegung einer Patien-
tenverfiigung durch Arzt und Betreuer sieht Kutzer bei einer Regelkontrolle durch das
Vormundschaftsgericht ein »iiberzogenes >staatspaternalistisches< Misstrauen gegen
die Entscheidungsfihigkeit von Arzt, Betreuer und Betroffenen« und der Vormund-
schaftsrichter darf nicht zum Schicksalsbeamten werden®.

Die Ermittlung des mutmaflichen Willens erfolgt indirekt durch Befragungen, wenn
keine Behandlungswiinsche dokumentiert wurden. Die indirekte Ermittlung der Wiin-
sche und Werte scheint fiir Hartmann mit einer wesentlich groBeren Unsicherheit
behaftet als der vorab (miindlich oder schriftlich) geduflerte Wille, da zur Ermittlung
des mutmaBlichen Willens »regelmifig viele dulere Aspekte herangezogen werden,
die den Betroffenen tangieren, letztlich aber nicht aus ihm heraus resultieren«’®, und
damit durch verschiedene Informationsquellen und Interpretationen immer mit der
Gefahr verbunden sind, den mutmaBlichen Patientenwillen zu verfehlen, wenn friihere

65 May, A./Kettner, M. (2002): Beratung bei der Entscheidung zum Therapieabbruch durch
Ethik-Konsil oder Klinisches Ethik-Komitee, in: May, A./Geissendorfer, S./Simon, A./
Strditling, M. (Hrsg.), Passive Sterbehilfe: besteht gesetzlicher Regelungsbedarf?, S. 188-
192.

66 Knieper, J., Vormundschaftsgerichtliche Genehmigung des Abbruchs lebenserhaltender
MaBnahmen, NJW 1998, S. 2720 f.

67 Simon, A./Lipp, V./Tietze, A./Nickel, N./van Oorschot, B., Einstellungen deutscher Vor-
mundschaftsrichterinnen und —richter zu medizinischen Entscheidungen und Mafinahmen
am Lebensende: erste Ergebnisse einer bundesweiten Befragung, Medizinrecht 2004,
S. 303-307.

68 Bauer, A., Juristische Argumentationslinien und die Funktion der Justiz im Rahmen der
Sterbehilfedebatte, Betreuungsrechtliche Praxis 2002, S. 60-62.

69 Kutzer, K., Der Vormundschaftsrichter als »Schicksalsbeamter«? Zeitschrift fiir Rechtspo-
litik 2003, S. 213-216.

70 Hartmann, T., Patientenverfiigung und Psychiatrische Verfiigung — Verbindlichkeit fiir den
Arzt, NStZ 2000, S. 113-115.
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AuBerungen und Informationen auf die jetzige Situation extrapoliert’' werden. Taupitz
sieht die Gefahr, dass durch die Wertung und Interpretation fritherer AuBerungen im
Rahmen der Ermittlung des mutmaflichen Willens der eigene Wille des zukiinftigen
Entscheiders als der Wille des Patienten ausgegeben wird”” .

Neben den in der Entscheidung BGH Kempten genannten Kriterien zur Ermittlung
des mutmafBlichem Willens wird »der Bezug auf AuBerungen, die in einem zeitlich
tiberschaubaren und inhaltlich eindeutigen Zusammenhang zur Sterbesituation stehen,
der Bezug auf AuBerungen, die in einem ernsthaften Dialog mit dem Betroffenen
gefallen sind, sowie eine verbindliche Dokumentation dariiber, wer auf Grund welcher
AuBerungen zu welchen Schlussfolgerungen gekommen ist«’®, vorgeschlagen. Diese
Trennung von medizinisch-wissenschaftlichen und medizinethischen Befunden nimmt
der »Bochumer Arbeitsbogen zur medizinethischen Praxis«<’* vor und bietet sich als
Instrument zur ethischen Fallanalyse an.

Wagenitz und Engers merken an, dass sich der Richter mit einer ethischen Entschei-
dung alleine finde, wenn die gerichtliche Willenserforschung des Patienten kein klares
Bild ergibt, und fragen sich, »ob eine solche Entscheidung beim Vormundschaftsge-
richt in besseren Hinden ist als bei Arzten, Angehdrigen oder einem gar vom Patien-
ten selbst vorgeschlagenen oder bevollméchtigten Vertreter. Unstreitig schafft ein
justizielles Verfahren fiir alle Beteiligten Sicherheit, aber es verldangert, wie das Bei-
spiel (OLG Frankfurt am Main 15.07.1998) zeigt, unter Umstédnden menschliches Lei-
den erheblich«™. Der Bundesgerichtshof hat mit seiner Entscheidung vom 17.03.2003
bedauerlicherweise keine zeitlichen Vorgaben fiir ein vormundschaftsgerichtliches
Verfahren gemacht, sodass der Patient zweieinhalb Monate nach der Entscheidung des
BGH verstarb, ohne dass es eine vormundschaftsgerichtliche Entscheidung des
zustdndigen Amtsgerichts gegeben hiitte.

Vorgeschlagen wird nun bei Entscheidungen am Lebensende die Beteiligung von
Ethik-Konsilen”® und mit Blick auf die USA Ethik-Komitees, wobei nach Deutsch
Ethik Komitees aus Arzten, Pflegenden, Ethikern und Familienangehdrigen bestehen”’.

Bei Interpretationsschwierigkeiten des mutmaBlichen Willens konnen Klinische
Ethik Komitees eine Hilfestellung fiir den Entscheidungstréiger sein, indem die Argu-
mente aus verschiedenen Blickwinkeln und Perspektiven analysiert werden’®. Dazu ist
die Frage nach dem legitimierten Entscheidungstriger der Ausgangspunkt fiir die

71 Taupitz, J., Die Macht der Gesetze ist beschrinkt, Deutsches Arzteblatt 2001, S. 2941.

72 Taupitz, J., Die Macht der Gesetze ist beschrinkt, Deutsches Arzteblatt 2001, S. 2941.

73 Wunder, M., Sterbebegleitung fiir nicht Sterbende, Mabuse 1998, Nr. 116, 28.

74 Viefhues, H./Sass, H. M. (1987): Der Bochumer Arbeitsbogen zur medizinethischen Praxis.

75 Wagenitz, T./Engers, M., Anmerkung zu OLG Frankfurt — BGB § 1904, FamRZ 1998,
S. 1256 1.

76 Klie, T., Gesetzliches Vertretungsrecht fiir Angehorige, Betreuungsrechtliche Praxis 2002,
S. 91-96; Klie, T., Sterben in Wiirde — zwischen Autonomie und Fiirsorge, Z. f. Gerontol.
Geriat. 2003, S. 347-354.

77 Deutsch, E., Verfassungszivilrecht bei der Sterbehilfe, NJW 2003, S. 1567 f.

78 Vgl. May, A./Kettner, M. (2002): Beratung bei der Entscheidung zum Therapieabbruch durch
Ethik-Konsil oder Klinisches Ethik-Komitee, in: May, A./Geissendorfer, S./Simon, A./Strit-
ling, M. (Hrsg.), Passive Sterbehilfe: besteht gesetzlicher Regelungsbedarf?, S. 188-192.
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Uberlegungen des Klinischen Ethik Komitees. In einer Beratung eines Ethik Komitees
werden Moralurteile gewichtet und auf den Einzelfall bezogen. Die Hermeneutik der
direkten AuBerungen und der indirekt ermittelten Einstellungen kann durch das Klini-
sche Ethik Komitee differenziert und aus verschiedenen interprofessionellen und mul-
tidisziplindren Perspektiven erfolgen. Konflikte konnen durch verschiedene
Positionen zu »balancierten Konflikten« werden’.

Nach der Prdambel der Satzung des Klinischen Ethik Komitees der Medizinischen
Hochschule Hannover (MHH) soll das Komitee »einen Beitrag zur Kultur der MHH
und zum Klima und Stil in der Patientenversorgung leisten« und »Verantwortung,
Selbstbestimmungsrecht, Vertrauen, Respekt, Riicksicht und Mitgefiihl« sollen als
gelebte moralische Werte die Entscheidungen und den Umgang an der MHH prégen.
Der Bezug auf die Vier Prinzipien nach Beauchamp und Childress (Respekt vor der
Selbstbestimmung des Patienten; Nichtschadensgebot; Gutes tun/Fiirsorge; Gerechtig-
keit) scheint eine breite Basis fiir die Arbeit eines Ethik Komitees zu haben®. Die kon-
zeptionellen Uberschneidungen zu kasuistischen Ansitzen miissen an anderer Stelle
untersucht werden. Die Frage nach der Ethik eines Klinischen Ethik Komitees oder
allgemeiner eines ethischen Beratungsgremiums soll an dieser Stelle benannt werden,
ohne ein abgeschlossenes Theoriekonzept darstellen zu konnen.

Die Gesprichsbedingungen innerhalb der Beratung des Klinischen Ethik Komitees
durch eine konstruktive, die Gleichheit der Gespriachspartner achtende Auseinanderset-
zung miissen in hierarchisch gefiihrten Organisationen wie einem Krankenhaus beson-
dere Beachtung finden. Dies ist besondere Aufgabe des Moderators oder Vorsitzenden
des Klinischen Ethik Komitees. Weiterhin ist zur Funktion eines ethischen Beratungs-
gremiums seine Besetzung vorentscheidend. Die konfessionellen Krankenhausverbénde
fordern vom Vorsitzenden des Ethik Komitees professionelle Moderationskompetenzen
und von allen Komiteemitgliedern die Kenntnis unterschiedlicher Argumentationsfigu-
ren, welche »kontrovers aber fair« innerhalb kurzer Zeit gegeneinander abgewogen wer-
den konnen. Dabei ist es gewollt, dass die Komiteemitglieder ihren eigenen Standpunkt
»im Spiegel der Standpunkte« anderer Teilnehmer konturieren.

Die Zusammensetzung von Ethik-Konsilen ist unterschiedlich organisiert und es
lassen sich neben der vorteilhaften Flexibilitidt jedoch Fragen nach dem Einfluss der
situativen Zusammensetzung stellen. Der beim Ethik-Konsil anwesende Ethiker muss
unterschiedliche Perspektiven einnehmen, wenn eine Perspektivenvielfalt als anre-
gend fiir einen diskursiven Prozess angesehen wird. Instruktiv beschreibt Engelhardt
einen Ethik-Berater als (1) juristischen Ratgeber, (2) Risiko Manager, (3) Konflikt-
schlichter, Mediator, (4) Informationsquelle und (5) Ethiker®!.

Eine konkrete Ethikberatung im Einzelfall kann eine Optimierung des Bewertungs-
prozesses der medizinisch beabsichtigten Alternative leisten und dem Entschei-

79 Miiller-Busch, C. (2002) Zur Behandlung von ethischen Problemen und Konflikten in der
Palliativmedizin, Zeitschrift fiir Palliativmedizin, S. 71.

80 Engelhardt, H. T., Healthcare ethics committees: re-examining their social and moral
functions, HEC Forum 1999, S. 87-100.

81 Engelhardt, H. T., The bioethics consultant: Giving moral advice in the midst of moral con-
troversy, HEC Forum 2003, S. 362-382.
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dungstriger wegen der Reichweite der Entscheidung bei der Abschitzung aller
Handlungsfolgen helfen und ihn unterstiitzen. Dabei muss klar bleiben, dass der Ver-
treter der Entscheidungstriger ist und bleibt. Dieser kann durch das Ethik Komitee
eine Unterstiitzung erfahren, aber die Verantwortung fiir die Entscheidung darf nicht
an eine Gruppe delegiert werden. Eine Ethikberatung kann auch klédrend fiir morali-
sche Probleme weiterer Beteiligter wirken. Die vorgeschlagene prozedurale zwin-
gende Beteiligung von Ethik-Konsilen oder Ethik Komitees wirft eine Reihe von
praktischen Fragen auf.

VII. Schlussbemerkung

Die Sicherung und der Schutz der Selbstbestimmung des Einzelnen muss zentraler
Gegenstand der gesellschaftlichen Diskussion sein. Dabei sind unterstiitzende Ange-
bote bei der Information, Beratung und der Erstellung von Patientenverfiigungen zu
betrachten. Patientenverfiigungen sind schon lidngst kein gesellschaftliches Randphé-
nomen mehr, welches durch Vertrauen in »gute Arzte« verschwinden wird. Unter-
schiedliche Wertsysteme werden zu differenzierten Behandlungswiinschen und
Therapieangeboten fiihren. Diese personlichen Entscheidungen beruhen auf morali-
schen Uberzeugungen. Unterschiedliche Uberzeugungen konnen durch ethische Fall-
besprechungen und/oder Ethik-Komitees diskursiv in ein Gesprdch gebracht werden
und dies nicht allein in Krankenh&dusern, sondern auch in der stationiren und ambulan-
ten Altenpflege.

Bei der Erstellung einer Patientenverfiigung spielt Beratung eine grofle Rolle, diese
sollte aber nicht verpflichtend sein im Sinne eines Wirksamkeitserfordernisses. Jeder
einwilligungsfihige Mensch hat das Recht auf unverniinftige Entscheidungen. Es
benotigt unterstiitzende »fiirsorgliche« Angebote, welche durch z.B. Beratung die
Gesundheitsmiindigkeit fordern.

Moglicherweise wird der vorliegende Referentenentwurf von einzelnen Diskussi-
onsteilnehmern je nach ihren persénlichen Uberzeugungen als unmoralisch angese-
hen, aber unethisch ist der Entwurf sicher nicht. Der Stellenwert von Selbstbestim-
mung und Autonomie muss ausbalanciert werden, damit Menschen ihre medizinische
Versorgung entscheiden und beeinflussen kdnnen, ohne eine Zwangsbehandlung
fiirchten zu miissen. Ein praxisnahes handhabbares Konzept ethischer Prinzipien bie-
ten die Vier Prinzipien (Respekt vor der Selbstbestimmung des Patienten, Nichtscha-
densgebot, Wohltitigkeit/Fiirsorge und Gerechtigkeit) nach Beauchamp/Childress.

Es muss auch erlaubt sein, den Festlegungen einer Patientenverfiigung in einer
begriindeten Einzelfallentscheidung nicht folgen zu miissen. Eingriffe in das Selbstbe-
stimmungsrecht des Patienten miissen begriindet werden. Gesellschaftliche Festlegun-
gen miissen dem Anspruch der Patientenrechte und der Gesundheitsmiindigkeit folgen
und vielfiltige Beratungs- und Unterstiitzungsmoglichkeiten zur Verfiigung stellen.

Personliche Intuitionen und Uberzeugungen zu wiirdevollem Leben und Sterben dif-
ferieren bereits heute, was auf unterschiedlichen Ansichten zu medizinischen Hand-
lungsoptionen und technischen Moglichkeiten beruht. Einen gesellschaftlichen
Konsens dariiber herzustellen, scheint wenig aussichtsreich. Die gesellschaftliche
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Festlegung auf den Lebensschutz des Einzelnen kommt durch das Prinzip »in dubio
pro vita« zum Ausdruck und vormundschaftsgerichtliche Priifungsverfahren sind Aus-
druck dieser rechtsstaatlichen Garantien. Sollten Zweifel an den Patientenwiinschen
nicht erkennbar sein, so sind diese Uberzeugungen des Patienten Entscheidungsgrund-
lage, so unverniinftig diese Wiinsche nach den eigenen Wertesystemen erscheinen
mogen. Die Gesellschaft hat die Pflicht zur Sicherung der Selbstbestimmung des Ein-
zelnen auch bei »langfristigen Dispositionen«®2,

82 Gerhardt, V. (2004): Selbstbestimmung in der Biopolitik, Vortrag bei der 6ffentlichen
Tagung des Nationalen Ethikrats am 24.11.2004 in Miinster zu »Selbstbestimmung am
Lebensende«.
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