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DEUTSCHE HOSPIZ STIFTUNG

Patientenschutz fiir Schwerstkranke und Sterbende

Weil Sterben auch Leben ist

Schema zur Durchsetzung des Patientenwillens

Augenblicklich wird viel dariiber diskutiert, wie dem Patientenwillen auch am Lebensende
Geltung verschafft werden kann. Die von Bundesjustizministerin Brigitte Zypries eingesetzte
Arbeitsgruppe "Patientenautonomie am Lebensende"”, die Enqfiete-Kommission "Ethik und
Recht der modernen Medizin" des Deutschen Bundestages, der Nationale Ethikrat und viele
andere beschiftigt derzeit die Frage, wie der Patientenwille am Lebensende optimal durchge-
setzt werden kann. Hierbei ist stets eine sensible Abwéagung zwischen Selbstbestimmung und
Fiirsorge vorzunehmen.

Die Deutsche Hospiz Stiftung hat einen eigenen Vorschlag hierzu erarbeitet, den wir in einem
einseitigen Schema zusammengefasst haben. Im Folgenden sollen nun die einzelnen Schritte
kurz erortert und mit weitergehenden Anmerkungen versehen werden.

*22 Deutsche Hospiz Stiftung: 5 Schritte zur Durchsetzung des Patientsgudiigns
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1. Schritt

Bei der Durchsetzung des Patientenwillens miissen zunichst
grundsatzlich zwei Situationen unterschieden werden: Situationen
im Sterbeprozess und solche vor dem Sterbeprozess. Festzustellen,
in welcher Phase sich ein Mensch befindet, ist insbesondere Sache
von Arzten und Pflegekriften.

2. Schritt

Voraussetzung fiir alle weiteren Schritte: die medizinischen und
pflegerischen Mafinahmen sind, bezogen auf die Behandlungssi-
tuation des Patienten, angebracht. Das ist durch das verantwortli-
che Team aus Medizin (behandelnder Arzt) und Pflege (Pflege-
personal mit Bezug zum Patienten) zu priifen.

Befindet sich der Patient im Sterbeprozess, ist generell eine umfassende Sterbebegleitung ange-
zeigt. Diese Sterbebegleitung muss als Palliative-Care-Versorgung nach internationalen Stan-
dards erfolgen. Palliative-Care ist die umfassende medizinische und pflegerische Versorgung
schwerstkranker und sterbender Menschen mit psycho-sozialer und (wenn gewiinscht) seel-
sorglicher Begleitung.

Befindet sich ein schwerstkranker Mensch noch nicht im Sterbeprozess, so muss auch ihm Palli-
ative-Care angeboten werden.

Die im Folgenden dargestellten Entscheidungsmuster betreffen ausschliefilich dariiber hinaus-
gehende Behandlungen und kénnen nicht von der Pflicht befreien, jedem Schwerstkranken eine
gute und ganzheitliche Basisversorgung zukommen zu lassen.

Schon diese ist derzeit in Deutschland nicht gewdihrleistet. Bei allen folgenden Diskussionen
iiber weiterfiihrende Behandlungen ist deshalb unbedingt zu beachten, dass augenblicklich hier
zu Lande nur ca. 2% der Sterbenden Zugang zu Palliative-Care haben. Vornehmliche Aufgabe
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der Gesundheitspolitik muss es deshalb sein, diese Situation zu verbessern und jedem Men-
schen, unabhédngig davon, wo er stirbt, sei es im Krankenhaus, im Pflegeheim oder zu Hause,
die Moglichkeit zu erdffnen, umfassend versorgt zu sterben.

3., 4. und 5. Schritt

Unabhéangig hiervon stellt sich bei schwerstkranken, aber noch
nicht sterbenden Patienten die Frage, welche Behandlungen sie
dariiber hinausgehend wiinschen oder ablehnen. Hier sind die Be-
teiligten oft ratlos vor die Frage gestellt, was zu tun ist. Eine un-
klare Rechtslage und sich widersprechende Urteile verschiedener
Gerichte schaffen eine Grauzone, in der Arzte, Pflegekrafte, Ange-
horige und Vormundschaftsrichter leicht die Orientierung verlie-
ren.

Zuniachst muss die Faktenlage gekldrt werden. Hierbei sind ver-
schiedene Konstellationen denkbar, die sich im Hinblick auf ihre
Aussagekraft fiir den Willen des Patienten unterscheiden:

l. Es gibt eine direkte, zeitnahe Willensdufserung, die auf die konkrete Situation be-
zogen ist.

Il. Es gibt eine valide schriftlich formulierte Patientenverfiigung, welche den Willen
des Patienten zum Ausdruck bringt.

lll. Es liegt weder eine zeitnahe Auflerung noch eine valide Patientenverfiigung vor,
die Aufschluss iiber den Willen des Patienten geben kann.

Zu |.: Es liegt eine direkte, zeitnahe Willensdufserung bezogen auf die konkrete Situation vor.
Hier muss man wiederum unterscheiden, ob der Patient aktuell noch dufierungsfdhig ist oder
nicht. Ist er noch duflerungsfahig und ist er {iber seine Situation und mdogliche Mafinahmen auf-
gekldrt worden und dufiert er sich hierzu direkt gegeniiber dem behandelnden Arzt, so ist sei-
nem aktuell geduflerten Willen Folge zu leisten. Dies gilt auch dann, wenn dieser Wille Arzten,
Pflegenden und Angehdrigen als nicht sinnvoll oder als die beste Moglichkeit erscheint. Allein
mafigeblich ist der Patientenwille. Als Basisversorgung ist in jedem Falle umfassende Schmerz-
und Symptomkontrolle bis zur Sterbebegleitung durchzufiihren.

Ist der Patient nicht mehr entscheidungsfihig, konnte er sich aber kurz zuvor noch seinem Arzt
gegeniiber dufiern und waren ihm die Risiken und die Moglichkeiten seiner Situation bewusst,
so ist auch dieser, kurz zuvor gedufserte Wille mafigeblich. Der Arzt hat in einer solchen Situati-
on eine besondere Fiirsorge- und Aufklarungspflicht. Hierzu zdhlt auch die ordentliche Doku-
mentation der Erkldrungen des Patienten. Als Basisversorgung ist in jedem Falle umfassende
Symptomkontrolle bis zur Sterbebegleitung durchzufiihren.

Zu Il.: Der Patient kann sich nicht mehr dufiern, jedoch liegt eine valide - das heifst eine indivi-
duelle, konkrete und nach Aufklarung verfasste, schriftlich formulierte Verfiigung vor. An eine
solche Patientenverfiigung sind hohe Qualititsanforderungen zu stellen. Die Verfiigung muss
so detailliert und individuell sein, dass sichergestellt ist, dass das Niedergeschriebene den Wil-
len des Patienten zum Ausdruck bringt. Liegt eine solche Patientenverfiigung vor, so hat der
Bevollméichtigte bzw. der Betreuer gemeinsam mit dem Team aus Arzten und Pflegekriften
deren Praktikabilitit zu ermitteln. Das heifst, sie miissen feststellen, ob die schriftlich formulier-
te Willensdufserung des Patienten mit der tatsachlichen Situation iibereinstimmt.
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Besteht Einigkeit zwischen dem Arzt und dem Bevollméchtigten bzw. dem Betreuer in diesen
Fragen, so muss der ermittelte Wille beachtet werden. Liegt also eine gemessen an den Quali-
tatskriterien (vgl. 12-Punkte-Check zu Patientenverfiigungen unter www.hospize.de) eindeuti-
ge Patientenverfiigung vor und sind sich die Beteiligten dariiber einig, dass der in der Patien-
tenverfiigung niedergeschriebene Wille auf die tatsdchliche Situation zu beziehen ist, so ist al-
lein der in der Patientenverfiigung niedergelegt Wille des Patienten mafigeblich, sofern sich
nicht konkrete Anhaltspunkte fiir eine spontane Willensdnderung ergeben.

In jedem Fall aber ist der Arzt gehalten, den Willensfindungsprozess und das Ergebnis ordent-
lich zu dokumentieren und die Dokumentation ferner anonymisiert fiir eine zentrale Erfassung
zu statistischen Zwecken bereit zu halten.

Gibt es Anhaltspunkte dafiir, dass der frithere Wille (z.B. der in der schriftlich formulierten Ver-
fiigung geduflerte Wille) und der aktuelle Wille nicht iibereinstimmen, muss dies in jede weitere
Uberlegung einbezogen werden. Hat der Patient zum Beispiel in seiner schriftlichen Verfiigung
einen Behandlungsabbruch oder eine Unterlassung einer Behandlung fiir die entsprechende
Situation festgelegt, aktuell ist aber ein Bediirfnis des Patienten weiterzuleben erkennbar, kann
der schriftlich formulierte Wille als widerrufen gelten, obwohl der Patient nicht eindeutig du-
ern kann, dass er die Verfligung zuriicknehmen will.

Besteht Uneinigkeit zwischen Bevollmédchtigtem bzw. Betreuer und Arzt in der Frage der An-
wendbarkeit der Patientenverfiigung auf die konkrete Situation, so ist die medizinische bzw.
pflegerische Mafsinahme zunéchst einzuleiten oder fortzufithren. Dem Lebensschutz ist an die-
ser Stelle Vorrang einzurdumen. Zur Genehmigung der eingeleiteten Maffnahmen miissen die
Beteiligten dann das Vormundschaftsgericht anrufen. Der Vormundschaftsrichter als aufienste-
hende Instanz muss daraufhin nun eigenstdndig und unabhdngig von moglichen Individualin-
teressen die Rechtmaéfsiigkeit dieser Mafinahmen feststellen. Dabei kommt dem (mutmafilichen)
Willen des Patienten, wenn er sich ermitteln ldsst, entscheidende Bedeutung zu. Auch hierbei
gilt: Im Zweifel fiir das Leben.

Zu lII.: Die schwierigsten Situationen ergeben sich, wenn weder eine zeitnahe Auflerung noch
eine valide Patientenverfiigung vorliegen, die Aufschluss tiber den Willen des Patienten geben
konnen. Hier bleibt keine andere Moglichkeit, als den mutmafllichen Willen zu ermitteln.

Diese Konstellation wird von der Deutschen Hospiz Stiftung als dufserst schwierig angesehen.
Sie ist mit so vielen Unsicherheiten behaftet, dass man am Ende niemals sicher sein kann, dass
tatsachlich der Wille des Patienten durchgesetzt wurde. Gerade hier liegt das Problem: Patien-
tenautonomie und Selbstbestimmung konnen leicht zu Fremdbestimmung werden, wenn zu-
wenig Sorgfalt auf die Ermittlung des Willens gelegt wird oder Dritte meinen, aus ihren An-
schauungen heraus auf den Willen des Patienten schliefSen zu konnen. Wir halten es daher fiir
zwingend erforderlich, eine individuelle Patientenverfiigung zu verfassen, die hohen Qualitats-
anforderungen gerecht wird. Besteht keine Moglichkeit mehr, dass sich der Patient aktuell zu
seinen Behandlungswiinschen dufSert und fehlt eine valide Verfiigung, so kann nicht mit letzter
Sicherheit festgestellt werden, wie sich der Patient seine Behandlung vorstellt. Im schlimmsten
Fall wird ein vermeintlicher Wille durchgesetzt, der dem tatsdchlichen Willen des Patienten
sogar widersprechen kann. Die Risiken dieser "Mutmaflichkeit" muss der Patient tragen, die
Beteiligten miissen mit ihnen leben. Dies ist um so problematischer, als es letztendlich keine
zureichenden Kriterien fiir die Bestimmung des mutmafilichen Willens gibt. Diskutiert wird in
diesem Zusammenhang auch, ob allgemeine gesellschaftliche Wertvorstellungen zur Ermitt-
lung des mutmaflichen Patientenwillens beitragen konnen. Dies ist nach unserer Auffassung
unbedingt auszuschliefien, da aus generellen Ansichten kein individueller Wille ableitbar ist.
Wenn tatsdchlich Kriterien zur Ermittlung des mutmafilichen Willens aufzustellen sind, dann
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diirfen das in diesem Zusammenhang einzig miindliche oder schriftliche konkrete Auerungen
des Patienten sein, die sich auf dessen Wertvorstellungen und Wiinsche beziehen. Ansonsten
muss der Wille als nicht ermittelbar gelten.

Liegen weder eine zeitnahe Auflerung noch ein valide Patientenverfiigung vor, die Aufschluss
iiber den Willen des Patienten geben kénnen, so lassen sich wiederum verschiedene Konstella-
tionen unterscheiden:

Faktenlage A:

Die Ermittlung des Willens erfolgt aufgrund einer schriftlichen,
aber nicht zutreffenden Patientenverfligung sowie weiteren
miindlichen AufSerungen.

Faktenlage B:

Die Willensermittlung erfolgt allein aufgrund miindlicher Aufle-
rungen.

Faktenlage C:

Der Wille ist nicht ermittelbar.

Fiir alle drei genannten Konstellationen gilt: Der Bevollméchtigt bzw. der Betreuer kann die
Ermittlung des mutmafllichen Willens nicht allein verantworten. Er muss gemeinsam mit einer
Ethikkommission versuchen, den mutmafllichen Patientenwillen zu ermitteln. Diese Ethik-
kommission setzt sich aus unabhidngigen Fachleuten aus den Fachgebieten Medizin, Rechtswis-
senschaft, Psychologie, Pflege und Theologie zusammen.

Unabhidngig davon, ob es gelingt, mit Bevollméachtigtem bzw. Betreuer und Ethikkommission
zu einer einheitlichen Ermittlung des Patientenwillens zu kommen, muss in allen drei Konstel-
lationen das Vormundschaftsgericht eingeschaltet werden. Wéahrend des gesamten Entschei-
dungsprozesses sind die medizinischen und pflegerischen Mafinahmen weiterzufiihren. Denn
auch hier gilt wieder: Im Zweifel fiir das Leben. Auch das Vormundschaftsgericht ist gehalten,
bei der Ermittlung des mutmaflichen Willens strenge MafSstdbe anzusetzen und sich auch nicht
mangels konkreter Anhaltspunkte von allgemeinen Wertvorstellungen leiten zu lassen. Denn
allzu leicht ist man gewillt, bewusst oder unbewusst die eigenen Mafistibe in den Entschei-
dungsprozess einzubeziehen. Kann der mutmafiliche Wille auch bei noch so griindlicher Re-
cherche nicht eindeutig ermittelt werden, diirfen lebenserhaltende Mafinahmen nicht beendet
werden. Hier ist im Zweifel fiir das Leben zu votieren.



