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Vorbemerkung: Es ist gut und wichtig, dass ein Gesetz zu diesem Thema erlassen wird. Pati-
enten, Angehorige, Arzte und neuerdings auch Vormundschaftsrichter beklagen einstimmig
die qualende Rechtsunsicherheit bei Entscheidungen am Lebensende — da erscheint die Aus-
sage einiger Arztefunktionare, ein Gesetz sei nicht notwendig, weil die Rechtslage ohnehin
klar sei, aus Sicht der Praxis als komplett realitatsfern.

ZUSAMMENFASSUNG

WORUM ES EIGENTLICH GEHT: Patientenverfigungen werden heute hauptsachlich
dazu verwendet, sich vor arztlicher Ubertherapie am Lebensende zu schiitzen. Der beste
Schutz vor arztlichen Fehlern am Lebensende besteht aber in einer besseren Ausbildung
der Arzte in Palliativmedizin. Das am dringendsten notwendige Gesetz ist demnach ein
Gesetz, das die Palliativmedizin als Pflichtfach in die arztliche Approbationsordnung
einfuhrt. Ein solches Gesetz wirde effizient und nachhaltig die meisten Probleme l6sen,
deretwegen heutzutage Patientenverfiigungen Uberhaupt verfasst werden.

Bosbach-Entwurf

Trotz eines positiven Elements (&rztliche Beratung) stellt der Bosbach-Entwurf insgesamt ein
»Patientenverfuigungs-Verhinderungsgesetz dar, das auf medizinisch fehlerhaften An-
nahmen basiert, unnétige Hurden aufbaut und ein Beschaftigungsprogramm fur Notare und
Vormundschaftsrichter darstellt. Die letzte Lebensphase wird massiv verrechtlicht und damit
entmenschlicht. Dieses Gesetz wiirde sehr viele Menschen ihres Grundrechts auf einen
friedlichen und natirlichen Tod berauben - und sie damit in die Arme der Euthanasie-
Beflrworter treiben. Bevormundung statt Fursorge: Der ethische Paternalismus lasst grifien.

Zoller- und Stunker-Entwurfe

Beide Entwirfe stellen die Verbindlichkeit von Patientenverfligungen ohne Reichweitenbe-
grenzung im Sinne der geltenden Rechtslage klar. Aus &rztlicher Sicht betont der GE Zoller
am besten die Bedeutung der dialogischen Umsetzung der Patientenverfliigung. AuRerdem
werden im GE Zoller zu Recht Schriftform und Aktualisierung als Soll-Vorschriften fest-
gelegt - dies ist der klinischen Realitdt am ehesten angemessen. Der GE Zéller vermeidet eine
Uberregulierung und verhindert im Ansatz jeden Automatismus bei der Umsetzung einer Pa-
tientenverfugung (der allerdings auch im GE Stiinker nicht vorgesehen ist).

Synthese-Vorschlag

Es wird vorgeschlagen, den GE Zoéller mit zwei wichtigen Elementen der beiden anderen
Entwirfe zu bereichern: Aus dem GE Bosbach die Einbringung der qualifizierten arztli-
chen Beratung als Soll-Vorschrift und aus dem GE Stiinker die Ubernahme der Formulie-
rungen zur Ermittlung des mutmaRlichen Willens. Eine solche Synthese konnte vielleicht
auch zu einer breiteren parlamentarischen Konsensféhigkeit fiihren, die angesichts der hohen
ethischen Bedeutung des Themas als sehr wiinschenswert erscheint.
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A) Worum es eigentlich geht

Der Uberbegriff fur die gesamte Diskussion tiber Patientenverfiigungen ist die Angst. Viele
Menschen haben Angst, am Ende ihres Lebens im Zustand der AuRerungsunfahigkeit Opfer
einer vielfach als bedrohlich empfundenen, reflektionsfrei auf die maximale Verlangerung der
biologischen Existenz ausgerichteten High-Tech-Medizin zu werden. Unscharfe bildliche
Metaphern wie ,,an Schlauchen/Apparaten hangen* bauschen diese Angste weiter auf. Zwar
hat in Krankenhdusern und Intensivstationen schon langst ein Umdenken begonnen, und in
vielen Kliniken stehen Ethikkomitees flir eine Beratung bei schwierigen Entscheidungen zur
Verfligung, aber es werden leider immer wieder Vorkommnisse bekannt, die geeignet sind,
diesen Angsten neue Nahrung zu geben.

Auf der anderen Seite steht die Angst der Arzte vor rechtlichen Konsequenzen, wenn sie nicht
alles Mdgliche tun, um den Patienten am Leben zu erhalten. Auch diese Angst ist nicht ganz
unbegrindet: Obwohl die Rechtsprechung des Bundesgerichtshofs seit 1994 (,,Kemptener
Fall“) die Zul&ssigkeit der so genannten ,,passiven Sterbehilfe”, das heil3t des Nicht-Einleitens
oder Nicht-Fortflihrens lebenserhaltender MalRnahmen, und den Vorrang der Selbstbestim-
mung des Patienten mehrfach betont hat, gibt es immer wieder juristische Fehlentscheidungen
in unteren Instanzen, welche die Arzte in ihrer Defensivhaltung bestarken.

Eingebettet sind diese Befiirchtungen in den grélieren Kontext der weit verbreiteten Angst vor
einem Verlust der Wirde und Unabhéngigkeit bei fortschreitendem Alter. Die Suizidraten in
Deutschland sind seit 20 Jahren kontinuierlich riicklaufig — aber die Alterssuizide wachsen
gegen den Trend stetig weiter. Das sollte zu denken geben.

Auch die Betreuung von schwerstkranken und sterbenden Menschen wirft in Deutschland
viele Fragen auf. Im Getdse der Patientenverfigungs-Debatte geraten die eigentlichen Prob-
leme am Lebensende allzu leicht in den Hintergrund. Dabei ist die Situation bei ndherem Be-
trachten gar nicht so kompliziert: Was sich die Menschen winschen, ist eine adaquate Ver-
sorgung in ihrer letzten Lebensphase, die sowohl die medizinischen, als auch die pflegeri-
schen, psychosozialen und spirituellen Aspekte umfasst — genau so, wie es die Definition der
Palliativmedizin durch die Weltgesundheitsorganisation vorsieht. Damit ist es allerdings in
Deutschland derzeit nicht so gut bestellt, wie die folgenden zwei Beispiele verdeutlichen sol-
len.

,,.verhungern und Verdursten*?

Die Angst vor qualvollen Symptomen in der Sterbephase ist eine der haufigsten Ursachen fur
die Beflrwortung der Tétung auf Verlangen in der Allgemeinbevélkerung. Zwei der am meis-
ten verbreiteten Angste, vor allem bei Arzten und Pflegenden, sind die Angst vor Verdursten
und Ersticken in der Terminalphase. Diese Angste filhren dazu, dass Sterbenden in Deutsch-
land reflexartig Flissigkeit und Sauerstoff verabreicht bekommen, um Verdursten und Ersti-
cken zu verhindern.

Leider haben diese MalRnahmen zwei groRe Nachteile: Erstens, sie bringen nichts. Das Durst-
geflihl in der Sterbephase korreliert nicht mit der Menge der zugefihrten Flissigkeit, sondern
mit dem Grad der Trockenheit der Mundschleimhé&ute. Die Verflachung der Atmung ist ein
physiologisches Zeichen der Sterbephase und kein Zeichen der Atemnot, so dass die Sauer-
stoffgabe keinem verniinftigen Zweck dient.

Zweitens, sie schaden den Patienten. Die Gabe von Sauerstoff tber eine Nasenbrille trocknet
die Mundschleimhdute aus, so dass dadurch tatsachlich ein qualvolles Durstgefuhl entsteht,
und zwar unabhangig von der Menge der zugefiihrten Flissigkeit. Diese wiederum muss tber
die Niere ausgeschieden werden. Die Niere ist aber das Organ, das im Verlauf der Sterbepha-
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se mit als erstes seine Funktion einschrankt bzw. einstellt. Dadurch kann die zugefuhrte Flis-
sigkeit nicht mehr ausgeschieden werden und wird in das Gewebe eingelagert, insbesondere
auch in die Lunge. Dies fuhrt zum Lungenddem und damit zu Atemnot. Damit bringen die
wohlgemeinten MaRnahmen zur Vermeidung von Verdursten und Ersticken genau die Sym-
ptome erst richtig hervor, die sie eigentlich verhindern sollten.

Kunstliche Ernédhrung bei Demenz

Ein zweites Beispiel ist die routinemafige Versorgung mit einem durch die Bauchdecke in
den Magen eingefiihrten Schlauch (so genannte PEG-Sonde) zur kiinstlichen Erndhrung von
Patienten mit fortgeschrittener Demenz, die zu einer oralen Nahrungsaufnahme nicht mehr
fahig sind. Alle vorhandenen Studien haben keine Hinweise daftr ergeben, dass die mit dieser
MaRnahme angestrebten Therapieziele erreicht werden kénnen. Es zeigen sich keine Unter-
schiede hinsichtlich Lebensverlangerung, Verbesserung des Erndhrungsstatus, Verbesserung
der Lebensqualitat, Verbesserung der Wundheilung oder Verringerung der Aspirationsgefahr.
Letztere ist sogar bei Patienten mit PEG-Sonde leicht, aber signifikant erhoht. Die PEG-
Sonde hat auBerdem schwere potentielle Nebenwirkungen, wie lokale und systemische Ent-
ziindungen, Verlust der Freude am Essen und Verringerung der pflegerischen Zuwendung.
Daher wurde schon vor Jahren von Experten ausgesprochen: ,,Dieses Missverhéltnis zwischen
Vorteilen und Nachteilen der klnstlichen Ernahrung begrindet die Empfehlung, dass kunstli-
che Ernahrung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz nicht angewendet werden sollte“.*
Es fehlt fur diese Mallnahme in dieser Patientengruppe schlicht die medizinische Indikation —
trotzdem wird sie tiber 100.000 Mal jahrlich in Deutschland durchgefihrt.

Aus diesen Beispielen — und man kdnnte viele andere anfuhren — lasst sich schliel3en, dass
derzeit in Krankenhausern und Pflegeheimen vieles in bester Absicht getan wird, was
die Menschen ungewollt, aber aktiv am friedlichen Sterben hindert. Dies hat die paradoxe
Folge, dass Patientenverfugungen heute vorwiegend dazu dienen, sich vor &rztlichen Kunst-
fehlern am Ende des Lebens zu schiitzen — und das leider auch noch berechtigterweise. Das
am weitesten verbreitete Patientenverfigungsmuster, namlich die christliche Patientenverfi-
gung, besagt wortlich: ,,An mir sollen keine lebensverlangernden Malinahmen vorgenommen
werden, wenn nach bestem drztlichem Wissen und Gewissen festgestellt wird, dass jede le-
benserhaltende MalRnahme ohne Aussicht auf Besserung ist und mein Sterben nur verldngern
wirde®“. Sterbeverlangerung ist aber an sich kein arztliches Therapieziel — insofern missten
solche MaRnahmen bei genauer Betrachtung arztlicherseits ohnehin unterbleiben, und zwar
unabhangig vom Patientenwillen, weil sie nicht indiziert sind. Dass dies oft nicht geschieht,
ist der Inkompetenz weiter Teile der Arzteschaft in puncto Palliativmedizin geschuldet, die in
vielen Studien in ihrem dramatischen AusmafR dokumentiert wurde. Und doch weigert sich
die Politik standhaft, das einzig Richtige zu tun, was die Bevolkerung nachhaltig vor arztli-
chen Fehlern am Lebensende schiitzen wiirde, namlich die Palliativmedizin als Pflichtfach
in das Medizinstudium einzuftihren. Bisher ist dies — auf freiwilliger Basis — nur in finf
Universitaten geschehen, erstmals 2004 an der Universitat Munchen. Das bedeutet, dass 90%
der deutschen Medizinstudenten nach wie vor ihre arztliche Approbation bekommen, ohne die
geringste Ahnung von Palliativmedizin und Sterbebegleitung zu haben. Damit sind — auf
Jahrzehnte hinaus — diejenigen Angste weiterhin berechtigt, welche die Menschen primér zur
Abfassung von Patientenverfiigungen motivieren. Diese Angste waren in einem gut funktio-
nierenden Gesundheitssystem, in welchem alle Arzte adaquat in Palliativmedizin ausgebildet
sind, berflussig.

! Volicer L: Dementias. In: Voltz R, Bernat J, Borasio GD, Maddocks I, Oliver D, Portenoy R, Hrsg.: Palliative
Care in Neurology. Oxford University Press, Oxford 2004
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B) Patientenverfiigungen: Die arztliche Sicht

Patientenverfiigungen sind Anweisungen von (zukilnftigen) Patienten an ihre (zukunftigen)
Arzte. Sie betreffen arztliche Manahmen, die von den (potentiell) Betroffenen fiir bestimmte
Situationen abgelehnt werden (eine Patientenverfligung kann natirlich auch den Wunsch nach
maximaler Ausschopfung aller zur Verfiigung stehenden lebensverlangernden MalRnahmen
enthalten, dieser Fall ist aber eher selten). Viele Menschen mdchten verhindern, dass sie in
bestimmten Situationen kinstlich am Leben erhalten werden, und zwar auch dann, wenn der
Tod aufgrund medizinischer Eingriffe nicht unmittelbar bevorsteht, ja sogar Jahre entfernt
sein kann wie etwa bei Wachkoma-Patienten. Es geht also letztlich um das Sterben-Ddirfen im
Zeitalter der High-Tech-Medizin.

Grundsétzlich ist zwischen zwei Arten von Patientenverfigungen zu unterscheiden: Verfu-
gungen von Menschen mit schweren und potentiell lebensbedrohlichen Erkrankungen, und
solche von Gesunden. Bei ersteren handelt es sich im Idealfall um mit dem behandelnden
Arzt sorgféltig abgestimmte Notfallplane, da die Entwicklung der Krankheit und die zu er-
wartenden Komplikationen bis zu einem gewissen Grad in der Regel absehbar sind. Bei letz-
teren besteht die Schwierigkeit, VVorsorge treffen zu wollen flr eine ganze Reihe von theore-
tisch maoglichen Situationen, ohne dass eine konkrete Wahrscheinlichkeit fir deren Eintreten
fur den Einzelnen bestiinde.

Das deutsche Medizinrecht gibt dem Arzt die Aufgabe, sich in jeder Situation zunédchst nach
dem Patientenwillen zu richten, und erst wenn dieser nicht feststellbar ist, nach seinem — nach
allgemeinen Wertvorstellungen ausgerichteten - ,,Wohl“. Daher kénnen Patientenverfligungen
in klinischen Entscheidungssituationen, bei denen der Patient selbst nicht dulRerungsféhig ist,
eine entscheidende Hilfe fur den Arzt sein — insbesondere wenn sie klar formuliert und auf die
konkrete Situation anwendbar sind.

Die Umsetzung einer Patientenverfligung kann verniinftigerweise nur im Dialog zwischen
dem gesetzlichen Patientenvertreter (Betreuer oder Bevollmachtigter) und dem behandelnden
Arzt geschehen. Dieser Dialog gelingt nachgewiesenermal3en am besten dann, wenn vor Er-
stellung einer Patientenverfiigung ein guter Dialog zwischen dem Ersteller der Patientenver-
fligung, seinem Bevollmé&chtigten und seinem Arzt stattgefunden hat. Es geht also im Kern
um eine Selbstbestimmung im Dialog. Patientenverfligungen sind Kommunikationsinstru-
mente, die nicht Ersatz, sondern Ausdruck eines Dialogs sein sollten, wenn sie a) den Willen
des Erstellers adédquat widerspiegeln und b) in der konkreten Entscheidungssituation eine
wirksame Handlungsleitlinie fr Arzt und Betreuer darstellen sollen.

In der klinischen Praxis sind die wichtigsten Voraussetzungen fir gute Entscheidungen am
Lebensende Dialogbereitschaft, Rechtssicherheit und &rztliche Fachkompetenz.” Ohne
arztliche Fachkompetenz und Rechtssicherheit sind die Angste auf allen Seiten so hoch, dass
ein guter Dialog Uber den Patientenwillen unmdéglich wird. Jede gesetzliche Regelung zur
Patientenverfiigung sollte also daran gemessen werden, ob und inwieweit sie diese drei
Voraussetzungen fordert.

2 Borasio GD: Selbstbestimmung im Dialog. In: Meier C, Borasio GD, Kutzer K, Hrsg. Patientenverfiigung.
Ausdruck der Selbstbestimmung — Auftrag zur Firsorge. Minchner Reihe Palliative Care, Bd. 1. Kohlhammer-
Verlag, Stuttgart 2005, S. 148-156
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C) Bosbach-Entwurf

Vorbemerkung: Kardinal Ruini, ehemaliger VVorsitzender der italienischen Bischofskonferenz,
sagte kirzlich in einem Interview (bezogen auf einen Menschen, dem er wegen seines Ver-
zichts auf eine kunstliche Beatmung das Kkirchliche Begrébnis verweigert hatte): ,,Man kann
nicht gleichzeitig katholisch sein und tiber sein Leben selbst bestimmen wollen.“* Dieser Satz
kennzeichnet zutreffend die geistige Grundhaltung des Bosbach-Entwurfs: Es ist die Haltung
einer grundsatzlichen Skepsis gegeniiber der Selbstbestimmung als solcher. Menschen, die
Patientenverfiigungen erstellen wollen, zumal solche ohne Reichweitenbegrenzung, werden
moralisch auf eine Stufe mit Suizidenten gestellt, ohne dies offen auszusprechen. Gut er-
kannt wird dies vom Bosbach-Sachverstandigen Prof. Jager, der in seiner Stellungnahme aus-
fuhrt ,,Dagegen erscheint die Zulassung einer formlos erzielbaren Bindungswirkung zumin-
dest fragwirdig, wenn der Betroffene hierdurch trotz wiederherstellbarer Autonomie bei wer-
tender Betrachtung antizipativ seinen ,,Selbstmord* durch den Arzt als Vollstreckungshel-
fer ins Werk setzt.“* Die Verwendung des negativ besetzten Begriffs ,,Selbstmord“ anstatt der
in der Fachsprache blichen neutralen Termini ,,Suizid”“ oder ,,Selbsttétung® passt dabei gut
ins Bild. Der Wunsch nach einem naturlichen Sterben hat aber nichts mit Suizid zu tun,
sondern ist ein legitimer und nachvollziehbarer Wunsch sehr vieler Menschen.

Positives Element des Bosbach-Entwurfes:

Die Stéarkung der arztlichen Beratung, da dies eine Starkung des Dialogs bedeutet — allerdings
in der vorgesehenen Form unpraktikabel, s. unten. Dieses Element sollte wenn moglich in
verbesserter Form Eingang in ein konsensfahiges Gesetz finden (s. Synthese unten).

Negative Elemente des Bosbach-Entwurfes:
1) §1901 b Abs.2 Nr. 2: Notarielle Beurkundungspflicht alle 5 Jahre

uUnnotige Schikane; sachlich nicht begriindet. denn die Einwilligungsfahigkeit des Patienten
kann der Arzt viel besser im Rahmen der Beratung feststellen; Konjunkturprogramm fir No-
tare: bei einer realistischen Annahme von 100 Euro pro Patientenverfligung (da erfahrungs-
gemal in den meisten Fallen die Vorsorgevollmacht gleich mit beurkundet wird, obwohl dies
rechtlich nicht notwendig ist) und 10 Mio. Patientenverfiigungen, die alle 5 Jahre erneuert
werden missen, wirde dies den Notaren Zusatzeinnahmen in Héhe von bis zu 1 Milliarde
Euro alle 5 Jahre bescheren. Mit diesem Geld kdnnte z.B. die ambulante Palliativversorgung
in Deutschland fur 8 Jahre vollstandig und flachendeckend bezahlt werden.

(Ubrigens: Man stelle sich den Aufschrei der Erb- und Verfassungsrechtler vor, wenn der
Bundestag beschlieRen sollte, dass Testamente grundsatzlich nur nach notarieller Beurkun-
dung wirksam sein sollen...)

Die Sinnhaftigkeit der notariellen Beurkundung wird sogar von allen drei von der Bosbach-
Gruppe benannten Sachverstandigen fiir diese Anhdrung stark angezweifelt® — und das
zu Recht: In unserer klinischen Erfahrung stammten die medizinisch unsinnigsten und am
wenigsten hilfreichen Patientenverfligungen von Notaren. Auch der Deutsche Notarverein
betont in seiner Stellungnahme zum Thema: ,,Die notarielle Beurkundung kann eine individu-
elle arztliche Beratung nur ergénzen, jedoch nicht ersetzen.*®

% Corriere della Sera vom 7.2.09

* Stellungnahme Prof. Jager, S. 4

> Stellungnahme Prof. Héfling, S. 18; Stellungnahme Prof. Jager, S. 10; Stellungnahme PD Dr. Sahm, S. 13
¢ Positionspapier des Deutschen Notarvereins zum Thema Patientenverfiigung vom 16.2.09, S. 4
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2) 81901 b Abs.3 Nr. 1: ,,Unheilbare, tédlich verlaufende Krankheit*

»,Unheilbar todlich“ verlauft das Leben an sich. Was ist mit diesem Begriff medizinisch ge-
meint? Die wenigsten Krankheiten, die in den Industrielandern bei alteren Menschen auftre-
ten, sind ,,heilbar®, auch wenn viele behandelbar sind. Da wir alle sterben werden, kann die
Definition einer ,tddlich verlaufenden Krankheit* nur lauten, dass Patienten mit dieser
Krankheit eine im Vergleich zu gleichaltrigen Gesunden signifikant verringerte Lebenserwar-
tung aufweisen. Das gilt fur die meisten Krebserkrankungen, aber genauso auch fur Demenz
und Wachkoma, flr Herzinsuffizienz, chronische Lungenerkrankungen und Diabetes, und
ebenso fur die multimorbiden hochbetagten geriatrischen Patienten. Hier eine klare Grenze
zu ziehen, ist medizinisch-wissenschaftlich unmdglich. Soll das politisch oder juristisch
anders sein? Selbst der medizinische Bosbach-Sachverstandige PD Dr. Sahm empfindet es in
seiner Stellungnahme ,,als wenig hilfreich, auf das Kriterium einer unheilbaren und tédlich
verlaufenden Krankheit abzustellen.**

Hinzu kommt, dass bei der Bosbach-Definition des ,,unheilbar tédlichen Verlaufs“ immer die
Auswirkungen der medizinischen MaRnahmen, Uber die eigentlich entschieden werden soll
(kunstliche Ernahrung, Dialyse etc.), mit berticksichtigt werden. Damit fallen Zustande, die
per se zum Tode fuhren wiirden (Wachkoma, Niereninsuffizienz etc.) dank eben jener MaR-
nahmen, Uber die eigentlich zu entscheiden ware, nicht mehr in die Kategorie von Krankhei-
ten, bei denen eine solche Entscheidung ,,zuldssig® ist — was allein aus dem Gesichtspunkt der
formalen Logik einen unzulassigen Zirkelschluss darstellt.

Es widerspricht jedem arztlichen Ethos, die Beachtlichkeit des Patientenwillens davon
abhangig zu machen, dass er hinreichend krank ist und mehr oder weniger bald sterben
wird — und ihn ansonsten zwangsweise gegen seinen Willen zu behandeln.

3) 81901 b Abs.3 Nr. 2 und S. 2 im GE,,eine Situation vorliegt, in der der Patient mit an Si-
cherheit grenzender Wahrscheinlichkeit trotz Ausschopfung aller medizinischen Mdglichkei-
ten das Bewusstsein niemals wiedererlangen wird (z.B. langfristig stabiles Wachkoma).*

Was ist hier eigentlich mit ,,Bewusstsein® gemeint? Neuere Daten aus der Forschung mit
funktioneller Gehirn-Bildgebung deuten darauf hin, dass bei einem Teil der Wachkoma-
Patienten einige Hirnareale auf Reize reagieren (was aber nicht automatisch bedeutet, dass die
Prognose eine andere ware als die einer dauerhaften Pflegebedurftigkeit mit Verlust der
Kommunikationsféhigkeit). Ist ein solcher Befund als ,,Bewusstsein“ zu werten? Wenn der
Arzt nicht ,,mit an Sicherheit grenzender Wahrscheinlichkeit* ausschlieBen kann, dass ein
bewusstloser Patient, z.B. nach einem schweren Schlaganfall, nach mehrjahrigem Verlauf
evtl. in der Lage sein kdnnte, auf Aufforderung das linke Auge zu 6ffnen und zu schlieRen —
ist das ein ,,Bewusstsein* im Sinne des Gesetzes? Und schlie3t die theoretische Mdglichkeit,
dass dieser Zustand vielleicht erreicht werden koénnte, die Verbindlichkeit seiner Patientenver-
fligung aus? (ganz abgesehen davon, dass ein Zustand nach schwerem Schlaganfall im Sinne
der obigen Ausfiihrungen ebenfalls eine ,,unheilbare, todliche Krankheit* darstellt, da die Le-
benserwartung deutlich reduziert ist...).

Begriffe wie ,,Bewusstsein sind im Kontext der Entscheidungen am Lebensende nicht
justitiabel und haben daher in einem Gesetz tber Patientenverfiigungen nichts verloren.

" Stellungnahme PD Dr. Sahm, S. 12
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4) § 1904 und S. 3 im GE: ,,Die Genehmigung des Vormundschaftsgerichts ist immer erfor-
derlich, wenn eine lebenserhaltende Behandlung ohne Vorliegen einer unheilbaren, todlich
verlaufenden Krankheit oder aufgrund des mutmaglichen Willens abgebrochen werden soll.*

Von den ca. 870.000 jahrlichen Sterbefallen in Deutschland finden mindestens zwei Drittel in
Krankenhdusern oder Pflegeheimen statt. In den meisten dieser Félle wird am Lebensende
irgendwann auf eine weitere lebenserhaltende Behandlung verzichtet, in der Regel nach
Riicksprache mit den Angehdrigen und der Feststellung ,,Er/Sie hétte es nicht (mehr) gewollt*
Dies stellt juristisch einen Behandlungsabbruch aufgrund des mutmaflichen Willens dar. Zu-
treffend stellt PD Dr. Sahm, medizinischer Bosbach-Sachverstandiger, in seiner Stellungnah-
me fest, dass ,,die grofle Mehrzahl aller Sterbeféalle mit einer Entscheidung einhergeht, eine
spezifische therapeutische MalRnahme nicht einzuleiten oder zu beenden. Dies wurde in gro-
Ren empirischen Untersuchungen bestatigt.*®

Nach dem vorliegenden Gesetzentwurf musste — auch bei volliger Einigkeit unter allen Betei-
ligten — in all diesen Fallen das Vormundschaftsgericht angerufen werden, mit Zwang zur
Einholung eines Gutachtens und einer zusatzlichen Wartezeit von zwei Wochen nach dem
richterlichen Beschluss. In der Zwischenzeit, also in der Regel Gber mehrere Monate hin-
weg, misste maximal lebenserhaltend weiterbehandelt werden. Das wirde mehrere Hundert-
tausend zusatzliche, vollkommen unnétige Gerichtsfalle pro Jahr verursachen, immense Zu-
satzkosten fir das Gerichts- und Gesundheitswesen produzieren und — noch viel schlimmer —
die betroffenen Patienten ihres Grundrechts auf einen friedlichen und nattrlichen Tod
berauben. Bezeichnenderweise hat sich auch der Vormundschaftsgerichtstag entschieden
gegen diesen Punkt gewandt. Auch PD Dr. Sahm fihrt zutreffend aus: ,,Es wiirde das Ver-
haltnis von Patienten, Angehdrigen und Arzten unterlaufen, wenn solche Entscheidungen re-
gelhaft in vormundschaftsgerichtliche Hande gelegt werden wiirden.“*

5) § 1901b Abs 2 Satz 1 im GE: Winschen oder Entscheidungen einer Patientenverfiigung,
die auf den Abbruch oder die Nichtvornahme lebenserhaltender medizinischer Mafnahmen
gerichtet sind, hat der Betreuer Geltung zu verschaffen, wenn

1. der Errichtung eine arztliche Aufklarung tber die Moglichkeiten medizinischer Behand-
lung und die Folgen eines Abbruchs oder der Nichtvornahme der medizinischen Malinahme,
die das eingetretene Krankheitsbild umfasste, zeitnah vorausgegangen ist

Erstens: die Patientenverfugung erhalt mit diesem GE keine direkte Wirksamkeit, sondern
nur indirekt Gber den Betreuer, Sprich: wenn kein Betreuer da ist, muss erstmal einer bestellt
werden, und in der Zwischenzeit ggf. trotz eindeutiger, arztlich und notariell beglaubigter
Patientenverfugung z.B. mit einer kunstlichen Beatmung begonnen werden...

Zweitens: Die arztliche Aufklarung ist sehr wichtig, aber die Formulierung ,,die das eingetre-
tene Krankheitsbild umfasste* kann bei strikter Auslegung dazu verwendet werden, die meis-
ten Patientenverfiigungen auszuhebeln. Im Ubrigen ist die arztliche Aufklarung logischerwei-
se gerade bei vorhandener schwerer Krankheit besonders sinnvoll und hilfreich — aber
gerade da soll sie entbehrlich sein...

6) (aus dem Begriindungsteil) ,,Ein volliger Entzug von Nahrung und Flissigkeit ist damit
ausgeschlossen, selbst wenn dies in einer Patientenverfiigung so formuliert ist. Die Stillung
des Hunger- und Durstgefuhls gehort zur unverzichtbaren Basisversorgung“

® Stellungnahme PD Dr. Sahm, S. 2
® Stellungnahme PD Dr. Sahm, S. 11
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Dieser Satz aus dem Begriindungsteil zeigt eindrucksvoll den eklatanten Mangel an pallia-
tivmedizinischem Sachverstand in diesem Gesetzentwurf: Es ist durch die palliativmedizi-
nische Forschung seit Jahren bekannt, dass Sterbende keinen Hunger verspiren und dass in
der Sterbephase der Durst nur mit der Trockenheit der Mundschleimhdute, nicht aber mit der
Menge an zugefuhrter Flissigkeit korreliert (diese kann hingegen zu Atemnot durch Lungen-
6dem fihren, da im Vorfeld des Todes die Nieren ihre Tatigkeit einschrdnken und damit die
zugefiihrte Flussigkeit nicht mehr ausgeschieden werden kann). Mehrere wissenschaftliche
Studien haben auflerdem von dem friedlichen Sterbeverlauf von Menschen berichtet, die am
Lebensende auf eigenem Wunsch hin keine kinstliche Ernahrungs- und Flissigkeitsgabe
mehr bekommen haben. Sollte sich dieser GE samt Begrindung durchsetzen, wirde dies in
vielen Fallen zu einer kunstfehlerhaften Zwangsbehandlung mit Flussigkeit und Ernéh-
rung am Lebensende fiihren, unter der viele Patienten leiden wiirden. Auch hier wiirden die
betroffenen Patienten via Zwangsbehandlung ihres Grundrechts auf einen friedlichen
und natirlichen Tod beraubt.

Dieser Satz weist im Ubrigen beunruhigende Parallelen zum derzeit in Italien diskutierten
Gesetzentwurf zur Patientenverfugung auf, in welchem — unter starkem Druck des Vatikans —
kinstliche Ernahrung und Flussigkeitszufuhr als unverzichtbare MaRnahmen der Basisversor-
gung definiert werden und in keinem Fall vom Patienten abgelehnt werden dirfen.

7) 8 1904 Abs 4 im GE: ,,Bei der Beratung von Betreuer und behandelndem Arzt Gber die
Nichteinwilligung oder den Widerruf der Einwilligung in lebenserhaltende medizinische
Malinahmen ist in der Regel den Pflegepersonen sowie dem Ehegatten, Lebenspartner, El-
tern, Pflegeeltern und Kindern sowie vom Betreuten schriftlich benannten nahestehenden
Personen Gelegenheit zur AuRerung zu geben, sofern dies ohne erhebliche Verzogerung mog-
lich ist (beratendes Konsil).

Ein solches Konsil kann bei der Ermittlung des mutmaRlichen Willens sehr hilfreich sein —
bei vorhandener klarer Patientenverfugung ist es entbehrlich und stellt nur eine weitere forma-
le Hirde dar, die der Verwirklichung des Patientenwillens entgegensteht. Menschen, die eine
Patientenverfugung verfassen und einen Bevollmdachtigten einsetzen wollen in der Regel
nicht, dass noch ein Konsil einberufen wird, dessen Mitglieder dann auch noch ausdriicklich
ermachtigt werden (Anderung von § 69 g FGG im GE), per Gerichtsheschwerde das Verfah-
ren weiter zu verzogern. Nach einer kirzlich verdffentlichten Studie aus unserem Zentrum mit
uber 400 Teilnehmern méchten in Deutschland zwei Drittel der Gesunden und fast 80%
der Schwerstkranken, dass ihre Patientenverfiigung eins zu eins umgesetzt werden. ™

8) Dass dieser GE keine Kosten verursacht, ist ein Marchen: Es entstehen Milliardenkosten
fir Notare und fur Hunderttausende unnotiger Gerichtsverfahren samt Gutachtern (s.
oben). Dem gegeniber fallen die Kosten fur die arztliche Beratung zwar kaum ins Gewicht,
sind aber dennoch nicht ganz unerheblich, da diese in der Regel (wir machen das seit 10 Jah-
ren) nicht unter einer Stunde dauert, oft auch 3 oder 4 Stunden.

19 Der Unterschied zu den Daten von PD Dr. Sahm erklért sich dadurch, dass bei unserer Untersuchung Men-
schen, die tats&chlich eine Patientenverfligung verfasst hatten, tber ihre Wiinsche bzgl. deren Verbindlichkeit
befragt wurden. Bei der Untersuchung von PD Dr. Sahm mussten Menschen, die in der Mehrzahl keine Patien-
tenverfigung erstellt hatten, tber hypothetische, sie nicht direkt betreffende Fallvignetten urteilen. Passend zu
unseren Ergebnissen wiirden auch bei der Studie von PD Dr. Sahm diejenigen Studienteilnehmer, die selbst eine
Patientenverfugung erstellt hatten, signifikant haufiger der Patientenverfligung in den hypothetischen Fallszena-
rien folgen.
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D) Stuinker- und Zoller-Entwurf

Aus arztlicher Sicht haben beide Entwirfe den Vorzug der Klarstellung der Verbindlichkeit
von Patientenverfigungen ohne Reichweitenbegrenzung. Beide Entwurfe folgen der aktuellen
Rechtlage und schaffen somit Rechtssicherheit in Kontinuitat mit der Rechtsprechung des
Bundesgerichtshofs. Aus folgenden Griinden ist aus arztlicher Sicht eine Praferenz fur den
Zoller-Entwurf zu &uliern:

1) Betonung der dialogischen Umsetzung

Der grofite Vorzug des Zoller-Entwurfs liegt aus arztlicher Sicht in der Betonung der Not-
wendigkeit einer dialogischen Umsetzung des Patientenwillens. Patientenverfliigungen sind
Kommunikationsinstrumente, und genau diese Funktion wird durch den Zoller-Entwurf zu
Recht betont. Indirekt bedeutet dies auch eine Starkung des wichtigen Instituts der VVorsorge-
vollmacht. Ein weiterer Vorteil liegt in der Klarstellung, dass die Uberpriifung der arztlichen
Indikation, wie vom BGH schon im Beschluss vom 17.3.2003 festgelegt, die Basis des ge-
samten Entscheidungsprozesses darstellt (so zutreffend auch PD Dr. Sahm: ,,Patienten kénnen
nur ablehnen, was vorher indiziert wurde*'!). Diese Starkung des Dialogs macht den Zéller-
Entwurf zum praxis- und realitdtsnahesten der drei vorliegenden Entwirfe, weshalb er auch
von der Bundesarztekammer bevorzugt wird.

2) Formvorschrift

Es gibt viele Patienten, die z.B. aufgrund von L&hmungserkrankungen zwar in vollem Malie
einwilligungsfahig sind, aber nicht in der Lage sind, eine schriftliche Patientenverfiigung zu
erstellen (z.B. Patienten mit Amyotropher Lateralsklerose — ALS). Eine vom einwilligungsfa-
higen Patienten geduRerte mindliche Behandlungsablehnung ist selbstverstandlich fir den
Arzt bindend, auch wenn sie nicht schriftlich vorliegt. Nattrlich ist die Schriftform in der Re-
gel wiinschenswert, allein schon aus Beweisgriinden, aber sie kann aus praktischer Sicht nicht
zum Dogma erhoben werden. Eine Videoaufzeichnung oder eine vor Zeugen getétigte, doku-
mentierte AuRerung miissen ebenfalls beriicksichtigt werden konnen. Insofern erscheint die
Einfuhrung der Schriftform als Soll-Vorschrift im Zoller-Entwurf aus arztlicher Sicht als rea-
litdts- und praxisnaher.

3) RegelmaRige Aktualisierung

Mit der Zeit kbnnen sich die Einstellungen der Menschen andern — und auf der anderen Seite
muss ein Patient darauf vertrauen konnen, dass seine einmal geduBerten Wiinsche auch Be-
stand haben, wenn er sie nicht stdndig neu unterschreibt. Hier geht der Zoéller-Entwurf einen
vernunftigen Mittelweg zwischen Stlinker- und Bosbach-Entwurf, indem er die regelmaRige
Aktualisierung der Patientenverfligung via Soll-Vorschrift juristisch aufwertet, ohne sie zu
einer absoluten Wirksamkeitsvoraussetzung zu machen.

4) MutmalBlicher Wille: Stinker-Entwurf ist hier besser

In einem Punkt erscheint allerdings der Stlnker-Entwurf etwas konkreter und hilfreicher,
namlich bei den Ausfiihrungen zur Ermittlung des mutmaglichen Willens (81901 Abs. 2 GE).
Die Formulierung beriicksichtigt die géngige klinische Praxis, bei der Ermittlung des mut-
maRlichen Willens auch andere Angehdrige und Vertrauenspersonen zu befragen. Dies ge-
schieht allerdings am besten im Rahmen des im Zoller-Entwurf vorgesehenen dialogischen
Prozesses, so dass die Aufgabe der Ermittlung des mutmalilichen Willens gemeinsam von
Betreuer/Bevollméchtigtem und Arzt (in der Regel in Form eines so genannten Familienge-

1 Stellungnahme PD Dr. Sahm, S. 3
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sprachs) vorgenommen werden kann. Dieses VVorgehen hat auRerdem den Vorzug, die Gefahr
des Auftretens von Dissens-Konstellationen erheblich zu reduzieren.

Nur die Formulierung ,,und das Schmerzempfinden des Betreuten* sollte gestrichen werden:
Zum Einen kann es nicht nur um Schmerz alleine, sondern wenn, dann um das Leiden des
Betreuten gehen; Zum Anderen ist es aber nachgewiesenermalien sehr schwer und fehleran-
fallig, von aulRen den Leidenszustand eines Menschen zu beurteilen und daraus Schlisse im
Hinblick auf seinen aktuell-mutmaRlichen Willen zu ziehen. Das birgt zudem die Gefahr ei-
nes Lebenswert/Lebensunwert-Urteils, die unbedingt vermieden werden sollte. Besser er-
scheint es, diese Formulierung zu ersetzen mit der Formulierung ,,und die naturlichen Wil-
lensduRerungen des Betreuten®. Diese sind z.B. bei Demenzpatienten von groRRer Bedeutung,
und sie kénnen, wie von PD Dr. Sahm zutreffend festgestellt, ,,ebenso gut den Wunsch, be-
handelt zu werden, wie die Riuckweisung einer MalRnahme bedeuten.*

5) Einschaltung eines Gutachters in Dissens-Fallen

Alle drei Gesetzentwirfe sehen vor, 869d FGG in dem Sinne zu formulieren, dass bei Dis-
sens-Fallen immer ein Sachverstdndigen-Gutachten vom Vormundschaftsgericht eingeholt
werden muss. Nachdem aber sich der Dissens zwischen Arzt und Betreuer nur auf den Patien-
tenwillen beziehen kann, und nur dieser geklart werden soll, erscheint es mehr als fraglich, ob
wirklich in jedem Fall ein medizinisches Gutachten zur Rekonstruktion des Patientenwillens
notwendig ist. Es erscheint aus Sicht der Praktikabilitat besser, dem VVormundschaftsgericht
im Einzelfall die Entscheidung darliber zu Uberlassen, ob und welches Sachverstandigen-
Gutachten zur Klarung der Frage nach dem Patientenwillen eingeholt wird.

E) Versuch einer Synthese

Wie aus obigen Ausfliihrungen zu entnehmen ist, befiirwortet der Unterzeichner aus arztlicher
Sicht einen Gesetzentwurf, der

— den Anforderungen der Praxis gerecht wird

— fir Rechtssicherheit sorgt, aber eine Uberregulierung vermeidet

— fur Betroffene, Betreuern und Arzte hilfreich ist

— den Dialog zwischen allen Beteiligten starkt

— Fursorge nicht mit Bevormundung verwechselt

Aus dem Gesagten ergibt sich, dass der Zoller-Entwurf diesen Voraussetzungen am nachsten
kommt. Aus &rztlicher Sicht lieRe er sich durch drei Anderungen inhaltlich verbessern und
vielleicht auch konsensfahiger machen:

1) Einbringung der qualifizierten arztlichen Beratung als Soll-Vorschrift

Arztliche Fursorge geschieht weder dadurch, dass man den Patienten die Entscheidungen
grundsatzlich abnimmt (einseitiger Paternalismus) oder von jedem Patienten erwartet, dass er
alles selbstdndig entscheidet (einseitiges Autonomieverstandnis). Vielmehr haben unter-
schiedliche Patienten unterschiedliche Erwartungen an ihren Arzt, was das ,,Mischungsver-
haltnis*“ zwischen Autonomie und Firsorge angeht. Aufgabe des Arztes ist es, dies zu erken-
nen und zu beachten. Sgren Kierkegaard sagte dazu ,,Wenn wir jemandem helfen wollen,
miissen wir zunachst herausfinden, wo er steht. Dies ist das Geheimnis der Firsorge**?. Dabei

12 Kierkegaard, Sgren, Fra en forfatters virksomhet (Aus dem Wirken eines Verfassers) Eine einfache Mitteilung.
In: S.K., Gesammelte Werke, Munksgaard, Copenhagen 1859 (Ausg. 1994).
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darf nicht vergessen werden, dass Firsorge, wie der evangelische Theologe Friedrich Wil-
helm Graf in der Suddeutschen Zeitung vom 19.2.09 betont, ,,kein gleichwertiges normatives
Prinzip, sondern funktional auf Ermoéglichung und Stéarkung von Selbstbestimmung bezogen
ist“. Daher geschieht Flrsorge bei schwierigen Entscheidungen am besten durch Aufklarung.
In Anlehnung an die Aufklarungs-Definition von Kant kann man die &rztliche Aufklarung als
»Ausgang des Patienten aus unverschuldeter Unmundigkeit* betrachten. Wenn man das Prin-
zip der Fursorge richtig versteht und ernst nimmt, sollte dieser Aspekt in einer gesetzlichen
Regelung flr Patientenverfugungen mit einflielen — allerdings nicht als Zwang, der sich in
der Regel kontraproduktiv auswirkt, sondern als Anreiz zur Beratung. Dies kdnnte am besten
dadurch geschehen, dass die qualifizierte arztliche Beratung zur Patientenverfiigung als
Soll-Vorschrift in den § 1901c des GE Zoller eingeftihrt wird. Damit verlieren die bisher
erstellten Patientenverfligungen nicht automatisch ihre Verbindlichkeit, aber es wird ein deut-
licher Anreiz zur &rztlichen Beratung gesetzt, der den Arzt-Patienten Dialog unmittelbar
starkt. Dass dieser Vorschlag auch zu (allerdings sehr vertretbaren) Mehrkosten flr das Ge-
sundheitssystem fuhren wird, ist unbestritten - Frsorge gibt es nun mal nicht zum Nulltarif.

2) Ubernahme der Formulierungen des GE Stiinker zur Ermittlung des mutmaRlichen
Willens

Wie oben ausgeftihrt, konnte die Formulierung ,,Der mutmaliliche Wille ist aufgrund konkre-
ter Anhaltspunkte zu ermitteln. Zu berucksichtigen sind insbesondere friihere mindliche oder
schriftliche AuRerungen, ethische oder religiose Uberzeugungen, sonstige personliche Wert-
vorstellungen und das-Schmerzempfinden die natirlichen WillensdaufRerungen des Betreuten.
Um solche Anhaltspunkte zu ermitteln, soll der Betreuer nahen Angehérigen und sonstigen
Vertrauenspersonen des Betreuten Gelegenheit zur AuBerung geben, sofern dies ohne erheb-
liche Verzdgerung moglich ist.* aus dem 8§ 1901a Abs. 2 GE Stiinker in geeigneter Art Ein-
gang in den GE Zdller finden, um die Rechtssicherheit und Dialogbereitschaft fir alle Betei-
ligten in diesem wichtigen Punkt zu starken.

3) Kein Gutachtenzwang fur das Vormundschaftsgericht bei Dissensfallen.
Begriindung s. oben; Anderung entsprechend in §69d FGG

Schlussbemerkung

Durch die Punkte 1) und 2) werden wesentliche Anliegen des Bosbach- und Stunker-Entwurfs
beriicksichtigt, ohne die VVorzuge des Zoéller-Entwurfs zu mindern. Es darf die Hoffnung ge-
aulert werden, dass eine solche Synthese dem Gesetzentwurf vielleicht zu einer breiteren par-
lamentarischen Konsensfahigkeit verhelfen konnte, die angesichts der hohen ethischen Be-
deutung des Themas als sehr wiinschenswert erscheint.

Minchen, den 1.3.09

}.P. (S onmrr—

(Prof. Dr. Gian Domenico Borasio)
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