Warum wir kein Patientenverfigungs-Gesetz brauchen
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Krankheit, Sterben und Tod gehoren zu den verunsicherndsten Ereignissen im menschlichen
Leben. Schwere Krankheit, das Sterben und schliellich der Tod beschréanken per definitionem
Selbstbestimmung und Autonomie eines Menschen. Je kranker wir sind, umso mehr sind wir
auf die Unterstiitzung anderer angewiesen, von anderen abhangig und desto starker sind wir
also fremdbestimmt.

Es gibt verschiedene Strategien, um mit dieser verunsichernden Abh&ngigkeit und Fremdbe-
stimmung umzugehen. Zu diesen Strategien z&hlt auch die rechtliche Methode der Patienten-
verfligung. In Patientenverfugungen legen Menschen (meist in gesunden Tagen) fest, was bei
schwerer Krankheit getan bzw. unterlassen werden soll, wenn die Betroffenen sich aufgrund
einer Bewusstseinsstorung nicht mehr deutlich daufRern kénnen. Dies erfordert von dem, der
eine Patientenverfligung aufsetzt, eine intensive Auseinandersetzung mit dem eigenen Le-
bensende. Alleine schon diese Auseinandersetzung — insbesondere, wenn sie von Gesprachen
mit Angehorigen begleitet wird — erhéht die Chance, dass seine Wiinsche und Bedurfnisse am
Lebensende berticksichtigt werden und kann ein Stiick Gelassenheit und Entlastung geben[ﬂ

Mit dem verstarkten Einsatz von Patientenverfigungen hat sich allerdings gezeigt, dass diese
nicht die in sie gesetzten hohen Erwartungen erfllen. Es gelingt offenbar nicht, durch eine
Patientenverfligung das erhoffte MaR an Sicherheit und Klarheit in allen Situationen zu brin-
gen, in denen Entscheidungen bei bewusstlos gewordenen Menschen anstehen. Denn die
komplexen Situationen, die hier eintreten, lassen sich schwerlich einmalig durch eine schrift-
liche WillensauRRerung angemessen bewaltigen.

Dem soll nun ein neues Gesetz (Patientenverfligungs-Gesetz) abhelfen. Aus palliativmedizini-
scher und psychologischer Sicht werden im Folgenden Zweifel daran angemeldet, dass ein
solches gesetzgeberisches VVorhaben weise ist und zum erwiinschten Ziel fuhrt. Diese Zweifel
sollen in Form von fiinf Uberlegungen und Argumenten skizziert werden.

Argument 1:

Die Unsicherheit im Umgang mit Patienten Verfligungen resultiert nicht aus mangeln-
der Rechtssicherheit, sondern liegt im Phdnomen von Sterben und Tod selbst begrindet.
Denn Leben und Sterben sind dynamische Prozesse, denen ein statisches Instrument wie
die Patientenverfigung nicht gerecht werden kann.

Patientenverfligungen gehen von einem Willens-Kontinuum aus. Dies bedeutet: was ein
Mensch in (relativ) gesunden Tagen angeordnet hat, soll auch im Zustand krankheitsbedingter
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Bewusstlosigkeit weiterhin Gultigkeit haben. Es ist jedoch aus psychologischer Sicht zu
bestreiten, dass dies sinnvoll ist. Denn unser Leben, unsere menschliche Existenz sind zu dy-
namisch, als dass ihr mit einem solchen statischen Verfahren Gerechtigkeit widerfahren konn-
te:

- Schon angesichts relativ einfacher, kurzfristiger Alltagssituationen versagt unsere Fé-
higkeit, Planungen und VVorhaben im Voraus exakt anzugeben, wie die tagliche Erfah-
rung uns lehrt.

- Noch komplizierter ist es im Verlaufe schwerer Krankheiten: Denn Einstellungen von
Menschen verandern sich im Verlaufe einer Krankheit nicht unwesentlich. Zum Bei-
spiel werden in Abhangigkeit vom Fortschreiten der Krankheit vom Betroffenen be-
lastendere Therapiemanahmen ertragen, als er dies im Vorfeld geplant hatte]"[{/I1 .
Dies entspricht auch der taglichen Erfahrung in der Begleitung schwerstkranker und
sterbender Menscherﬂﬂ Warum sollte dieser Veranderungsprozess ausgerechnet bei
veranderten Bewusstseinslagen, wie wir sie z. B. bei der Demenz[| finden, aufhoren?

- Bewusstlosigkeit, insbesondere wenn sie langere Zeit anhalt, wie bei WachkomaE| und
Demenz, sind derart andersartige Seinszustande, dass wir sie uns als Gesunde Uber-
haupt nicht angemessen vorstellen kénnen, geschweige denn vorhersagen kdnnten,
was wir in dieser Situation empfinden, wollen oder winschen[3[7]

- Hinzu kommt, dass viele unserer Einstellungsédnderungen sich im Laufe unseres Le-
bens schleichend vollziehen und uns gar nicht bewusst WerdenE|.

Die Starre, wie sie die Patientenverfugung vorgibt, und die durch ein Patientenverfligungs-
Gesetz noch verstarkt wirde, wirde also der Selbstbestimmung und Autonomie des Einzelnen
einen Bérendienst erweisen. Was wir stattdessen brauchen, ist

- das Wissen um die Unsicherheit dieser Lebensphase,

- die Fahigkeit, damit angemessen umzugehen und insbesondere

- Methoden, den aktuellen Willen (sozusagen ,,in Echtzeit*) zu erkunden.
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Die Erkundung des aktuellen Willens eines Menschen im Wachkoma oder der Demenz stellt
eine besondere Herausforderung fiir die Helfenden dar und bendétigt spezielle Methoden und
Fertigkeiten. Diese stehen zwar durchaus zur Verngungﬁﬂ werden jedoch viel zu selten
auch genutzt. Das von manchen Juristen ersatzweise propagieret Zurtickgreifen auf friihere
Willensbekundungen erklart sich womaglich aus der Unerfahrenheit mit diesen Spezialme-
thoden, die aber ansatzweise sogar von Laien praktiziert werden kbnntenﬂ.

Die Diskrepanz zwischen antizipiertem Willen und aktuellem Willen mag erklaren, weshalb
Menschen, die sich mit Patientenverfligungen intensiver befasst haben, eher skeptisch sind in
Bezug auf die Verabsolutierung der darin getroffenen Verfugungen. Stattdessen wiinschen sie
sich, dass dann, wenn sie bewusstlos werden sollten und ethische Entscheidungen tber das
weiter Vorgehen anstehen, alle Beteiligten (Arzte Pflegende und vor allem die Angehérigen)
intensiv miteinander ins Gesprach kommen, um gemeinsam dariiber zu beraten, was der Be-
troffene sich jetzt vermutlich winscht. — Aus entsprechenden Befragungen spricht sogar ein
erhebliches Misstrauen gegentber der Starre von Entscheidungsprozessen, die allein auf der
»verldngerung“ eines einmal bekundeten Willens beruhen, der in einer Patientenverfligung
festgehalten wurdef™

Argument 2:
Eine Patientenverfigung tberfordert alle Beteiligten - diejenigen, die sie aufsetzen eben-
so, wie diejenigen, die sie zu befolgen suchen.

Uberforderungen auf Seiten der Verfiigenden

Das Aufsetzen einer wirksamen Patientenverfligung setzt bei den Verfligenden erhebliche
Formulierungsfahigkeiten voraus, wie sie den meisten Menschen nicht zur Verfligung stehen
durften. Ein Beispiel fur die bestehenden Schwierigkeiten stellenden die Bemiihungen von
Parlamentariern dar, im Voraus durch Gesetze unser Leben im Alltag zu regeln. In wie vielen
Fallen missen solche — von vielen klugen, juristisch intensiv geschulten Menschen aufgesetz-
te — ,,Verfugungen* (Gesetze) schon nach kurzer Zeit wieder revidiert werden, weil sich zeigt,
dass sie der angestrebten Intention nicht entsprechen. Damit stimmt Uberein, was psychologi-
sche Untersuchungen zu diesen Fragen wiederholt zutage gefordert habenﬂ.

Vielleicht liegt hierin der Grund dafiir, dass trotz einer breiten Zustimmung in der Bevolke-
rung zu einer hohen Verbindlichkeit von Patientenverfiigung (eine Forsa-Umfrage ergab 2005
hierzu 91% Zustimmung in Deutschland) nur ein sehr geringer Teil der Menschen ein solches
Dokument besitzt: In den USA, wo es seit Jahrzehnten Patientenverfligungen gibt und fir
diese in erheblichem Malie geworben wird, haben nur bis zu 20% der Menschen ein solches
Dokument formuliert. In Deutschland liegt die Zahl noch weit darunter: ndmlich bei 2,3% wie
eine reprasentative Studie zeigﬂ.
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Uberforderungen auf Seiten der Adressaten

Aber auch auf Seiten der Adressaten (insbesondere der Pflegekrafte und Arzte) gibt es erheb-
liche Probleme bei der Umsetzung des Inhalts von Patientenverfiigungen. Die empirischen
Untersuchungen von Wehkampﬁgﬂ auf Intensivstationen haben hierzu Erschreckendes zum
Vorschein gebracht: Es wird nicht etwa der Inhalt der Patientenverfigung umgesetzt, sondern
alleine das Faktum des Bestehens einer Patientenverfugung fuhrt in vielen Féllen zu Ent-
scheidungsprozessen dartber, was zu geschehen hat. Das Ergebnis héngt in stdrkerem Male
von dem Alter des Kranken, seinem sozialen Status und seinem Beziehungsgeflecht ab als
vom Inhalt der Verfugung. (Dies kann zugleich als weiterer Hinweis auf die ohnedies beste-
hende informelle Rationierung von Hilfen fiir dltere Menschen in Deutschland gewertet wer-
denﬂﬁ) Die Ursache hierfir liegt in erster Linie in Kommunikationsproblemen der Helfen-
den untereinander: Die Helfenden reden nicht genligend miteinander tber anstehende Ent-
scheidungen, sondern handeln aus der Vermutung heraus, ,,alles sei klar®. — Diese Befunde
konnten jingst durch Klie und Mitarbeiterinnen 'E|fUr Krankenhduser und Pflegeheime bes-
tatigt werden. Dem kann auch ein Gesetz zur Patientenverfiigung schwerlich abhelfen. Denn
die bestehenden gesetzlichen Regelungen sehen heute bereits einen andern Umgang mit Pati-
entenverfigungen vor. Dies wird auch durch entsprechende Empfehlungen der Bundesérzte-
kammerﬁ% untersttitzt. Aber manche Verantwortlichen in Klinik und Pflegheim orientieren
sich offenbar weder an den bestehenden Gesetzen noch an solchen Empfehlungen.

Aber auch auf der Seite der Juristen muss hier offenbar mit nicht unerheblichen Defiziten
gerechnet werden. In einer groR angelegten Befragung von VVormundschaftsrichtern konnte
jungst der Kolner Staatsrechtler Hbflingm zeigen, dass die sachgerechte Umsetzung von Pati-
entenverfiigungen durch Vormundschaftsrichter in nicht unerheblichem MaR davon abhéngig
ist, Uber welchen medizinischen Kenntnisstand die Betreffenden verfugten. Dieser aber lasst
Licken erkennen, wenn z. B. der Unterschied zwischen wachkomatdsem und hirntotem Men-
schen nicht ausreichend bekannt ist.

Ob es um diesen Kenntnisstand bei Notaren und Anwalten besser bestellt ist, harrt noch der
Erkundung. Ein nachdenklich stimmendes Beispiel findet sich z. B. in der Veroffentlichung
einer Rechtsanwaéltin fur Medizinrecht, die folgende Satze formuliert: ,,Neurologisch nachge-
wiesen hat der apallische Patient keinerlei Moglichkeiten mehr zu einem bewussten Empfin-
den, Wahrnehmen, Bewegen oder gar Handeln. Eine Chance, jemals wieder aufzuwachen und
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ins bewusste Leben zuriickzukehren, besteht nicht mehrf} Richtig aber ist, dass es sich beim
Wachkoma in vielen Féllen nur um ein Durchgangsstadium handeltﬁ. Nach 12 Monaten
Wachkoma (Apallischem Syndrom) haben sich bis zu 52% der Betroffenen mehr oder weni-
ger stark erholt. Bis zu 7% erreichen sogar ein nahezu unbeeintréchtigtes Leben. Kirzlich
konnte eine britische Arbeitsgruppe sogar zeigen, dass selbst bei manchen Menschen im tie-
fen Wachkoma mit Bewusstsein gerechnet werden mussﬂ Die Arbeitsgruppe um den Tubin-
ger Neurowissenschaftler Birbaumer konnte schon 2005 Hinweise auf Sprachverarbeitung in
einer nennenswerten Zahl von Betroffenen finden[] — Die diagnostischen Unsicherheiten
beim Wachkoma sind offenbar bei Arzten groB. Auf die erschreckend groRe Zahl von Fehldi-
agnosen wurde erst jingst beim 17. Treffen der European Neurological Society (ENS) im Juni
2007 hingewiesenﬁf — Insgesamt hat auch weiterhin zu gelten, dass ,,Unkenntnis kein ausrei-
chendes Motiv zum Téten eines Menschen darstellt“f.

Durch ein Patienten-Verfugungs-Gesetz kdnnten diese Mangel sicherlich nicht behoben wer-
den. Es besteht jedoch die Gefahr, dass ein solches Gesetz eine Sicherheit vorgaukelt, die im
Alltag kein Gegenstiick findet. Es kann aulRerdem die ohnedies bestehende Benachteiligung
von alteren Menschen mit geistigen Behinderungen (insbesondere Wachkoma oder Demenz)
am Lebensende[[| verstérken.

Argument 3:

Patientenverfiigungen lassen schon jetzt den Betroffenen nur die Wahl zwischen zwei
Ubeln anstelle wiinschenswerter positiver Alternativen. Dies bedeutet eine erhebliche
Einschrankung des Rechtes auf Selbstbestimmung.

Patientenverftigungen sind urspringlich entwickelt worden, um damit dem Paternalismus von
Arzten und einer unerwtinschten Uberversorgung durch die ,,Apparatemedizin® im Falle von
Bewusstlosigkeit Einhalt zu gebieten®®. Heute dagegen scheinen Patientenverfiigungen viel-
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fach eher einer UnterversorgungEl zuvorkommen zu wollen, indem sie zu lebensverkirzenden
MaRnahmen auffordern. Dies jedenfalls muss man aus den zahlreichen Formulierungsvor-
schlégen zur Patientenverfiigung und aus der Lektlre von Verfligungen, wie sie Menschen im
Alltag aufgesetzt haben, schlieBen: Ein Leben im Wachkoma oder Demenz — beides Erkran-
kungen, fur die sich oftmals keine angemessenen Versorgungsstrukturen finden lassen — soll
z. B. durch Abbruch der Erndhrung oder Unterlassen einer antibiotischen Therapie vorzeitig
beendet werden. Das heil3t nicht, dass diese Menschen nicht weiterleben méchten, sondern
nur, dass sie sich eher ein beschleunigtes Lebensende wiinschen, als unter unwurdigen Bedin-
gungen weiterleben zu miissen.

Dies wird besonders deutlich, wenn man sozusagen die Gegenprobe macht: Alternativ-
Wiunsche wie z.B. die Aufnahme in den stationaren Bereich eines Hospizes, die sich tber vie-
le Monate hin erstreckende Rehabilitation des wachkomattsen Menschen bzw. dessen heilpé-
dagogische Betreuung[4f|f*|oder die Aufnahme eines Menschen mit Demenz in einer Ein-
richtung die sowohl Respekt vor der Wirde des Betroffenen als auch ein Hochstmal? an Frei-
heit und Unabhangigkeit garantiertﬂ finden sich weder in den Formulierungsvorschlagen
noch in der Alltagsrealitat von Patientenverfugungen. Solche Formulierungen waren auch
weitgehend wirkungslos. Denn die entsprechenden Institutionen stehen in der gewdiinschten
Form gar nicht zur Verfugung oder werden nicht ausreichend finanziert. Auch die vorliegen-
den Entwirfe zu einem Patientenverfligungs-Gesetz beschreiben ausdriicklich, dass ein sol-
ches Gesetz ,,kostenneutral* sei.

Argument 4:
Ein Patienten-Verflgungs-Gesetz droht die bestehenden Mangel in der Versorgung von
Menschen, die mit Bewusstseins Einschrankungen leben mussen, zu zementieren.

Wenn Uber Patientenverfligungen diskutiert wird, kommen dabei oftmals ausgesprochen ab-
wertende Vorstellungen zum Vorschein, zumindest wird rasch von Hoffnungs- und Aussicht-
losigkeit gesprochen, wenn von bewusstseinsgestortem Leben die Rede ist. So heif3t es z. B.
in einer Broschiire des BMJ[ ,,Wenn ich einmal so verwirrt bin, dass ich nicht mehr weiR,
wer ich bin, wo ich bin und Familie und Freunde nicht mehr erkenne, so soll es dann auch
nicht mehr lange dauern, bis ich sterbe.” Sie replizieren damit die VVorurteile, wie sie bei Ge-
sunden bezogen auf diese Erkrankungen und Behinderungen bestehen. Positiven Bildernﬂﬂ
wird dagegen kein angemessener Raum gegeben. — Gleichzeitig droht hier ein geféhrlicher
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Riickfall in Denkmuster des beginnenden 20. Jhds., die eigentlich als tiberwunden galten.
Auch damals beherrschte die ,,Sicht von aulen“ —d. h. die Wahrnehmung von behinderten
Menschen aus der Perspektive der Gesunden — das Handeln. Diese Sichtweise liel} gerade
geistig behinderte Menschen als besonders abstoRend und schlie3lich sogar als nicht mehr
»lebenswert” erscheinen. Heute dagegen wissen wir, das nur die Sicht aus der Perspektive der
Betroffenen handlungsleitend sein sollte und uns die positiven wie schwierigen Seiten behin-
derten Erlebens angemessen wahrnehmen lasstf™)

Die schon jetzt bestehende Tendenz von Patientenverfiigungen, lebensverkirzende MafRnah-
men in solch schwierigen Lebenssituationen zu férdern, kénnte dem Wunsch entgegenkom-
men solche Last auch aus finanziellen Griinden loszuwerden, indem es zu einer schleichenden
Veranderung der Sozialmoral kommt. Ein Patientenverfligungs-Gesetz wirde diese Tendenz
maoglicherweise noch férdern, indem es sie legitim erscheinen lieRe. Schlielich kénnte hier-
aus sogar so etwas wie eine Pflicht zum ,,sozialvertraglichen Friihableben* entstehen[| und
konnte es normal erscheinen, mogliche Pflegeoptionen am Lebensende aufzugebenf.

Wenn geistige Behinderungen, wie sie das Wachkoma und die Demenz darstellen, am Le-
bensende negativ bewertet werden, ist es moglicherweise nur noch eine Frage der Zeit, bis
entsprechende Bewertungen auch am Lebensanfang wirksam werden. Was dies flr geistig
behinderte Menschen, nicht zuletzt geistig behinderte Neugeborene bedeuten wiirde, muss an
dieser Stelle nicht n&her erlautert werden.

Argument 5:

Die Nachteile eines Patienten-Verfigungs-Gesetzes wirden sich auch auf all jene aus-
wirken, die keine Patientenverfligung aufsetzen kdnnen oder wollen. Denn auch diese
Menschengruppe wtrde tUber den Kunstgriff des ,,mutmalilichen Willens* nach analo-
gem Regeln behandelt.

Den Risiken einer Patientenverfigung kann auch der nicht entgehen, der darauf verzichtet,
eine Patientenverfligung aufzusetzen — immerhin eine erdriickende Mehrheit der Bevolke-
rung. Es gilt auch jetzt schon: Stehen ethische Entscheidungen am Lebensende an, wird nach
analogen Regelen wie bei Vorliegen einer Patientenverfligung versucht, herauszufinden, ob
sich in der Vergangenheit (in relativ gesiinderen Tagen also) AuRerungen des jetzt Bewusstlo-
sen finden lassen, die Hinweise darauf geben, was er oder sie sich jetzt wiinschen wiirde. Dem
ist mit grofter Skepsis zu begegnen. Dieses VVorgehen muss sogar als methodisch fehlerhaft
eingestuft werden. Wir verfigen ndmlich heute tber fachlich fundierte Methoden, um die
aktuellen Wiinsche und Bediirfnisse eines bewusstseinsgestérten Menschen festzustellenf?]
Diese Methoden finden aber (vermutlich weil sie als zu aufwéandig empfunden werden) heute
nur in wenigen Ausnahmeféllen Anwendung. Sie sind vermutlich einer Vielzahl derjenigen,
die hier Entscheidungen féllen, nicht einmal bekannt.

%% Student, J.-C., Student, K.: Fiinf Thesen zum Umgang mit lebensverkiirzenden Manahmen bei Menschen im
Wachkoma. In: Napiwotzky, A., Student, J.-C. (Hrsg.): Was braucht der Mensch am Lebensende? Ethisches
Handeln und medizinische Machbarkeit. Kreuz Verlag, Stuttgart 2007, Seite 83 - 94

%% von dem 1999 der damalige Arztekammerprasident Karsten Vilmar ironisch sprach

*! Klie, T.: Entscheidungen am Lebensende — ethische und rechtliche Dilemmata. In: Napiwotzky, A., Student,
J.-C. (Hrsg.): Was braucht der Mensch am Lebensende? Ethisches Handeln und medizinische Machbarkeit.
Kreuz Verlag, Stuttgart 2007, Seite 31 — 44
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Hierin zeigt sich auch, dass Argumente, die die Diskussion um eine Reichweitenbeschran-
kung von Patientenverfligungen begleiten, meist zu kurz greifen. Wenn gegen eine Reich-
weitenbegrenzung angefihrt wird, dass einem Menschen stets das Recht zugebilligt werden
musse, Uber Behandlungsoptionen entscheiden zu dirfen, kénnte man dem vielleicht dann
zustimmen, wenn wirklich der aktuelle Wille des Kranken gelten wiirde. Nimmt man aber den
vorausverflgten Willen als Richtschnur, dann kénnten Patientenverfligungen leicht zur Sui-
zidverfiigung werden: Es wird im Voraus festgelegt, dass unerwiinschte Seinszustéande wie
Wachkoma oder Demenz mdglichst vermieden werden sollten, indem das Leben durch Unter-
lassen von Behandlungen verkurzt wird. Dies kann aber den aktuellen Wiinschen und Beddrf-
nissen durchaus zuwiderlaufen.

Da ein Patientenverfugungs-Gesetz auf diese Weise in erster Linie Menschen betrifft, die kei-
ne Patientenverfligung besitzen und bei denen es deshalb ausschliel3lich um den mutmaBli-
chen Willen geht, misste eigentlich richtiger von einem ,,Mutmalilichen-Willens-Gesetz* ge-
sprochen werden, statt verschleiernd von einem Patientenverfiigungs-Gesetz. Denn keiner der
vorliegenden Entwaurfe eines Patienten-Verfligungs-Gesetzes verzichtet auf Regelungen zum
Umgang mit dem mutmaRlichen Willen bei jenen, die keine Patientenverfligung besitzen oder
deren Patientenverfiigung die aktuelle Situation nicht erfasst.

Die Erlauterungen zu den entsprechenden Gesetzesentwiirfen lassen erkennen, dass hierbei an
dem eben beschriebenen, fehlerhaften Vorgehen der Willenserkundung festgehalten werden
soll. Damit droht erneut die Gefahr, dass ein Patientenverfiigungs-Gesetz schon jetzt beste-
hende Missstande zementiert. Zugleich liegt in diesem Vorgehen eine zusétzliche Einschran-
kung von Autonomie und Selbstbestimmung. Im Extremfall mussten Menschen nun ndmlich
formulieren, dass sie bewusst keine Patientenverfiigung aufsetzen und nicht mit den in einem
entsprechenden Gesetz festgelegten, fragwurdigen Methoden traktiert werden wollen.

Wenn wir also ein Patientenverfligungs-Gesetz brauchen, dann hochstens dazu, dass kiinftig
der aktuelle Wille der Betroffenen respektiert wird und nicht wie bisher ein friiher geduRerter
Wille in unzuldssiger Weise mit dem aktuellen Willen gleichgesetzt wird. Das wirde bedeu-
ten, dass die leidige Entscheidung des XII. Zivilsenates des Bundesgerichtshofs vom 17. Marz
2003 (XI11 ZB 2/03) endlich korrigiert wirde.

Was wir statt eines Patientenverfligungs-Gesetzes brauchen:

= Wir mussen ein Bewusstsein dafur entwickeln, das Patientenverfiigungen nur einen
sehr begrenzten Wert haben. Insbesondere miissen wir eine Wahrnehmung daftr
schaffen, dass von der Verabsolutierung von Festlegungen in Patientenverfligungen
eine Tendenz der Lebensfeindlichkeit und Lebensfremdheit ausgeht.

= Es sollten stattdessen alle Tendenzen geférdert werden, die zu einer Dynamisierun
von Patientenverfiigungen beitragen. Diese kdnnte z.B. in einer VVorsorgevollmacht
liegen, die mit einer Patientenverfligung gekoppelt ist, in der Bestellung von Ethikko-
mitees>>>°durch Erstellung eines VVorsorgeplans®’ u.v.a.m. Wiinschenswert wére es

%% Reichweitenbeschrankung meint, dass eine Vorausverfiigung sich nur auf die Félle begrenzen sollte, in denen
der Tod unmittelbar bevorsteht. Gegen eine Reichweitenbegrenzung wird angefiihrt, dass Behandlungsoptionen
stets der freien Verfligbarkeit des Einzelnen unterliegen sollten.

* Klie, T., Student, J.-C.: Die Patientenverfiigung — was Sie tun konnen, um richtig vorzusorgen. 9. neu bearbei-
tete und aktualisierte Auflage. Verlag Herder, Freiburg 2006
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Studie. VDM Verlag Dr. Miiller; Saarbriicken 2007



auch, wenn kiinftig Patientenverfligungen weniger das Was als dass Wie von Ent-
scheidungen regelten. Das meint, dass Patientenverfligungen vor allem die von dem
Einzelnen gewiinschten Strategien der Entscheidungsfindung formulierenﬂ

= Hieraus konnte sich eine neue Entscheidungskultur entwickeln, die ernsthaft darum
ringt, die aktuellen Wiinsche bewusstseinsgestorter Menschen zu entdecken. Dazu ge-
hort insbesondere, dass die kommunikative Kompetenz zwischen den Beteiligten ge-
starkt und ins Zentrum gestellt wird. Hier liegen wichtige Aufgaben der Aus- und
Weiterbildung fiir die Gesundheitsberufe, um die bestehende Defizite endlich aus-
zugleichen. Das bedeutet insbesondere, die Fahigkeit von Pflegenden und Arzten in
der Gespréachsfuhrung professioneller werden zu lassen, so dass sie ,,feinfuhliger auf
die ambivalenten und nonverbalen Botschaften* hdren und auch deren emotionalen
Anteil aufnehmen kbnnenﬁ. Eine solche Kommunikationsverbesserung ist allerdings
nicht erst am Lebensende und im Zustand der Bewusstlosigkeit gefordert, wenn sie be-
ruhigende Glaubwirdigkeit erlangen soll. Kommunikationsverbesserungen sollten
ganz allgemein vorrangiges Ziel fiir eine menschlichere Gestaltung des Umgangs mit
schwerkranken Menschen und ihren Angehdrigen werden. Wie sehr es hieran mangelt
zeigen die empirischen Untersuchungen der Arztin Birgitt von Oorschot und des
Theologieprofessors Rainer Anselmf™| zu diesem Thema.
In einer solchen neuen Kultur besteht nicht nur eine Offenheit fur Zweifel, sondern ist
auch Raum daftir, anzuerkennen, dass die ethischen Dilemmata am Lebensende nicht
durch Gesetze auflosbar sind. Wir missen stattdessen eine angemessen Umgangsform
mit diesen Dilemmata lernen — was vor allem heif3t: sie auszuhalten. Wir miissen aus-
halten konnen, dass wir hier keine Losung fir Probleme erzwingen kdnnen, die in der
Natur von uns Menschen einerseits und in den Risiken moderner Medizin andererseits
ihre Ursachen haben. So lange wir das darin liegende Unbehagen und die verbundene
Unsicherheit noch spiren, ist fur die uns anvertrauten Menschen besser gesorgt als
durch ein Scheinsicherheit vermittelndes Gesetz.

= Nicht zuletzt aber wird es darum gehen, glaubwirdige Alternativen zu dem jetzt
haufig als problematisch und defizitér erlebten Versorgungsstrukturen fir schwerbe-
hinderte Menschen mit Bewusstseinsstorungen zu entwickeln. Dies gilt insbesondere
fur die Versorgung von Menschen im Wachkoma und der Demenz.

All dies macht aber kein neues Patienten-Verfligungs-Gesetz notwendig, denn die schon be-
stehenden gesetzlichen Regelungen reichen aus|} Die in ihnen enthaltene Unsicherheit erin-
nert uns mahnend daran, wie ungewiss diese Lebenszeit schon an sich ist. Ein neues Gesetz
wiurde dagegen lediglich die schon bestehenden Versorgungsdefizite stabilisieren, neue
schwierige rechtliche und ethische Fragen aufwerfen und die Selbstbestimmung und Autono-
mie von schwer kranken Menschen am Lebensende zusatzlich einzuschrénken drohen.

%8 Marckmann, Georg: Einfilhrung eines klinischen Ethik-Komitees (KEK). In: Napiwotzky, Annedore, Student,
Johann-Christoph (Hrsg.): Was braucht der Mensch am Lebensende? Ethisches Handeln und medizinische
Machbarkeit. Kreuz Verlag, Stuttgart 2007, Seite 134
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% Leppert, K., Hausmann, C.: Mors certa ... hora incerta oder der Umgang mit der Ungewissheit des Sterbens.
In: Oorschot, B. v., Anselm, R.: Mitgestalten am Lebensende. Handeln und Behandeln Sterbenskranker. Van-
denhoeck & Ruprecht, Géttingen 2007, Seite 100 - 108
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Andererseits wirden die oben skizzierten Verbesserungen der Versorgung von Menschen mit
Bewusstseinstorungen dazu beitragen, den Umgang mit schwer kranken und behinderten
Menschen insgesamt zu verbessern und damit zu einem menschenwdrdigeren Leben und
Sterben beitragen — zu Hause ebenso wie im Pflegheim oder Krankenhaus.



