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Liebe Leserinnen und Leser der

Ludwigshafener Ethischen Rundschau,

in der Stadt gibt es in diesem Advent einen »lebendigen
Adventskalender«. An jedem Tag bieten Menschen an
einer anderen Straf3enbahnhaltestelle eine Moglichkeit an,
um Halt zu machen; um »auszusteigen« aus dem vorweih-
nachtlichen Trubel oder dem gestiegenen Arbeitspensum
vor dem Jahresende.

Mal mit Musik, Kerzen und Punsch, mal mit einem
Gesprichsangebot oder mit Platzchen laden die Ehren-
amtlichen zu einer kleinen Verschnaufpause ein. Mit dabei
haben sie auch Botschaften auf kleinen Zetteln, die dazu

einladen, z.B. mal wieder einen alten Freund anzurufen.

Gonnen Sie sich oder anderen eine Auszeit im Advent.
Vielleicht auch mit der Lektiire dieser Schwerpunkt-Aus-
gabe der LER, die dazu einlddt, schwierige Entscheidun-
gen nicht auf die lange Bank zu schieben.

Eine gute Adventszeit, ein frohes Weihnachtsfest und
alles Gute fiir das neue Jahr wiinscht Thnen

Jonas Pavelka

Die Formalisierbarkeit von Entscheidungen
kommt angesichts des je individuellen
Sterbeprozesses an ihre Grenzen.

Jonas Pavelka, Seite 23

Heinrich Pesch Haus
Katholische Akademie Rhein-Neckar
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Advance care planning -
Intensive Gesprdache
statt nur Formulare

Advance Care Planning (dt. Behandlung im Voraus Planen) ist

ein neues Konzept zur besseren Erstellung und Umsetzung von

Patientenverfiigungen. Es geht darum, wirklich die Lebenswelt

1. Vertreterverfiigung (VV):

des Verfassers in eingehenden Beratungen auszuleuchten und als Die VV ist ein Handlungsinstrument,
S 3 q q . das den mutmaBlichen Willen
Blaupause fiir die eigentliche Patientenverfiigung zu nutzen. So eines nicht-einwilligungsfahigen
soll der Patientenwille in allen Facetten deutlicher zum Ausdruck Patienten durch einen Vertreter
in schriftlicher Form festhalt.
kommen. Gleichzeitig geht es darum, valide Festlegungen fiir Muss aufgrund eines Notfalls
. . . . eine Behandlungsentscheidung
Notfallsituationen zu treffen. Deshalb muss der Patientenwille getroffen werden, kann auf die VV

letztlich auf knappe, einfache Anweisungen an das Rettungspersonal, zuriickgegriffen werden.

die auch in Notfallsituationen unter Zeitdruck befolgt werden

N

. Hausérztliche Anordnung

fiir den Notfall (HAnNo):
konnen, herunter gebrochen werden. Zur Umsetzung sind breite Die HANNo reg:lt den T)e,-[e,-ner
Patientenverfiigung, der sich auf
einen Notfall bezieht und legt
fest, wie in diesem Fall &rztlich
interveniert werden soll.

ImplementierungsmaBnahmen erforderlich.

Ein Fallbeispiel

Eine immer gréf3er werdende Zahl der Bundesbiirger verfasst eine Patienten-
verfiigung. Dennoch werden die entstandenen Patientenverfiigungen im All-
tag oft nicht beachtet. Eine typische Situation zeigt folgendes Fallbeispiel:
Eine 92 jahrige Bewohnerin einer Altenhilfeeinrichtung hat vor vielen Jahren eine Pa-
tientenverfiiqung verfasst. Bei schwerster Demenz mochte sie demnach keine Wieder-
belebung, keine intensivmedizinischen Mafnahmen und keine kiinstliche Erniihrung.
Sie hat ihre Tochter zur Vorsorgebevollmdichtigten ernannt.
Sie ist mittlerweile von einer Alzheimer Demenz betroffen. In der Nacht wird sie von

der Altenpflegerin im Nachtdienst, die mehrere Wohnbereiche zu versorgen hat und
Christoph Gerhard arbeitet

. . . . . . neben seiner Tatigkeit als
die Rettungskriifte. Diese beginnen sofort mit der Wiederbelebung, da ihnen von der Palliativmediziner und

daher die Bewohner wenig kennt, leblos aufgefunden. Sie verstiindigt per Notruf 112

Medizinethiker im Krankenhaus
derzeit in einer vom BMG
geforderten Taskforce der
Fachgesellschaften an einem
Konzept zur Umsetzung

der Gesundheitlichen
Vorausplanung
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Patientenverfiigung zundichst nichts bekannt ist. Die sichtlich gestresste Altenpflegerin holt

dann kurze Zeit spiter die Patientenverfiigung aus der Heimakte hervor. Der hinzukom-

mende Notarzt versucht noch die Tochter telefonisch zu erreichen, um zu kliren, ob der

Zustand vor der Reanimation mit »schwerster Demenz« gemeint gewesen sei. AufSerdem ist

unklar, ob die Bewohnerin zum Zeitpunkt des Abfassens der Patientenverfiigung iiberhaupt

noch einwilligungsfihiq war, sprich verstanden hat, was sie genau verfiigt. Diese ist aller-

dings telefonisch nicht erreichbar. Auch die Altenpflegerin kann keine detaillierten Angaben

machen, wie der Zustand vor dem eingetretenen Notfall war. Das Rettungsteam verbringt

die Bewohnerin in das nahegelegene Krankenhaus, wo man irritiert reagiert. Der Notarzt

duflert, dass die Situation zu unklar war, um vor Ort zu entscheiden. Am niichsten Tag als

die Tochter vom Krankenhaus erreicht wurde, dufSert der Stationsarzt der Intensivstation,

dass man jetzt die Patientin nicht mehr vom Beatmungsgerit nehmen konne, da das aktive

Sterbehilfe sei.
Das Fallbeispiel demonstriert iiberdeutlich einige typische Defizite der Die Mitarbeiter der
Umsetzung von Patientenverfiigungen im Alltag: Die Patientenverfii- Rettungskette sind in einer
gung ist zundchst nicht auffindbar. Personen, die sie auslegen kénnen, oytrem unsicheren Situation
sind nicht erreichbar. Die Mitarbeiter der Rettungskette sind in einer

und reagieren nach dem

xtrem unsicheren Situation und reagieren nach dem Grundsatz »in . . .
extrem unsicheren Situation und reagieren nach dem Grundsatz »in .\ ysat7 5in dubio pro vitag,

dubio pro vita, also im Zweifel fiir die Lebenserhaltung. Die Arzte der . . ..
; ) ] ] o o also im Zweifel fiir die

Intensivstation kennen sich mit den Definitionen der Sterbehilfe nicht

. ) . Lebenserhaltung.

aus und wissen nicht, dass das Abstellen des Beatmungsgerits entspre-

chend dem Patientenwillen hier gebotene passive Sterbehilfe und nicht

unerlaubte aktive Sterbehilfe wire.

Behutsam den Patientenwillen fiir die Notfallsituation erdrtern

Wie konnte die Situation verbessert werden? In Gesprachen konnte die Abfassung
der Patientenverfiigung durch eine in gesundheitlicher Versorgungsplanung (deut-
sche Ubersetzung von Advance Care Planning It. SGB V) und Kommunikation ganz
speziell geschulte Mitarbeiterin begleitet werden. In mehrstiindigen Beratungsge-
sprichen wiirde versucht, in die Lebenswelt der Betroffenen einzutauchen und zu
kliren, was genau ihr Wille ist. Maf3geblich ist die Sicht des Patienten auf die ge-
wiinschten oder abgelehnten medizinischen Mafinahmen, nicht die der Arzte oder

Gerhard: Advance care planning - Intensive Gesprdche statt nur Formulare Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 3
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Beeintrichtigungen der Betroffenen durch Todesangst Beratungsgesprichen wiirde

(eine Angst, die jeder Mensch mehr oder weniger haben versucht, in die Lebenswelt

diirfte), die eine Patientenverfiigung in zwei Richtungen der Betroffenen einzu
beeintrichtigen kann, so dass nicht mehr das eigentlich
Gewollte verfiigt wird. Auf der einen Seite kann eine aus- Wille ist.
geprigte Todesangst zu einer unrealistischen Forderung
nach Maximalmaf{nahmen fiir jede Situation fiihren, obwohl der Patient in Phasen
weniger starker emotionaler Belastung anders entschieden hitte. Auf der anderen
Seite kann eine ausgeprégte Angst vor Abhingigkeit zu einer irrationalen Abwehr
aller erdenklichen Mafinahmen fiihren, die ebenfalls im Widerspruch zu Wiinschen
in emotional ausgeglichenen Phasen stehen kann. Menschen, die eine Patientenver-
fiigung schreiben wollen, werden deshalb gezielt dabei unterstiitzt, ihre Behand-
lungswiinsche in einem méglichst wenig von Angst behafteten Klima genau zu er-
griinden und so klar zu formulieren, dass sie umgesetzt werden konnen.
Eine phdnomenologische Perspektive der Begleiter, die sozusagen »in die Schuhe«
der Betroffenen steigen, ist dabei notwendig. Dabei knnen méglicherweise folgen-
de fiinf Schritte durchlaufen werden:

1. dariiber nachdenken Letztlich wird umfass

2. dariiber sprechen

3. vorausplanen

4. mitteilen

5. wieder aufgreifen
Unter Beteiligung des Hausarztes und der Vorsorgebevollméchtigten werden die be-
gonnenen Gespriche in grofierer Runde fortgesetzt. Ein Dokumentationsleitfaden
wird durch die GesprichsbegleiterIn abgefasst. Letztlich wird umfassend geklart,
was in einer pl6tzlichen Notfallsituation zu tun ist. Damit der Rettungsdienst diese
Festlegungen beachten kann, erfolgt eine Hausirztliche Notfallanordnung entspre-
chend des Patientenwillens, die wenige, wichtige und klar verstiandliche Handlungs-
weisen differenziert, damit sie in der Eile des Notfalls beachtet werden kénnen.
Entweder werden alle RettungsmafRnahmen gewollt oder alle RettungsmafRnahmen
abgelehnt und dafiir palliative Mafinahmen gewiinscht. Als Zwischenstufe konnen

bestimmte Notfallmafinahmen abgelehnt werden wie Wiederbelebung, Beatmung,
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Dialyse, Intensivstation. Die hausarztliche Notfallanordnung ist so vereinfacht, dass
sie jeder in der Rettungskette Tétige anwenden kann. Da sie vom Hausarzt unter-

schrieben wurde, hat sie den Charakter einer 4rztlichen Anordnung.

Vertreterverfiigungen als Ersatz fiir Patientenverfiigungen

Stellen wir uns vor, die genannte Altenheimbewohnerin hitte keine
Patientenverfiigung verfasst. Aktuell kénnte sie aufgrund ihrer Demenz keine
Patientenverfiigung mehr verfassen. Die Tochter hitte vermutlich die gesetzliche
Betreuung inne. In ausfiihrlichen Gesprichen zwischen Gesprichsbegleiter,
Hausarzt und Tochter/gesetzliche Betreuerin konnte der mutmafiliche Wille
aufgrund konkreter Anhaltspunkte wie zum Beispiel fritherer
Willensduflerungen ergriindet und eine Vertreterverfiigung erstellt
sowie eine hausirztliche Notfallanordnung eingeschlossen werden,
damit auch in diesem Falle klar wire, welche Notfallmaf3nahmen
erfolgen sollen und welche nicht. In einer sogenannten
Vertreterverfiigung konnte der mutmaflliche Wille der Bewohnerin werden.
verschriftlicht werden. Die gesetzliche Betreuerin hat ja nach BGB sowieso die
Pflicht, dem Patientenwillen Geltung zu verschaffen und muss daher diesem
mutmaflichen Willen eine Stimme geben. Wenn sie dies schriftlich im Rahmen
einer Vertreterverfiigung tut, hat dies den Vorteil, dass der mutmaf3liche Wille auch
gut dokumentiert und einsehbar ist, falls sie einmal nicht erreichbar ist.

Im Rahmen lokaler Implementierungsprozesse miissten die Mitarbeiter der betref-
fenden Gesundheitseinrichtung, die Mitarbeiter der Rettungskette einschlieflich
Notirzte, die Hausirzte und die zustandigen Klinikérzte beziiglich des Konzepts
Advance Care Planning, dem Erstellen einer differenzierten Patientenverfiigung,
einer Vertreterverfiigung, einer hausirztlichen Notfallanordnung, aber auch zu den
Definitionen von aktiver/passiver Sterbehilfe und der aktuellen Rechtslage zur Aus-
legung einer Patientenverfiigung geschult werden.

Gerhard: Advance care planning - Intensive Gesprdche statt nur Formulare Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 5

9)

LUDWIGSHAFENER
ETHISCHE
RUNDSCHAU

In einer sogenannten
Vertreterverfiigung kénnte
der mutmapfliche Wille der

Bewohnerin verschriftlicht



Zusammenfassung und Ausblick

Advance Care Planning schlief3t daher
1. einen moderierten Gespréachsprozess zur Ergriindung des Patien-
tenwillens, der dann als Vorlage fiir die entsprechenden Dokumen-
te einschliefilich hausarztlicher Notfallanordnung dient, und
2. einen lokalen Implementierungsprozess

ein.

Modellprojekte aus dem Ausland (Australien, Neuseeland, Modellregionen in den
USA) zeigen deutlich, dass es durch Mafinahmen des Advance Care Planning gelin-
gen kann, den vorausverfiigten Patientenwillen besser zu ergriinden und im Ernst-
fall durchzusetzen.

Im Rahmen des Hospiz- und Palliativgesetzes, das im November 2015 verabschiedet
wurde, sollen MaRnahmen der gesundheitlichen Vorsorgeplanung (Advance Care
Planning) in Pflegeheimen zukiinftig zu Lasten der gesetzlichen Krankenversiche-
rung abrechenbar sein. Genauere Regelungen werden derzeit erarbeitet. Im Kran-
kenhaus konnen Mafinahmen der gesundheitlichen Vorausplanung zukiinftig im
Rahmen der Titigkeit der Palliativdienste nach der neuen OPS 8-98 h (einer Ab-
rechnungsziffer fiir die palliative Komplexbehandlung durch einen Palliativdienst)
bei Menschen mit einer progredienten, fortgeschrittenen Erkrankung erbracht
werden und voraussichtlich ab 2017 stundenweise abgerechnet werden. Beide Re-
gelungen betreffen jedoch nur einen Teil der Betroffenen, die Pflegeheimbewohner
und Menschen mit progredienter fortgeschrittener Erkrankung im Krankenhaus,
die von einem Palliativdienst mitbetreut werden. Fiir alle iibrigen, die eine gesund-
heitliche Versorgungsplanung (Advance Care Planning) durchfiihren wollen, fehlt

gegenw'airtig eine Finanzierung.

Gerhard: Advance care planning - Intensive Gesprdche statt nur Formulare Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 6
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Advance Care Planning /
Behandlung im Voraus planen -
Warum iiberhaupt miteinander
reden? — Patientenverfiigungen
auf neuen Wegen

Advance Care Planning (ACP) / Behandlung im Voraus planen
(BVP) hat zum Ziel, nicht (mehr) einwilligungsfahigen Menschen

eine Stimme zu verleihen, die zum Zeitpunkt einer medizinischen
Krise nicht fiir sich selber sprechen konnen. In einem intensiven
Gesprachsprozess werden sie im Beisein ihrer Vertrauenspersonen

dabei begleitet, zukiinftige Behandlungswiinsche vorab festzulegen.

Patientenverfiigungen sollen dazu verhelfen, im Falle einer Nicht-Einwilli-
gungsfihigkeit die Behandlungswiinsche von Patienten an die Behandelnden
weiterzugeben. Trotz der Stiarkung dieses Instruments durch das sogenannte
Patientenverfiigungsgesetz aus dem Jahre 2009 sind sie im entscheidenden Mo-
ment oft (noch) nicht geschrieben, nicht auffindbar, nicht aussagekriftig und /
oder nicht verlasslich und werden zudem wegen dieser Mingel oft nicht beach-

tet. Dies hat zur Folge, dass Patienten auch gegen ihren (ungedufRer-

Das zentrale Prinzip ten) Willen behandelt werden. Sie und ihre Vertrauenspersonen und

fiir Therapie- Behandelnden leiden teilweise erheblich unter den Folgen.
entscheidungen Behandlung im Voraus planen (BVP) ist ein neues Konzept, das diese
bei Kindern ist das  Schwichen ausgleicht und Patientenverfiigungen wirksam stirken Kornelia Gotze
Gesamtwohl des  wird. Es beruht auf zwei Siulen: der qualifizierten Gesprichsbeglei- ar.b enet.als .WlssenSCh.a "
Mitarbeiterin am Institut
Kindes. tungund der regionalen Implementierung. far Allgemeinmedizin der

Universitat in Dusseldorf

mit Forschungsschwerpunkt
ACP. Sie befindet sich in der
Weiterbildung zur Allgemein-
und Palliativmedizinerin

in einer Landarztpraxis bei
Marburg.

Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 7
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Die qualifizierte Gesprichsbegleitung durch eigens hierfiir geschulte Fachkrifte
kann als das Herzstiick von BVP angesehen werden. Sie gewéihrleistet das regelméi-

Bige Zustandekommen aussagekréiftiger und verlisslicher Patientenverfiigungen.

BVP per Klick?

»Ich mochte nicht an irgendwelchen Schlauchen landen!«, teilt mir ein 75-jahriger,
riistiger Patient in der Sprechstunde mit und gibt mir seine Patientenverfiigung: »Die

habe ich mir aus dem Internet geholt. Steht alles drin.« Fiir mich bleiben
Meint der Patient

viele Fragen offen: Das darin beschriebene Szenario einer »unheilbar
tatsdchlich, dass er

zum Tode fithrenden Erkrankung« fithrt in der Praxis selten zu Ent-

scheidungsunsicherheit, und die praktisch relevanten Szenarien bleiben keine Antibiotika oder

in dem Formular unberiicksichtigt: Was wiinscht er, wenn er jetzt aus
seinem guten Allgemeinzustand heraus einen Herzstillstand erleidet?

Wiirde er einer voriibergehenden Beatmung im Rahmen einer schwe-

Fliissigkeit iiber einen
Infusionsschlauch
erhalten méchte?

ren Lungenentziindung zustimmen? Meint er tatsichlich, dass er keine
Antibiotika oder Fliissigkeit iiber einen Infusionsschlauch erhalten méchte? Hat er
verstanden, wie viele verschiedene Gesichter hinter dem Wort Demenz stecken?

Viele Fragen, die er dachte, beantwortet zu haben.

Einen Gesprdachsraum 6ffnen und vertiefen

In der BVP-Gesprichsbegleitung werden Themen beriihrt, die sonst hiufig erst am
Ende eines Lebens zur Sprache kommen, wenn tiberhaupt. Dadurch werden der Vor-

ausplanende, seine bei dem Gesprich anwesenden Vertrauenspersonen wie auch der

BVP-Gesprichsbegleiter mit stark angstbesetzen, tabuisierten Themen
konfrontiert. Sterben und Tod als Bestandteil des Lebens auch bei gutem
Befinden anzuerkennen und einen Umgang hiermit zu finden, hemmt
Patienten und Behandler gleichermafien, iiber zukiinftige Behandlun-
gen ins Gesprach zu kommen und hilfreiche Patientenverfiigungen zu
verfassen.

Als BVP-Gesprichsbegleiter gilt es, die eigenen Barrieren kennen und
itberwinden zu lernen und gleichzeitig einen vertrauensvollen Rahmen fiir

Gotze: Warum tiberhaupt miteinander reden? — Patientenverfiigungen auf neuen Wegen

Als BVP-Gesprdchsbegleiter
gilt es, die eigenen Barrieren
kennen und iiberwinden zu
lernen und gleichzeitig einen
vertrauensvollen Rahmen
fiir den Vorausplanenden zu
schaffen.
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den Vorausplanenden zu schaffen. Darin wird dem Vorausplanenden erméglicht,
sich iiber die eigenen »inneren Mauern« zu wagen und Gedanken, Gefiihle und
Geschichten zum Leben, zum Sterben und zu schweren Erkrankungen zu teilen. Dieser
(hdufig) sehr emotionale, personliche Prozess bildet das Fundament, auf das spater
in der Begleitung durch die verschiedenen konkreten Behandlungsszenarien immer
wieder Bezug genommen wird. Er ist essentiell fiir eine gelingende BVP-Gesprachs-
begleitung und in der Folge eine verlassliche, wirksame Patientenverfiigung.

Die wichtige Aufgabe des BVP-Gesprichsbegleiters ist es, durch
gezielte Fragen Tore fiir die Vorausplanenden zu &ffnen und
durch offene Fragen und das Erzihlen stimulierende Impulse mit dem
Vorausplanenden tiefer in diese existentiellen Fragen einzutau-
chen. Um die hinter Floskeln und allgemeinen Aussagen liegen-

den authentischen Gefiihle und Wiinsche erkennbar zu machen,
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Es liegt auf der Hand, dass
hierbei eigene Bewertungen
aus der Gesprdchssituation
herausgehalten und jede
Form der Suggestion und

werden diese sensibel hinterfragt. Oft bedeutet das, dass durch Manipulation vermieden

die Gespriche eine Auseinandersetzung mit bis dahin mogli- wer den miissen.
cherweise verschwiegenen Themen beginnt. Es liegt auf der

Hand, dass hierbei eigene Bewertungen aus der Gesprichssituation herausgehalten
und jede Form der Suggestion und Manipulation vermieden werden miissen. Eine
offene, respektvolle Haltung ist das A und O.

Aufkommende »Stérungen« auf Seiten der Vorausplanenden wie auch ihrer Ver-
trauenspersonen, haben immer Vorrang. So kann es passieren, dass BVP-G espréiche
vertagt werden, da erkenntlich wird, dass der Vorausplanende gerade tiberfordert
ist, z.B. auf Grund personlicher Erlebnisse oder einer bis dato nicht erkannten De-

pression.

Begleiten und befdahigen, um eigene Entscheidungen zu ermoglichen

In den folgenden Gesprichsabschnitten werden nun auf diesem Fundament Behand-
lungsszenarien und Fragen strukturiert besprochen, wie sie weiter oben im Text auf-
geworfen wurden. Die Haltung des Gesprichsbegleiters wird durch die Vorstellung
geleitet, dass der Vorausplanende am besten weif3, was seinem Wohl dient, und dass
er die fiir ihn richtige Entscheidung treffen wird. Der Weg hierhin wird im Sinne

einer gemeinsamen Entscheidungsfindung (shared decision making) gegangen. Neben

Gotze: Warum tiberhaupt miteinander reden? — Patientenverfiigungen auf neuen Wegen Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 9
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die Erorterung personlicher Einstellungen zum Leben und zum Sterben treten me-
dizinische Informationen und Krankheitsbilder sowie diesbeziigliche Festlegungen.
So wird der Standard eines Einverstindnisses nach Aufkliarung (informed consent) er-
fiillt. Eine fehlende Ubereinstimmung der Therapieziel- und Behandlungswahl mit
dem zuvor erarbeiteten Fundament fiihrt zu einem regen,

mitunter auch konfrontativen Austausch zwischen den Neben die Erorterung persénlicher

Gesprichspartnern. Auch die Gesprichstechnik des »Fra- Einstellungen zum Leben und zum Sterben
ming« hat sich bewéhrt, um die Aussagen zu priifen, bis sich treten medizinische Informationen und
eine Festlegung fiir den Vorausplanenden endgiiltig her-  Krankheitsbilder sowie diesbeziigliche
auskristallisiert hat. Dies bedeutet, dass die Aussagen der Festlequngen.

Vorausplanenden jeweils in Richtung mehr oder weniger

Behandlung durch den Gesprichsbegleiter so lange iiberpriift werden bis der Vo-

rausplanende das Behandlungsausmaf? sicher festlegen kann, da er alle benétigten

Informationen erhalten und diese auch ausreichend gewiirdigt hat.

Die BVP-Gespriche unterscheiden sich erheblich von anderen Gesprichen, die aus

den verschiedenen Rollen des Gesundheitssystems herausgefiihrt werden. Je nach

Berufsausbildung, Sozialisation und Personlichkeit fallen den BVP-Gesprichsbe-

gleitern bestimmt Aspekte leicht, andere bediirfen mehr Ubung und Unterstiitzung,

die sie im Rahmen der Qualifizierungsphase vor ihrer Zertifizierung erhalten.

Fazit

»Behandlung im Voraus Planen« beriihrt existentielle, tabuisierte Fragen, und auch
Informationen iiber komplexe medizinische Sachverhalte werden benétigt. Ein per-
sonenzentrierter Austausch und eine Hilfestellung bei der Einordung der komple-
xen Thematik in die eigenen Einstellungen zum Leben und Sterben im Rahmen einer
professionellen BVP-Gesprichsbegleitung kann den Vorausplanenden dazu beféhi-
gen, klare Behandlungswiinsche zu entwickeln und sich dadurch im Fall der Fille,

unterstiitzt von seiner Vertrauensperson, Gehor zu verschaffen.

Gotze: Warum tiberhaupt miteinander reden? — Patientenverfiigungen auf neuen Wegen Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 10



Vertreterverfiigungen bei
Menschen mit kognitiver
Beeintrachtigung

Dieser Artikel beschreibt einen Teil der Resultate einer qualitativen
Studie, die Therapieentscheidungen am Lebensende von Menschen

mit einer kognitiven Beeintrachtigung in der Schweiz untersucht

hat. Das Forschungsprojekt ging der Frage nach, wie sich diese
Entscheidungsfindungsprozesse gestalten. Ziel der Studie war es,
herauszufinden, wer wie am Entscheidungsprozess beteiligt war, welche

Faktoren und Werte die Entscheidung fiir oder gegen eine Therapie
beeinflussten und wie der Entscheidungsfindungsprozess ablief.

Vertreterverfiigungen bei entscheidungsunfahigen Patienten

Im Rahmen des Dissertationsprojektes wurde im ersten Schritt allen sozialen

Institutionen in der Schweiz ein Kurzfragebogen online zugestellt. 51 der 268

Institutionen haben darauf geantwortet, worauf 25 qualitative Leitfadeninter-

views mit den wichtigsten Stakeholdern der Entscheidungsﬁndungen gefiihrt

wurden. Die Resultate wurden in Case Studies einerseits narrativ dargestellt,

in dem die Entscheidungsﬁndungssituationen beschrieben wurden. Zudem

wurden die wichtigsten Theoriekonzepte inhaltsanalytisch ausgewertet. Da

Da die PatientInnen nicht mehr
entscheidungsfihig waren, als
iiber die Weiterfiihrung oder
den Verzicht auf eine Therapie
am Lebensende entschieden
werden musste, entschieden die
nahen Angehdrige anstelle der
Patienten.

die PatientInnen nicht mehr entscheidungsfa-
hig waren, als iiber die Weiterfithrung oder den
Verzicht auf eine Therapie am Lebensende ent-
schieden werden musste, entschieden die nahen
Angehérige anstelle der Patienten. Sie trafen
diese Entscheidungen schweren Herzens und
aus einem starken Verantwortungsgefiihl her-
aus. Vielfach wurden Entscheidungen, die ge-

meinsam mit den behandelnden Arzten bespro-

Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 11
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Daniela Ritzenthaler studierte
Heilpadagogik und Philosophie,
bevor Sie im Rahmen eines
Promotionsprojektes eine
Studie zum Thema: »Ethische
Entscheidungen am Lebensende
bei Menschen mit kognitiver
Beeintrachtigung in sozialen
Institutionen.« durchfihrte.
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chen wurden, auch vorgingig schriftlich festgehalten. Diese Dokumente werden (in
der Schmitten, Jox, Rixen, & Marckmann, 2015, S. 121) auch »Vertreterverfiigungenc
genannt. Der Artikel gibt einen kurzen Uberblick iiber das neue Phinomen Vertreter-
verfiigung sowie einige ethische Implikationen, welche diese neue Art von Entschei-

dungsdokumenten mit sich bringen.

Das Instrument der Vertreterverfiigungen

Neben dem bereits viel diskutierten und -kritisierten Entscheidungsinstrument
Patientenverfiigung wird im Fachdiskurs im Rahmen des Advance Care Planning
aktuell zunehmend iiber Vertreterverfiigungen debattiert. In der Schmitten et al. (2015)
definieren die Vertreterverfiigung folgendermafien: »Unter einer Vertreterverfiigung
verstehen wir ein schriftliches Dokument, das nicht von der betroffenen Person, sondern, da
diese nicht mehr selbst einwilliqgungsfihiq ist, von threm Vertreter unterzeichnet worden ist und
in dem medizinische Behandlungsentscheidungen fiir den hypothetischen Fall

Ist der Patient urteilsunfdhig,
kiinftiger gesundheitlicher Krisensituationen im Voraus festgelegt werden.« (in fent urteilsunfiihig

der Schmitten, Jox, Rixen, & Marckmann, 2015, S. 121). Grundsitzlich kann die vertretungsberechtigte

konnen im Rahmen eines Advance Care planning-Prozesses vier Person eine Vertreterverfiigung
verschiedene Vorsorgeinstrumente unterschieden werden. Einerseits erstellen.
kann man sie unterscheiden, je nachdem, ob der Patient urteilsfahig

ist oder nicht: ist er urteilsfahig, kann er eine Patientenverfiigung erstellen. Diese ist
einseitig und entsteht oft ohne Absprache mit den behandelnden Arzten, und wird
nur vom Patienten unterschrieben. Denkbar ist eine Behandlungsvereinbarung,
die der Patient mit dem behandelnden Arzt bespricht und gemeinsam erstellt. Die
Behandlungsvereinbarung ist somit zweiseitig, beide Parteien sind informiert. Dies
hat viele Vorteile, insbesondere, weil beide Seiten von den Inhalten der Verfiigung
wissen, diese ausgehandelt haben und in der Entscheidungssituation dahinterstehen
konnen.

Ist der Patient urteilsunfihig, kann die vertretungsberechtigte Person eine
Vertreterverfiigung erstellen. M6glich (und sinnvoll) ist ebenfalls, dass der Vertreter
gemeinsam mit den Arzten eine Behandlungsvereinbarung erstellt, wo sie iiber Vor-
und Nachteile der Behandlungsméglichkeiten sprechen und das weitere Vorgehen
vorausschauend entscheiden.

Ritzenthaler: Vertreterverfiigungen bei Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 12
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Patientenverfiigung Vertreterverfiigung m

Behandlungsvereinbarung des Behandlungsvereinbarung des
Patienten mit dem Stellvertreters mit dem Spital / Zweiseitig
Spital / dem Hausarzt dem Hausarzt

Urteilsfahigkeit des Patienten: e

des Patienten:

i 1
Vom Patienten erstellt! Vom Stellvertreter erstellt!

Im schweizerischen und auch im deutschen Recht sind Vertreterverfiigungen bisher
nicht vorgesehen. In der Schweiz ist ihre Rechtsverbindlichkeit deshalb zurzeit
strittig. Dennoch zeigten die Resultate des Forschungsprojektes der Autorin, dass
Vertreterverfiigungen in der Praxis vorhanden sind. Sie spielten

Unabhdngig davon, wie die

eine bedeutende Rolle bei Entscheidungen am Lebensende . .
Vertreterverfiigung aus ethischer

anstelle der nicht-urteilsfshigen Menschen mit einer _. . . .
1 . . o ) . Sicht bewertet wird, sollten sich die
Beeintrichtigung, die keine vorgangigen Willensauf3erungen

hinsichtlich Therapieentscheidungen gemacht hatten. Praktiker der Palliative Care damit

Unabhingig davon, wie die Vertreterverfiigung aus ethischer auseinandersetzen, da sie bereits

Sicht bewertet wird, sollten sich die Praktiker der Palliative Care 117 Vielen Einrichtungen verwendet
damit auseinandersetzen, da sie bereits in vielen Einrichtungen = Wer den.

verwendet werden.

Die Resultate des Forschungsprojektes

Im Forschungsprojekt sprachen sowohl Arzte als auch nahe Angehorige, welche die
Vertreterrolle innehatten, von «Patientenverfiigungen», auch wenn es sich um Wei-
sungen handelte, welche die medizinischen

Es gab in der Praxis die Schwierigkeit, Vertretungspersonen unterzeichnet hatten.
die beiden Instrumente Vertreter- und Es gab in der Praxis die Schwierigkeit, die
Patientenverfligung zu unterscheiden. beiden Instrumente Vertreter- und Patien-
tenverfiigung zu unterscheiden. Dies ist hei-

kel, insbesondere deshalb, weil beiden Instrumenten eine unterschiedliche Rechts-
verbindlichkeit zukommt. Die Vertreterverfiigung kann vom gesetzlichen Vertre-

ter jederzeit gedndert werden, wihrend die Patientenverfiigung rechtsverbindlich

ist und durch die vertretungsberechtigte Person nicht gedndert werden kann.

Ritzenthaler: Vertreterverfiigungen bei Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 13
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Die Studie zeigte, dass es fiir die Angehdrigen eine grofie emotionale Belastung dar-
stellte, die Vertreterverfiigung zu unterzeichnen. Ob die Angehorigen sich bereit
fithlten, grundsitzlich eine Therapieentscheidung zu treffen, insbesondere dann,
wenn es darum ging, auf eine lebenserhaltende Mafinahme zu verzichten, hing
stark damit zusammen, wie sie die Krankheit der Person einschitzten und wo sie im
Trauerprozess standen. Solange Hoffnung auf Besserung der Krankheitssituation
bestand, war es fiir Eltern und Geschwister emotional sehr schwierig, eine Vertre-
terverfiigung zu erstellen. Die Arzte hatten zum Teil die Absicht, mit einer Vertre-
terverfiigung die Angehdrigen zu entlasten (indem zum Beispiel alle Geschwister sie

unterschrieben). Von der Schwester hingegen wurde dies nicht so erlebt.

Fazit

Aus ethischer Sicht stellen sich bei Vertreterverfiigungen Grofie Chancen sieht die Autorin fiir das
dhnliche Schwierigkeiten wie bei den «<herkémmlichen» Pati-  [nstrument insbesondere im Hinblick
entenverfiigungen. Grofse Chancen sieht die Autorin fiir das auf Notfallsituationen, wenn fiir eine
Instrument insbesondere im Hinblick auf Notfallsituationen, gemeinsam getragene und in Ruhe in
wenn fiir eine gemeinsam getragene und in Ruhe in einem einem ethischen Gespréich getroffene

ethischen Gesprich getroffene Entscheidung keine Zeit bleibt. Entscheidung keine Zeit bleibt.

Gleichzeitig zeigen die Resultate der Studie, dass die Grund-

sitze des Advance Care Plannings zu wenig in der Praxis umgesetzt wurden. Die
Akteure lassen sich (zu) stark von ihren eigenen Werthaltungen und Vorstellungen
leiten, was sie fiir die Patienten oder Bewohner fiir richtig halten. Zudem sollte die
Netzwerkzusammenarbeit zwischen niedergelassenen Arzten in der Grundversor-
gung mit den Arzten der Krankenhiuser, aber auch den palliativen Beratungsdiens-
ten verstarkt werden. Es zeigte sich: Je besser und intensiver die Kommunikation
gefiihrt wurde, desto klarer wurden die von Angehérigen mit Arzten getroffenen
Entscheidungen umgesetzt und von den padagogischen Betreuungsteams in den In-

stitutionen der Behindertenhilfe mitgetragen.

Literatur

» Ritzenthaler-Spielmann, D. (in press), Lebensendentscheidungen » in der Schmitten, J., Jox, R. J., Rixen, S., & Marckmann, G.
bei erwachsenen Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in (2015), Vorausplanung fiir nicht-einwilligungsféhige Personen -
sozialen Institutionen. Dissertation an der Philosophischen Fakultit »Vertreterverfiigungenc, in: M. Coors, R. Jox, & . in der Schmitten,
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»Ich will in Wiirde sterben.« -
wie Behandlungen im Voraus
geplant werden kdnnen!

»Ich will in Wiirde sterben.« Der Wunsch ist schnell formuliert,
kaum jemand wird sich ihm nicht anschlieBen. Doch was bedeutet
Wiirdeerleben in der letzten Lebensphase und am Lebensende
tatsachlich in unserer heutigen Gesellschaft, mit den vielfdltigen
Moglichkeiten und Vorstellungen beziiglich des Sterbens? Die
Antwort liegt in einem immer wieder neu zu beschreitenden Prozess,
der herausfordernd sein kann. Die Chance dieses Prozesses liegt
darin, dass erneut die Moglichkeit fiir alle Beteiligten besteht,
einen kritischen Blick auf bestehende Konzepte und kulturelle
Hintergriinde zu werfen und diese somit neu gestaltet werden
konnen. Der Betroffene bleibt dabei mit seinen individuellen

Bediirfnissen stets im Mittelpunkt.

Vorausschauende Vorsorgeplanung

Die aktuellen Zahlen des Bundesgesundheitsministeriums zeigen einen deut-
lichen Bedarf fiir einen genaueren Blick auf die letzte Lebensphase: Rund 2,6
Millionen Menschen sind pflegebediirftig, ungefihr 340 ooo Minner und
Frauen sterben jahrlich in einer Pflegeeinrichtung. Mit dem neu gegriindeten
gemeinniitzigen Wiirdezentrum in Frankfurt verfolgen wir das Ziel, das Wiir-
deerleben Schwerstkranker und Sterbender Kirsten Wolf, Pflege- und
durch vielfiltige Angebote zu starken. Hierzu Case Management (B. Sc.),

Krankenschwester
Sie schrieb ihre

Mit dem neu gegriindeten

gemeinniitzigen Wiirdezentrum in zdhlen beispielsweise ambulante Ethikbera-

Frankfurt verfolgen wir das Ziel, tung und Letzte Hilfe Schulungen. Bachelorarbeit zum
das Wiirdeerleben Schwerstkranker — Die letzte Zeit auf Erden nicht nur zu thema- Thema »Beratung nach
und Sterbender durch vielfdltige tisieren, sondern sie selbstverstindlich »er- EERE R/ B, des

Hospiz-und Palliativgesetz
Angebote zu stérken. lebbar« zu machen, ist nicht nur ein Impuls der (HPG), Gesundheitliche
Versorgungsplanung fiir
die letzte Lebensphase,
im Altenpflegeheim« und
hat die Projektleitung
zum Modellprojekt
»beizeiten begleiten«® im
Wiirdezentrum Frankfurt
inne.
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Betroffenen und ihrer Angehorigen. Dieses Ziel verfolgen vielmehr auch alle in der
Pflege und der Palliativmedizin Beschiftigten.

Als wesentlicher Baustein hat sich dabei unter anderem das Modell »beizeiten beglei-
ten« herauskristallisiert, eine vorausschauende Vorsorgeplanung, die in anderen
Lindern unter dem Namen »Advance Care Planning« lange bekannt ist. Gemaf3
der Neufassung des Hospiz- und Palliativgesetzes, die zu einer Anderung im SGB
V (§ 132g) gefiihrt hat, haben dltere oder chronisch kranke Menschen, die in Heimen
leben, die Moglichkeit, mithilfe eines ausgebildeten Gesprachsbegleiters individu-
elle Wiinsche fiir kiinftige Behandlungen im Ernstfall zu

entwickeln und in wirksamen, dynamischen Patientenver- Das Modell riickt wes
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entlich die

fiigungen zu beschreiben, sowie einen Notfallplan (unter Autonomie und Selbstbestimmung
Einbindung des Hausarztes) zu dokumentieren (vgl. hierzu des Patienten in den Vordergrund.

auch Christoph Gerhard, ACP in dieser Ausgabe, Anm.

der Redaktion) — immer auf freiwilliger Basis. Das Modell riickt wesentlich die
Autonomie und Selbstbestimmung des Patienten in den Vordergrund und kommt
zudem einer aktuellen Entscheidung des Bundesgerichtshofes entgegen, nach der
Patientenverfiigungen genau und validierbar sein miissen. Die Finanzierung fiir ein

Gespréichsangebot sollen in Zukunft die Krankenkassen iibernehmen.

Nicht nur gute Gesprdchsfiihrung

Notwendig ist jetzt die Umsetzung von gesundheitlicher Vorsorgeplanung in die
Praxis. Das Wiirdezentrum hat sich die Qualifizierung der Gesprichsbegleiter und
die Unterstiitzung der Einrichtungen zur Aufgabe gemacht. Ein entsprechend inno-
vatives Curriculum zur Ausbildung der Gesprichsbegleiter wird durch die eigens
eingerichtete »Taskforce« des Bundesgesundheitsministeriums (diese setzt sich ne-
ben der Uni Diisseldorf auch aus anderen Mitgliedern wie der DPG, dem DHPV der
DEGAm und der AEM zusammen) erarbeitet.

Auf die Begleiter, derzeit meist Interessierte aus dem Pflege- und Medizinbereich,
kommt nun eine hohe Verantwortung zu. Neben inhaltlich-sachlichen Unterrichts-
inhalten liegt der Schwerpunkt ihrer sorgfiltig strukturierten Lerneinheiten auf den
Elementen der Gesprichsfithrung. Doch die Ausbildung der Gesprichsfiihrenden

ist nur ein Teil einer ganzheitlich zu betrachtenden Neu-Gestaltung eines bewussten

Kirsten Wolf: wie Behandlungen im Voraus geplant werden kénnen! Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 16
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und geplanten Wiirdeerlebnisses fiir das Lebensende, bringt doch die Einfithrung

eines so umfangreichen Vorsorgesystems wie z. B. »beizeiten begleiten« gesellschaftli-

che Konsequenzen mit sich.

Nicht nur in den Alltag muss der Tod, oder eher das Sterben wieder Auch quer durch alle

mehr Einzug halten. Auch quer durch alle Organisationseinheiten in-  Organisationseinheiten
nerhalb einer Einrichtung ist es Zeit fiir einen Kulturwandel. Rettungs-  j,nerhalp einer Einrichtun g
dienst, Krankenhiuser und arztlicher Notdienst sind ebenfalls Teil des ist es Zeit fiir einen
Modells. Geht es um das Lebensende, gibt es kein »Wegducken, alle
sind gefragt: der Praktikant, die Auszubildenden, die Pflegekrifte

und die Hauswirtschaft. Um der Wiirde am Ende des Lebens eine Chance zu geben,

Kulturwandel.

braucht es Ressourcen, eine klare Botschaft des Wollens und die zum Wandel be-
notigte Zeit. Das bedeutet Arbeit, denn interne Prozesse und Qualitdtsanspriiche
miissen auf den Priifstand. Entsprechende Fertigkeiten und fachliche Fahigkeiten
bediirfen der Qualifizierung. Es braucht Raum, um Fragen zu kldren wie: »Was ist in
Notfallsituationen fiir uns handlungsleitend?« oder »Wie gehen wir mit moralischen
Bedenken um?«. Im Sinne von Partizipation muss der Kreis sich weiten, um An- und

Zugehorige und Betreuer mit einzubeziehen.

Gesundheitliche Vorausplanung entlastet

Es gilt, ein Bewusstsein und eine entsprechende Haltung zu entwickeln und zu
erkennen, dass die gesundheitliche Vorausplanung sich positiv auf die eigene Arbeit
auswirken kann. Denn wenn mittels des Dialogs die Wiinsche der Bewohner, der
eigenen Mutter oder des Vaters bekannt und so dokumentiert sind, dass danach
Wo stehen wir, wo wollen wir gehandeljt werd.en kann, koénnen es Mitarbeiter und
hin, in welcher Zeit? Angehi):rlge gleichermaflen als Erlltlastung empf‘lnd.en,
wenn sie das Festgelegte respektieren und schliefilich
stellvertretend entscheiden. So kann es gelingen, dass die Menschen nach ihren
Wertvorstellungen und Therapiewiinschen in einer Situation, in der sie selbst nicht

mehr danach gefragt werden kénnen, behandelt werden.
Jede Einrichtung beginnt mit individuellen »Startvoraussetzungen«. Angepasst
daran sollte sich die Organisationsentwicklung orientieren. Wo stehen wir,

wo wollen wir hin, in welcher Zeit? So ist in einem ersten Schritt immer die

Kirsten Wolf: wie Behandlungen im Voraus geplant werden kénnen! Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 17



Einrichtungsleitung gefragt, eine klare Position zum Ausdruck zu bringen. Ein
Statement im Sinne von: »Wir wollen und tragen dieses Modell«. Aber Konzepte
lassen sich nur schwer direktiv verordnen. Sterbekultur, Hospiz und palliative
Haltung will gelernt sein. Das Team mitzunehmen und auch dort eine Zustimmung zu
erhalten, kann in einem interdisziplindren Qualititszirkel innerhalb der Einrichtung
geschehen, in dem die Beteiligten ihre Visionen und Ziele entwickeln. Mitarbeiter
aller Disziplinen schliefen sich zusammen, um die fiir die Einrichtung passenden

Mafdnahmen zu entwickeln.

Gezwungenermaflen geht es letztendlich auch um finanzielle Ressourcen. In
der Stellungnahme zum Gesetzesentwurf heif3t es: »Erforderlich ist eine bessere
Personal- und Ressourcenausstattung der stationdren Pflegeeinrichtungen«. Der
Bundesrat monierte bei der Einfiihrung: »Die Lander hatten
in ihrer umfassenden Stellungnahme Lo&sungsvorschlige
zu einer bedarfsgerechten Beriicksichtigung des palliativen
und hospizlichen Leistungsangebotes in vollstationdren
pflegerischen Einrichtungen und deren Gegenfinanzierung
unterbreitet, die nun nicht zum Tragen kommen«. Das heif3t, dass freiwillige
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Geld fehlt iiberall,
gesamtgesellschaftliche
Verantwortung ist gefragt,
wobei es nicht sein kann,

Leistungen

Geld fehlt tiberall, gesamtgesellschaftliche Verantwortung ist  Ver ldssliche Zuwendungen
gefragt, wobei es nicht sein kann, dass freiwillige Leistungen dauerhaft ersetzen.

verldssliche Zuwendungen dauerhaft ersetzen.

Derzeit befinden wir uns in der Start-Phase, das heif3t, dass es noch nirgendwo
konkrete Vorgaben gibt. Eile darf den Prozess der Implementierung von
gesundheitlicher Vorsorgeplanung aber keinesfalls iiberschatten. Wichtig ist stets,
die ethisch notwendige Sorgfalt walten zu lassen und mit Bedacht vorzugehen.

Manches gute Vorbild ldsst sich nutzen.

Fazit

Handlungsleitend fiir mich als Projektleitung sind unter anderem die »best practice«
Qualititskriterien der Gesundheitsférderung und Prévention sowie die vorhande-
nen Hospiz- und Palliativ-Care-Konzepte. Sie beinhalten aus meiner Sicht vielfalti-
ge Faktoren, um dem individuellen Bedarf gerecht zu werden und eine entsprechen-
de Kultur und Haltung entwickeln zu kénnen. Wichtiger Aspekt ist dabei, dass es
uns gelingt, fiir Betroffene ein Umfeld zu schaffen, das Gesundheit durch die Mog-

lichkeit férdert, selbst Einfluss zu nehmen auf sein Leben und sein Sterben.

Kirsten Wolf: wie Behandlungen im Voraus geplant werden kénnen! Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 18
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Ethische Reflexionen
zur gesundheitlichen
Vorsorgeplanung

Im November des vergangenen Jahres wurde neben der
Verabschiedung des Verbots der gewerblich organisierten
Sterbehilfe und der auf Wiederholung angelegten Beihilfe zum
Suizid noch ein weiteres Gesetz erneuert. Im Zuge der breiten
Diskussion um die Sterbehilfe haben die Neuerungen im Hospiz-
und Palliativgesetz nicht dieselbe 6ffentliche Aufmerksamkeit
erfahren. Dennoch ist die darin beschrieben Leistung eines
Gesprachsangebotes fiir die gesundheitliche Vorsorgeplanung von
hoher Relevanz fiir die Alten- und Eingliederungshilfe.

Patientenverfiigungen und Therapieverzicht und -limitierung

Die Rezeption internationaler Vorlduferprojekte des sogenannten Advance
Care Planning ACP in La Crosse (USA) und in Australien erfolgte in Deutsch-
land erstmals durch das im Jahr 2011 vom BMBF geférderte Projekt beizeiten be-
gleiten. Im Zuge der ersten Auswertungen dieses Projektes weisen Vergleichs-
studien darauf hin, dass die Einrichtungen, die ACP angeboten haben, in hohen

Ind ; Teilen zu aussagekriftigen Patientenverfiigungen kom-
n aen ersten
men. Das ist einerseits erfreulich, andererseits aber nicht

Auswertungen wurde das primédre oder einzige Ziel des ACP. Denn es geht

festgestellt, dass es im vielmehr um eine umfassende Beratung und Aufkldrung

Vergleich hdufiger zu iiber bestehende M(')‘glichkeiten zur gesundheitlichen

Therapieverzicht und Vorausplanung, die sich nicht im Ausfiillen einer Pati-
e e . . Jonas Pavelka
Therapielimitierungen  entenverfiigung erschopft. In den ersten Auswertun- leitet mit Birgit Meid-Kappner

kommt. gen wurde festgestellt, dass es im Vergleich haufiger zu das ZEFOG (Zentrum
fur Ethik, Fithrung und
Organisationsentwicklung)
im Heinrich Pesch Haus. Er

bereitet zurzeit u.a. einen
Fachtag zur gesundheitlichen
Vorsorgeplanung vor.
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Therapieverzicht und Therapielimitierungen kommt, da vermutlich konsequen-
ter die Umsetzung des Patientenwillens erfolgt, der oftmals genau dieses fordert.
Wenngleich das auf den ersten Blick zufriedenstellend zu sein scheint, sollte bei
niherer Hinsicht vermieden werden, dass der Eindruck entsteht, dass finanzielle
Aufwendungen, die fiir die letzten Lebenstage fiir das Gesundheitswesen entste-
hen, einen Grund darstellen konnten, auch konsequenter fiir die Umsetzung von
Therapielimitierungen und -verzicht zu werben. Von der Hand zu weisen sind diese

Effekte jedenfalls nicht.

Moralische Konflikte

Die Vertreterverfiigung (VV) und auch die Hausirztliche Anordnung fiir den Not-
fall (HAnNo) sind als Formulare innerhalb der gesundheitlichen Vorsorgeplanung
dem Wohl des sterbenden Menschen verpflichtet. Die VV ist ein in Deutschland
bislang nicht rechtlich verfasstes Dokument. Sie dient den Angehorigen bzw. dem
Bevollmichtigten oder Betreuer als formale Grundlage fiir eine antizipierte Aussage

tiber den mutmafilichen Willen des Angehdrigen. An einigen Stellen kénnen jedoch
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durchaus moralische Konflikte entstehen. Obwohl die VV »nur« den Im schlimmsten Fall

»mutmafllichen Willen« im Vorfeld formulieren soll, kénnte es zu ei- Kkénnte die
ner Konstellation kommen, bei der VV und PV konkurrieren. Prinzi-
piell ist der Bevollmichtigte verpflichtet, nur den Willen des Patienten
zu vertreten. Teilergebnisse einer Studie aus der Schweiz (vgl. Beitrag
von Daniela Ritzenthaler) lassen aber erkennen, dass hier leider oft die
eigenen Interessen der Angehorigen handlungsleitend sind und somit
die Gefahr besteht, durch die VV gerade nicht den mutmafilichen Willen des Pati-
enten zu konkretisieren. Im schlimmsten Fall kénnte die VV auch dazu verwendet
werden, um die Interessen der Bevollméchtigten durchzusetzen, die vermutlich un-
bewusst sind. Eine Patientenverfiigung ist deshalb immer héher zu bewerten, da sie
vom Betroffenen selbst verfasst worden ist und die Entscheidungsbefugnis nicht auf
eine weitere Person ausgeweitet wird, wie das bei der VV der Fall sein kann.

Aufgrund der denkbaren 6konomischen Fehlanreize fiir eine Therapielimitierung
und der Anfilligkeit einer VV fiir eine bevormundende Entscheidung muss daher

umso sorgfiltiger die Ermittlung des Patientenwillens als integraler Bestandteil
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eines Gesprachsprozesses beachtet werden. Da die Tragweite der vorausverfiigten
Entscheidungen bis zur existenziellen Frage der Art und Weise des Sterbens reicht,
ist sowohl besondere Sorgfalt bei der Auswahl moglicher Gesprichsbegleiter als
auch bei der Auswahl der Inhalte eines oder mehrerer Vorsorgegespriche gefragt.
Zudem sollte an bestehende Konzepte in den Einrichtungen z.B. zur Palliativ-Kul-
tur und Kooperationen mit Hospiz- und Palliativberatungsdiensten angekniipft
werden, um auch auf bereits bestehende Erfahrungen in der Begleitung sterbender

Menschen aufzubauen.

Vertreterentscheidungen erfordern besondere Sorgfalt

MitBlickaufdieEntscheidungenzumTherapieverzichtoderderTherapielimitierung
kommt dem Begriff der Selbstbestimmung bzw. der »mutmafllich bestimmten
Selbstbestimmung« am Lebensende eine besondere Bedeutung zu. Die individuellen
Entscheidungen eines Patienten werden immer innerhalb eines sozialen Rahmens,
bestehend aus Angehorigen und/oder dem Behandlungsteam getroffen.
Entscheidungen tiber medizinische und pflegerische Mafinahmen und auch iiber
das Sterben wachsen in sozialen Konstellationen. Der Begriff der »relationalen
Autonomie« veranschaulicht, dass Menschen in der

Entwicklung ihrer personlichen Wiinsche, Bediirfnisse und Eine Grenze des Beistands, der Beratung

Interessen immer auch auf die Begleitung und Beratung oder der Stellvertretung ist immer dort
anderer Menschen vertrauen. Das erfordert auf Seiten erreicht, wo ein Mensch Gefahr lduft,
des Vertreters eine erhdhte Sorgfaltspflicht. Wiirde man in seinen Entscheidungen beeinflusst
Autonomie nicht innerhalb sozialer Beziige verstehen, wiirde 7y werden und natiirlich dort, wo
man sie verkiirzt darstellen. Eine Grenze des Beistands, der  gje Ste(lvertretung im Sinne einer
Beratung oder der Stellvertretung ist immer dort erreicht, Bevormundung missbraucht wird.
wo ein Mensch Gefahr liuft, in seinen Entscheidungen

beeinflusst zu werden und natiirlich dort, wo die Stellvertretung im Sinne einer

Bevormundung missbraucht wird. Dabei kann die Reflexion iiber die eigenen

Emotionen und Bediirfnisse des Vertreters (Mein Leid ist nicht das des Betroffenen!)

angesichts eines sterbenden Menschen gar nicht hoch genug eingeschitzt werden.

Mit einer entsprechenden Haltung werden die Fiirsorge auf Seiten der Angehérigen

und auch die Fahigkeit auf Seiten des Betroffenen, sich als bediirftig oder abhingig
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anzuerkennen, zu zentralen Bestandteilen der Selbstbestimmung. Autonomie
gewinnt erst in diesen sozialen Erwédgungen ihre wirkliche Gestalt, da der Mensch
bis in den Prozess des Sterbens hinein auf Zuwendung angewiesen bleibt. Ob
eine konsequente Umsetzung des Wunsches nach Therapielimitierung und
Therapieverzicht diese Haltung befolgt, oder ob aus pragmatischem Grund einer
Vorstellung der »autarken« Autonomie der Vorzug gewahrt wird, ldsst sich von
auflen nicht bewerten. Die eingangs beschriebene »Effizienz«bzw. Konsequenz, mit

der PV umgesetzt werden, muss sich aber zumindest kritisch hinterfragen lassen.

Schwdcht die Vertreterverfiigung die Patientenverfiigung?

Wihrend also der Sinn der PV darin besteht, bestimmte personliche Behandlungs-
wiinsche zu verfiigen, birgt die VV die Gefahr, hier einen Schritt dahinter zuriick
zu fallen. Darum sollte mehr Wert auf die gute Begleitung einer gut ausgefiillten PV
gelegt werden. Moglicherweise konnte die Entscheidung
fiir eine PV sonst auch von Bewohnern aufgeschoben und an
Betreuer oder Bevollmichtigte delegiert werden, wenn sich Y nd die eigenverant
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Eine VV wiirde die Bedeutung

wortliche

einmal die Idee der Moglichkeit einer VV durchgesetzt hat. Entscheidung fiir eine PV
Dann wiirde eine VV die Bedeutung und die eigenverant- auf lange Sicht schwdchen.

wortliche Entscheidung fiir eine PV auf lange Sicht schwi-

chen. Es sollte nicht »repariert« werden, was versiumt wurde, sondern von Anfang
an gut begleitet und beraten werden. Im Idealfall sollte eine PV natiirlich ohnehin
gemeinsam mit Angehorigen besprochen und ausgefiillt werden.

Bei der Hausirztlichen Anordnung fiir den Notfall (HAnNo) geht es um diejenigen
Anteile innerhalb einer Verfiigung, die die Regelung von Notfillen betreffen. Die
HAnNo zielt letztlich auf die Aufgabe der Hausérzte, die fiir den Notfall verfiigten
Wiinsche eines Patienten z.B. hinsichtlich einer Therapielimitierung schon friihzei-
tig zu kldaren und z.B. auch fiir Notfalleinsitze verbindlich festzulegen. Das kann
eine sinnvolle Vorbereitung auf den Notfall sein, der vor allem Mitarbeitende der

Altenhilfe und Notirzte und nicht zuletzt die Betroffenen entlasten kann.
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Formalismus am Lebensende?

Es ist aber auch zu bedenken, dass Hausirzte bestimmte Indikationen auf diese Weise
von den Erfordernissen der Patienten her bestimmen, also von einem gewiinschten Ziel
her. Das wire aber dem Begriff der arztlichen Indikation insofern abtraglich, als dass
medizinische Entscheidungen nicht schon im Vorfeld »abgesegnet« werden sollten. Der
Therapieverzicht oder die Therapielimitierung ist eine Frage der drztlichen Einschat-
zung in dem Moment, in dem sich der Arzt in der entsprechenden Situa-

Die Formalisierbarkeit von

tion ein umfassendes Bild machen sollte. Es mag der Eindruck entstehen, .
Entscheidungen kommt

dass das Formular der HAnNo ein Instrument zur Vereinfachung von . o
) o . ) angesichts des je individuellen
Entscheidungsprozessen ist, die aber nicht in jedem Fall vereinfacht wer-

den konnen. Das Sterben ldsst sich nicht in jedem Fall »automatisieren« Sterbeprozesses an ifire Grenzen.
und nicht abschlief}end regeln. Wenngleich manche Entscheidungen sicher auch frither
getroffen werden kénnten und z.B. eine HAnNo sinnvoll und entlastend sein kann, ist
dennoch darauf zu achten, dass sich hier kein Automatismus und Formalismus einstellt,
der das Sterben zu einem durchgeplanten Projekt macht. Die Formalisierbarkeit von
Entscheidungen kommt angesichts des je individuellen Sterbeprozesses an ihre Gren-
zen. Gebietet es nicht der Respekt vor sterbenden Menschen, dass die Begleitung einer-
seits geplant wird und man bespricht, was méglich ist, aber andererseits auch zulésst,
dass Menschen unter der Fiirsorge der sie begleitenden Menschen ihre Zeit zum Sterben

bekommen?

Fazit

Daher sollte mehrin friihzeitige Gespriche mit den Betroffenen und deren Angehérige
investiert werden. In einer so personlichen Angelegenheit, wie es das Sterben ist, soll-
ten neue Formulare nicht den Eindruck von Sicherheit und Kontrolle

Erstim Austausch der Beteiligten

erwecken, da das Sterben kein bis ins letzte kontrollierter Prozess sein . . .
) ) ) und im Mitgehen, mitunter auch
kann. Vielmehrsollte derEinsatz der Mitmenschenund auch der profes-

) ) o . im »Mit-Aushalten« kann sich
sionell T4tigen zur Unterstiitzung des je individuellen Prozesses eines

sterbenden Menschenwachsen. Daserfordertauch, dasseskompetente zeigen, was im Einzelfall gut ist.
Gesprichsbegleiter fiir die Angehdrigen gibt. Erstim Austausch der Beteiligten und im
Mitgehen, mitunter auchim »Mit-Aushalten«kannsich zeigen, was im Einzelfall gut ist.

Vielleicht liegt darin ja auch die Mdglichkeit, eines »mit-menschlicheren« Umgangs.
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Fallbesprechung

Zur Ermittlung des
Patientenwillens bei Menschen
mit Demenz am Lebensende

Fiir Angehorige und das klinische Team handelt es sich um eine
spezielle Herausforderung, wenn sich Menschen mit Demenz im
fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung nicht mehr mitteilen

konnen, aber eine wichtige Entscheidung am Lebensende getroffen

werden muss.

Fall und ethische Fragestellung

Im Folgenden soll deshalb ein konkreter Fall besprochen werden, der dem

Jahrbuch Ethik in der Klinik 8 entnommen ist:

Eine 8o Jahre alte Patientin, bei der vor zehn Jahren Morbus Parkinson
diagnostiziert wurde, ist im fortgeschrittenen Stadium der Demenz und
hat Schluckstérungen. Sie wurde wegen einer Bronchitis und Verdacht auf
wiederholte Aspiration stationir aufgenommen. Sie hat einen Dekubitus am
Kreuzbein, es besteht Verdacht auf Delir bei Polypharmazie sowie Depression.

Die Patientin ist zwar kontaktfahig, die zeitliche

Eine 80 Jahre alte Patientin, und ortliche Orientierung fehlt jedoch. Die

bei der vor zehn Jahren Morbus Nahrungsaufnahme ist erschwert, erfordert viel

Parkinson diagnostiziert Zeit und Zuwendung. Zeitweise verweigert die : )
Martina Schmidhuber

wurde, ist im fortgeschrittenen  patientin aktiv die Nahrungsaufnahme, deshalb studierte Philosophie

Stadium der Demenz und hat ist die Kalorienzufuhr durch orale Ernihrung an der Katholisch-
Theologischen Fakultat der

Universitat Salzburg. Ihre
wissenschaftliche Tatigkeit
fihrte sie nach Hannover
und Bielefeld und schlieRlich
an die Universitat Erlangen-
Nirnberg, wo sie seit 2013
am Institut fir Geschichte

1 vgl. Frewer, Andreas/Bergemann, Lutz/ und Ethik der Medizin und
Schmidhuber, Martina (Hg.), Demenz und Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 24 im Projekt »Human Rights in

Ethik in der Medizin. Standards zur guten Healthcare« tatig ist.
klinischen Praxis, Jahrbuch Ethik in der
Klinik 8, Wiirzburg 2015, 133.

Schluckstérungen. eingeschrinkt, sie akzeptiert jedoch keine




Magensonde. In weiterer Folge wird deshalb die Frage nach der Indikation
einer PEG diskutiert.

Es besteht eine Konfliktsituation zwischen den klinischen Arzten aus Geriat-
rie und Psychiatrie, die keine medizinische Indikation zur PEG sehen, und dem
Hausarzt der Patientin, der im Namen des Ehemanns fiir eine PEG plddiert. Der
Ehemann hitte sonst das Gefiihl, seine Frau verhungern zu lassen. Die klini-
schen Arzte argumentieren mit dem terminalen Krankheitssta-
dium der Patientin und damit, dass eine PEG keine Verbesserung
der Lebensqualitit der Patienten bedeuten wiirde.

Die Patientin selbst kann sich zu dieser Fragestellung nicht mehr
duflern und hat dazu in der Vergangenheit weder schriftlich

noch miindlich Stellung bezogen. Es gibt bisher auch keinen ge-
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Die Patientin selbst kann sich
zu dieser Fragestellung nicht
mehr dufern und hat dazu

in der Vergangenheit weder
schriftlich noch miindlich

richtlich bestellten Betreuer der Patientin. Stellung bezogen.

Losungsversuche

Einer Losung des Falls kann man sich nur annghern, wenn man alle Pro- und
Contra-Argumente beriicksichtigt. Héiuﬁg wird argumentiert, dass die Ver-
weigerung der oralen Nahrung bei nicht mehr verbal mitteilungsfahigen Pati-
enten den Sterbewunsch ausdriicken soll. Hier gilt es aber genau

hinzuschauen, denn méglicherweise hat der Patient Zahnschmer-

Da die Patientin die

zen, Blaschen im Mund oder sonstige orale Beschwerden, die ihm Nahrungsaufnahme zeitweise
das Essen unertriglich machen. Vorschnelle Urteile iiber Sterbe- verweigert und auch keine
wiinsche sind hier also sehr vorsichtig zu fillen. Magensonde will, kann

Wourde festgestellt, dass es sich um keine Griinde dieser Art han-  gngenommen werden, dass

delt, ist es aus drztlicher Sicht sinnvoll, den Ehemann der Patientin g5 1ch keine PEG-Sonde

aufzuklaren, d.h. ihm zu erldutern, dass es sich beim Nicht-Legen
einer PEG-Sonde keineswegs um ein Verhungern-Lassen han-
delt. Das Befeuchten der Lippen und die Gabe von Ice-Chips kontrollieren die
Symptome, sodass kein Hunger- und Durstgefiihl entsteht. Da die Patientin die
Nahrungsaufnahme zeitweise verweigert und auch keine Magensonde will,

kann angenommen werden, dass sie auch keine PEG-Sonde wollen wiirde.

Martina Schmidhuber: Zur Ermittlung des Patientenwillens bei Menschen Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016
mit Demenz am Lebensende

wollen wiirde.
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Vor- und Nachteile einer Patientenverfiigung

Hitte die Patientin eine Patientenverfiigung im Sinne von Advance Care Planning
(ACP) verfasst und bei ihrem Hausarzt hinterlegt, hitte sie darin detailliert festle-
gen konnen, wie sie im schweren Stadium der Demenz behandelt werden méchte.
Es geht schliefflich nicht nur um die Frage »PEG-Sonde ja oder
nein?«, sondern etwa auch um die Gabe von Antibiotika bei einer

_ . . ) ) Hausarzt, der
moglichen Lungenentziindung, da im schweren Stadium die An-
falligkeit fiir Infektionen aufgrund des geschwichten Immunsys-

tems steigt. Es handelt sich hierbei um Entscheidungen, die sich
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Ein Gesprdch mit dem

den Verlauf

der Demenz und mdgliche
Erkrankungen erldutert,

nach der Demenz-Diagnose oder auch schon davor treffen lassen. kann helfen, zu antizipieren,
Ein Gesprich mit dem Hausarzt, der den Verlauf der Demenz und wie man in diesem Zustand
mogliche Erkrankungen erldutert, kann helfen, zu antizipieren, behandelt oder eben nicht

wie man in diesem Zustand behandelt oder eben nicht behandelt  pehandelt werden mochte.

werden mochte. In einem solchen Fall zeigt sich, wie hilfreich ACP

sein kann. Dazu zdhlt auch eine Vertreterverfiigung, die es in Fillen wie dem hier
besprochenen erleichtern kann, soweit wie moglich im Sinne bzw. im besten Inter-
esse des Patienten zu handeln.

Allerdings kann die Antizipation ein Problem darstellen: Gerade ohne die Erkran-
kung oder nach der Diagnose stellt man sich den Verlauf und das Lebensende sehr
schrecklich vor. Aber niemand kann wissen, wie man sich mit Demenz fiihlt, wenn
man sie nicht hat.

Dass die Patientin keine Patientenverfiigung hat und offensichtlich auch nie mit
ihrem Mann dariiber gesprochen hat, wie sie gerne sterben méchte, sorgt fiir die
grofRe Uneinigkeit zwischen klinischem Team und den Angehérigen. Die Neigung,
unangenehme Situationen nicht in den Blick zu nehmen und auch im engsten famili-
dren Umfeld nicht zu besprechen, sondern zu suspendieren, macht Entscheidungen

am Lebensende fiir Angehérige belastend.

Es ist freilich auch der umgekehrte Fall als jener im Beispiel denkbar: Moglicherwei-
se verfasst jemand mit der Absicht, niemanden an seinem Lebensende mit schwieri-

gen Entscheidungen belasten und selbst dariiber bestimmen zu wollen, eine Patien-
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tenverfiigung, in der er niederscheibt, keine PEG zu wollen. Das scheint an und fiir
sich ein klarer Fall zu sein. Was aber ist zu tun, wenn nun die Situation eintritt, dass
der Patient nicht mehr schlucken kann und eine PEG zur Lebenserhaltung notwen-
dig wire, er aber gestisch deutlich macht, dass er Nahrung méchte? Hier scheiden

. sich die Geister. Manche sind der Meinung, dass die
Was aber ist zu tun, wenn ) .. . . o
Patlentenverfugung dann nicht auf die aktuelle Situati-

nun die Situation eintri . S . —
un die Situation eintritt, on anzuwenden ist, weil sich der Patient offensichtlich

dass der Patient nicht mehr mit Gesten noch mitteilt und dies ernst zu nehmen ist.

schlucken kann und eine Andere vertreten die Ansicht, dass es sich dabei ledig-
PEG zur Lebenserhaltung lich um »vegetative Lebenszeichen« handelt, die nichts
notwendig wdre, er aber mehr mit Selbstbestimmung des Patienten zu tun ha-

gestisch deutlich macht, dass ben. Selbstbestimmt war vielmehr die Entscheidung,

er Nahrung méchte? als die Patientenverfiigung verfasst wurde und diese

ist deshalb ernst zu nehmen, so die Verfechter dieser

Position (vgl. dazu die Debatte in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates 2012
»Demenz und Selbstbestimmung«).

Es zeigt sich also, dass selbst bei einer vorhandenen Patientenverfiigung nicht im-

mer vollig klar ist, was zu tun ist. Stets ist die Sensibilit4t und Interpretation anderer

Menschen gefragt. Das verweist auf die Abhingigkeit von anderen. Denn selbst ein

Instrument wie die Patientenverfiigung, das explizit zur Selbstbestimmung am Le-

bensende gedacht ist, muss von anderen interpretiert und umgesetzt werden.

Fazit

Auch wenn eine Patientenverfiigung einige Herausforderungen mit sich bringt,
ist es besser, eine zu verfassen, damit alle Beteiligten in manchen Situationen
zumindest einen Anhaltspunkt haben, was der nicht mehr einwilligungsfihige

Patient gewollt hitte.
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Impuls
Sieben Wege zum Gliick

Der Mensch strebt nach Gliick. Er sucht sein ganzes Leben nach
Gliicksmomenten und erfahrt diese unter anderem durch seine
Mitmenschen. Allerdings lernt er schnell, dass ihn nichts wirklich
vollkommen gliicklich machen kann. Christen glauben, dass Gott
ihnen die Sehnsucht nach dem vollkommenen Gliick in das Innerste
der Menschen gelegt hat. Also machen wir uns auf die Suche danach.

Wollen SIE gliicklich werden? Ich nehme mal an: Ja, ich will! Kei-
ne Sorge, es geht hier nicht um eine Einladung zu einem esote-
rischen Selbstfindungskurs, vielmehr um eine kleine Suche nach
dem, was wir Gliick nennen. Menschen suchen in jeder Lebens-
lage danach. Das fingt schon bei den Kindern an. »Wenn ich

nur dieses Smartphone hitte und dieses Fahrrad, dann wiére ich

gliicklich.« Wird der Wunsch erfiillt, dauert es nicht lange und
Logo zum Jahr der

Barmherzigkeit,
Deutsche dazu, ohne besondere Gliicksgefiihle auszuldsen. Neue Wiin-

Bischofskonferenz

das Handy liegt in der Ecke und das Fahrrad gehort irgendwie

sche miissen her. Bei uns Erwachsenen ist das nicht viel anders:
Ein schnelles Auto, eine gro3e Wohnung, Erfolg im Beruf. Nur
stellen wir irgendwann fest, dass uns letztendlich nichts wirklich ausfiillt. All
unsere Versuche, dem vollkommenen Gliick niher zu kommen, laufen ins
Leere. Der hl. Augustinus hat einmal gesagt: »Unruhig ist unser Herz, bis es
Ruhe findet in dir«. Das gilt auch fiir die Suche nach dem Gliick. Wenn Gott
uns diese Sehnsucht danach wirklich in unser Innerstes gelegt hat, dann bedeu-

tet das, dass das Gliick in seiner hochsten Vollendung existiert. Deshalb kon-
Christian Mohrs,

hauptberuflicher
Christen kennen seit jeher die sieben Werke der Barmherzigkeit: Menschen standiger Diakon

in Situationen von Hunger, Durst, in Krankheit, bei Obdachlosigkeit, auf der Tatig in der Seelsorgeeinheit
Mannheim-Neckarstadt,
einem sozialen, kulturellen
und internationalen Stadtteil,
der von Herausforderungen,
Perspektivlosigkeit und
Ludwigshafener Ethische Rundschau Nr. 3/2016 28 Hoffnungen geprégt ist.

nen wir es ansatzweise finden, in der Begegnung mit unseren Mitmenschen.
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Flucht, oder im Geféngnis und beim Erméglichen eines  A// ynsere Versuche, dem
wiirdigen Begrabnisses beizustehen — sieben menschli- vollkommenen Gliick néiiher
che Extremsituationen, in denen wir helfen kénnen und zu kommen, laufen ins Leere.
die uns tatsdchlich zum Gliick fithren kénnen. Immer

dann, wenn Menschen einander begegnen. Gliicklich werden beide: die Per-

son, die hilft und diejenige, die die Hilfe zuliisst. Sie werden nicht nur ein wenig
gliicklicher, sie konnen sogar innerlich dadurch wachsen. Diese sieben Wege

zum Gliick miissen mit Leben gefiillt und somit konkret werden.

Beispiel: Kranke besuchen

Der Fortschritt der Medizin in den letzten Jahrzehnten ist gewaltig und eine

grole Errungenschaft der Menschen. Gleichzeitig werden die Krankheiten

nicht weniger. Deshalb ist der Besuch eines Kranken notwendiger denn je.

Nicht nur duflerliche Gebrechen, sondern auch die inne-  yjcht nur duperliche Gebrechen,
ren fordern die in der Pflege titigen Menschen heraus. <, d0rn quch die inneren
Gerade in Krankheit erleben wir, dass unser Kérper und

fordern die in der Pflege téitigen
unsere Seele eng miteinander verbunden sind. Vielleicht

Menschen heraus.
sind in Zukunft die Kranken — gerade die Langzeit-, die
Demenzkranken und die Sterbenden — unsere gréf3te Herausforderung. Denn
wo Fitness, Wellness, Gesundheitspflege und das Jung-bleiben-Wollen ein all-
gegenwirtiges Ijbergewicht haben, wird Krankheit verdrangt und gesamtge-
sellschaftlich zur ldstigen Nebensache. Dabei sind die Kranken unsere Realitit.
Umso wichtiger wird es, sich in die Begleitung Kranker und Sterbender ein-
zuiiben, ebenso in den Beistand fiir die Angehorigen. Fiir Christen ist dieser

Beide schauen gemeinsam Weg ohne Alternative. Das Neue Testament

ist voll von Begegnungen Jesu mit Kranken

in eine Richtung, wachsen

innerlich durch Begegnung und und Leidenden. Und immer wieder wird dort

L . ein Muster sichtbar: Hingehen — Zuhoéren —
entdecken sich im Gegeniiber . _
Beriihren — Aufrichten.

jeweils wieder. Das Logo des Jahres der Barmherzigkeit, wel-
ches Papst Franziskus fiir die Kirche eingefiihrt hat, zeigt dieses Muster: Einer

geht zum Kranken, hat ein Ohr fiir ihn, nimmt ihn auf die Schulter und trigt ihn
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ein Stiick weit. Das Wunderbare an diesem Bild sind die drei Augen, mit denen
die Beiden schauen. Der Kranke entdeckt im Besucher das Gliick des Augen-
blicks. Beide schauen gemeinsam in eine Richtung, wachsen innerlich durch
Begegnung und entdecken sich im Gegeniiber jeweils wieder.

Dazu braucht es Zeit, Mut, keine Angst, sich schmutzig zu machen, und das
Vertrauen auf die heilende Begegnung. Wer dies erlebt, der hat im wahrsten
Sinne des Wortes »Gliick gehabt«, und wer sich einen dieser sieben Wege zu

eigen macht, der hilft, das unendliche Gliick, das in unser Innerstes gelegt

wurde, sichtbar zu machen.

sichern

mehr als
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B Hohere Rente und jederzeitige
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[
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B innovative Tarife ohne Abschlussprovision
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dem ersten Beitrag
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Tel.: 0221 46015-0 Pensionskasse der Caritas VVaG
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Buchbesprechung
Christiane zur Nieden:
Sterbefasten. Freiwilliger
Verzicht auf Nahrung

und Fliissigkeit. Eine
Fallbeschreibung

Der Gedanke, es handle sich bei Christiane zur Niedens Buch um ein
Pladoyer fiir einen liebenswiirdigen Suizid in Form von Sterbefasten,

kann auch durch ihren stets etwas bemiiht wirkenden Hinweis, man solle

alles daran setzen, Lebensfreude zu wecken, nicht zur Ruhe gebracht

werden. Warum?

Welil sie der Uberzeugung ist, dass es Ergebnis einer personlichen Entschei-

dung sein kann, das eigene Leben fiir nicht mehr lebenswert zu halten. Den

daraus entstehenden Wunsch, sterben zu wollen, bezeichnet sie dann als Bi-

lanzsuizid. »Bilanzsuizid als eine iiberlegte, freiverantwortlich getroffene Su-

izidhandlung eines psychisch gesunden Menschen nach eigener Bilanzierung

Christiane zur Nieden

Sterbefasten

Freiwilliger Verzicht auf
Nahrung und Flissigkeit
Eine Fallbeschreibung

Christiane Zur Nieden:
Freiwilliger Verzicht auf
Nahrung und Flissigkeit —
Eine Fallbeschreibung,
Frankfurt a.M. 2016,

171 Seiten.

eines erfiillten Lebens, das nun durch gesellschaft-
liche, soziale und gesundheitliche Einschrankungen
nur noch schlechter werden kann und damit besser
abzuschlief3en ist.« (118/119) Die Autorin lduft Gefahr,
eine personliche, intime und anriihrende Erfahrungs-
geschichte iiber das Sterbefasten ihrer Mutter zu nut-
zen, um Allgemeinsitze ins Feld zu fiihren, die den
Anschein erwecken, gegen Kritik immun zu sein. Das

Buch ist deshalb keine Fallbeschreibung, wie es im Titel
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heifit, sondern eine eindeutige Positionierung fiir ein sogenanntes Das Buch ist keine

»selbstbestimmtes Sterben«. Fallbesprechung,

sondern eine eindeutige
Die Schwierigkeit weltanschaulicher Vorentscheidungen Positionierung fiir

ein sogenanntes

Selbst im ersten Teil, in dem die Autorin sehr einfiihlsam schildert, .
»selbstbestimmtes

wie ihre Mutter durch Nahrungs- und Fliissigkeitsverzicht stirbt, Sterben«
streut sie immer wieder scheinbar allgemeingiiltige Sitze ein. »Das

Sterben muss nicht dem Leben Platz machen. Nein das Leben muss Raum und Zeit
schaffen fiir das Sterben.« (33) Dieser Ansicht kann man durchaus sein. Jedoch hat

es im Zusammenhang einer persénlichen Erfahrungsgeschichte beinahe etwas Sug-
gestives an sich. Denn die Behauptung, das Leben Raum und Zeit fiir das Sterben
schaffen miisse, gilt nicht ohne weiteres. Leider zieht sich dieser unterschwellige
Transport von weltanschaulichen Vorentscheidungen durch das gesamte Buch.

Dies wird besonders im zweiten Teil sichtbar, in dem sie eine kurze Abhandlung zum
Sterbefasten allgemein vornimmt. »Ist es nicht auch eine Art Heilung [], wenn

man sein Lebens- und Krankheitsleiden in harmonischen Einklang mit sich und sei-

nen Begleitern zu einem guten Ende (aus Sicht des Sterbewilligen) bringt, ndmlich

dem Tod?« (62) Was ist ein Lebensleiden? Und wann gilt es, dieses im harmonischen
Einklang mit seinen Begleitern zum Tod zu fithren? Warum ist der Tod iiberhaupt ein

gutes Ende? Sie sagt, es konne bei hochbetagten Menschen vorkommen, dass diese

ihr Leben fiir erfiillt betrachteten und dann lieber sterben wollten als noch ldnger ein
mogliches Leben mit Einschrankungen und Abhingigkeiten zule- 7, mindest die Idee,
ben. Zumindest die Idee, das eigene Leben selbstbestimmt mit Hilfe

das eigene Leben

von Sterbefasten vorzeitig beenden zu konnen, sollte gesellschaft- selbstbestimmt mit Hilfe

lich implementiert werden. Thre Mutter wollte es so bzw. hat es sich ..
) o ) ) ~von Sterbefasten vorzeitig
so gewiinscht. Dass fiir die Autorin dieser Weg eine ultima ratio

C . . . . .. beenden zu kénnen,
darstellte, zeigt sie, indem sie darauf verweist, wie haufig sie mit

ihrer Mutter iiber Alternativen gesprochen hat (112). Das muss hier sollte gesellschaftlich

betont werden, damit nicht der falsche Eindruck entsteht, sie habe implementiert werden.
esihr und ihrer Mutter leicht gemacht. Doch nochmals: die kritische Beurteilung des
Buches beginnt nicht bei der personlich erlebten Sterbensgeschichte der Mutter der

Autorin, sondern in ihren besonders im zweiten Teil zu Tage tretenden Forderungen
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und allgemeinen Einschdtzungen. Wer sein Leben nach eigener Bilanzierung ausge-
kostet habe, sollte »Sterbefasten praktizieren« (67) konnen. Der Ausdruck befrem-
det, weil er nach Meditation klingt, aber nicht nach Suizid. Jungen Menschen sollte
nach Ansicht der Autorin dringlich davon abgeraten werden, weil ihnen das Leben
noch bevorstiinde. »Doch was lasst sich bei hochbetagten Menschen noch anbieten,
dndern, verbessern?« Ohne alte Menschen auf die falsche Idee zu bringen, gelte es
das Sterbefasten als eine Moglichkeit anzubieten, die es erlaube, die eigene Wiirde

zu behalten. (145)

Anleitung zum liebevollen Suizid

Wer den Menschen als »Sultan seiner Existenz« (113) betrachtet, der seine Autono-
mie dann bewahrt, wenn er ihre Grundlage, das eigene Leben, vernichtet (wenn auch
liebevoll), der wird der Meinung sein, dass es der menschlichen Wiirde entspricht,
wer sein Leben als erfiillt betrachtet, sich durch Nahrungs- und Fliissigkeitsverzicht
das Leben zu nehmen. Auch wenn die Autorin grofien Wert darauflegt, welche Ein-
zelheiten (von hiufiger Mundpflege bis zur keimfreien Matratze) zu beachten sind
—man wird den Eindruck nicht los, eine Anleitung zum liebevollen Suizid zu lesen.
Eine Schwierigkeit liegt auch im Begriffsgebrauch: Sterbefasten wird als ein liebe-
volles Unterlassen aufgefasst. Damit wird suggeriert es handle sich,
dhnlich wie beim Sterbenlassen, um eine moralisch verantwortliche
Handlung. Es gibt jedoch einen Unterschied zwischen dem bewuss-

ten Herbeifiihren und einer bloRen Inkaufnahme einer bestimmten Dewussten
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Es gibt jedoch einen
Unterschied zwischen dem

Herbeifiihren und

Handlungsfolge. Der unterstiitzte Verzicht auf Nahrung und Fliis- einer blofien Inkaufnahme
sigkeit intendiert die Herbeifiihrung des Todes. Das ist eine bewuss- einer bestimmten

te Herbeifiihrung des Todes und daher unzuléssig, auch wenn esrein  Handlungsfolge.

passiv wirkt. Wiirde eine schwere, unheilbare Krankheit vorliegen,

konnte der Verzicht auf Nahrung und Fliissigkeit in Verbindung mit dem Verzicht
auf eine weitere kurativen Therapie, ein angemessenes Mittel sein, das Sterbenlassen
zu erleichtern. Ethisch betrachtet konnte man sagen: wenn keine lebensbedrohliche
Krankheit vorliegt, handelt es sich um die, iiber einen lingeren Zeitraum (je nach-
dem wie radikal die Zufuhr von Fliissigkeit und Nahrung gestoppt wird) hinziehen-

de Mitgestaltung eines Suizids durch die intensive Zuwendung von Angehorigen
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und Arzten. Ist der Sterbeentschluss durch die betroffene Person gefasst, helfen alle
dabei mit, dass sich eine Person tétet. Ubrigens sieht die Bundesirztekammer die
drztliche Assistenz an einem Suizid nach wie vor als einen Widerspruch gegen das

drztliche Ethos an.

Fazit

Freiverantwortlich und selbstbestimmt sind die Zauberworte. Ein Wunsch, der aus
dem Willen der Person kommt, muss entsprochen werden kénnen. Ein Leben in Ab-
hingigkeit und Unselbststidndigkeit wird als zumindest weniger wiirdig angesehen
als ein selbstbestimmtes. Dabei mutet es beinahe paradox an, dass nur dessen oder
deren Suizidwunsch ernstgenommen werden konne, der auf der Grundlage der frei-
en Selbstbestimmung zustande gekommen ist. Auf der Hohe der Selbstbestimmung
entscheidet ein Mensch, genau diese aufzugeben.

Man konnte lange iiber die einzelnen Methoden innerhalb des Vorgangs beim Ster-
befasten schreiben. Man konnte ebenso ausfiihrlich berichten, wie schwer es der

Autorin fiel, den Entschluss ihrer Mutter umzusetzen. Die Lebensgeschich-
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Auf der Hohe der
te zwischen der Autorin und ihrer Mutter soll nicht verurteilt sein, denn )
. Selbstbestimmung
darum geht es nicht. ] _
entscheidet ein

Es geht um die Bedeutung von Freiheit. Es geht um die Frage, ob wir es ris-

kieren sollten, durch das Offerieren eines Suizidangebots, den Anschein

Mensch, genau

zu erwecken, dass es iiberhaupt einen personlich beurteilten Lebensstatus diese aufzugeben.

gibt, der rechtfertigt, sich beim T6ten helfen zu lassen. Es geht um die Fra-

ge, ob wir in einer Gesellschaft leben mochten, in der Bediirftigkeit und Abhingig-
keit als etwas Minderwertiges angedeutet wird und damit zulassen und beférdern,
dass in Menschen ﬂberzeugungen reifen, die da heifden: ich méchte Euch doch nicht
zur Last fallen. Eigentlich eine seltsame Vorstellung, denn in den ersten Jahren des
Lebens fillt jeder Mensch zur Last. Niemand kdme auf die Idee, sich zu entschuldi-

gen, weder fiir seine Abhingigkeit noch fiir seinen Mangel an Selbstbestimmung,.
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