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Vorwort

Der Rat der Evangelischen Kirche in Deutschland hat sich seit vielen Jahren mit
den verschiedenen Instrumenten der Willensbekundung — Patientenverfiigun-
gen, Vorsorgevollmachten und Betreuungsverfiigungen — befasst und die gesell-
schaftliche und politische Debatte aufmerksam verfolgt. Zusammen mit der ro-
misch-katholischen Deutschen Bischofskonferenz und in Verbindung mit den
tibrigen Mitglieds- und Gastkirchen der Arbeitsgemeinschaft Christlicher Kir-
chen in Deutschland hat er bereits 1999 eine ,,Handreichung zur Christlichen
Patientenverfiigung® herausgegeben.

Die Kirchen haben damit das Ziel verfolgt, die Menschen zum Gesprich iiber das
Sterben und iiber erwiinschte und unerwiinschte Schritte im Falle einer lebensbe-
drohlichen Erkrankung anzuregen. Dies ist gut aufgenommen worden: In Caritas
und Diakonie, in kirchlichen Krankenhédusern und in der christlichen Hospizar-
beit hat ein verstirkter Diskussionsprozess zwischen der Arzteschaft, den Patien-
ten sowie deren Angehorigen iiber die Chancen und Moglichkeiten von Verfii-
gungen am Lebensende eingesetzt.! Auch hat die seit Jahren anhaltende Diskus-
sion iiber die Sterbehilfegesetze in den Niederlanden und Belgien dazu beigetra-
gen, dass sich immer mehr Menschen der Notwendigkeit einer Vorsorge fiir das
Lebensende bewusst werden.

Obwohl bereits eine grole Anzahl verschiedener, auch christlich ausgerichteter
Formulare im Umlauf waren, erfreute sich die Christliche Patientenverfiigung so
grofler Nachfrage, dass schon 2003 eine Neuauflage notig wurde.” In ihr wurde
vor allem eine Anderung in der Bestimmung der Reichweite der Christlichen
Patientenverfiigung vorgenommen: War in der 1. Auflage ausschlieflich eine enge
Reichweite vorgesehen, so wandten sich die Kirchen in der 2. Auflage davon ab
und erweiterten die enge Reichweitenbestimmung durch die Moglichkeit einer
zusitzlichen Verfiigung fiir Situationen auBerhalb der eigentlichen Sterbephase.
Der Rat hat diese neue Ausrichtung, die Offnung der engen Reichweite im For-
mular der Christlichen Patientenverfiigung durch weitergehende individuelle
Verfiigungen, fiir gut erachtet und darin eine Chance gesehen, den Wiinschen und
Vorstellungen vieler Menschen zu entsprechen.

Beide Auflagen der Christlichen Patientenverfiigung hatten mit der Schwierigkeit
umzugehen, dass es auler einzelnen Gerichtsentscheidungen zur sog. ,,passiven

1 Vgl. auch Sterbebegleitung statt aktiver Sterbehilfe. Eine Textsammlung kirchlicher Erklirungen mit einer Einfiihrung des
Vorsitzenden der Deutschen Bischofskonferenz und des Vorsitzenden des Rates der EKD, Gemeinsame Texte 17, Hannover/Bonn
2003. http://www.ekd.de/EKD-Texte/2064_sterbebegleitung_2003.html.

2 Vgl. Christliche Patientenverfiigung mit Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung. 2. Auflage. Handreichung und Formular der
Deutschen Bischofskonferenz und des Rates der EKD in Verbindung mit den weiteren Mitglieds- und Gastkirchen der Arbeits-
gemeinschaft Christlicher Kirchen in Deutschland, Hannover/Bonn 2003.
http://www.ekd.de/download/patientenverfuegung_formular.pdf.



und ,,indirekten Sterbehilfe® und den ,,Grundsétzen der Bundesirztekammer zur
arztlichen Sterbebegleitung® (1998, iiberarbeitet 2004) keine rechtlich bindenden
Vorgaben fiir Patientenverfiigungen gab.

Erst der umstrittene Beschluss des 12. Zivilsenats des Bundesgerichtshofs vom
17. Mérz 2003 *, nach dem eine Betreuerin oder ein Betreuer in eine Beendigung
drztlich angebotener lebensverlidngernder MaB3nahmen nur mit Genehmigung des
Vormundschaftsgerichts einwilligen kann, bewirkte, dass auf politischer Ebene
Anstrengungen unternommen wurden, zivilrechtliche Regelungen iiber die in
einer Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung zu
regelnden Inhalte zu entwickeln und o6ffentlich zu diskutieren. Mit diesem Be-
schluss wurden auch Fragen der Verbindlichkeit und Reichweite einer Patienten-
verfiigung sowie Fragen der Zuldssigkeit und der Grenzen sog. passiver und indi-
rekter Sterbehilfe aufgeworfen. Erstmalig legten daraufhin im Laufe des Jahres
2004 der ,,Zwischenbericht: Patientenverfiigungen® der Enquéte-Kommission
,,Ethik und Recht der modernen Medizin®, der Abschlussbericht der Arbeitsgruppe
des Bundesjustizministeriums ,,Patientenautonomie am Lebensende* und der in-
zwischen zuriickgezogene ,,Entwurf eines 3. Gesetzes zur Anderung des Betreu-
ungsrechts” des Bundesjustizministeriums detaillierte Regelungsvorschlige vor,
die die besonderen Probleme dieses Rechtsinstituts ans Licht brachten.

Der Rat der Evangelischen Kirche in Deutschland hat in dieser Situation im
Herbst 2004 die Kammer fiir Offentliche Verantwortung damit beauftragt, einen
Diskussionsbeitrag auszuarbeiten, um an der kirchlichen und 6ffentlichen Wil-
lensbildung mitzuwirken. Mit diesem Heft wird das Ergebnis der Beratungen der
Kammer vorgelegt. Der Rat dankt der Kammer und ihrem Vorsitzenden Prof. Dr.
Wilfried Hérle fiir die schnelle und sorgfiltige Ausarbeitung. Er begriifit insbe-
sondere, dass es der Kammer gelungen ist, die in der Diskussion héufig als Pole
eines Spannungsverhiltnisses dargestellten Normen — ndmlich: Selbstbestim-
mung des Patienten und Fiirsorge fiir den Patienten — miteinander zu verbinden
und aufeinander zu beziehen. In dieser Stellungnahme wird deutlich, dass Selbst-
bestimmung Fiirsorge in mehrfacher Hinsicht voraussetzt. ,,Der Respekt vor der
Selbstbestimmung der Patienten ist, so gesehen, geradezu eine Implikation der
Fiirsorge.” (S. 17) In diesem integrativen Ansatz sieht der Rat der EKD einen be-
sonders geeigneten und hilfreichen Ausgangspunkt fiir die Entwicklung ethischer
Regeln zum Umgang mit Patientenverfiigungen.

Die unterschiedlichen Auffassungen zur Reichweite von Patientenverfiigungen
werden in zwei Argumentationslinien nebeneinander dargestellt und aufeinander
zugefiihrt, ohne dass sie ganz zur Deckung gebracht werden. Der vorliegende

3 Vgl. NJW 2003, 1588ff. Der Bundesgerichtshof musste erstmalig iiber den Antrag eines Betreuers entscheiden, die Einstellung der
kiinstlichen Ernihrung eines Komapatienten vormundschaftsgerichtlich zu genehmigen.



Text bietet insofern keine abschlieBende Losung der mit der Thematik der
Patientenverfiigung verbundenen Probleme. Vielmehr eréffnet und umschreibt er
einen ethisch begriindeten Raum, der fiir situationsbezogene Ermessensentschei-
dungen offen ist. Auch insofern ist dieser Text als Diskussionsbeitrag und
Hilfestellung zur ethischen Urteilsbildung zu verstehen.

Hannover, den 8. Mirz 2005

Bischof Dr. Wolfgang Huber
Vorsitzender des Rates der
Evangelischen Kirche in Deutschland



Zusammenfassung

Viele Menschen beschiftigt die Sorge oder Angst, sie konnten am Ende ihres
Lebens entscheidungsunfihig, hilflos und einsam werden. Die Ausstellung einer
Patientenverfiigung ist eine Moglichkeit, rechtzeitig und bei klarem Bewusstsein
fiir diese letzte Phase Vorsorge zu treffen, soweit das moglich ist. Die meisten
Menschen leitet dabei der Wunsch, menschenwiirdig zu sterben und ihre Ange-
horigen von schwierigsten Entscheidungen zu entlasten.

Seit 1999 ist die ,,Christliche Patientenverfiigung* der evangelischen und katho-
lischen Kirche mehr als 1,5 Millionen mal angefordert worden. Das zeigt, wel-
ches Interesse und welcher Orientierungsbedarf in diesem Bereich besteht.

Im Jahr 2004 haben sich sowohl eine vom Bundesjustizministerium eingesetzte
Arbeitsgruppe als auch die Enquete-Kommission des Deutschen Bundestages
,Ethik und Recht der modernen Medizin“ zum Thema ,,Patientenverfiigung® —
kontrovers — gedufert. Nachdem das Bundesjustizministerium seinen Gesetzent-
wurf zur Patientenverfiigung zuriickgezogen hat, liegt das Thema wieder beim
Parlament. Die evangelische Kirche mochte in dieser Situation unter dem bibli-
schen Motto ,,Sterben hat seine Zeit™ (Koh 3,2) aus ihrer Sicht Orientierungs-
punkte und Leitlinien fiir die anstehenden Beratungen anbieten.

Leben und Sterben der Menschen liegen nach christlichem Verstindnis in Gottes
Hand. Deshalb ist das Abwarten des Todes die angemessene Haltung im Blick auf
das — eigene und fremde — Sterben. Das heif3t nicht, dass Menschen im Blick auf
den Tod nicht handeln diirften. Es zeichnet den Menschen aus, dass er auch dazu
bestimmt ist, sein Sterben zu bedenken und zu gestalten. Das kann fiir die
Situation der Einwilligungsunfihigkeit vorausschauend durch eine Vorsorge-
vollmacht oder eine Patientenverfiigung geschehen.

Das Sterben eines Menschen lédsst sich aber nicht planen. Und die Erfahrung
zeigt, dass auch durch eine Patientenverfiigung das Sterben nicht in allen Einzel-
heiten geregelt werden kann. Deshalb ist daran zu erinnern, dass in das Sterben
des einzelnen immer andere Menschen eingebunden sind: Angehorige, Freunde,
Pflegende, Arzte, Seelsorger. Selbstbestimmung und Fiirsorge durchdringen und
bedingen sich auch im Blick auf das Lebensende gegenseitig.

1 In welcher Form ist eine Patientenverfiigung verbindlich?

Die evangelische Kirche empfiehlt eine schriftliche — oder anders dokumentierte
(z.B. Ton- oder Videoaufnahme) — Form als Regel. Dafiir spricht, dass die meis-
ten Menschen ihre Entscheidungen und Worte besonders genau abwégen, wenn
sie sich schriftlich dullern. Aber auch miindliche Auﬁerungen, die verlésslich
belegt sind, miissen beriicksichtigt werden. Jede Patientenverfiigung bedarf fiir
ihre Anwendung einer sorgféltigen Interpretation. Miindliche Verfiigungen miis-
sen zum Schutz der Patienten besonders behutsam gehandhabt werden.
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2 Welche Bedeutung hat eine Patientenverfiigung?

Wer heute eine Patientenverfiigung erlisst, trifft damit eine Entscheidung fiir eine
spatere Situation, die er jetzt nicht kennen kann. Er kann zwar vermuten, aber
nicht wissen, was er dann wirklich fiir sich wiinscht. Der Wille eines Menschen
kann sich immer wieder @ndern, auch dann, wenn er ihn nicht mehr aussprechen
kann. Deshalb verdienen nonverbale AuBerungen ebenfalls Beachtung. Subjekt
der Selbstbestimmung und Adressat der Fiirsorge ist stets der Mensch in seiner
gegenwidrtigen Verfassung. Dabei verdient die Erfahrung Beriicksichtigung, dass
Gesunde den Wert eines Lebens mit massiven Einschrinkungen wesentlich
geringer einschitzen, als es die Betroffenen selbst tun. Deshalb gilt auch hier: Im
Zweifel fiir das Leben.

3 Wie sind Patientenverfiigungen sinnvoll zu begrenzen?

In der 6ffentlichen Diskussion wird einerseits die Auffassung vertreten, dass sich
Patientenverfiigungen, sofern sie eine Therapiebegrenzung zum Inhalt haben, nur
auf todlich verlaufende Erkrankungen beziehen konnen. Das heifit: Nur fiir
Erkrankungen, die nach &rztlicher Erkenntnis trotz medizinischer Behandlung
zum Tode fiihren werden, kann der Patient eine Unterlassung oder Beendigung
von Behandlungen wirksam festlegen. Hierdurch soll daran festgehalten werden,
dass es die Krankheit ist, die zum Tode fiihrt, und nicht eine willkiirliche mensch-
liche Entscheidung.

Andererseits wird die Auffassung vertreten, dass eine Patientenverfiigung auch
fiir Krankheiten gelten miisse, die nicht zum Tode fiihren, damit Menschen nicht
gegen ihren erklidrten Willen medizinisch behandelt werden — so z. B. bei einem
stabilen Wachkoma, das keine todlich verlaufende Erkrankung ist, sondern sich
bei guter medizinischer Betreuung iiber Jahre hinziehen kann, bis der Patient an
einer anderen Ursache stirbt.

Kritiker der ersten Position sind der Ansicht, dass durch eine Reichweitenbe-
grenzung die Sicht des Patienten, wann fiir ihn die Situation des Wartens auf den
Tod gegeben ist, missachtet werde. Kritiker der zweiten Position befiirchten, dass
ohne Reichweitenbegrenzung die Grenze zur aktiven Sterbehilfe bzw. zur Tétung
auf Verlangen durchléssig werden konnte.

Die evangelische Kirche will die berechtigten Anliegen beider Positionen auf-
nehmen und so weit wie moglich miteinander verbinden. Sie befiirwortet deshalb
ein Verfahren der Entscheidungsfindung, bei dem die grundlegenden ethischen
Regeln in einer Ermessensentscheidung dem Einzelfall entsprechend angewandt
werden. Die Frage, wie mit dem vorab erkldrten Willen des Patienten umzugehen
ist, soll der Arzt im gemeinsamen Gesprich (Konsil) mit Angehdrigen, Pflege-
personen, Seelsorgern und Betreuern moglichst einvernehmlich klédren.



4 Welche ethischen Regeln sind dabei zu beachten?

Aus den beiden Geboten der Fiirsorge und des Respekts vor der Selbstbestim-
mung von Patienten ergeben sich aus evangelischer Sicht folgende Regeln, wie
im Sinne und zum Wohle des Patienten mit Patientenverfiigungen verfahren wer-
den sollte:

a.

Wenn es nach medizinischer Einschitzung therapeutische Moglichkeiten
gibt, die dem Patienten neue Lebensperspektiven eroffnen, dann kann sein
vorgreifend geduBerter oder in einer Verfiigung hinterlegter Sterbewunsch
nicht maflgebend sein, und es ist alles zu tun, um sein Leben zu erhalten.

. Wenn aufgrund von vorhandenen medizinischen Moglichkeiten gute

Aussichten bestehen, dass der Patient das Bewusstsein und die Urteilsfihig-
keit wiedererlangen und dann selbst Entscheidungen treffen kann, die sein
Leben oder Sterben betreffen, dann sollten diese medizinischen Moglichkei-
ten ausgeschopft werden.

Patientenverfiigungen, die im Blick auf Krankheitszustinde formuliert sind,
bei denen der Patient zwar urteilsunfihig ist, aber Wiinsche, Bediirfnisse und
einen Lebenswillen haben und — wenn auch nur mit Einschrankungen — am
sozialen Leben teilhaben kann, kénnen nur unter Einschriankungen fiir den
Arzt handlungsleitend sein.

In Fillen, in denen der Patient ohne Bewusstsein ist und mit an Sicherheit
grenzender Wahrscheinlichkeit trotz Ausschopfung aller medizinischen Mog-
lichkeiten das Bewusstsein niemals wiedererlangen wird, ist gemédf dem vor-
aus verfiigten Willen des Patienten zu handeln, was auch heiflen kann, dass
man auf therapeutische Interventionen verzichtet und ihn sterben ldsst.

All diesen Uberlegungen und Regeln liegt die christliche Einsicht zugrunde, dass
der Mensch eine Bestimmung hat, die iiber dieses Leben und diese Zeit hinaus-
reicht in Gottes Ewigkeit. Das verleiht dem begrenzten, sterblichen Menschen
seine unantastbare Wiirde.



1 Einleitung

,Geborenwerden hat seine Zeit, Sterben hat seine Zeit.“ (Koh 3,2)

Zu denjenigen medizinethischen Problemen, die seit einiger Zeit die Offentlich-
keit, die Wissenschaft und die Politik beschiftigen, gehort zurecht die Frage nach
dem, was medizinisch am Lebensende eines Menschen wiinschenswert, sinnvoll,
problematisch oder gar menschenunwiirdig ist. Insbesondere fiir die Situation, in
der sie selbst nicht mehr entscheidungs- und einwilligungsfihig sind, fiirchten
viele Menschen ein Ausgeliefertsein an fremdbestimmte oder entwiirdigende
Situationen, gegen die sie sich nicht wehren konnen. Eine Patientenverfiigung
oder eine Vorsorgevollmacht stellt eine Mdoglichkeit dar, konstruktiv auf solche
Besorgnisse und Befiirchtungen zu reagieren, um nach Moglichkeit zu vermei-
den, dass in der Situation einer Einwilligungsunfihigkeit etwas mit dem Patien-
ten* geschieht — getan oder unterlassen wird —, was er nicht méchte. Damit soll
so gut wie moglich dem Grundsatz Rechnung getragen werden, dass &rztliches
Handeln nicht gegen den Willen des betroffenen Menschen geschehen darf.

Die Evangelische Kirche in Deutschland (EKD) sieht es als ihre Aufgabe an, ihre
Sicht zur Thematik der Patientenverfiigungen in die Diskussion einzubringen.
Der Umgang mit Sterben und Tod ist fiir sie ein zentrales Thema, das erhebliche
Auswirkungen auf das Menschenbild und das gesellschaftliche Miteinander hat.
Die evangelische Kirche verfiigt iiber ein breites Erfahrungswissen in diesem
Lebensbereich und wire durch neue gesetzliche Regelungen in der Hospizarbeit,
Seelsorge und Diakonie direkt betroffen. AuBlerdem unterstiitzen die christlichen
Kirchen schon seit Jahren Menschen in ihrem Bemiihen um die Gestaltung ihres
Lebensendes mit einer ,,Christlichen Patientenverfiigung®.

2 Sachstand

Am 13. September 2004 prisentierte die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht
der modernen Medizin“ der Offentlichkeit einen Zwischenbericht: ,,Patientenver-
fligungen®, der auch Vorschldge fiir die gesetzliche Regelung von Patientenverfii-
gungen enthilt.

Anfang November 2004 legte das Bundesjustizministerium (BMJ) einen Entwurf
fiir ein ,,3. Gesetz zur Anderung des Betreuungsrechts* vor, der Regelungen zu
Patientenverfiigungen enthilt. Der Entwurf basierte auf den Empfehlungen einer
von der Bundesjustizministerin eingesetzten Arbeitsgruppe ,,Patientenautonomie
am Lebensende®, die unter Leitung des ehemaligen Vorsitzenden Richters am

4 Nach den Gepflogenheiten der inklusiven Sprache miisste es heifien: ,,Patienten und Patientinnen® (o. 4.). Zur besseren Lesbarkeit
wird im Text aber ausschlieBlich die ménnliche Form verwendet. Inhaltlich sind Minner und Frauen gleichermafien gemeint.



Bundesgerichtshof, Klaus Kutzer, am 10. Juni 2004 einen Abschlussbericht vor-
gelegt hat. Auch wenn der Entwurf des BMJ Ende Februar 2005 zuriickgezogen
wurde, ist damit zu rechnen, dass seine Inhalte in den anstehenden parlamentari-
schen Beratungen eine Rolle spielen werden.

Beide Vorlagen setzen sich fiir eine rechtliche Stirkung der Patientenverfiigung
ein und unterstiitzen deren Verbindlichkeit, geben Vorschldge fiir die praktische
Handhabung (Aufkldrung, Aktualisierung, Hinterlegung, Widerruf) und empfeh-
len zusitzlich die Ausstellung einer Vorsorgevollmacht bzw. Betreuungsver-
fiigung. Eine Anderung der strafrechtlichen Regelungen zur Totung auf Verlan-
gen bzw. zur aktiven Sterbehilfe wird von beiden Entwiirfen abgelehnt.

Umstritten sind in den Entwiirfen insbesondere die Schriftform einer Patienten-
verfiigung, die Reichweite von Patientenverfiigungen, mit denen auf lebenserhal-
tende Maflnahmen verzichtet wird, die Einbeziehung eines Konsils®, Unterschiede
bei der Beteiligung des Vormundschaftsgerichts bei Entscheidungen des Betreu-
ers und Bevollmichtigten:

2.1 Formvorschriften

Der Gesetzentwurf des BMJ sieht keine Formvorschriften vor. Die Enquete-
Kommission fordert die Schriftform als Voraussetzung fiir die Giiltigkeit einer
Patientenverfiigung.

2.2 Reichweite

Der Gesetzentwurf sieht keine Begrenzung der Reichweite einer Patientenverfii-
gung vor, d.h. er mochte sie auch fiir Erkrankungen anwenden, die noch keinen
todlichen Verlauf genommen haben. Er begriindet dies mit dem verfassungs-
miBig garantierten Recht auf Selbstbestimmung. Die Enquete-Kommission for-
dert eine Reichweitenbegrenzung von Patientenverfiigungen, bei denen auf
lebenserhaltende medizinische Maflnahmen verzichtet wird, auf tddlich verlau-
fende Erkrankungen, d.h. Erkrankungen, bei denen der Tod trotz medizinischer
Behandlung nach &rztlicher Erkenntnis eintreten wird.

2.3 Einbeziehung eines Konsils

Die Enquete-Kommission schlédgt vor, zu regeln, dass der Betreuer und Bevoll-
michtigte vor einer Entscheidung, die den Tod des Patienten zur Folge hat, die
Beratung durch ein Konsil einzuholen hat, dem aufler dem Arzt und Betreuer
bzw. Bevollmichtigtem ein Vertreter der Pflege und eine andere, dem Patienten
nahe stehende Person angehoren sollen.

5 Der Begriff bezeichnet hier weder die Heranziehung eines érztlichen Fachkollegen noch eines klinischen Ethikkomitees, sondern,
wie in Ziffer 2.3 beschrieben, ein Beratungsgremium.
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2.4 Stellung des Bevollmiichtigten bzw. Betreuers und Einbeziehung
des Vormundschaftsgerichts

Nach dem Gesetzentwurf entfillt die vormundschaftliche Kontrolle, wenn der
Betreuer zu dem Ergebnis kommt, dass die Patientenverfiigung bereits eine Ent-
scheidung des Patienten enthilt, die auf die konkrete Situation angewendet wer-
den kann. In diesen Fillen setzt nach dem Gesetzentwurf der Betreuer nur die
bereits getroffene Entscheidung des Patienten um, die nach dem Gesetzentwurf
keiner gerichtlichen Kontrolle bedarf. Liegt keine Patientenverfiigung vor oder
ist diese nicht konkret genug auf die vorliegende Behandlungssituation anwend-
bar oder will der Betreuer den mutmallichen Willen des Betreuten umsetzen,
bedarf seine Entscheidung, mit der drztlich gebotene lebenserhaltende Therapie-
maflnahmen abgelehnt werden, der Genehmigung des Vormundschaftsgerichts.
Dies gilt nicht, wenn sich der Betreuer mit dem behandelnden Arzt einig ist, dass
die Ablehnung der Behandlung dem mutmaBlichen Willen des Patienten ent-
spricht. Sieht der Betreuer sich nicht in der Lage, der Patientenverfiigung zu fol-
gen, muss gerichtlicherseits ein Ersatzbetreuer bestellt werden. Die Entscheidung
eines vom Betroffenen selbst bestimmten Bevollméchtigten bedarf keiner ge-
richtlichen Genehmigung. Zur Missbrauchskontrolle soll es fiir Dritte jederzeit
moglich sein, das Vormundschaftsgericht sowohl bei Entscheidungen des Betreu-
ers als auch des Bevollméchtigten anzurufen.

Die Enquete-Kommission fordert dagegen fiir alle Entscheidungen, mit denen
eine medizinisch indizierte lebenserhaltende Behandlung abgebrochen oder
unterlassen werden soll, eine verpflichtende Einbeziehung des Vormundschafts-
gerichts.

3 Ausgangslage fiir die EKD

Die katholische und evangelische Kirche haben 1999 zusammen mit der Arbeits-
gemeinschaft Christlicher Kirchen (ACK) eine ,,Christliche Patientenverfiigung*
veroffentlicht, die 2003 in einer zweiten, liberarbeiteten Auflage vorgelegt wurde.
Bisher wurden ca. 1,5 Millionen Exemplare angefordert. Die wichtigsten Inhalte
der Christlichen Patientenverfiigung sind das Angebot, sich auf der Basis des
christlichen Menschenverstindnisses mit dem Tod zu beschiftigen, ein men-
schenwiirdiges Sterben zu gewihrleisten und Vorsorge nicht nur durch die
Patientenverfiigung, sondern in Kombination mit einer Vorsorgevollmacht bzw.
einer Betreuungsverfiigung zu treffen. Die aktive Sterbehilfe wird abgelehnt. Der
vorgegebene Text im Formular der Patientenverfiigung bezieht sich ausschlief3-
lich auf sterbende Menschen. In der zweiten Auflage wurde dariiber hinausge-
hend Raum fiir ergénzende individuelle Zusatzverfiigungen (z.B. auch fiir Krank-
heitssituationen wie Wachkoma, Demenz) gegeben.
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4 Stellungnahme

Diese Stellungnahme zur gesetzlichen Regelung von Patientenverfiigungen stellt
allgemeine Grundsitze und Haltungen aus evangelischer Sicht dar. Sie geht nicht
auf die rechtlichen Details der Regelungen ein.

4.1 Warten auf den Tod

Nach christlichem Verstindnis darf der Tod eines Menschen nicht herbeigefiihrt,
sondern muss abgewartet werden. Denn Christen sehen sich selbst als Geschopfe
Gottes. Geburt und Tod liegen somit in Gottes Hand, der Tod wird (ebenso wie
die Geburt) als ein Geschick verstanden. Geschopflichkeit bedeutet jedoch nicht,
dass Menschen im Hinblick auf den Tod gar nicht handeln diirften. Denn ge-
schopfliches Leben ist immer zu gestaltendes Leben. Das Ende des Lebens ist in
diese Gestaltungsaufgabe eingeschlossen. Aber Freiheit und Selbstbestimmung
sind im Horizont der Geschopflichkeit keine absoluten Werte. Freiheit ist aus
christlicher Sicht stets als gestaltete Abhiingigkeit (von Gott, vom eigenen Ge-
schick oder von anderen Menschen) zu verstehen und Selbstbestimmung als per-
sonlicher Umgang mit dem eigenen Bestimmtsein (z.B. durch die Lebensge-
schichte oder tief greifende Uberzeugungen).

Sterben hat seine Zeit (Koh 3,2). Nach biblischer Sicht ist diese Zeit nicht in die
Verfiigung des Menschen gegeben, sondern Gott hat allen Dingen ihre Zeit
bestimmt. Der Mensch steht vor der Aufgabe, zu erkennen und zu wissen, wann
was an der Zeit ist. Zwar beziehen sich die biblischen Stellen, in denen vom Er-
kennen und Wissen der Zeit die Rede ist, nicht unmittelbar auf das Ende mensch-
lichen Lebens. Der Mensch ist aber der Zeit nicht einfach passiv ausgeliefert. Es
gehort zur Aufgabe und verantwortlichen Fiihrung menschlichen Lebens, je und
je die Zeit zu erkennen, auf die es sich im eigenen Lebensvollzug und Handeln
einzustellen gilt. Davon ist das Ende menschlichen Lebens nicht ausgenommen.
Auch hier gilt es zu erkennen, wann was an der Zeit ist.

Im Blick auf die Rede vom Wissen um die Zeit ist zu unterscheiden zwischen der
inneren oder erlebten Zeit, die als Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft prasent
ist, und der gemessenen und prognostizierbaren Zeit, die sich nach Stunden,
Tagen, Monaten und Jahren bemisst. Die biblische Rede vom Wissen um die
Zeit, auf die es sich einzustellen gilt, betrifft die Perspektive der erlebten Zeit und
deren Zukunftshorizont. Dieses Wissen kann durch eine medizinische Prognose
in der Perspektive der gemessenen Zeit veranlasst sein. Aber es darf nicht mit
prognostischem Wissen verwechselt werden. Es ist ein Wissen um den je eigenen
Lebenshorizont mit seinen verbleibenden Zukunftsperspektiven. Nach biblischer
Sicht ist dem Menschen zugedacht, in dieser Weise um die Zeit seines eigenen
Lebens zu wissen, um sich darauf einzustellen.

12



So gesehen ist eine Patientenverfiigung Ausdruck der Erkenntnis eines
Menschen, dass auch dem Sterben seine Zeit gesetzt ist, in der es darauf ankom-
men kann, den Tod zuzulassen und seinem Kommen nichts mehr entgegenzuset-
zen. Diese Erkenntnis kann niemand stellvertretend fiir einen Anderen haben.
Jeder muss sie fiir sich selbst gewinnen und vor Gott verantworten. Daher ist
grundsdtzlich die in einer Patientenverfiigung niedergelegte Sicht eines
Menschen zu achten in bezug darauf, wann im Blick auf sein Sterben was fiir ihn
an der Zeit sein wird. Das Postulat der Selbstbestimmung ist in diesem Kontext
zu sehen. In ihm artikuliert sich der Wille eines Menschen, von Anderen gemiss
seiner Erkenntnis und Sicht in Bezug auf sein Sterben behandelt zu werden.

4.2 Leben und Sterben in Beziehung zu Anderen

Wie das ganze Leben, so konnen aus christlicher Sicht auch Krankheit, Sterben
und Tod eines Menschen nicht ohne ihre soziale Einbettung verstanden werden.
Dazu gehoren insbesondere die Angehorigen und Freunde des Sterbenden sowie
die behandelnden Arzte, die Seelsorger und die Pflegenden. Unter ihnen bedarf
es einer offenen, ehrlichen und angemessenen Kommunikation.

Deswegen werden Krankheits- und Sterbesituationen, in denen die Kommunika-
tionsfahigkeit der Patienten stark eingeschridnkt oder gar nicht mehr wahrnehm-
bar ist (wie z.B. bei Demenzpatienten im fortgeschrittenen Stadium oder bei
Wachkoma-Patienten) von den Angehdrigen in der Regel als besonders belastend
erlebt. Familien, die sich in einer solchen Situation befinden, diirfen nicht allein
gelassen werden mit ihren schweren menschlichen, seelischen und finanziellen
Belastungen. Sie haben Anspruch auf die Solidaritit und Hilfe der Gesellschaft
und, sofern es sich um Christen handelt, der christlichen Gemeinde. Sie brauchen
Unterstiitzung und Entlastung bei der Begleitung und Betreuung der Patienten.
Dabei spielt die Seelsorge und geistliche Beratung eine wichtige Rolle, die ihnen
helfen kann, in einem aussichtslos wirkenden, scheinbar sinnlosen Zustand Sinn
und Zuversicht zu finden.

Wenn Menschen ihr Sterben vorsorglich bedenken wollen, sind wiederholte
Gespriiche mit nahe stehenden Menschen, Angehérigen, Seelsorgern und Arzten
wichtig fiir alle Beteiligten. Nur so kann spéter im Sinn des Betroffenen gehan-
delt werden.

Die Erfahrung zeigt, dass sich das Sterben eines Menschen im Allgemeinen nicht
planen — und schon gar nicht im Detail in einer Patientenverfiigung oder recht-
lich regeln — ldsst. Hier wird es immer um die Beziehung zwischen mehreren
Menschen gehen, die das Geschehen fiirsorglich begleiten und menschenwiirdig
fiir alle Beteiligten gestalten. Die Losung liegt erfahrungsgemif nicht in einer
wortwortlichen Interpretation einer Patientenverfiigung, sondern im wiederhol-
ten gemeinsamen Gesprich aller Beteiligten. Es sind die Zwischentone und die
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im Schriftlichen nicht erwihnten personlichen Werte, die im Zweifelsfall wert-
volle Hinweise auf die Wiinsche eines Patienten geben, wenn die Patientenver-
fligung nicht klar genug auf die vorliegende Behandlungssituation angewendet
werden kann. Zur Wahrnehmung der Selbstbestimmung des Patienten sollte des-
halb das Gespriich gehdren, moglichst auch mit den behandelnden Arzten, denn
diese werden voraussichtlich die medizinisch Begleitenden im Sterbeprozess
sein.

Weil sich das Sterben nicht im Voraus regeln lisst, kann die angemessene Aus-
legung und Anwendung der — schriftlichen und/oder miindlichen — AuBerungen
eines Patienten niemals rein mechanisch erfolgen, sondern erfordert einen verant-
wortlichen, auf den Einzelfall bezogenen Interpretations- und Abwégungspro-
zess. Vor wesentlichen Entscheidungen zum weiteren Behandlungsverlauf sollte
das gemeinsame Gespriich unter Einbeziehung der behandelnden Arzte, der An-
gehorigen des Patienten, Mitgliedern des Pflegepersonals sowie von Seelsorgern
stattfinden. Die Entscheidungen sollten nach Moglichkeit im Einvernehmen mit
dem Bevollmichtigten bzw. Betreuer getroffen werden. Jedoch trigt die letzte
Verantwortung der behandelnde Arzt.

In diesem Prozess sind die Bereitschaft aller Beteiligten zum Gesprich und die
Fahigkeit zum gegenseitigen respektvollen Zuhoren unerlédsslich. Darum ist die
Erteilung einer Vorsorgevollmacht zu fordern. Auch hier gewinnt der Arzt einen
Gesprichspartner: Anstelle des Patienten kann er mit diesem den haufig fluktu-
ierenden Verlauf einer Erkrankung situationsgerecht besprechen. Wird durch eine
Vorsorgevollmacht eine Person des besonderen Vertrauens benannt, so sollte man
davon ausgehen, dass diese Vertrauensperson einschitzen kann, welche Einstel-
lungen und Wiinsche bei dem Patienten zum Zeitpunkt der Erteilung der Vorsor-
gevollmacht vorlagen, und man wird ihr zutrauen, eine Entscheidung im Sinne
und zum Wohle des Patienten féllen zu konnen.

4.3 Selbstbestimmung und Fiirsorge

In der Diskussion iiber Patientenverfiigungen spielt hiufig der Gegensatz zwi-
schen der Selbstbestimmung des Patienten und der Fiirsorge fiir den Patienten
eine Rolle. Aus evangelischer Sicht hat der Mensch ein Selbstbestimmungs-
recht, sogar einen Selbstbestimmungsauftrag im Blick auf sein eigenes Leben. Es
besteht andererseits aber auch eine Fiirsorgepflicht der Gemeinschaft fiir Menschen,
die hilflos, krank, gebrechlich oder auch einwilligungsunfihig sind. Selbstbe-
stimmung ist aus christlicher Sicht positiv zu werten, wenn sie die Abhingigkeit
von der eigenen Leiblichkeit, von der Fiirsorge anderer Menschen und von Gott
impliziert und bejaht. Nur dann bleibt sie auf die Freiheit des Menschen bezogen
und dient dieser Freiheit.
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Einem urteilsfahigen Patienten wird das Recht zuerkannt, Therapien abzulehnen,
auch wenn sein Leben dadurch auf unbestimmte Zeit erhalten werden konnte. Es
gibt Krankheitsverldufe, bei denen Patienten schon vor der Sterbephase einer un-
heilbaren Krankheit auf die Weiterfiihrung einer Therapie verzichten und dem
Tod nichts mehr entgegensetzen wollen (z.B. nach sehr belastenden Therapien,
wenn der Tod zwar noch hinausgezogert werden kann, aber medizinisch keine
Hoffnung mehr auf Besserung besteht). Grundsitzlich gilt dies auch dann, wenn
in einer Patientenverfiigung fiir den Fall der Urteilsunfahigkeit bestimmt wird,
dass bei Eintreten bestimmter Krankheitsumstinde auf weitere Therapien ver-
zichtet werden soll, selbst wenn das Leben noch auf unbestimmte Frist verldngert
werden konnte.

Aber zwischen beiden Fillen besteht der wesentliche Unterschied, dass im zwei-
ten Fall Andere fiir den Patienten entscheiden und handeln miissen. Fiir sie kann
nicht allein der Patientenwille mafgebend sein, sondern sie haben dem Patienten
gegeniiber auch Fiirsorgepflichten. Das betrifft z.B. den Fall, dass in einer Pat-
ientenverfiigung ein Therapieverzicht im Blick auf einen Krankheitsverlauf ver-
fligt wird, bei dem bei Einsatz der Therapie gute Heilungschancen bestehen. Im
Zentrum der Auseinandersetzungen um die Patientenverfiigung steht daher die
Frage, wie die Selbstbestimmung des Patienten und die Fiirsorge fiir ihn in ein
angemessenes Verhiltnis zu bringen sind. Eine gesetzliche Regelung sollte eine
angemessene Balance zwischen beiden Prinzipien ermoglichen.

Vor dem Hintergrund der medizinischen Entwicklung ist die stidrkere Beachtung
der Selbstbestimmung von Patienten notwendig und wichtig fiir die Lebensge-
staltung des Einzelnen. Der Einzelne soll grundsitzlich selbst bestimmen kon-
nen, ob und wann bei einer unheilbaren Erkrankung die Zeit der Erwartung des
Todes gekommen ist, damit nicht Andere diesbeziiglich iiber ihn verfiigen kon-
nen. Der Respekt vor der Selbstbestimmung des Anderen schlieft den Respekt
vor seiner Sicht seiner Lebenssituation ein.

Andererseits gibt es jedoch vor dem Hintergrund des Kostendrucks im Gesund-
heitswesen und moglichen fragwiirdigen Interessen von Angehdrigen eine Fiir-
sorgepflicht, Situationen zu vermeiden, in denen Druck auf alte und kranke Men-
schen ausgeiibt werden konnte, ihr Leben zu verkiirzen. Das konnte bereits dort
beginnen, wo die Ausstellung einer Patientenverfiigung zur Bedingung fiir die
Aufnahme in ein Alten- oder Pflegeheim gemacht wird. Eine solche Praxis miiss-
te durch den Gesetzgeber verhindert werden.

Bei Sterbenden handelt es sich hédufig nicht um selbstbestimmt entscheidende,
sondern um einwilligungsunfihige Patienten. Zusitzlich wird es auch bei vielsei-
tigen Gesprichsangeboten immer eine betrichtliche Anzahl von Patienten geben,
die keine Patientenverfiigung ausfiillen wollen oder kénnen. Es gilt also, auf die-
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jenigen Patienten zu achten, die der gesellschaftlichen und drztlichen Fiirsorge
ganz besonders bediirfen — mitunter nur fiir eine kurze Zeit, manchmal bis zum
Tod. Respekt vor der Selbstbestimmung der Patienten und Fiirsorge miissen im
Einzelfall sorgfiltig abgewogen werden.

Die Priifung der Angemessenheit eines Sterbewunsches in Relation zum Krank-
heitszustand eines Patienten erfolgt unter dem Gesichtspunkt der Fiirsorge. Inso-
fern konnen hier die Selbstbestimmung eines sterbewilligen Patienten und die
Fiirsorge derer, die fiir ihn verantwortlich sind und nun seinen Tod zulassen sol-
len, in Spannung geraten.

Das Postulat der Respektierung der Selbstbestimmung der Patienten wurde im
Rahmen der neueren Medizinethik gegen eine im schlechten Sinne paternalisti-
sche drztliche Fiirsorge erhoben, die auf den Willen des Patienten keine Riick-
sicht nimmt. In der Regel wird die Selbstbestimmung des Patienten in der wort-
wortlichen Bedeutung verstanden: Der Patient bestimmt. Dies kann dann zu dem
Missverstindnis fiihren, dass Selbstbestimmung in Bezug auf das eigene Sterben
gleichbedeutend ist mit Verfiigung iiber das eigene Sterben. Der Gedanke der
Selbstbestimmung scheint damit in Konflikt zu stehen mit dem christlichen
Menschenverstindnis, wonach Gott es ist, der allen Dingen und somit auch dem
Sterben seine Zeit gesetzt hat. Das kann zu der Auffassung fiihren, dass es vom
christlichen Menschenverstindnis her geboten ist, dieser Haltung entgegenzutre-
ten und das Sterben giinzlich der Selbstbestimmung zu entziehen.

Dem steht jedoch die Erkenntnis entgegen, dass mit dem Eintreten bestimmter
Umstinde — Altersschwachheit, eines zum Tode fiihrenden Krankheitsverlaufs
usw. — die Zeit gekommen sein kann, auf den Tod zu warten und seinem Kommen
nichts mehr entgegenzusetzen. Das Postulat der Selbstbestimmung erwichst
nach christlicher Einsicht aus dieser Erkenntnis. Es ist gleichbedeutend damit,
dass man fiir sich selbst das Recht einfordert, bestimmen zu konnen, das verblei-
bende Leben gemiss dieser Erkenntnis zu verbringen und auszurichten und von
Anderen darin geachtet zu werden, auch in der Art, wie man von ihnen behandelt
wird. Diejenige Instanz, gegeniiber der solche Selbstbestimmung eingefordert
wird, ist also nicht Gott, sondern der Mitmensch.

Das Spannungsverhiltnis zwischen Selbstbestimmung und Fiirsorge hat in den
Hintergrund treten lassen, dass Selbstbestimmung Fiirsorge auch zur Vorausset-
zung hat. Das gilt in mehrfacher Hinsicht.

Erstens hat die selbstbestimmte Entscheidung eines Patienten, einer Therapie
zuzustimmen oder sie abzulehnen, zur Voraussetzung, dass der Arzt ihm auf-
grund des Gebots der drztlichen Fiirsorge diese Option offeriert.

Zweitens setzt wirkliche Selbstbestimmung voraus, dass der Patient die angebo-
tenen therapeutischen Moglichkeiten zu seinem ,,Selbst, d.h. zu seiner Sicht sei-
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ner Situation und zu seinem Lebenshorizont und Lebenskontext in Beziehung
setzen konnen muss. Das kann er nur mit Unterstiitzung durch die Fiirsorge des
Arztes, der weil}, was die in Betracht kommenden therapeutischen Optionen er-
moglichen, und der daher mit dem Patienten verbleibende Lebensperspektiven
ausloten und besprechen muss.

Drittens ist zu beriicksichtigen, dass sich Selbstbestimmung tiber explizit artiku-
lierte Willensbekundungen hinaus auch in nichtsprachlichen leibhaften Aus-
drucksformen manifestieren kann; diese sensibel zu beachten ist Teil der gebote-
nen Fiirsorge.

Viertens kann die Selbstbestimmung um so differenzierter wahrgenommen wer-
den, je umfassender das Feld der moglichen Optionen in den Blick genommen
wird. Insofern ist es kein paternalistischer Ubergriff, wenn zum Beispiel ein Arzt
einem Menschen, der seinen Lebensmut verloren hat, mogliche Alternativen an
Lebensoptionen vor Augen stellt.

SchlieBlich ist Selbstbestimmung nur moglich, wo ein Mensch nicht von starken
Gefiihlen wie Angst, Panik oder Verzweiflung beherrscht ist. Auch hier ist ein
Mensch im Interesse seiner Selbstbestimmung auf Fiirsorge angewiesen. Eine
angstfreie selbstbestimmte Entscheidung setzt voraus, dass jeder Mensch Zugang
zu einer professionell unterstiitzten liebevollen Pflege hat.

Aus all diesen Griinden gilt es, das berechtigte, aber oftmals einseitig akzentuier-
te Postulat der Selbstbestimmung aus einer falsch verstandenen Opposition zum
Gebot der Fiirsorge zu befreien. Die Fiirsorge kann in Spannung und Konflikt tre-
ten zum Postulat der Selbstbestimmung, und das ist auch bei der Problematik der
Patientenverfiigungen der Fall. Aber die Selbstbestimmung ist zugleich auf Fiir-
sorge angewiesen. Andererseits gehort es zu recht verstandener Fiirsorge, die
Selbstbestimmung eines Patienten zu achten und ihr so weit wie moglich Folge
zu leisten. Der Respekt vor der Selbstbestimmung der Patienten ist, so gesehen,
geradezu eine Implikation der Fiirsorge. Diese Achtung betrifft insbesondere Ver-
fiigungen, die sich auf das Sterben beziehen. Die entscheidende Grenze, die es
hier zu beachten gilt, wird durch das Kriterium der Angemessenheit gezogen
(siehe dazu auch die Ausfiihrungen in 4.5).

4.4 Aktueller Wille und Wille fiir zukiinftige Erkrankungssituationen

Die Patientenverfiigung gibt Menschen die Moglichkeit, ihren Willen auch fiir
zukiinftige Krankheitssituationen und fiir ihr Sterben zu duflern. Dies kann prin-
zipiell miindlich oder schriftlich zum Ausdruck gebracht werden.

Dafiir, dass eine Patientenverfiigung in Schriftform abgefasst wird, spricht, dass
die meisten Menschen ihre Worte und Entscheidungen sehr viel sorgfiltiger er-
wigen und bedenken, wenn sie sich schriftlich oder durch Unterschrift duflern als
dann, wenn sie eine miindliche AuBerung abgeben. Aber auch miindliche AuBe-
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rungen miissen bei Nichtvorliegen einer schriftlichen AuBerung als Ausdruck des
Willens des Patienten beachtet werden. Das Erfordernis der Schriftform dient je-
doch der unterschiedlichen Gewichtung schriftlicher und miindlicher AuBerun-
gen.

Eine Patientenverfiigung dient dazu, den Willen eines Menschen, wie er im Zeit-
punkt der Abfassung der Patientenverfiigung fiir die eventuell kiinftig eintreten-
de Situation der Nichteinwilligungsfihigkeit besteht, moglichst so klar zu formu-
lieren, dass dann festgestellt werden kann, welche Behandlung (Therapiemal3-
nahmen) der erkrankte Mensch aufgrund der ergangenen Diagnose nun wiinscht
bzw. wiinschen wiirde. Schon in dieser Formulierung kommt ein grundlegendes,
letztlich nicht aufthebbares Dilemma zum Ausdruck, das jeder Patientenverfii-
gung eigen ist: Sie wird zu einem Zeitpunkt ausgefiillt und unterschrieben, an
dem die Situation, fiir die sie gelten soll, noch nicht eingetreten ist, also in einer
niheren oder ferneren Zukunft liegen kann. Wer eine Patientenverfiigung erlésst,
trifft also iiber sich eine Verfiigung, die sich auf eine spitere, andere Situation
bezieht, die er jetzt noch nicht kennen kann. Daher kann er zwar vermuten, aber
nicht wissen, was er dann fiir sich wollen wiirde. Aber da dies in jedem Fall eine
Situation der Nichteinwilligungsfihigkeit ist, scheint dieses Dilemma nicht nur
unaufhebbar zu sein, sondern muss auch hingenommen werden.

Bei dem Zeitargument spielt eine Rolle, dass die Patientenverfiigung zu einer an-
deren, fritheren Zeit abgefasst worden ist als jener, in der sich der Patient jetzt
befindet, und dass daher seine in der Patientenverfiigung vorgreifend niederge-
legte Sicht dieses Zustands nicht ohne Weiteres fiir eine jetzt zu treffende
Entscheidung iiber Therapiebegrenzungen mafigebend sein kann. Bei Verlust der
AuBerungsfihigkeit des Patienten miissen notgedrungen Andere anstelle des
Patienten die Entscheidung treffen. Dies wirft die Folgefrage auf, wessen Sicht
in dieser Situation mafigebend fiir die Entscheidung sein soll. Gibt man das Kri-
terium der Patientensicht und des Patientenwillens auf, wird dadurch moglicher-
weise bewirkt, dass die Unterscheidung zwischen dem Herbeifiihren und dem
Zulassen des Todes hinfillig wird, indem Andere dariiber entscheiden, wann die
Zeit zum Sterben gekommen ist und ein Patient sterben darf — oder eben auch zu
sterben hat.

Es ist deshalb zu fragen, ob die Zeitdifferenz zwischen der Abfassung der Patien-
tenverfiigung und dem aktuellen Zustand des Patienten die Patientenverfiigung in
ihrer Bedeutung einschrinken soll. Fragen im Blick auf die Giiltigkeit und Ver-
bindlichkeit des vorgreifend formulierten Willens sind auf jeden Fall dann ange-
bracht, wenn erstens Zweifel bestehen, ob der Patient die eingetretenen Umstén-
de addquat vorweggenommen hat und/oder es zweitens Anhaltspunkte dafiir gibt,
dass er seine Sicht und seinen Willen zwischenzeitlich gedndert hat. Das bedarf
dann sorgfiltiger Abklarungen.
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Auch in anderen Lebenszusammenhingen werden vorgreifend formulierte
WillensduBerungen und Anordnungen als giiltig und verbindlich geachtet. Bei
Patientenverfiigungen handelt es sich aber um etwas sehr viel Schwerwiegen-
deres als beispielsweise bei Anordnungen im Blick auf eine Abwesenheit
wihrend einer Urlaubsreise. Patientenverfiigungen sind fiir eine unbekannte Zu-
kunft mit Folgen fiir Leben und Tod formuliert, und weil die Zukunft unbekannt
ist, versuchen sie Eventualititen vorwegzunehmen und Bestimmungen fiir diese
zu treffen. Eine solche Eventualitit ist ein andauerndes Koma genauso wie eine
todlich verlaufende Krankheit. Aufgrund der vorhandenen medizinischen Mog-
lichkeiten, die da, wo Menschen frither gestorben sind, heute das Leben unter
Umstinden iiber Jahre hinweg erhalten konnen, sehen sich viele Menschen ge-
notigt, ihre Sicht davon, wann was im Blick auf ihr Sterben an der Zeit ist, im
Vorgriff zu formulieren und zu hinterlegen oder Andere damit zu beauftragen,
dafiir zu sorgen, dass sie in ihrem Sinne behandelt werden.

Wenn ein urteilsfihiger Patient angesichts von schwerster Krankheit und Leiden
die Nahrung verweigert, verbietet es der Respekt vor dessen Selbstbestimmung,
ihn in diesem Fall zwangsweise zu erndhren. Wenn wir aber in dieser Weise den
Willen und die Selbstbestimmung des urteilsfihigen Patienten respektieren, muss
dies prinzipiell auch fiir den Fall seiner Urteilsunfihigkeit gelten. Dabei muss
aber auch beriicksichtigt werden, dass Menschen ihre Meinung d@ndern und dass
Zeit und individuelle Erfahrung personliche Gewichtungen verschieben. Eine
Willenserkldrung, mit der iiber eine zukiinftige, noch nicht durchlebte und nur
sehr schwer im Voraus regelbare Situation verfiigt werden soll, kann nicht voll-
kommen gleichgesetzt werden mit einer Willenserkldarung in einer aktuellen
Situation. Mogliche Willensdnderungen miissen deshalb gerade bei Einwilli-
gungsunfihigen speziell gesucht und beachtet werden. Hiufig ist dies schwierig
oder gar unmoglich. Das Leben eines Menschen darf aber nicht leichtfertig ver-
kiirzt werden. Dabei ist auch die Erfahrung zu beriicksichtigen, dass Gesunde
mitunter den Wert eines Lebens mit eingeschrinkten Entfaltungsmoglichkeiten
deutlich geringer einschitzen, als es die Betroffenen selbst tun.

4.5 Die Reichweite von Patientenverfiigungen

Wie kann man folglich im Hinblick auf das eigene Sterben vorsorgende Bestim-
mungen treffen, so dass der Tod zum einen seinen Charakter als Geschick behilt
und das Sterben zum anderen auf menschenwiirdige Weise geschehen kann?
Hierzu gibt es unterschiedliche Auffassungen.

Einer ersten Argumentation zufolge soll die Therapiebegrenzung in Patientenver-
fiigungen (sowie das Unterlassen kiinstlicher Erndhrung) nur bei tédlich verlau-
fenden Erkrankungen zulissig sein. Dem liegt die Sichtweise zugrunde, dass es
in diesen Fillen die Kausalitit der Krankheit und nicht das Unterlassen bestimm-
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ter medizinischer Maflnahmen an sich ist, die zum Tode fiihrt. Das Unterlassen
hat damit nur eine beschleunigende Wirkung in Bezug auf das Kommen des
Todes. Dieser aber wird letztlich durch die Krankheit herbeigefiihrt.

Nach dieser Argumentation sollen bei Krankheiten, die nicht tédlich sind, lebens-
erhaltende Mafnahmen (wie z.B. kiinstliche Erndhrung, Beatmung, Fliissig-
keitszufuhr), solange sie medizinisch indiziert sind, genauso wenig ausgeschlos-
sen werden konnen wie die Basisversorgung. Es widerspricht nach dieser Argu-
mentation dem Charakter des Todes als Geschick, wenn allein die personliche
Sicht, die ein Mensch auf antizipierte leidvolle Lebenssituationen hat, ausschlag-
gebend fiir Patientenverfiigungen in Bezug auf Maf3nahmen ist, die nicht nur das
Sterben, sondern das Leben verkiirzen. Werde das Kriterium der Irreversibilitét
eines Krankheitsverlaufes zum Tode hin aufgegeben, wiirde es zunehmend
schwerer werden, das selbstméchtige Verfiigen iiber den eigenen Tod und infol-
gedessen die Legitimierung der Totung auf Verlangen zu verhindern.

Mehrere Uberlegungen flieBen in diese ethische Position ein: Versteht man
Selbstbestimmung als Freiheit zur Gestaltung der Abhingigkeit vom eigenen
leiblichen Leben, dann haben auch entscheidungsfihige Personen kein absolutes
Verfiigungsrecht iiber ihren Leib und ihr Leben. Die Verweigerung von Nahrung
oder medizinischer Hilfe kann bei alten oder schwerkranken Menschen auch ein
Ausdruck verlorenen Lebensmutes sein. Was man solchen Menschen schuldet, ist
in erster Linie tatkrdftige Ermutigung. Bei entscheidungsunfihigen Personen
kommt aber noch erschwerend hinzu, dass hier nicht mehr von einer Selbstschi-
digung ausgegangen werden kann, sondern auf dem Wege von Patientenverfii-
gungen Dritten eine Fremdschiddigung abverlangt wird. Es ist ein Unterschied, ob
ein Patient durch Ablehnung einer Behandlung in der konkreten Behandlungs-
situation seinem Leben selbst ein Ende setzt oder ob andere Menschen fiir ihn
entscheiden miissen.

Wenn dies nicht auf irreversibel todliche Krankheitsverldufe begrenzt wird, wer-
den Bevollmichtigte und Betreuer entweder in fast unlosbare Gewissenskonflikte
gestiirzt, oder aber es wiirde der Gewissenlosigkeit Vorschub geleistet. Es ist
ebenfalls ein Unterschied, ob man sich in seiner Urteilsbildung eher von Fillen
aus dem klinischen Kontext, von alltiglichen Erfahrungen aus familidren Kon-
texten oder aus der Pflege in Heimen leiten lésst. Hier sind vor allem die gleiten-
den Ubergiinge bei Krankheitsverldufen zu bedenken, ebenso die Schwierigkei-
ten pflegebediirftiger Menschen, sich anderen Menschen zuzumuten, aber auch
die immensen Belastungen fiir Pflegepersonen, schlieflich auch zahllose
Beispiele von gelingendem Zusammenleben trotz der Hinfilligkeit eines der be-
teiligten Menschen. Die Moglichkeit, Patientenverfiigungen abzufassen, soll
nach dieser Argumentation die Fiirsorgepflicht fiireinander unterstiitzen und
nicht untergraben. Weil die Vertreter dieser Position befiirchten, dass die Fiirsor-
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gepflicht fiir alte und kranke Menschen durch den demographischen Wandel und
die gesamtgesellschaftliche Tendenz zur Individualisierung bis hin zur Entsoli-
darisierung in Zukunft nicht mehr unumstritten sein konnte, messen sie dem
Schutz des Lebens gerade am Lebensende eine steigende Bedeutung zu.

Demgegeniiber tritt eine andere Position dafiir ein, Therapiebegrenzungen nicht
auf todlich verlaufende Krankheiten zu beschrianken. Ein klinisch stabiles Wach-
koma ist keine todlich verlaufende Krankheit, sondern kann sich bei entsprechen-
der medizinischer Betreuung iiber Jahre hinziehen, bis der Patient aus einer aku-
ten Ursache stirbt. Wiirden Therapiebegrenzungen auf todlich verlaufende
Krankheiten beschrinkt, dann diirfte es bei einem solchem Wachkoma keine
Therapiebegrenzung, z. B. im Falle einer Lungenentziindung, geben, damit der
Patient sterben kann, sondern es miisste alles medizinisch Mdégliche unternom-
men werden, ihn am Leben zu halten.

Dieser Position zufolge ist die Befiirchtung unbegriindet, es wiirden Weichen in
Richtung auf die aktive Sterbehilfe gestellt, wenn Therapiebegrenzungen auch
bei nicht todlichen Krankheits- und Leidenszustinden zugelassen wiirden. Wenn
die Willensbekundung eines Wachkomapatienten vorliegt, dass bei entsprechen-
der Prognose auf therapeutische Interventionen verzichtet werden soll, damit er
sterben kann, dann ist ein Therapieverzicht nicht eine aktive Herbeifiihrung sei-
nes Todes, sondern ein Zulassen seines Todes in dem Sinne, dass dessen Kom-
men nichts mehr entgegengesetzt wird.

In der Denkweise dieser Position wiirde die Beschrinkung von Therapieverzich-
ten auf todlich verlaufende Krankheiten bedeuten, dass das Wissen, wann
Sterben seine Zeit hat, ganz von medizinischen Erkenntnissen abhéngig gemacht
wiirde. Die Medizin miisste dabei den todlichen Verlauf einer Krankheit prognos-
tizieren. Erst dann diirfe bei Vorliegen einer entsprechenden Patientenverfiigung
auf weitere Therapien verzichtet werden. Demgegeniiber wird daran erinnert,
dass es nach biblischer Sicht zur verantwortlichen Lebensfiihrung des Menschen
gehort, selbst zu erkennen, wann was im Blick auf sein Leben und Sterben an der
Zeit ist. Diese Erkenntnis, die den je eigenen Lebenshorizont betrifft, ist etwas
anderes als eine medizinische Prognose. Diese kann dafiir die Grundlage liefern.
Aber sie kann die Erkenntnis der Zeit, die dem eigenen Leben bestimmt ist, nicht
ersetzen. Es ist nach dieser Sicht zu respektieren, wenn ein Mensch angesichts
eines bestimmten Krankheitsverlaufs zu der Uberzeugung gelangt, dass die Zeit
gekommen ist, den Tod abzuwarten und ihm nichts mehr entgegenzusetzen, auch
wenn sein Leben medizinisch noch auf unbestimmte Zeit erhalten werden kann.

Ob die Zeit der Erwartung des Todes gekommen ist, ldsst sich nach dieser zwei-
ten Auffassung also nicht allein aus medizinischen Kriterien wie dem
Krankheitszustand ableiten. Auch die Diagnose des Eintritts der so genannten
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Sterbephase ldsst einen solchen Schluss nicht zu. Vielmehr kommt es dafiir ent-
scheidend auf die Sicht an, die der Patient selbst von seiner Situation hat. Ein
Patient kann bis zuletzt hoffen und am Leben festhalten, oder er will noch be-
stimmte Dinge in seinem Leben regeln, und es wire in diesem Fall offensichtlich
falsch, wenn der Arzt aufgrund seiner Diagnose des nahen Endes im Sinne der
Zulassung des Todes Malnahmen einleiten wiirde, die dessen Kommen be-
schleunigen.

Der Diagnose des objektiven Krankheits- und Leidenszustands des Patienten
kommt allerdings auch bei dieser Argumentation insofern Bedeutung zu, als von
ihr abhingt, ob die Erwartung des Todes seitens des Patienten in Anbetracht sei-
ner tatsdchlichen Verfassung angemessen ist und folglich fiir das drztliche Han-
deln mafBgebend sein kann. Nach der zweiten Argumentation bedeutet dies, dass
Therapiebegrenzungen mit Todesfolge oder die Reduktion der Zufuhr von Nah-
rung und Fliissigkeit nur eingeleitet werden diirfen, wenn erstens ein entspre-
chender Patientenwille vorliegt und hinreichend dokumentiert oder bezeugt ist
und zweitens die medizinische Indikation bei dem Patienten ein Handeln im
Sinne der Erwartung und Zulassung des Todes rechtfertigt. Wo dies nicht der Fall
ist, da sind solche Mafinahmen als Herbeifiihrung des Todes zu werten und unzu-
ldssig.

Die Schwierigkeit der zweiten Argumentation liegt darin, die Grenzen der
Selbstbestimmung des Patienten zu umreilen. Wann kann es die medizinische
Fiirsorge gebieten, dem Patientenwillen nicht Folge zu leisten? Wann ist ein vom
Patienten verfiigtes Handeln im Sinne der Zulassung des Todes nicht angemes-
sen? Der Vorteil der ersten Argumentationslinie, verfiigte Therapieverzichte mit
Todesfolge auf todlich verlaufende Krankheiten zu beschrinken, ist, dass sie
diese Fragen nicht beantworten muss. Nach medizinischer Einschitzung ist der
Tod zu erwarten, und damit ist die Bewertung der Situation des Patienten im
Sinne des Abwartens des Todes nach medizinischer Indikation eine angemessene
Moglichkeit. Diese Argumentation hat zugleich den Vorteil, rechtlich besser
regulierbar und handhabbar zu sein. Doch ist ihre Kehrseite, dass Menschen, die
sich nicht in der Situation einer todlichen Erkrankung befinden, gegen ihren
Willen am Leben erhalten und am Sterben gehindert werden. Das steht in Span-
nung zur oben formulierten Sicht des Menschen, wonach es ihm zukommt zu
erkennen, wann was im Blick auf sein Leben und Sterben an der Zeit ist.

4.6 Regeln fiir den Umgang mit Patientenverfiigungen

Es steht kaum zu erwarten, dass allgemeine Regeln gefunden werden, die jeden
Einzelfall hinreichend erfassen konnen. In vielen, wenn nicht den meisten Fillen
wird die Entscheidung vielmehr eine Ermessensfrage sein. Das bedeutet, dass
man hier einen Freiraum lassen muss fiir Ermessensentscheidungen im Hinblick
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auf Einzelfille und nicht davon ausgehen kann, mit Rechtsbestimmungen alle
Einzelfille im Detail zu erfassen. In der Medizinethik ist diese Problematik be-
kannt und hat in den zuriickliegenden Jahren dazu gefiihrt, dass der prozeduralen
Seite der Entscheidungsfindung verstirkte Aufmerksamkeit geschenkt wird.
Dabei spielen Konsilien oder ethische Fallbesprechungen in vielen Krankenhéu-
sern und Pflegeeinrichtungen eine wichtige Rolle. Freilich geht es auch bei der
prozeduralen Entscheidungsfindung nicht ohne die Orientierung an Regeln. Denn
derartige Entscheidungsprozesse sind auf einen ethischen Orientierungsrahmen
angewiesen, und es wire dem Missbrauch Tiir und Tor gedffnet, wenn man je-
weils ad hoc fiir jeden Einzelfall die ethischen Entscheidungskriterien neu erfin-
den miisste. Auch in rechtlicher Hinsicht geht es nicht ohne grundlegende
Regeln, innerhalb derer sich solche Entscheidungen bewegen miissen.

Folgende ethische Regeln ergeben sich — ohne Anspruch auf Vollstindigkeit —
aus fallbezogenen Abwigungen, die an der Balance zwischen Fiirsorge und
Selbstbestimmung orientiert sind.

1. Wenn es nach medizinischer Einschditzung therapeutische Maéglichkeiten
gibt, die dem Patienten neue Lebensperspektiven eriffnen, dann kann sein
vorgreifend geduferter oder in einer Verfiigung hinterlegter Sterbewunsch
nicht mafgebend sein, und es ist alles zu tun, um sein Leben zu erhalten.

Diese Regel verdient nicht zuletzt deshalb Beachtung, weil bekannt ist, dass
die meisten Menschen, die vorgreifend bekundet haben, dass sie sterben wol-
len, falls Lebenserhaltung bedeutet, dass sie mit schwerwiegenden Beein-
trichtigungen leben miissen, im Nachhinein das Leben mit diesen Beein-
trichtigungen dem Nichtleben vorziehen.

2. Wenn aufgrund der vorhandenen medizinischen Moglichkeiten gute Aus-
sichten bestehen, dass der Patient das Bewusstsein und die Urteilsfihigkeit
wiedererlangen und dann selbst Entscheidungen treffen und Handlungen
veranlassen kann, die sein Leben oder Sterben betreffen, dann sollten diese
medizinischen Moglichkeiten ausgeschopft werden.

Der Grund ist auch hier, dass Menschen, die im gesunden Zustand eine Ver-
fligung fiir eine bestimmte Situation getroffen haben, diese Situation haufig,
wenn nicht in den meisten Fillen anders sehen, wenn sie sich in ihr befinden.

Die Verfiigung eines Mannes, der bestimmt, dass im Falle eines Autounfalls,
bei dem seine Frau den Tod findet, keine lebenserhaltenden MaBnahmen an
ihm vorgenommen werden sollen, obwohl er gute Aussichten hat, das Be-
wusstsein und die Urteilsfahigkeit wiederzuerlangen, kann nach diesem Kri-
terium nicht als mafgeblich erachtet werden. Dasselbe gilt fiir die Verfiigung
eines Motorradfahrers, in der bestimmt wird, dass keine lebenserhaltenden
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MaBnahmen unternommen werden sollen, wenn nur mehr die Aussicht auf
ein Leben als vollstindig Geldhmter besteht.

3. Patientenverfiigungen, die im Blick auf Krankheitszustinde formuliert
sind, bei denen der Patient zwar urteilsunfihig ist, aber Wiinsche, Bediirf-
nisse und einen Lebenswillen haben und — wenn auch mit Einschrinkun-
gen — am sozialen Leben teilhaben kann, konnen nur unter Einschrdin-
kungen fiir den Arzt handlungsleitend sein.

Das ergibt sich aus dem Gebot der Fiirsorge, die sich an den aktuellen
LebensdufBlerungen des Patienten zu orientieren hat.

Zu denken ist hier etwa an Verfiigungen, nach denen im Falle einer Demenz-
erkrankung Infektionen nicht mehr medizinisch behandelt werden sollen.
Hier wirft der Ausgleich zwischen Fiirsorge und Selbstbestimmung schwieri-
ge Ermessensfragen auf. Je niher sich der Patient zwischen den beiden Polen
des Beginnes und des Endstadiums der Demenz beim ersten Pol befindet,
umso weniger ist es zu vertreten, entgegen seinem aktuellen Befinden und
seiner aktuellen sozialen Teilhabe die frither formulierte Patientenverfiigung
an ihm umzusetzen und ihn sterben zu lassen. Je niher er sich beim Pol des
Endstadiums der Demenz befindet, umso grofleres Gewicht erlangt der in der
Patientenverfiigung niedergelegte Wille. Die Orientierung an den aktuellen
LebensduBlerungen des Patienten kann auch bedeuten, dass die beharrliche
Nahrungsverweigerung eines Demenzpatienten trotz geduldiger Versuche der
Pflegenden, Nahrung anzubieten, zu respektieren ist und er in diesem Fall
nicht zwangsweise zu erndhren ist, selbst wenn dies seinen Tod zur Folge hat.
Im Zweifel ist jedoch fiir das Leben zu entscheiden.

4. In Fillen,in denen der Patient ohne Bewusstsein ist und mit an Sicherheit
grenzender Wahrscheinlichkeit trotz; Ausschopfung aller medizinischer
Moaglichkeiten das Bewusstsein niemals mehr wiedererlangen wird, ist
gemdf} dem voraus verfiigten Willen des Patienten zu handeln, was auch
heifien kann, dass man auf therapeutische Interventionen ° verzichtet und
ihn sterben ldsst.

Diese Regel ergibt sich aus dem Gebot, zum Besten des Patienten zu handeln,
was einschlie3t, dass man seine Sicht und seinen Willen so weit wie moglich
—d. h. wie es mit dem Gebot der Fiirsorge vereinbar ist — achtet.

,Geborenwerden hat seine Zeit, Sterben hat seine Zeit.” (Koh 3,2)

Die Selbstbestimmung, die Sicht und der Wille des Einzelnen, aber auch Fiir-
sorge und Zuwendung sind Gesichtspunkte, die im Leben und im Sterben Ge-

6 Es ist in der Diskussion umstritten, ob die kiinstliche Ernihrung zu diesen Interventionen gerechnet werden kann.
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wicht haben und zur Geltung gebracht werden miissen. Alle diese Gesichtspunkte
speisen sich nach christlichem Verstdndnis aus der Einsicht, dass der Mensch
nicht dazu bestimmt ist, zu vergehen, sondern in Gottes Ewigkeit vollendet zu
werden. Das verleiht dem begrenzten, sterblichen Menschen seine unantastbare
Wiirde.
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