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Vorwort

im Rahmen seiner Arbeiten an den Patientenrechten und im Hinblick auf die
Umsetzung der in dem Ubereinkommen iiber Menschenrechte und Biomedizin
(Konvention von Oviedo, SEV Nr. 164, 1997) festgelegten Prinzipien ausgearbeitet.

D ieser Leitfaden wurde vom Ausschuss fiir Bioethik (DH-BIO) des Europarates

Bei der Erstellung des Leitfadens stltzte sich der Ausschuss fiir Bioethik auf die
Ergebnisse eines Symposiums Giber medizinische Entscheidungen am Lebensende, das
der Lenkungsausschuss fiir Bioethik (CDBI') am 30. November und 1. Dezember 2010
organisiert hatte.

DerVorstand (,Bureau”) ibernahm die Planung und Organisation der Veranstaltung,
die Koordination wurde der Prasidentin des CDBI, Frau Isabelle Erny (Frankreich),
Ubertragen. Bei der Vorbereitung dieses Symposiums orientierte sich der CDBI
an zwei Berichten, die von Prof. Lucie Hacpille (Frankreich) tiber «Medizinische
Entscheidungen am Lebensende und ethische Auswirkungen der Entscheidungen»
und von Prof. Roberto Andorno (Schweiz) tiber «Vorher geduBBerte Wiinsche zur
Gesundheitsversorgung. Gemeinsame Prinzipien und unterschiedlich geltende
Regeln in den nationalen Rechtssystemen» ausgearbeitet wurden.

Eine Arbeitsgruppe wurde in der Folge mit der Erarbeitung eines Entwurfes eines
Leitfadens fur den Entscheidungsprozess ausgehend von den Ergebnissen des
Symposiums beauftragt. Diese Gruppe, unter dem Vorsitz von Isabelle Erny, setzte
sich aus Dr Béatrice loan (Rumanien), Prof. Andreas Valentin (Osterreich) und
Prof. Régis Aubry (Frankreich), Generalberichterstatter des Symposiums, zusammen.

Im Dezember 2012 kam der Ausschuss fiir Bioethik (DH-BIO) Giberein, den Entwurf
des Leitfadens, den die Arbeitsgruppe ausgearbeitet hatte, zur Konsultation offen
zu legen. Die 6ffentliche Konsultation fand vom Februar bis April 2013 statt und bot
Gelegenheit, Kommentare der Vertreter der verschiedenen betroffenen Sektoren zu
sammeln (insbesondere Patienten, medizinisches Personal, Spezialisten fiir Bioethik
und Fachjuristen fiir Menschenrechte).

Der Ausschuss fur Bioethik nahm den Entwurf des Leitfadens, der im Lichte der
erhaltenen Kommentare erneut geprift wurde, bei seiner 4. Vollversammlung
(26.-28.November 2013) an. Er wurde dem Lenkungsausschuss fiir Menschenrechte
(CDDH) zugeleitet, der ihn zur Kenntnis nahm. Der CDDH Ubermittelte ihn danach
dem Ministerkomitee des Europarates zur Information.

1. 2012 wurde der Lenkungsausschuss fiir Bioethik (CDBI) nach einer Umstrukturierung zum
Ausschuss fiir Bioethik (DH-BIO). Der DH-BIO ist ein Unterausschuss des Lenkungsausschusses
fir Menschenrechte (CDDH).
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Kapitel 1
Einleitung

ortschritte im Gesundheitswesen und in der Medizin - vor allem Entwicklungen

in der Medizintechnologie - haben es ermoglicht, das Leben zu verlangern und

die Uberlebenschancen zu erhéhen. Krankheiten, die bisher akut und sehr
rasch verliefen, wurden dadurch zu chronischen oder nur langsam fortschreitenden
Krankheiten. Daraus entstehen komplexe Situationen und die Debatte liber das Ende
des Lebens und den Rahmen, in dem Entscheidungen zur medizinischen Behandlung
im Endstadium gefallt werden, gewinnt erneut an Bedeutung.

Das Lebensende und die damit verbundenen Fragen der Wiirde des Menschen
sind derzeit Anlass zu Uberlegungen in den Mitgliedstaaten des Europarats?, auch
wenn diese von kulturellen und gesellschaftlichen Unterschieden gepragt sind.
Die Grundsatze der Europaischen Konvention zum Schutze der Menschenrechte
und Grundfreiheiten?® und insbesondere des Ubereinkommens zum Schutz der
Menschenrechte und der Menschenwiirde im Hinblick auf die Anwendung von
Biologie und Medizin* bilden einen ethischen und rechtlichen Bezugsrahmen fiir
die Bemiihungen der Mitgliedsstaaten, gemeinsame und abgestimmte Antworten
auf die in der Gesellschaft aufgeworfenen Fragen zu finden, um den Schutz der
Menschenwiirde sicherzustellen.

Diese auf gemeinsamen Werten beruhenden Bestimmungen lassen sich auf
Situationen am Lebensende anwenden, mit denen die medizinische Betreuung
und das Gesundheitssystem befasst sind. Einige dieser Bestimmungen geben
unmittelbare Antworten auf solche Situationen (z.B. Art. 9 des Ubereinkommens
Uber Menschenrechte und Biomedizin zur Beachtung zuvor geduBBerter Wiinsche).

2. Der Europarat ist eine zwischenstaatliche Organisation mit derzeit 47 Mitgliedsstaaten einschlief3-
lich der 28 EU-Staaten. Seine Aufgabe ist es, die Ideale und Grundsétze, die das gemeinsame Erbe
seiner Mitgliedsstaaten bilden, ndmlich Demokratie, Menschenrechte und Rechtsstaatlichkeit, zu
schitzen und zu férdern.

3. Die Europdische Menschenrechtskonvention, CETS Nr. 005.

4. Das Ubereinkommen liber Menschenrechte und Biomedizin (CETS Nr. 164) wurde 1996 verab-
schiedet und 1997 in Oviedo (Spanien) zur Unterzeichnung aufgelegt (Oviedo-Konvention).
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Zielsetzung

Dieser Leitfaden stellt in informativer und zusammenfassender Form jene Grundsatze
dar, die beim Entscheidungsprozess tiber medizinische Behandlungen in Situationen
am Lebensende, ungeachtet des jeweiligen gesetzlichen Rahmens im einzelnen
Staat, angewandt werden konnen. Der Text richtet sich in erster Linie an das betei-
ligte medizinische Personal, ist aber auch eine mdgliche Informationsquelle und
Diskussionsbasis fuir Patienten, deren Familien und enge Freunde, alle sonstigen
unterstlitzenden Personen sowie fiir jene Gruppierungen, die sich mit Fragen des
Lebensendes befassen. Einzelne Abschnitte dieses Leitfadens kdnnen auch als
Grundlage fiir die vielfach gefiihrten Diskussionen zu Fragen des Lebensendes
dienen.

Dieser Leitfaden zielt darauf ab:

» Bezugspunkte fiir den Entscheidungsprozesses zur medizinischen Behandlung
in Situationen am Lebensende vorzuschlagen. So soll unter anderem fes-
tgestellt werden, wer in den Entscheidungsprozess eingebunden ist, wie
der Prozess ablaufen soll und welche faktischen Elemente die Entscheidung
beeinflussen.

» normative sowie ethische Elemente guter medizinischer Praxis zusammen-
zufassen, die fiir das medizinische Personal bei der Entscheidung Giber med-
izinische Behandlungen am Lebensende hilfreich sein kdnnen. Der Leitfaden
kann auch Anhaltspunkte fiir Patienten, deren Familien, enge Freunde oder
ihre Vertreter bieten, damit diese den Prozess verstehen und die Mdglichkeit
haben, sich entsprechend zu beteiligen.

» durch Aufklarung zu umfassender Diskussion liber Entscheidungsprozesse
am Lebensende, insbesondere in komplexen Situationen, anzuregen, denn
der Text bietet Gelegenheit, eine Anzahl von Fragen und Diskussionspunkten
darzustellen, zu denen die verschiedenen europdischen Lander oft recht
unterschiedliche Antworten bereit halten (siehe die umrandeten Abschnitte).

Dieser Leitfaden will nicht zur Frage Stellung nehmen, ob die eine oder andere
Entscheidung in einer bestimmten klinischen Situation zweckdienlich oder recht-
maBig ist. Zweifellos wird aber die Komplexitat der Situation durch die Auswirkung
der erwarteten Entscheidung beeinflusst.

Dieser Leitfaden bezieht sich auf den spezifischen Kontext des Lebensendes, einer
Situation, bei der das Ziel jeder medizinischen Behandlung eine Palliation ist. Der
Fokus liegt auf der Lebensqualitédt des Patienten oder zumindest auf der Kontrolle
der Symptome, welche die Lebensqualitat am Lebensende beeintrachtigen.

Auch wenn das Hauptanliegen jeder Diskussion zur Entscheidung Giber medizi-
nische Behandlung die Achtung der Wiirde des Einzelnen und dessen Autonomie
sein muss, so zeigt die klinische Erfahrung doch, dass Patienten am Lebensende
verletzlich sein und Miihe haben kénnen, ihre Meinung auszudriicken. AuBerdem
gibt es Situationen, in denen mitunter Entscheidungen getroffen werden, wahrend
Patienten nicht mehrimstande sind, Wiinsche zu duBern. Letztlich gibt es manchmal
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Falle, bei denen Patienten aus freien Stiicken den legitimen Wunsch duf3ern, selbst
keine Entscheidungen Gber medizinische Behandlungen mehr treffen zu wollen.

In jedem Fall sollten Entscheidungen in ungewissen und komplexen Situationen, wie
sie sich am Lebensende ergeben, den Endpunkt eines proaktiven und kollektiven
Diskussionsprozesses darstellen, der sicherstellt, dass der Patient im Mittelpunkt
steht und dass der mutmaBliche Patientenwille Beriicksichtigung findet. Es gilt,
Subjektivitat zu vermeiden und dafiir zu sorgen, dass die Behandlung mdglichst
dem sich andernden Zustand des Patienten angepasst wird.

Anwendungsbereich

Die nachfolgenden Ausfiihrungen richten sich besonders auf:

» den Entscheidungsprozess als
solchen und nicht den Inhalt der
Entscheidungen (sofern bestimmte
Méglichkeiten von Entscheidungen
dargestellt werden, dient dies nur
zur lllustration prozessbezogener
Argumente);

Unter Situationen am Lebensende
(im Sinne dieses Textes) werden
Situationen verstanden, in denen
sich der Gesundheitszustand einer

den Entscheidungsprozess, wie er
sichiin Situationen am Lebensende
darstellt.

den Entscheidungsprozess bezii-

Person im Lauf einer Krankheit
oder aus einem anderen Grund so
schwerwiegend verschlechtert hat,
dass ihr Leben in naher Zukunft
unwiderruflich bedroht ist.

glich einer medizinischen Behand-
lung einschlieBlich ihrer Ausfiihrung,
Abdnderung, Anpassung, Einschran-
kung oder Riicknahme.

NB: Es muss betont werden, dass sich dieser Text ausschlieRlich auf den
Entscheidungsprozess einer medizinischen Behandlung am Lebensende und nicht
auf den Fall der Euthanasie oder die Beihilfe zum Suizid bezieht, der in einigen
Landern erlaubt und im Einzelnen gesetzlich geregelt ist.

Die nachfolgenden Ausfiihrungen beziehen sich auf Situationen am Lebensende
ohne Einschrankung darauf, wo und unter welchen Bedingungen die Situation zu
bewaltigen ist: ob im Krankenhaus, in einer Pflegeeinrichtung, wie etwa einem
Altenheim, oder im eigenen Zuhause, auch ohne Einschrankung darauf, in wel-
cher Abteilung oder Station der Patient behandelt werden soll (Notaufnahme,
Intensivstation, Onkologie usw.). Natiirlich miissen jedoch Anpassungen erfolgen,
die den Bedingungen einer speziellen Situation entsprechen. So ist etwa die zur
Verfligung stehende Zeit ein wesentlicher Faktor. Beispielsweise kann der Prozess in
einer Notfallsituation nicht in gleicher Weise wie in einem vorhersehbaren Szenario
einer Situation am Lebensende organisiert werden.

In jedem Fall muss aber der Grundsatz gelten, dass der Patient stets um seine Meinung
zudenin Frage stehenden Behandlungsméglichkeiten befragt werden sollte. Wenn
der Patient nicht willens oder in der Lage ist, sich dazu zu auBern, muss ein kollektiver
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Diskussionsprozess eingeleitet werden. Die Verfasser dieses Leitfadens erkennen an,
dass bestimmten Situationen am Lebensende eine besondere Komplexitdt innewohnt.
Es ware wiinschenswert, einige solcher Situationen gesondert zu betrachten, um die
notigen Anpassungen an den hier vorgeschlagenen Entscheidungsprozess darstellen
zu kdnnen (z.B. Situationen am Lebensende in der Neonatologie).
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Kapitel 2

Der ethische

und rechtliche
Bezugsrahmen flir den
Entscheidungsprozess

Fragen zu den wichtigsten international anerkannten ethischen Grundsétzen,

der Autonomie, dem Benefizienz- und Nichtschadensprinzip sowie dem
Prinzip der Gerechtigkeit auf. Diese Grundsétze sind Teil der Grundrechte, die in der
Menschenrechtskonvention verbrieft und fiir das Gebiet der Medizin und Biologie im
Ubereinkommen liber Menschenrechte und Biomedizin naher ausgefiihrt wurden.
Diese Grundsdtze stehen zueinander in Beziehung. Dies ist in ihrer Umsetzung zu
berlicksichtigen.

D er Entscheidungsprozess zur medizinischen Behandlung am Lebensende wirft

A. Das Autonomieprinzip

Die Achtung der Autonomie beginnt mit der Anerkennung des legitimen Rechts und
der Fahigkeit einer Person, eine freie Wahl zu treffen. Der Grundsatz der Autonomie
wird insbesondere durch die freie (also ohne unangemessenen Druck oder Zwang)
und informierte (d.h. nach Erhalt geeigneter Information zur vorgeschlagenen
Behandlung) Einwilligung verwirklicht. Einer Person steht es frei, ihre Meinung in
Bezug auf eine bereits gegebene Einwilligung jederzeit zu dndern.

Vorherige Information stellt einen wesentlichen Beitrag zur Ausiibung des Grundsatzes
der Autonomie dar. Damit eine Person eine gut informierte Entscheidung treffen
kann, braucht sie Zugang zu entsprechenden Informationen lber Inhalt und Form
der moglichen Optionen. Diese Information sollte so umfassend wie mdglich sein.
Patienten mussen Uber den Zweck und die mdglichen Risiken und Vorteile der
Behandlung informiert werden. Zudem ist es besonders wichtig, in welcher Art und
Weise diese Information erfolgt, sie muss der betroffenen Person angepasst sein.
In diesem Zusammenhang kommt es darauf an sicherzugehen, dass die gegebene
Information auch wirklich verstanden wurde. Die Qualitat des Dialogs zwischen dem
medizinischen Personal und dem Patienten ist deshalb ein wesentliches Merkmal der
Rechte des Patienten. Dieser Dialog muss es ferner ermoglichen, allféllige kiinftige
Entscheidungen fiir Situationen, die vorhersehbar sind oder auch plétzlich auftreten
kénnten, vorwegzunehmen.

> Seite 10



Der Grundsatz freier und gut informierter Zustimmung vor jeder MaBnahme ist eng
mit dem in Art. 8 der Menschenrechtskonvention verbrieften Recht auf Achtung
der Privatsphdre verbunden. Das Gleiche gilt fur die Zustimmung des Patienten
in Bezug auf die Verwendung personlicher Daten und deren Weitergabe an Dritte
unter Zusicherung vertraulicher Behandlung.

Der Grundsatz und das Recht, eine gegebene Einwilligung jederzeit widerrufen zu
kénnen, sind in Art. 5 des Ubereinkommens tiber Menschenrechte und Biomedizin
niedergelegt. Ferner enthilt Art. 6 dieses Ubereinkommens Bestimmungen, die
sicherstellen, dass Personen, die nicht mehr einwilligen kénnen und deshalb beson-
ders verletzlich sind, geschitzt werden.

Art.9 des Ubereinkommens iber Menschenrechte und Biomedizin bietet durch die
Verankerung der Patientenverfligung noch genauere und unmittelbarere Regelungen
in Bezug auf die Situation am Lebensende, fiir den Fall, dass ein Patient zum gege-
benen Zeitpunkt seinen Willen nicht mehr du8ern kann. Der Arzt ist verpflichtet,
diesen zuvor geduf3erten Willen bei der Beurteilung der Situation zu beriicksichtigen.

Situationen am Lebensende bedingen im menschlichen Leben sehr oft einen hohen
Grad an Schutzbediirftigkeit. Dies kann erhebliche Auswirkungen auf die Féhigkeit
des Patienten haben, autonom zu entscheiden. Die Beurteilung, inwieweit Patienten
sich noch autonom duf3ern und folglich in den Entscheidungsprozess einbezogen
werden kénnen, ist daher eines der Hauptprobleme im Entscheidungsprozess am
Lebensende. Den Willen des Patienten oder seine etwaige Patientenverfligung zu
eruieren, stellt daher einen unverzichtbaren Bestandteil des Entscheidungsprozesses
dar. Dies gilt vor allem fiir Patienten, deren funktionale Fahigkeiten derart abgenom-
men haben, dass ihre Moglichkeit, Entscheidungen mitzugestalten, eingeschrankt ist.

Autonomie heil3t aber nicht, dass der Patient das Recht hat, jede geforderte
Behandlung zu bekommen, vor allem nicht, wenn die betreffende Behandlung
unangemessen erscheint (siehe unten, Teil B2). Entscheidungen Giber medizinische
Behandlung sind das Ergebnis einer Abwagung zwischen dem Willen des Patienten
und der Beurteilung der Situation durch den behandelnden Arzt, der seine berufli-
chen Pflichten und insbesondere das Benefizienz- und Nichtschadensprinzip sowie
das Prinzip der Gerechtigkeit zu beachten hat.

B. Das Benefizienz- und Nichtschadensprinzip

Das Benefizienz- und das Nichtschadensprinzip beziehen sich auf die doppelte
Verpflichtung des Arztes, den groBtmaoglichen Nutzen anzustreben und zugleich die
potentiellen Schaden durch eine medizinische MaBBnahme méglichst zu begrenzen.
Die Abwagung zwischen dem Nutzen und den moglichen nachteiligen Folgen ist ein
wesentlicher Gesichtspunkt medizinischer Ethik. Mogliche Nachteile miissen nicht
zwingend physischer Art, sondern kdnnen auch psychologischer Art sein oder sich
auf die Privatsphare des Patienten beziehen.

Auf normativer Ebene spiegeln sich diese Grundsatze im Recht auf Leben nach
Art. 2 der Menschenrechtskonvention und im Recht auf Schutz vor unmenschlicher
oder herabwiirdigender Behandlung nach Art. 3 der Konvention wider. Sie bilden
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auch die Grundlage fiir den in Art. 2 des Ubereinkommens iiber Menschenrechte
und Biomedizin betonten Vorrang des Einzelnen vor den alleinigen Interessen
der Gesellschaft oder der Wissenschaft und insbesondere fiir die in Art. 4 des
Ubereinkommens niedergelegte Verpflichtung, die beruflichen Pflichten und Normen
einzuhalten.

Insbesondere diirfen Arzte in Anwendung dieser Grundsitze keine Behandlung
vornehmen, die keinen Nutzen bringt oder in keinem Verhaltnis zu den Risiken und
erwarteten Folgen steht. Mit anderen Worten: Sie missen fiir den Patienten verhalt-
nismafige und der Situation angemessene BehandlungsmalBnahmen wahlen. Sie
haben auch die Pflicht, fiir ihre Patienten zu sorgen, ihr Leiden zu lindern und ihnen
Unterstiitzung zukommen zu lassen.

1. Die Pflicht, nur eine angemessene Behandlung vorzunehmen

Ungeachtet der Berticksichtigung der freien und informierten Zustimmung des
Patienten ist die wichtigste Voraussetzung fiir die Anwendung oder Weiterflihrung
jeglicher Behandlung die medizinische Indikation.

Bei der Beurteilung, ob eine bestimmte Behandlung angesichts der besonderen
Situation des betreffenden Patienten angemessen ist, miissen folgende Gesichtspunkte
in Betracht gezogen werden:

» Nutzen, Risiken und mdgliche Folgen fiir die Gesundheit des Patienten;

» deren Abwdgung angesichts der Erwartungen des betroffenen Patienten.
Dies flihrt zu einer Beurteilung des,,Gesamtnutzens” unter Berlicksichtigung
der Vorteile nicht nur in Bezug auf die Auswirkung der Behandlung auf die
Krankheit oder ihre Symptome, sondern auch auf die Lebensqualitat des
Patienten und sein psychologisches und seelisches Wohlbefinden.

In manchen Féllen fiihrt die Abwagung zur Schlussfolgerung, dass selbst eine auf
die medizinischen Gegebenheiten abgestimmte Behandlung unverhaltnismafig
erscheint, wenn die Risiken und/oder der Umfang der damit verbundenen Folgen
sowie die dafir erforderlichen Mittel dem zu erwartenden Nutzen gegeniiberge-
stellt werden.

Wenn die erwogene oder tatsdchliche Behandlung in einer gegebenen Situation
keinen Nutzen mehr bringt oder erwarten lasst oder als eindeutig unverhdltnismaBig
erscheint, so muss der Beginn oder die Fortsetzung der Behandlung als ,therapeu-
tische Ubereifer” (oder sinnloses Beharren) angesehen werden. In solchen Fillen
kann der Arztim Gesprach mit dem Patienten zu Recht entscheiden, die Behandlung
nicht durchzufiihren oder zu beenden.

Es gibt kein eindeutiges Kriterium, um in allen Einzelfdllen festzustellen, ob eine
Behandlung unverhaltnismafig ist. Auch wenn es Kriterien der evidenzbasierten
Medizin gibt, die zur Bewertung von Risiken und Nutzen herangezogen werden
konnen, so ist angesichts der Gesamtsituation des Patienten zu beurteilen, ob eine
Behandlung verhéltnismafBig ist oder nicht. Das Urteil Gber die VerhéltnismaBigkeit
einer Behandlung ergibt sich aus der Vertrauensbeziehung zwischen Arzten,
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Pflegepersonal und Patienten. Ob eine Behandlung als unverhaltnismaBig anzu-
sehen ist, richtet sich nach dem Verlauf der Erkrankung und der Reaktion des
Patienten auf die Behandlung. Dies entscheidet, ob die medizinische Indikation in
Frage gestellt werden muss. Vielfach ergibt sich im Verlauf der Gesprache zwischen
Arzten, Pflegepersonal und Patienten iiber den Zweck, den erhofften Nutzen und
die moglichen Risiken einer Behandlung, dass diese unverhaltnismafig sein konnte.

In Situationen am Lebensende spielt die,Gesamtbewertung des Nutzens” eine beson-
ders wichtige Rolle bei der Entscheidung tiber die Angemessenheit einer Behandlung.
Deren Zweck kann sich @ndern (z.B. palliative statt kurative Therapiezielsetzung). In
derartigen Situationen darf die Verlangerung des Lebens als solche nicht alleiniger
Zweck medizinischer Behandlung sein; diese muss ebenso sehr versuchen, das Leiden
zu lindern. Die Schwierigkeit jeglicher arztlichen Entscheidung am Lebensende
besteht darin, die Achtung der Autonomie und der Wiirde des Patienten zu gewahr-
leisten und zwischen der Bewahrung des Lebens und dem Recht des Patienten auf
Linderung seines Leidens abzuwagen.

2. Das Konzept, eine unnotige oder unverhaltnismagige
Behandlung einzuschranken oder zu beenden

Zusétzlich zum fachlichen Aspekt schlie8t die Betreuung von Patienten im weites-
ten Sinn die Achtung des medizinischen Personals vor jedem von Krankheit oder
korperlicher Beeintrachtigung betroffenem Menschen ein. Das Betreuungskonzept
umfasst daher sowohl die medizinische Behandlung und Pflege als auch andere
Betreuungsformen, etwa um die tdglichen Bediirfnisse des Patienten zu befriedigen,
wozu es keiner medizinischen Ausbildung bedarf (z.B. Kérperpflege und Komfort).

Behandlung im engeren Sinn umfasst Eingriffe, die darauf abzielen, den
Gesundheitszustand des Patienten durch MaBnahmen, welche an den Ursachen der
Erkrankung ansetzen, zu verbessern. Ziel solcher Behandlung ist es, den Patienten
von einer Krankheit zu heilen oder gegen ihre Ursachen vorzugehen, um ihre
Auswirkungen auf die Gesundheit des Patienten zu verringern. Behandlung umfasst
aber auch MaBnahmen, die sich nicht auf die Gesamtheit der Ursachen (Atiologie) der
malBgeblichen Erkrankung des Patienten beziehen, sondern auch auf die Symptome
(z.B. Verabreichung von schmerzlindernden Mitteln) auswirken, sowie auf Eingriffe
als Reaktion auf Organdysfunktionen (z.B. Dialyse, kiinstliche Beatmung).

Wie oben erwdhnt, kann es notwendig werden, eine nicht wirksame oder unverhalt-
nismaBig gewordene Behandlung zu begrenzen oder zu beenden. Die Begrenzung
einer ,Behandlung” kann sowohl in einer schrittweisen Rlicknahme als auch einer
Reduktion der Dosierung bestehen, um Nebenwirkungen einzuschranken und
nitzliche Effekte zu verstarken.

In Situationen am Lebensende geht es bei Behandlung und Pflege vor allem darum,
die Lebensqualitat des Patienten zu verbessern. Dieses Ziel kann mitunter die
Anwendung oder Verstarkung bestimmter Behandlungsformen erfordern. Dies ist
besonders dann der Fall, wenn Schmerzen oder Symptome, die Leiden verursachen,
gemindert werden sollen.
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Wichtig ist auch, nicht zu Gbersehen, dass sich in Situationen am Lebensende zwar
die Frage nach der Begrenzung oder dem Abbruch einer Behandlung, die unwirk-
sam oder unverhaltnismaBig geworden ist, stellt, aber keinesfalls die betreuende
Zuwendung aufgegeben werden darf, die auch eine palliative Behandlung zur
Erhaltung der Lebensqualitat des Patienten einschlie3t. Betreuende Zuwendung und
Pflege ist immer erforderlich und verkorpert im medizinischen Alltag die Achtung
vor der Wiirde des Menschen.

mmm In Diskussion stehende Fragen

Die Frage der Begrenzung, der Beendigung oder des Verzichts kiinstlicher
Fliissigkeitszufuhr und Erndhrung

Patienten mit der Fahigkeit noch selber essen und trinken zu kénnen, Nahrung
und Getranke zu geben, ist ein externer Beitrag zur Stillung physiologischer
Bedirfnisse, denen stets nachgekommen werden muss. Es handelt sich um
ein wesentliches Element der Betreuung und muss immer erfolgen, auller der
Patient lehnt dies ab.

Kinstliche Erndhrung und FlUssigkeitszufuhr bei einem Patienten erfolgen
aufgrund einer medizinischen Indikation und bedingen die Auswahl der dafiir
erforderlichen medizinischen Verfahren und Hilfsmittel (Infusion, Magensonde).

Kiinstliche Ernahrung und Flissigkeitszufuhr werden in manchen Léandern als
Behandlungsformen angesehen, die entsprechend den Umstanden und im
Einklang mit den hierfiir festgelegten Verfahren (ausdriickliche Ablehnung der
Behandlung durch den Patienten, Verzicht auf eine unverhaltnismaBige oder
sinnlos beharrende MaBnahme entsprechend der in einem kollektiven Prozess
des Betreuungsteams getroffenen Stellungnahme) begrenzt oder beendet
werden diirfen,

In anderen Landern ist man jedoch der Ansicht, dass kiinstliche Erndhrung
und Flissigkeitszufuhr keine Behandlung darstellt, deren Begrenzung oder
Beendigung entschieden werden konnte, sondern vielmehr als Pflege anzusehen
ist, die den Grundbediirfnissen des Menschen entspricht, und die deshalb nicht
abgebrochen werden darf, es sei denn, der Patient hat dies in der Endphase
seines Lebens ausdriicklich gewiinscht.

Die Frage nach der angemessenen medizinisch-begrifflichen Einstufung von
kiinstlicher Ernahrung und Flissigkeitszufuhr in der Endphase ist umstritten.
Manche sind der Ansicht, dass der Einsatz oder die Fortfihrung kinstlicher
Erndahrung und Flissigkeitszufuhr in der Situation am Lebensende notwendig
fur das Wohlbefinden des Patienten sind. Fiir Andere ist der Nutzen einer klinst-
lichen Erndhrung und Flissigkeitszufuhr in der terminalen Phase aufgrund der
Forschungsergebnisse der Palliativmedizin fragwiirdig.
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C. Das Prinzip der Gerechtigkeit — gleicher Zugang
zur medizinischen Versorgung

Das Recht auf gleichen Zugang zur medizinischen Versorgung in angemessener Qualitat
ist in Art. 3 des Ubereinkommens (iber Menschenrechte und Biomedizin verbrieft.
Gleichheit bedeutet in erster Linie keinerlei Diskriminierung, mithin das Erfordernis,
dass jeder Mensch in die Lage versetzt ist, die verfligbare Krankenversorgung in
Anspruch zu nehmen. Dieser Grundsatz bedeutet, dass vorhandene Ressourcen so
gerecht wie moglich verteilt werden sollten. Es ist mittlerweile allgemein anerkannt,
dass palliative Betreuung ein fester Bestandteil der Krankenversorgung ist. Dies wurde
auch mit der Empfehlung (2003) 24 des Ministerkomitees des Europarats zur palliativen
Betreuung bekréftigt. In diesem Zusammenhang obliegt es daher den Regierungen,
gleichen Zugang zu dieser Betreuung fiir jeden, dessen Gesundheitszustand dies
erfordert, zu gewahrleisten.

Die Erlduterungen zu dieser Empfehlung besagen auch, dass ,Arzte nicht verpflich-
tet sind, eine offensichtlich nutzlose und fiir den Patienten duBBerst belastende
Behandlung fortzusetzen’, und dass der Patient diese Behandlung ablehnen kann.
Ziel palliativer Betreuung ist es daher, Patienten die bestmdgliche Lebensqualitat zu
ermdglichen. Letztere muss den Patienten sowohl in Form aktiver Behandlung zur
Linderung der Schmerzen und sonstiger Symptome als auch in Form der nétigen
Unterstlitzung zur Bewadltigung ihrer psychischen oder sozialen Probleme sowie
nétigenfalls auch in Form geistlicher Hilfe geboten werden. Darliber hinaus kann es
hilfreich sein, Familienmitgliedern, die oft unter betrachtlichen Belastungen leiden,
Hilfe anzubieten.

Um den Problemen, die sich in Situationen am Lebensende stellen, gerecht zu
werden, liegt der Schwerpunkt sicherlich auf der Erweiterung des Zugangs zu
palliativer Betreuung, unabhéngig davon, wie sie organisiert wird (in besonderen
Einrichtungen, besonderen Krankenhausabteilungen, zu Hause usw.). Zumindest
sollte versucht werden, die Umsetzung einer palliativen Betreuung durch das medi-
zinische Personal und in Kranken- und Pflegeanstalten zu fordern, damit jeder, der
Schmerzen leidet, ohne Benachteiligung hinreichend betreut werden kann. Damit
soll abgesehen vom Zugang zu palliativer Pflege, den Menschenrechten entspro-
chen werden, insbesondere dem Recht jedes Menschen, den Ort und die Umstande
seines Lebensendes zu wahlen.
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Kapitel 3
Der Entscheidungsprozess

ist es wichtig, den Kreis der Beteiligten und ihre jeweilige Rolle zu definieren.

Klare Aussagen Uber die Rolle jedes einzelnen ermdglichen es, angesichts
der Komplexitdt mancher Situationen und der dabei geforderten Entscheidungen,
Hindernisse und Konflikte zu vermeiden. Der Prozess muss darauf abzielen, Konsens
zu erreichen, nachdem alle Beteiligten ihre Meinung und ihre Argumente vorgetra-
gen haben.

V or der Beschreibung der verschiedenen Phasen des Entscheidungsprozesses

A. Die am Entscheidungsprozess Beteiligten
und ihre Rolle

Eine Analyse des Entscheidungsprozesses zeigt, dass zusatzlich zum Patienten und sei-
nem Arzt noch andere Personen in sehr unterschiedlichem Ausmaf beteiligt sind. Das
sind in erster Linie Menschen, die dem Patienten nahestehen, Personen, die in verschie-
dener Eigenschaft fiir den Patienten einstehen und ihn vertreten, wenn er dies wiinscht
oder wenn er nicht mehr in der Lage ist, sich im Entscheidungsprozess zu duf3ern,
ferner Personen, die dem Patienten Unterstiitzung bieten, z.B. Familienmitglieder,
enge Freunde und eine Reihe anderer Helfer. Dazu kommen alle Mitglieder des
Betreuungsteams.

Die nachfolgende Beschreibung der am Entscheidungsprozess Beteiligten spiegelt
die Bandbreite ihrer unterschiedlichen Rollen wider (Entscheidungstrager, juristischer
Beistand, informierende Person, unterstiitzende Person usw.). Es wird auch die Vielfalt
der nationalen Rechtslagen beriicksichtigt. Anzumerken ist, dass gelegentlich ein
und denselben Personen mehrere Rollen zukommen kdénnen (Eltern kdnnen z.B.
gleichzeitig als gesetzliche Vertreter ihrer Kinder auftreten usw.).

1. Der Patient, sein Vertreter, Familienangehorige
und sonstige unterstiitzende Personen

Die Hauptperson im Entscheidungsprozess tiber medizinische Behandlung in
Situationen am Lebensende ist der Patient selbst. Patienten kdnnen von der
Anwesenheit ihrer Familie, naher Freunde oder anderer Personen aus ihrem Umfeld
profitieren, sofern diese sie unterstiitzen kdnnen. Wenn der Patient nicht oder nicht
mehr in der Lage ist, Entscheidungen zu treffen, vermogen Stellvertreterlésungen
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sicherzustellen, dass die getroffenen Entscheidungen méglichst dem nahekommen,
was der Patient bestimmt oder gewiinscht hatte, wenn er am Entscheidungsprozess
teilnehmen hatte konnen, oder dass die getroffenen Entscheidungen zu seinem
Besten dienen. Bestimmungen hierliber finden sich in der Regel in der nationalen
Gesetzgebung. Falls der Patient nicht direkt in den Entscheidungsprozess einbezogen
werden kann, dient die kollektive Diskussion dem Erfordernis der Objektivitat, die
fur den Schutz des Patienten wichtig ist.

a. Patienten

Patienten, die in der Lage sind, am Entscheidungsprozess teilzunehmen

Wenn Patienten in der Lage sind am Entscheidungsprozess teilzunehmen, kénnen
sie aufgrund der Information und Beratung durch den Arzt und auf der Basis des zwi-
schen ihnen, dem Arzt und dem Pflegepersonal aufgebauten Vertrauensverhdltnisses
einen Betreuungsplan erstellen. Auf keinen Fall darf ein Eingriff an dem Patienten
ohne seine Zustimmung vorgenommen werden, ausgenommen sind Notfalle, falls
der Patient den Eingriff vorher nicht abgelehnt hat. Dementsprechend sind Arzte
angehalten, eine Behandlung zu unterlassen, die der Patient ausdriicklich abgelehnt
hat. Sie kdnnen aber, sofern mdglich, anregen, dass der Patient sich die Entscheidung
noch einmal Uberlegt und mit anderen bespricht. Auf jeden Fall ist es angebracht,
dem Patienten Zeit zur Uberlegung einzurdumen, ehe entschieden wird.

Ferner kann es sein, dass Patienten, die noch selber entscheiden kdnnen, gleich-
wohl andere Personen zu Rate ziehen wollen oder entweder von ,naturlichen”
Beistandspersonen (z.B. Familienmitgliedern) oder eigens ,benannten” Personen
ihres Vertrauens angeleitet oder vertreten werden méchten. Sie kdnnen auch selbst
initiativ werden und um Hilfestellung durch einen kollektiven Prozess bei ihrer
Entscheidungsfindung ersuchen.

In besonders komplexen Situationen, wenn der Patient z.B. die Fortsetzung einer
nicht mehr angemessenen Behandlung will oder im Gegenteil den Abbruch einer
Behandlung wiinscht, der fiir seine Lebensqualitat jedoch moéglicherweise negative
Folgen hatte, kdnnte man ihm nahelegen, sich bei anderen Menschen, insbesondere
anderen Personen aus Gesundheitsberufen, Rat zu holen, ehe eine Entscheidung
getroffen wird.

Patienten, bei denen es zweifelhaft ist, ob sie noch voll und ganz
am Entscheidungsprozess teilnehmen kénnen

In Situationen am Lebensende stellt sich haufig die Frage, ob der Patient noch in
der Lage ist, voll und rechtsgiiltig am Entscheidungsprozess teilzunehmen (z.B.
aufgrund des fortgeschrittenen Verlaufs mancher Krankheiten, welche die kogniti-
ven Fahigkeiten des Patienten beeintrachtigen). In solchen Féllen, wenn Zweifel an
der Urteilsfahigkeit des Patienten bestehen, muss diese Uberprift werden. Diese
Einschatzung sollte moglichst einem unparteiischen Sachverstandigen tbertragen
werden, der nicht unmittelbar am Entscheidungsprozess oder an der arztlichen
Betreuung beteiligt ist. Das Ergebnis der Uberpriifung der Fahigkeit des Patienten,
autonom zu entscheiden, sollte schriftlich festgehalten werden.
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mmm Bedeutender Hinweis:

Beurteilung der Fahigkeit des Patienten, selbst medizinische Entscheidungen
zu treffen

Bei der Beurteilung der Fahigkeit eines Menschen, selbst medizinische
Entscheidungen zu treffen, kdnnte es sinnvoll sein, folgende Gesichtspunkte
zu berticksichtigen:

- Die Fdhigkeit zu verstehen: Patienten sollten imstande sein, wesentliche
Information Gber die Diagnose und die sich daraus ergebende Behandlung
zu verstehen und dies auch deutlich zu machen.

- Die Féhigkeit, etwas einzuschdtzen: Patienten sollten imstande sein, ihre
Situation einzuschatzen, das Problem zu erkennen und die Folgen einer
Behandlunginihrer personlichen Lage in Bezug auf ihre eigene Werteskala
oder ihre Sicht der Dinge zu beurteilen.

- DieFdhigkeit, verniinftig zu urteilen: Patienten sollten imstande sein, logisch
zu denken, vorgeschlagene Mdglichkeiten zu vergleichen und ihre Risiken
und Vorteile abzuwagen. Dieses Geschick hdangt von der Fahigkeit ab,
Informationen voll zu verstehen, sie zu analysieren und damit verniinftig
umzugehen.

- Die Féhigkeit, ausdriicklich eine Wahl zu treffen: Patienten sollten imstande
sein, eine Wahl zu treffen, sie auszudriicken und zu begriinden.

Abgesehen von Situationen, in denen Personen vollig unfahig sind, ihren Willen
zu duBBern (z.B. in einem vegetativen Stadium), ist es noétig, sie im vollsten Sinn als
Personen zu sehen, die noch in der Lage sind, wenigstens teilweise zu erfassen oder
zu verstehen, was ihnen gesagt wird, um nach Méglichkeit am Entscheidungsprozess
teilzunehmen, auch wenn sie nicht mehr in der Lage scheinen, frei und ausreichend
informiert Wiinsche zu duBern. Es wird daher empfohlen, sie systematisch zu informie-
ren und ihnen so klar als moglich und in einer ihrem Verstandnisgrad entsprechender
Weise die Fragestellungen und potentiellen MaBnahmen zu erldutern, selbst wenn
die Patienten den gesetzlichen SchutzmaBnahmen unterliegen. Alle Meinungen
und Wiinsche, die sie irgendwie zum Ausdruck bringen kdnnen, oder Reaktionen,
die sie in diesem Stadium zu zeigen vermdgen, sollten berlicksichtigt und soweit
wie moglich in die sie betreffende Entscheidung einbezogen werden.

Patienten, die nicht oder nicht mehr am Entscheidungsprozess teilnehmen
kénnen

Wenn Patienten nicht mehr in der Lage sind, am Entscheidungsprozess teilzuneh-
men (infolge eines Komas, einer schweren Hirnschadigung, einer fortgeschrittenen
degenerativen Erkrankung usw.), muss jemand anderer entsprechend dem in der
nationalen Gesetzgebung festgelegten Verfahren die Entscheidung treffen.

Selbst in Situationen, in denen die Patienten nicht mehr in der Lage sind, bei
Entscheidungen mitzuwirken, bleiben sie am Prozess beteiligt. Auch wenn Patienten
nicht mehr in der Lage sind, Wiinsche zu Vorkehrungen an ihrem Lebensende zu
auBlern, wenn es soweit ist, kbnnen dennoch mit Hilfe eines voraus gedauf3erten
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Willens am Entscheidungsprozess beteiligt werden. Dieser im Voraus geduBlerte
Patientenwille kann verschiedene Formen aufweisen: Der Patient kann etwa seine
Absichten einem Familienmitglied, einem nahen Freund oder einer hierfir bestellten
Vertrauensperson anvertraut haben, damit diese den Patientenwillen zur gegebe-
nen Zeit einbringt. Der Patient kann auch zuvor fiir die Situation, in der gewisse
Entscheidungen getroffen werden mussen, schriftliche Anweisungen niederge-
legt, Patientenverfligungen verfasst oder einen Dritten als seinen Rechtsvertreter
bevollmachtigt haben.

mmm Bedeutender Hinweis:
Die formellen Regeln fiir den voraus geduB3erten Willen

Es gibt verschiedene gesetzliche Regelungen:

- Férmliche Erkldrungen (oder, Vorausverfligungen’, mitunter als Patienten-
verfiigungen bezeichnet [siehe das eingerahmte Kastchen weiter unten]),
sind Schriftstiicke, die eine rechtsfahige Person (die volljahrig und in
der Lage ist, gut informiert und frei einen Willen zu duf3ern) fiir den Fall
abgefasst hat, in dem sie selber nicht mehr mitbestimmen kann, um die
dann gewiinschte medizinische Behandlung festzulegen. Derjenige, der
ein solches Schriftstlick in Handen hélt oder Gberbringt, spricht nicht im
Namen der Person, die das Schriftstlick abgefasst hat.

- Rechtliche Vertretungsvollmachten zu Fragen der medizinischen Versorgung
ermoglichen es Personen, die man als Vollmachtgeber bezeichnet, Personen
(mit deren Einverstandnis) als ihre Rechtsvertreter zu benennen, die dann
an ihrer Stelle ihren Willen zur medizinischen Behandlung vorbringen, falls
sie selbst nicht mehr in der Lage sind, bei der anstehenden Entscheidung
mitzureden. Im Franzosischen werden solche Vollmachten mitunter als
»,mandat de protection future” (,Vollmachten zum kiinftigen Schutz")
bezeichnet. Jede geeignete rechtsfahige Person kann bestellt werden,
auch der Hausarzt, ein Familienmitglied, ein guter Freund oder eine
Vertrauensperson usw. Die so Bevollmachtigten kdnnen auch mehrdeutige
Bestimmungen vorher abgegebener Erklarungen klarstellen oder andere,
darin nicht erwahnte oder im Verlauf der Krankheit auftretende Situationen
klaren. Bevollmdachtigte kdnnen jedoch nurim Rahmen ihrer Vollmachten
und im Interesse des Vollmachtgebers handeln.

In der Organisation des Gesundheitswesens sollte besondere Aufmerksamkeit auf
voraus gedul3erte Willenserklarungen ohne Riicksicht auf deren rechtlichen Charakter
gerichtet werden, weil diese beim Entscheidungsprozess dazu dienen sicherzustellen,
dass der Wunsch des Patienten respektiert wird. Dies ist ein Weg fir Patienten, ihre
Rechte wahrzunehmen. Alle Nutzniel3er des Gesundheitssystems sowie alle darin
Beschaftigten sollten von diesen Mdglichkeiten Kenntnis haben, wie sie vorgenom-
men werden und welche rechtliche Wirkung sie haben.

Ein formliches Schriftstlick scheint die sicherste und verlasslichste Methode zu sein,
um im Voraus seinen Willen kundzutun. Folglich sind schriftliche Vorausverfligungen
das beste Mittel, um den direkten Willen des Patienten zu erfahren. Wenn sie
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vorliegen, sollten sie Vorrang vor jeder anderen nichtmedizinischen Stellungnahme
haben, die im Verlauf des Entscheidungsprozesses vorgebracht wird (z.B. von
einer Vertrauensperson, einem Familienmitglied oder einem nahen Freund usw.).
Vorausgesetzt wird naturlich, dass die Verfliigung bestimmten Erfordernissen ent-
spricht und somit gliltig ist (Feststellung, dass sie wirklich vom Verfasser stammt,
Rechtsfahigkeit des Verfassers, geeigneter Inhalt, Gultigkeitsdauer, Vorkehrungen
fur ihre evtl. Abanderung, um sie so gut als mdglich an laufende Entwicklungen
anzupassen, Moglichkeit eines Widerrufs usw.). Voraussetzung ist ferner, dass die
Verfligung zur Hand ist, wenn sie benétigt wird (entsprechende Vorkehrungen fiir
ihre Aufbewahrung, damit der Arzt sie rechtzeitig einsehen kann).

mmm Bedeutender Hinweis:
Vorkehrungen fiir die Verwendung von Vorausverfiigungen
» Zeitpunkt ihrer Abfassung

Grundsatzlich missen Vorausverfligungen von jemandem verfasst werden,
der volljahrig, rechtsfahig und in der Lage ist, seine Wiinsche zur Betreuung am
Lebensende zu duf3ern. Vorausverfligungen empfehlen sich z.B. in Anbetracht
eines mdglichen Unfalls mit unvorhersehbaren Folgen oder zur Vorsorge im
Fall chronischer Erkrankungen bei befiirchteter jederzeitiger Verschlechterung,
im Fall neurodegenerativer Erkrankungen, welche die kognitiven Fahigkeiten
im Lauf der Zeit in wechselnder Weise beeintrachtigen konnen, oder psychi-
scher Erkrankungen wie schwere Depression, die den Willen des Patienten
beeinflussen, usw. Fiir eine Person, die weiter bei guter Gesundheit ist, mag es
jedoch schwierig sein, im Voraus an Krankheit, Abhangigkeit und Lebensende
zu denken. Diese Schwierigkeit, die Zukunft vorauszusehen, kann sich auf
die Genauigkeit der geduB3erten Wiinsche auswirken. Ohne Riicksicht auf die
Rechtsnatur von Vorausverfiigungen im jeweiligen Rechtssystem werden
diese im Entscheidungsprozess stets starker ins Gewicht fallen, wenn sie der
eingetretenen Situation entsprechen und mithin im Licht eines besonderen
medizinischen Zusammenhangs abgefasst worden sind. Dies ist umso eher der
Fall, wenn der Patient in der Lage ist, die Folgen seiner Erkrankung zu erfassen.

» Giiltigkeitsdauer und periodische Erneuerung

Je nach Erkrankung kann die Antwort in diesem Punkt verschieden ausfallen.
Periodische Erneuerung von Verfligungen und Begrenzung ihrer Gultigkeitsdauer
ermoglichen eine Anpassung an die jeweilige Situation. Bei Krankheiten, bei
denen die kognitiven Fahigkeiten des Patienten sich Uiber einen langeren
Zeitraum hin fortlaufend verschlechtern, muss es moglich sein, auf lange vorher
geauBerte Wiinsche zurlickzugreifen, die kundgetan wurden, als der Patient
noch nicht soweit beeintrachtigt war, dass er seine Wiinsche nicht mehr erneu-
ern konnte. Wenn eine Guiltigkeitsdauer festgelegt war, sollte geregelt werden,
was passiert, wenn die Gliltigkeitsdauer abgelaufen ist, der Patient aber nicht
mehr imstande ist, seine Wiinsche abermals zu du3ern. Kann man die friiheren
Verfligungen dann vollig ignorieren? Wenn alles gesagt und getan ist, bieten
sie doch immer noch einen Anhaltspunkt dafiir, was der Patient gewiinscht
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hatte. Auf alle Falle ist es jedoch allgemein anerkannt, dass Vorausverfliigungen
widerrufen werden kdnnen.

» Formale Erfordernisse

Die Notwendigkeit, etwas Schriftliches in der Hand zu haben, das es erlaubt, seine
Echtheit zu Gberprifen, ist ein unstrittiges Erfordernis. Je rechtlich bindender
Vorausverfligungen au3erdem sind, desto mehr kommt es darauf an, dass sie
in der erforderlichen Weise abgefasst wurden: Gultigkeitserklarung durch den
Arzt (der den mentalen Zustand des Patienten und die Glaubwiirdigkeit seiner
Anweisungen bestatigt) und Gegenzeichnung durch zwei Zeugen usw. Eine
andere Frage betrifft die Vorkehrungen fiir die Aufbewahrung des Schriftstlicks
je nach der Rechtskraft von Vorausverfligungen: Soll der Patient die Verfligung
bei sich aufbewahren oder seinem Hausarzt, den Krankenhausbehérden, einem
Juristen wie z.B. einem Anwalt oder seiner Vertrauensperson {ibergeben? Soll
die Verfligung in ein nationales Register aufgenommen werden?

In jedem Fall werden Vorausverfligungen aus formaler Sicht entweder als klini-
sche Hilfen, die aus der Arzt-Patienten-Beziehung herriihren und zu einem den
Patienten respektierenden Entscheidungsprozess beitragen, angesehen oder
aber sie gelten als fiir den Arzt bindende Verwaltungspapiere, sofern sie gliltig
abgefasst wurden. Zwischen diesen beiden schematischen Gesichtspunkten
gibt es eine grof3e Bandbreite von Zwischenlésungen. In jedem Fall kdnnen
Vorausverfligungen als nitzliche Hilfen fiir den Dialog zwischen dem Patienten
und dem Arzt oder dem medizinischen Team angesehen werden. Auf diese Weise
kdnnen sie einen wichtigen Beitrag zur Entscheidungsfindung im Rahmen des
kollektiven Diskussionsprozesses leisten.

Rechtsstatus und Rechtsverbindlichkeit von Vorausverfligungen sind unterschiedlich
geregelt und werden weiterhin intensiv diskutiert. Die Bedeutung von Vorkehrungen
wie Vorausverfligungen sollte aber allen im Gesundheitswesen Tatigen und beson-
ders den Arzten bewusst gemacht werden. Falls sie mit drztlicher Hilfe abgefasst
wurden, ermoglichen sie es, im Bewusstsein der Entwicklung einer Erkrankung und
der verschiedenen sich ergebenden Optionen die nétigen Entscheidungen voraus-
zusehen. Der Wert von Vorausverfliigungen flir den Patienten wie fiir den Arzt liegt
bei gewissen chronischen und degenerativen Erkrankungen auf der Hand. Dieser
Gesichtspunkt sollte in der Ausbildung der Arzte und des Gesundheitspersonals
angesprochen werden.

mmm |n Diskussion stehende Fragen
» Grenzen und Inhalt von Vorausverfiigungen

Dirfen Vorausverfligungen die Forderung enthalten, in bestimmten genau
beschriebenen Situationen die Behandlung zu begrenzen oder abzubrechen oder
sollten sie sich nur auf die Auswahl anzuwendender Behandlungsarten beziehen?
Sollten sie auBer der Frage der Behandlung auch Fragen der Organisation der
Betreuung und der Lebensbedingungen des Patienten ansprechen? Allgemeiner,
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gefragt: Missen sie spezifisch und prazise sein oder diirfen sie allgemeiner Natur
sein? Beide Fille konnen Probleme nach sich ziehen: Wenn sie zu prézise sind,
lassen sie keinen Raum fiir medizinische Auslegung, um sie der Situation anzu-
passen; wenn sie dagegen zu allgemein gehalten sind, machen sie es unmoglich-
mit Sicherheit zu sagen, dass der geduBerte Wunsch etwas mit der gegebenen
klinischen Situation zu tun hat. Weiters durfen sich Vorausverfligungen nur auf
rechtlich erlaubte Wahlmaoglichkeiten beziehen.

» Die Rechtsnatur von Vorausverfiigungen ist von Land zu Land je nach
den gesetzlichen Bestimmungen unterschiedlich

Das Ubereinkommen liber Menschenrechte und Biomedizin fordert von Arzten,
den voraus geduBBerten Willen ,zu berlicksichtigen” (Art. 9). Es bleibt den Staaten
Uberlassen, ob sie Vorausverfligungen bindende Wirkung verleihen oder nicht.
Das Ministerkomitee des Europarats legt groBen Wert auf den voraus geaufler-
ten Willen. Mit Empfehlung (2009) 11 zu Grundséatzen Uber die automatische
Verldngerung des Mandats von Rechtsvertretern und Patientenverfligungen
fir den Fall des Verlusts der Einsichts- und Urteilsfahigkeit empfiehlt das
Ministerkomitee den Mitgliedstaaten, ,die Selbstbestimmung von einsichts-
und urteilsfahigen Erwachsenen fiir den Fall des Verlustes ihrer Einsichts-
und Urteilsfahigkeit durch die automatische Verlangerung des Mandats von
Rechtsvertretern und das Instrument der Patientenverfligungen zu fordern.”
Die Empfehlung besagt ferner, dass ,die Staaten entscheiden sollten, in wel-
chem Umfang Patientenverfligungen bindende Kraft zukommen solle” und
stellt fest, dass ,Patientenverfligungen, die keine bindende Wirkung haben,
als AuRerung des Patientenwillens gewertet werden sollten, die gebiihrend zu
respektieren seien.”

In der Debatte tiber die Bindungswirkung von Vorausverfligungen machen die
einen geltend, dass die Verleihung einer bindenden Wirkung dem Patienten die
ganze Verantwortung fiir die Entscheidung aufbirdet, wahrend andernfalls, wenn
sie nicht bindend wiren, den Arzten die Verantwortung fiir die Entscheidung
zukomme. Andere weisen darauf hin, dass Vorausverfligungen den Willen des
Patienten zum Zeitpunkt ihrer Abfassung widerspiegeln, dass man jedoch nicht
voraussagen konne, wie sich der Wille des Patienten im Verlauf seiner Erkrankung
andern werde - Meinungsanderungen dieser Art kommen bei einsichts- und
urteilsfahigen Personen durchaus vor.

Es muss betont werden, dass selbst in Staaten, die ausdrucklich die bindende
Wirkung von Vorausverfiigungen anerkennen, allgemein angenommen wird,
dass es bestimmte Griinde geben kann, die es Arzten erlauben, dem Willen des
Patienten nicht zu folgen. Dies ist etwa der Fall, wenn die Verfligung mehrere
Jahre vor dem Verlust der Einsichts- und Urteilsfahigkeit abgefasst wurde oder
wenn seit dem Zeitpunkt der Abfassung der Verfligung die Medizin erhebliche
Fortschritte gemacht hat, die sich unmittelbar auf den Inhalt der Verfiigung
auswirken.
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b. Der gesetzliche Vertreter

Wenn der Patient aufgrund seines Alters (z.B. weil er minderjdhrig ist), einer geistigen
Beeintrachtigung, einer Krankheit oder aus dhnlichen Griinden nichtin der Lage ist,
einer medizinischen MaRnahme vollgiiltig zuzustimmen, sieht das Gesetz zu seinem
Schutz einen Vertreter vor. Dabei muss zwischen dem gesetzlichen Vertreter, des-
sen Eigenschaft (eine physische Person, eine Institution, eine Behorde) und dessen
Rolle, die das nationale Gesetz bestimmt, und anderen Personen, die der Patient
bevollméachtigt hat, im Entscheidungsprozess in seinem Namen zu handeln, z.B.
Vertrauenspersonen, unterschieden werden. Ferner muss eine Unterscheidung
zwischen dem gesetzlichen Vertreter und dem Rechtsvertreter, der den Patienten auf
dessen Ersuchen hin und in vollem Einklang mit den ihm lbertragenen Vollmachten
vertritt (siehe c. Rechtsvertreter (Bevollmachtigte)), getroffen werden.

In manchen Rechtssystemen kommt den gesetzlichen Vertretern eine
Entscheidungsrolle zu. Sie kdnnen entweder im generellen Rahmen ihrer Rolle oder
innerhalb der richterlich festgelegten Grenzen eine medizinische MalBnahme an
einer gesetzlich geschiitzten Person genehmigen. In allen Fallen darf der gesetzliche
Vertreter aber nur im Interesse seines Schutzbefohlenen handeln.

Ungeachtet des jeweiligen Rechtssystems entbindet die Existenz eines gesetzlichen
Vertreters den Arzt jedoch nicht davon, in Beachtung des Grundsatzes der Achtung
der Menschenwiirde den Patienten in den Entscheidungsprozess einzubeziehen,
wenn dieser trotz fehlender Rechtsfahigkeit dazu in der Lage ist.

Nach allgemeiner Ansicht sollte aber auch die Ablehnung einer MaBnahme durch
einen Patienten, der rechtlich nicht in der Lage ist, frei und gut informiert einem
Eingriff zuzustimmen, bericksichtigt werden.

Bei Minderjahrigen sollte ihre Meinung je nach ihrem Alter und ihrem Einsichts- und
Urteilsvermdgen in wachsendem Umfang flr die Entscheidung herangezogen werden.

. Rechtsvertreter (Bevollmachtigte)

Es kann sein, dass der Patient in der Lage war, Wiinsche hinsichtlich seines Lebensendes
einer anderen Person anzuvertrauen und diese zu bevollmachtigen. Seine Vollmacht
kann mehr als nur Entscheidungen {ber die medizinische Behandlung umfassen
(z.B. auch Eigentumsfragen, Wohnsitz, Unterkunft usw.). Bevollmachtigte handeln
flr den Patienten im Einklang mit den ihnen Ubertragenen Vollmachten. Sie Gber-
mitteln die Wiinsche des Patienten dem Pflegeteam und sorgen dafir, dass sie
berlicksichtigt werden.

d. Vertrauensperson

Definition und Rolle der Vertrauensperson (mitunter als ,personlicher Rechtsberater”
oder als ,Surrogate” bezeichnet) sind je nach der nationalen Gesetzgebung unter-
schiedlich geregelt. Der Begriff ,Vertrauensperson” bezieht sich auf Personen, die der
Patient gewahlt und ausdriicklich als solche benannt hat. Allgemein unterscheiden
sie sich vom gesetzlichen Vertreter oder dem Rechtsvertreter (Bevollmachtigten).
Die Rolle der Vertrauensperson ist es, dem Patienten im Verlauf seiner Erkrankung
beizustehen und ihn zu unterstiitzen. Wenn der Patient seinen Willen nicht mehr
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auBlern kann, obliegt es der Vertrauensperson, den Willen des Patienten zu bezeu-
gen. Vertrauenspersonen kdnnen auch die Vorausverfiigungen des Patienten zur
Aufbewahrung erhalten und sie zu gegebener Zeit dem Arzt aushandigen.

e. Familienmitglieder und nahe Freunde

Ungeachtet der Pflichten zur gesetzlichen Vertretung, die das Gesetz manchen
Familienmitgliedern zuweist (z.B. den Eltern als gesetzlichen Vertretern ihrer min-
derjahrigen Kinder oder jemandem als gesetzlichem Vertreter seines Partners)
unterscheidet sich die Rolle von Familienmitgliedern von Staat zu Staat und richtet
sich nach dem gesellschaftlichen und kulturellen Zusammenhang. Das Gleiche gilt
fur Personen, die dem Patienten nahestehen und ihm derart freundschaftlich oder
emotional verbunden sind, dass sie ihm nadherstehen als die eigene Familie. Mitunter
bestimmen die Patienten daher eine Person aus diesem nahen Freundeskreis zu
ihrer Vertrauensperson, sei es, dass sich ihr Kontakt zur Familie gelockert hat oder
weil sie ihren Familienmitgliedern die Last abnehmen mdchten.

Die Rolle von Familienmitgliedern und nahen Freunden kann sich auch je nach
dem Ort derVersorgung des Patienten unterschiedlich gestalten (z.B. sind zu Hause
betreute Patienten ihrem familidgren Umfeld naher).

Wie auch immer sich dies darstellt, ist die Beratung mit Familienmitgliedern und
nahen Freunden, auch wenn deren Rolle im Entscheidungsprozess nicht gesetzlich
definiertist, in Anbetracht ihrer emotionalen Bindungen und deren enger Beziehung
zum Patienten besonders wichtig. Die Voraussetzung dafir ist das Einverstandnis
des Patienten.

Die Erfahrung hat jedoch gezeigt, dass die Ansichten zu Fragen des Lebensendes
innerhalb einer Familie auseinandergehen konnen. Fiir das Betreuungsteam kann
es schwierig sein, mit Familienkonflikten umzugehen. In solchen Situationen
kann die Existenz vorher schriftlich geduf3erter Wiinsche, besonders in Form von
Patientenverfligungen, oder die Benennung einer Vertrauensperson oder eines
Bevollméchtigten hilfreich sein.

f. Sonstige unterstiitzende Personen

Was die verschiedenen sonstigen unterstlitzenden Personen angeht (wie z.B.
Mitglieder von Vereinigungen, freiwillige Helfer usw.), so mégen diese zwar dem
Patienten Unterstiitzung gewdhren, gehdren aber selbst im weitesten Sinn nicht
zur Gruppe des Betreuungspersonals und nehmen deshalb grundsatzlich nicht
am kollektiven Entscheidungsprozess teil. Diese verschiedenen unterstiitzenden
Personen kénnen jedoch liber Informationen verfligen (zu Vorausverfiigungen, zu den
Wiiinschen des Patienten, tiber seine Lebensumstande usw.). Sie kommen daher als
Zeugen fir die Wiinsche des Patienten oder als Informationsquelle in Frage, weshalb
es sicherlich hilfreich und manchmal wesentlich ist, sie zu befragen. Auch wenn sie
nicht am Entscheidungsprozess beteiligt sind, so ermdglicht es ihre Anwesenheit
oft, dem Patienten menschliche oder seelische Unterstlitzung zukommen zu lassen,
deren Wichtigkeit in diesem Lebensabschnitt nicht unterschatzt werden darf.
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2. Behandlungspersonal
a.Der Arzt

Aufgrund ihrer Fahigkeit die Situation des Patienten aus medizinischer Sicht ein-
zuschéatzen und ihrer beruflichen Verantwortung haben Arzte eine wichtige, wenn
nicht die wichtigste Rolle im Entscheidungsprozess. Sie geben dem Patienten oder
anderen am Entscheidungsprozess beteiligten Personen die nétigen medizinischen
Auskiinfte. Sie stellen mit ihren Patienten Behandlungsplane auf. Wenn der Patient
imstande ist, seinen Willen frei und gut informiert zu duern, kdnnen sie ihm helfen,
Entscheidungen zu treffen. Wenn Patienten nicht oder nicht mehr imstande sind,
ihren Willen zu duBern, dann sind es die Arzte, die letztlich, am Ende des kollekti-
ven Entscheidungsprozesses, nach Einbeziehung aller betroffenen Mitglieder des
Betreuungspersonals, die klinische Entscheidung im besten Interesse des Patienten
treffen. Zu diesem Zweck missen sie alle relevanten Bestandteile des Prozesses
(Anhorung von Familienmitgliedern, nahen Freunden, Vertrauenspersonen usw.)
sowie gegebenenfalls den voraus geduflerten Willen in Betracht gezogen haben.
Anzumerken ist jedoch, dass in einigen Staaten die Letztentscheidung, sofern sich
der Patient nicht mehr in den Entscheidungsprozess einbringen kann, nicht dem
Arzt, sondern einem Dritten (z.B. dem gesetzlichen Vertreter) zukommt. Dennoch
obliegt es in allen Féllen den Arzten, dafiir zu sorgen, dass der Entscheidungsprozess
ordnungsgemal ablduft, ein voraus gedulBerter Wille des Patienten beriicksichtigt
wird und eine unnétige oder unverhaltnismaBige Behandlung unterbleibt.

b. Das Betreuungsteam

Diesist dasTeam, das den Patienten betreut und pflegt. Dazu zéhlen Krankenschwestern,
Hilfspfleger und gegebenenfalls Psychologen, ferner Angehérige weiterer medizi-
nischer Berufe wie Physiotherapeuten usw. Die Rolle jedes einzelnen Mitglieds des
Betreuungsteams im Entscheidungsprozess mag je nach Staat verschieden sein. In
jedem Fall muss die Rolle jedes Mitglieds im Rahmen des Entscheidungsprozesses
festgelegt werden. Die Berufsgruppen, die den Patienten taglich betreuen und ihm
haufig nahestehen, steuern nicht nur medizinische Informationen, sondern auch
andere wichtige personliche Informationen des Patienten zum Entscheidungsprozess
bei. Dazu gehoren z.B. Auskiinfte Giber dessen Lebensumstande, dessen Vorgeschichte
und dessen Glaubensrichtung.

Der Begriff des Betreuungsteams kann allerdings auch weiter gefasst werden und
alle Personen einschlie8en, die im Rahmen der betreuenden Zuwendung mit dem
Patienten zu tun haben. So kdnnen z.B. Sozialarbeiter, die mit der materiellen, fami-
lidren und emotionalen Situation des Patienten vertraut sind, Gber Informationen
verfligen, die bei der Beurteilung der Situation des Patienten von Nutzen sind (etwa
die Moglichkeit zu beurteilen, ob ein Patient nach Hause verlegt werden kann). Solche
Informationen stehen dem medizinischen Pflegepersonal meist nicht zur Verfligung.

c. Sonstige eventuell am Entscheidungsprozess beteiligte Gremien

In unklaren Situationen kann ein klinisches Ethikkomitee befasst werden, um
ethische Hilfestellungen in der Diskussion im Rahmen des Entscheidungsprozesses
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zu geben. Je nach Gegebenheit kdnnen solche Komitees grundsatzlich oder auf
Ersuchen (des medizinischen Teams, des Patienten oder des Umfelds des Patienten)
am Prozess beteiligt werden.

Angesichts der Komplexitdt der Situation am Lebensende kann es zu Konflikten
Uber das annehmbare Vorgehen zwischen den verschiedenen Beteiligten (unter
Angehdrigen des Pflegepersonals, innerhalb der Familie usw.) kommen. In diesem
Fall kann es notig werden, eine dritte Seite einzuschalten wie z.B. ein besonderes
Vermittlergremium. Ferner sehen manche Rechtsordnungen hierfiir die Einschaltung
eines Gerichts vor.

B. Der deliberative Prozess
und die Entscheidungsfindung

Im Sinne einer schematischen Erérterung wird der Prozess im folgenden Kapitel in
Phasen unterteilt, die sich auf das Wesen und das Ziel der stattfindenden Aktivitaten,
die Beteiligten sowie den Ort, an dem die Situation am Lebensende auftritt (zu Hause,
im Krankenhaus oder anderswo) beziehen.

Die Aufeinanderfolge von Phasen stellt nicht notwendigerweise einen zeitlichen
Ablauf dar, dem absolut zu folgen waére. In erster Linie geht es darum, die wesentli-
chen Elemente des Entscheidungsprozesses festzustellen. Freilich miissen dabei auch
zeitliche Zwéange beriicksichtigt werden, die in bestimmten klinischen Situationen
auftreten kénnen.

NB: Gegenstand dieses Abschnitts ist der Entscheidungsprozess als solcher. Wie
eingangs in diesem Text aufgezeigt wurde, geht es nicht darum, den Inhalt, die
Relevanz oder die RechtméRBigkeit der Entscheidung zu erértern, die schlieBlich in
der gegebenen klinischen Situation gefallt wird.

1.Vorbemerkungen

VorBetrachtungderEinzelheitenderverschiedenenPhasendesEntscheidungsprozesses
missen folgende Punkte nochmals betont werden:

> Der Patient muss stets im Mittelpunkt jedes Entscheidungsprozesses stehen.
Dies gilt, wie auch immer die Rechtsfahigkeit des Patienten oder seine faktische
Fahigkeit, Entscheidungen zu treffen oder diese mitzubestimmen, sein mag.
Grundsatzlich sind es die Patienten selbst, die am Lebensende Entscheidungen
fallen und eine Wahl treffen missen. lhre unmittelbare Einbeziehung mag je-
doch, je nach ihrer personlicher Situation, unterschiedlich sein und von ihrem
Gesundheitszustand beeinflusst werden, weshalb der Entscheidungsprozess
gegebenenfalls entsprechend angepasst werden muss.

> Der Entscheidungsprozess nimmt eine kollektive Dimension an, sobald
der Patient nicht bereit oder imstande ist, daran unmittelbar mitzuwirken.
Sofern ein Patient nicht bereit oder nicht bzw. nicht mehr imstande ist, am
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Entscheidungsprozess teilzunehmen, oder das Bedirfnis dufert, dabei beraten
zu werden, sollte ein kollektiver Entscheidungsprozess:

- Schutzmal3inahmen vorsehen, wenn die Entscheidung von einer anderen
Person getroffen wird;

— ferner der Situation und den komplexen Wahlmaoglichkeiten, die bei
Situationen am Lebensende auftreten konnen, angepasst sein.

> Grundsatzlich besteht der Entscheidungsprozess in Situationen am
Lebensende aus drei Hauptphasen:

- einerindividuellen Phase: Jede Gruppe bringt aufgrund der ihr vorliegenden
Informationen Giber den Patienten und seine Krankheit ihre Argumente im
Entscheidungsprozess vor;

- einer kollektiven Phase: Die verschiedenen Beteiligten - Familie, nahe
Freunde und Pflegepersonal - erértern gemeinsam die Situation, weisen
auf verschiedene Perspektiven und zusatzliche Gesichtspunkte hin;

- einer abschlieBenden Phase, in der die endgliltige Entscheidung fallt.

> Patienten und gegebenenfalls andere betroffene Personen (geset-
zliche Vertreter, Bevollméachtigte und Vertrauenspersonen oder auch
ihre Familienangehdrigen und nahen Freunde) miissen stets Zugang zu
Informationen bekommen, die ihrer Rolle im Entscheidungsprozess entspre-
chen. Falls sie nichts anderes bestimmen, missen Patienten stets die erforder-
lichen Auskiinfte tGber ihren Gesundheitszustand (Diagnose, Prognose), die
therapeutische Indikation und die infrage kommenden Behandlungsformen
erhalten.

2.Verschiedene Phasen des Entscheidungsprozesses
in Situationen am Ende des Lebens: Beschreibung und Analyse

a. Der Ausgangspunkt des Prozesses

Der Ausgangspunkt ist derselbe wie bei allen anderen Situationen, in denen eine
Entscheidung tGber verschiedene Behandlungs- oder Pflegemdglichkeiten zu treffen
ist. Zuerst muss die medizinische Indikation festgestellt werden, dann muss zwi-
schen Risiken und Vorteilen der vorgesehenen Behandlung abgewogen werden,
unabhdngig davon, ob die geplante Behandlung heilender oder palliativer Art ist.
Der Entscheidungsprozess wird somit initiiert von:

» dem Betreuungsteam, das regelmaBlig liberprift, ob eine begonnene oder
geplante Behandlung dem Patienten Nutzen bringt (z.B. seine Schmerzen
mindert oder lindert) und ihm nicht schadet;

» jedem Mitglied des Betreuungsteams, das Zweifel hat, ob die vorgenommene
oder geplante Behandlung in der gegebenen Situation dem Patienten einen
Nutzen bringt;

» einer AuBerung oder einer Beschwerde des Patienten, seines Vertreters
oder seiner Vertrauensperson, einem Mitglied seines Umfelds (Familie, nahe
Freunde, unterstiitzende Personen) durch den Fragen nach dem Sinn des
Behandlungsplans aufgeworfen werden.
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b. Definition des Problems

Falls von einem der Beteiligten irgendwelche Bedenken hinsichtlich der Behandlung
und/oder der gewdhrten Unterstlitzung geduBBert wurden, kommt es darauf an,
die zugrundeliegende Frage zu kldren, also genau zu definieren, wo das Problem
liegt, und dessen Ursachen unter Berilicksichtigung der Situation des Patienten
aufzuhellen.

Fragen folgender Art kdnnen auftreten:

» die Angemessenheit des Beginnens oder Fortfiihrens oder umgekehrt des
Begrenzens oder Beendens einer Behandlung, durch welche voraussichtlich
die Lebensqualitat des Patienten im letzten Stadium des Lebens oder im
Sterbeprozess beeinflusst werden konnte;

» die Bedeutung einer Beschwerde oder einer Aufforderung (z.B. Beschwerden
Uber Schmerzen oder Ersuchen um Schmerzlinderung). Es ist wichtig, alle
Angste und Erwartungen zu deuten und jene Elemente zu identifizieren, die
die Wahl kiinftiger Behandlungsmethoden beeinflussen oder das ungeni-
gende Eingehen auf Symptome des Leidens (z.B. Schmerzen) widerspiegeln;

» unterschiedliche Ansichten unter den Beteiligten hinsichtlich der Lebensqualitat
des Patienten, der Notwendigkeit, gewisse Symptome unter Kontrolle zu
halten, oder anderer Fragen.

¢. Entwicklung einer Argumentationslinie

Diese Phase ist insbesondere im Rahmen eines kollektiven Entscheidungsprozesses,
an dem der Patient nicht teilnehmen kann oder bei dem er um Unterstiitzung
gebeten hat, wichtig. Grundsatzlich sind es der Arzt und das Betreuungsteam im
weiten Sinn, die bei dem Prozess zu Wort kommen, ferner - falls der Patient nicht
mitentscheiden kann - auch sein gesetzlicher Vertreter. Naturlich wird nach einem
voraus gedulerten Willen (Patientenverfligungen oder erteilten Vollmachten) gefragt,
der dann entsprechend berlcksichtigt wird. Familienmitglieder, nahe Freunde und
andere unterstlitzende Personen werden konsultiert, es sei denn, der Patient hat
sich zuvor dagegen ausgesprochen.

Erarbeitung einer individuellen Argumentationslinie

Jeder Beteiligte am kollektiven Entscheidungsprozess muss sich seiner Rolle bewusst
sein und wissen, in welcher Eigenschaft er am Prozess teilnimmt. Jeder beruflich
an diesem Prozess Beteiligte ist fiir seine Handlungen verantwortlich, egal, welche
Stellung er im Team einnimmt.

Jeder Beteiligte muss seine Motivation (z.B. im Licht seiner beruflichen Praxis)
analysieren, sich klarmachen, dass einige seiner Uberlegungen subjektiv sein
konnten (weil sie auf personlicher Erfahrung, eigenen Ideen und Einstellungen
beruhen) und von personlichen Bezugspunkten (ethische, philosophische, religi-
0se Ansichten usw.) beeinflusst sein konnten. Jeder muss versuchen, so objektiv
als moglich zu sein.
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Bei der Problemanalyse muss jeder Beteiligte seine Argumente auf faktische Elemente
stlitzen. Die faktischen Elemente fiir die vorgebrachten Argumente sollten zumindest
nach den folgenden drei Ebenen eingeteilt werden:

» die Krankheit und die medizinische Situation: Diagnose, Prognose,
Behandlungsplan fiir Notsituationen, Moglichkeit einer Besserung usw.;

» die Situation des Patienten: Einschatzung seiner Fahigkeit, am
Entscheidungsprozessteilzunehmen, seinrechtlicher Status, Informationsquellen
hinsichtlich seines Willens, seine Lebensqualitdt und seine persénlichen
Bezugspunkte, sein Umfeld und die Menschen in seiner Umgebung, seine
Lebensumstande;

» Behandlungs- und Pflegemdéglichkeiten: Was kann das Gesundheitswesen
anbieten?

Kollektive Diskussion

Nachdem es aufgrund der verschiedenen Umstédnde, die sich vor allem auf den Ort
der Betreuung (Krankenhaus oder eigenes Zuhause) beziehen, kein standardisiertes
Modell geben kann, werden die folgenden Schritte vor dem Meinungsaustausch
und der Diskussion empfohlen:

» Festlegung der praktischen Vorgehensweise fiir die Diskussion (Ort, Zahl der
Teilnehmer, Anzahl der vorgesehenen Treffen usw.);

» Festlegung eines zeitlichen Rahmens unter Einplanung eines Vorgehens in
Notfallen;

» Identifizierung der an der Diskussion Beteiligten, Festlegung ihrer Rolle und
ihrer Aufgaben (wer entscheidet, wer berichtet, wer fiihrt Protokoll, wer koor-
diniert und wer leitet die Sitzung usw.);

» Aufklarung der Teilnehmer, dass sie bereit sein muissen, ihre Meinung zu
andern, sobald sie die Ansichten der anderen Diskussionsteilnehmer gehort
haben. Ferner sollte sich jeder dessen bewusst sein, dass die sich abschlieBend
herausbildende Meinung nicht zwingend der eigenen Meinung entspricht.

Im Verlauf der kollektiven Diskussion sollte die Gewichtung der vorgebrach-
ten Ansichten nicht von gegebenen hierarchischen Beziehungen unter den
Diskussionsteilnehmern oder von irgendeiner vorgegebenen Werteskala abhangen. Es
ist allein die Natur der geduB3erten Ansichten, die zu einer hierarchischen Einordnung
der Gesichtspunkte fiihren und den Entscheidungsprozess erleichtern kann.

Wenn der Patient zu Hause gepflegt wird, mogen diese Erfordernisse etwas iberzogen
erscheinen. Hier konnte das kollektive Verfahren in der Praxis aus einer gemeinsamen
Besprechung zwischen dem Hausarzt, der Krankenschwester und dem fiir die Pflege
zustandigen Familienmitglied bestehen.

Wenn die Ansichten weit auseinandergehen oder duBerst komplexe oder spezifische
Fragen auftauchen, kann es mitunter notig sein, einen Dritten zuzuziehen, um sei-
nen Beitrag zur Debatte zu héren, ein Problem zu Gberwinden oder einen Konflikt
zu l6sen. Die Konsultierung eines klinischen Ethikkomitees, welches erganzende
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Einsichten beisteuern kann, kdnnte erwogen werden. Am Ende der kollektiven
Erorterung muss Einvernehmen erzielt werden. Dieses ergibt sich oft dort, wo sich
die verschiedenen vorgetragenen Ansichten iberschneiden. Eine Schlussfolgerung
ist zu ziehen, kollektiv zu bestatigen und schriftlich niederzulegen.

NB: Die Auswirkung der Entscheidung muss bedacht und soweit méglich vorausge-
sehen werden, unter besonderer Beriicksichtigung der Frage, welche zusatzlichen
MaBnahmen zu ergreifen sind, falls die gefallte Entscheidung unerwartete Folgen
zeitigt.

d. Entscheidung

In jedem Fall muss vorab geklart werden, wer letztlich entscheidet.

Falls der Patient selbst die Entscheidung trifft, weil er dazu autonom in der Lage ist,
aber gleichwohl um kollektive Diskussion gebeten hat, so muss ihm

» das Ergebnis der Diskussion mit Einflihlungsvermdgen und Zuriickhaltung
mitgeteilt werden;

» geniigend Zeit fiir seine Entscheidung eingerdaumt werden.

NB: Das gilt natiirlich auch, wenn sein gesetzlicher Vertreter oder Bevollmachtigter
die Entscheidung trifft.

Falls der behandelnde Arzt die Entscheidung trifft, so geschieht dies auf der Grundlage
des Ergebnisses der kollektiven Diskussion. Die Entscheidung wird folgenden
Personen mitgeteilt:

» dem Patienten, wenn das angebracht ist;

» der Vertrauensperson und/oder dem Umfeld des Patienten, wenn er dies
gewtlinscht hat oder seinen Willen nicht du3ern konnte;

v

dem an der Diskussion beteiligten Betreuungsteam des Patienten;

» etwaigen Dritten, die in irgendeiner Eigenschaft am Prozess teilgenommen
haben.

Nachdem die Entscheidung gefallen ist, sollte diese, soweit moglich,

» schriftlich festgehalten werden (schriftliche Zusammenfassung der Griinde fur
die Entscheidung) und gegebenenfalls erlautern, warum eine Vorausverfligung
nicht beriicksichtigt wurde;

» an einem bestimmten Ort (z.B. in der Krankenakte des Patienten) aufbewahrt
werden, wobei zu beachten ist, dass medizinische Daten vertraulich bleiben
missen, dass aber das Betreuungsteam sie wenn nétig einsehen kann, um
den Ablauf der Diskussion und des Entscheidungsprozess noch einmal nach-
vollziehen zu kdnnen.

Jede diesbeziigliche Entscheidung fallt unter die Schweigepflicht.
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mmm |n Diskussion stehende Fragen
Entscheidung liber Sedierung zur Leidenslinderung in der Endphase

Eine Sedierung mitentsprechenden Medikamenten zielt darauf ab, die Wahrnehmung
bis hin zu einem Bewusstseinsverlust zu reduzieren. Die Zielsetzung besteht darin,
die Wahrnehmung eines Patienten in einer unertraglichen Situation (z.B. unertrag-
licher Schmerz oder unstillbares Leiden) zu verringern oder auszuschalten, wenn
jede fiir diese Situation verfiigbare Therapie angeboten oder angewandt wurde,
aber keine Erleichterung erbracht hat. Das Ziel einer Sedierung ist daher nicht, das
Leben zu verkirzen.

Dennoch konzentriert sich die Debatte auf zwei Gesichtspunkte:

» Die Anwendung einer Sedierung nicht zum Zweck der Linderung kor-
perlicher Symptome (wie Atemnot), sondern zur Linderung psychischen
oder existenziellen Leidens

Falls die Symptome eines Patienten behandelt erscheinen, er aber weiterhin
unertragliches Leiden duBlert und nach einer Sedierung verlangt, wie soll das
Team mit dieser Forderung umgehen? Eine kontinuierliche tiefe Sedierung kann
zu einem irreversiblen Bewusstseinsverlust fiihren und damit die betroffene
Person von der Kommunikation mit ihrer Familie ausschlieBen. Dies kann zu ethi-
schen Diskussionen mit dem Betreuungsteam und Familienmitgliedern fihren.

» Anwendung von Sedierung mit dem sekundaren Risiko der Verkiirzung
der verbleibenden Lebenszeit

Auch wenn dies nicht bezweckt wird, kann die Anwendung einer Sedierung
in gewissen Fallen als Nebeneffekt den Sterbeprozess beschleunigen. Es wird
intensiv Uber die Anwendung einer kontinuierlichen, tiefen Sedierung in der
Endphase vor dem Tod debattiert, wenn dabei zugleich jede Art von Behandlung
abgebrochen wird.

Nach Ansicht mancher stellt das Ergebnis per se ein Problem dar, besonders auch
dann wenn die betroffene Person nicht selbst am Entscheidungsprozess teilneh-
men kann (z.B. Patienten mit Hirnschadigung). Fiir andere ist die Entscheidung
akzeptabel, sofern die mafRigebliche Intention nicht auf das beschleunigte
Eintreten des Lebensendes sondern auf die Leidenslinderung ausgerichtet ist.

e. Evaluierung des Entscheidungsprozesses nach seiner Umsetzung

Nachtragliche Evaluierung gehort zu den allgemeinen Grundsatzen guter Praxis. Die
Evaluierung des Entscheidungsprozesses und die Art der Umsetzung der Entscheidung
ist besonders wichtig, da dies dem Betreuungsteam ermdoglicht, aufbauend auf den
gemachten Erfahrungen, Fortschritte zu erzielen und auf vergleichbare Situationen
besser einzugehen.

Zu diesem Zweck kann es fiir das betreffende Team von grof3em Nutzen sein, knapp
und genau zu dokumentieren, wie der Entscheidungsprozess im vorliegenden Fall
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abgelaufenist.Zweckist es allerdings nicht das Monitoring des Entscheidungsprozesses,
um diesen im Nachhinein zu kontrollieren. Diese Riickschau auf die Umsetzung des
Entscheidungsprozesses sollte vielmehr allen Beteiligten und dem Team als Ganzem
ermoglichen zu verstehen, auf welcher Grundlage die arztliche Entscheidung getrof-
fen wurde und welche Punkte dabei strittig waren, um das eigene Verstandnis fir
klinftige Situationen dieser Art weiter zu vertiefen.
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Kapitel 4
Schlussfolgerungen

besondere Aufmerksamkeit zu widmen, ist eine Art QualitatsmafRnahme, deren
Hauptzweck es ist, die Achtung vor dem Patienten zu gewahrleisten, der in
der Endphase seines Lebens besonders verletzlich ist.

D em Entscheidungsprozess zur medizinischen Behandlung am Lebensende

In diesem Zusammenhang ist es wichtig, jede MalBnahme zu férdern, die es ermég-
licht, dem Willen des Patienten zu entsprechen, den dieser entweder selbst oder in
Form einer Vorausverfligung geduflert hat.

Der kollektive Diskussionsprozess bezieht sich auf die komplexe klinische Situation,
in der sich Patienten am Lebensende befinden. In solchen Situationen, in denen viele
ethische Probleme auftreten, ist es notwendig, Argumente zu erdrtern und zu ver-
gleichen, um eine mdglichst umfassende Antwort zu finden und eine Entscheidung
zu féllen, die auf die Situation abgestimmt ist und dem Patienten die gebiihrende
Achtung erweist.

Die oben zitierte Empfehlung (2003) 24 zur Organisation palliativer Pflege macht
die Staaten auf die Notwendigkeit aufmerksam, entsprechende Information und
Ausbildung vorzusehen sowie wissenschaftliche Forschung zu verschiedenen Fragen,
die sich am Lebensende stellen, durchzufiihren.

Der Entscheidungsprozess als solcher sollte Gegenstand sein von:

» Information fur die Nutzer des Gesundheitssystems, einschlieBlich ihrer
Vertreter von Vereinigungen und ihren Familien. Diese Information sollte
sich auf die Mittel wie z.B. Vorausverfiigungen, die den Dialog zwischen
Patienten und Arzten erméglichen oder erleichtern, die Benennung einer
Vertrauensperson sowie auf die Rolle und Verantwortung jedes Einzelnen im
Endscheidungsprozess in Situationen am Lebensende beziehen.

» Ausbildung des Personals im Gesundheitswesen. Zusatzlich zu den besonderen
Fragen, die sich am Lebensende ergeben, sollte die Ausbildung die Entwicklung
individueller Gedankenablaufe und kollektiver Diskussionen umfassen, damit
jede Person, die in Gesundheitsberufen arbeitet, mit der wachsenden Haufigkeit
komplexer Situationen, die in der klinischen Praxis zahlreiche ethische Fragen
aufwerfen, umgehen kann. Sowohl in der Grundausbildung wie auch in der
Fortbildung sollte ein Schwerpunkt in der Bedeutung des Erlernens solch
kollektiver Prozesse liegen. Eine derartige Ausbildung konnte auch anderen
Berufsgruppen, die Menschen in der Situation am Lebensende begleiten,
geboten werden (z.B. Psychologen, Sozialarbeitern, Geistlichen usw.).
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» wissenschaftlichen Studien, die die Komplexitat und Einzigartigkeit der
Situationen am Lebensende berlicksichtigen, wie sie sich als Folge med-
izinischen und medizinisch-technischen Fortschritts ergeben. Diese Studien
des Entscheidungsprozesses sollten die interdisziplinare Zusammenarbeit
zwischen Medizin und Geisteswissenschaften fordern.
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