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Der Europarat, heillt es oft, sei jene internationale Organisation, bei der die Interessen der
Birgerinnen und Burger im Vordergrund stehen und die Interessen der Regierungen erst den
zweiten Rang einnehmen. Tatsdchlich kdnnen sich die Menschen in den Mitgliedsstaaten bei
der Bewiltigung etlicher Lebensaufgaben auf ,,Richtungsentscheidungen des Europarats und
seiner Organe stiitzen und an ihnen orientieren.

Viele davon finden Ausdruck in verbindlichen Konventionen, wie der Européischen
Menschenrechtskonvention von 1950, die aus den leidvollen Erfahrungen der Verletzung von
Menschenwirde und Menschenrechten im Zweiten Weltkrieg erwachsen ist; oder dem Oviedo-
Abkommen von 1987, das eine Antwort auf den rasanten Fortschritt der biologischen und
medizinischen Wissenschaften und seiner Wechselwirkung mit den Grund- und
Freiheitsrechten gibt, um nur zwei der zahlreichen Europarats-Konventionen zu nennen.
Daneben besteht eine Vielzahl von Empfehlungen, die zwar nicht rechtsverbindlich sind, aber
dennoch oft grofRe politische Wirkung entfalten.

In der vorliegenden Broschure werden die wesentlichen richtungsweisenden Empfehlungen des
Europarats zu einer der wichtigsten Lebensaufgabe der Menschen, namlich seiner letzten im
Sterben, zusammengefasst. Wie bei jeder Lebensaufgabe bedarf der Mensch auch und gerade
in schweren terminalen Krankheiten der Hilfe anderer Menschen und der Gesellschaft.

Die Parlamentarische Versammlung hat 1999 die Empfehlung zum Schutz der Menschenrechte
und der Wirde der Todkranken und Sterbenden (Empfehlung 1418) mit groRer Mehrheit
angenommenen, das Ministerkomitee hat sie begriifit und der Europaische Gerichtshofes fiir
Menschenrechte hat sie wiederholt seiner Rechtsprechung zugrunde gelegt. Es folgten eine
EntschlieBung der Parlamentarischen Versammlung Uber Palliativpflege (2009) und ein
Leitfaden zum Prozess der Entscheidungsfindung zur medizinischen Behandlung am
Lebensende (2014).

Mogen diese, hier zusammengefassten Dokumente des Europarats den Menschen in diesen so
wichtigen Lebensfragen dienen. Mégen die Dokumente aber auch den Entscheidungstragern in
den Mitgliedsstaaten bei der Regelung des gesellschaftlichen Zusammenlebens Orientierung
geben, damit Menschsein und Menschlichkeit Zukunft haben.

Univ.-Prof. Dr. Glnter Virt Edeltraud Gatterer Dr. Gerhard Jandl
Wissenschaftlicher Berater zur ~ Berichterstatterin zur Sténdiger Vertrer Osterreichs
Empfehlung 1418 (1999) Empfehlung 1418 (1999) beim Europarat



Parlamentarische Versammlung

1. Die Berufung des Europarates ist es, die Wirde aller Menschen und die daraus
ableitbaren Rechte zu schitzen.

2. Der Fortschritt der Medizin gestattet es neuerdings, viele bisher unheilbare oder
todliche Krankheiten zu heilen; die Verbesserung medizinischer Methoden und die
Entwicklung von Wiederbelebungsmalinahmen ermdglichen es, ein Menschenleben zu
verlangern, den Zeitpunkt des Todes hinauszuzégern. In der Folge wird jedoch die
Lebensqualitat der Sterbenden oft vernachléassigt und Einsamkeit und Leiden von Patienten,
aber auch von deren Familienangehdrigen und Pflegepersonen ignoriert.

3. In seiner Resolution 613 aus dem Jahre 1976 erklarte sich die parlamentarische
Versammlung “Uberzeugt, dal’ der gréfite Wunsch sterbender Patienten darin besteht, in Friede
und Wirde zu sterben, wenn moglich mit dem Trost und der Unterstutzung von Familie und
Freunden”; in seiner Empfehlung 779 fligte es hinzu: «...die Verlangerung des Lebens sollte
nicht das einzige Ziel medizinischer Praxis sein, die sich in demselben Mafe mit der Linderung
von Leiden befassen sollte”.

4. Seither hat die “Konvention zum Schutz der Menschenrechte und der Wiirde des
Menschen im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin” wichtige Grundlagen
formuliert und Vorarbeiten geleistet, ohne jedoch ausdriicklich auf die speziellen Beddirfnisse
von Todkranken und Sterbenden Bezug zu nehmen.

5. Die Verpflichtung, die Wirde eines Todkranken oder Sterbenden zu achten und zu
schitzen, leitet sich aus der Unverletzlichkeit menschlicher Wurde in allen Phasen des Lebens
ab. In der Bereitstellung eines geeigneten Umfeldes, das es einem Menschen ermdglicht in Wiirde
zu sterben, finden diese Achtung und dieser Schutz ihren Ausdruck.

6. Insbesondere zum Nutzen der verletzlichsten Mitglieder der Gesellschaft muR diese
Aufgabe erfillt werden, eine Tatsache, die durch die vielen Erfahrungen von Leiden in
Vergangenheit und Gegenwart belegt wird. So wie ein Mensch, dessen Leben eben erst
begonnen hat, und der schwach und abhéangig ist, benétigt auch der Sterbende Schutz und Hilfe.

7. Die grundlegenden Rechte, die sich aus der Wirde des Todkranken oder Sterbenden
ergeben, sind heute durch eine Vielzahl von Faktoren bedroht:

7.1. den unzureichenden Zugang zu Palliativpflege und guter Schmerzkontrolle;

1 Parlamentsdebatte am 25. Juni 1999 (24. Sitzung) (siehe Dok. 8421, Bericht des Ausschusses fur Soziales,
Gesundheit und Familienangelegenheiten, Berichterstatterin: Frau Gatterer; und Dok. 8454, Stellungnahme des
Ausschusses fir Rechts- und Menschenrechtsfragen, Berichterstatter: Herr McNamara). Der Text wurde von der
Versammlung am 25. Juni 1999 (24. Sitzung) angenommen.



8.

7.2. die oft mangelhafte Behandlung korperlichen Leidens und die fehlende
Berticksichtigung psychologischer, sozialer und spiritueller Bedurfnisse;

7.3. die kinstliche Verlangerung des Sterbevorgangs durch unverhéltnismaRige
medizinische Malnahmen oder durch ein Fortsetzen der Behandlung ohne die
Zustimmung des Patienten;

7.4. den Mangel an Weiterbildung und psychologischer Unterstiitzung fur das in der
Palliativmedizin tatige Pflegepersonal,

7.5. die unzureichende Unterstiitzung von Verwandten und Freunden des todkranken
oder sterbenden Patienten, um das menschliche Leiden in seinen verschiedenen
Formen zu lindern;

7.6. die Angst des Patienten, seine Selbstandigkeit einzubtiien und Verwandten oder
Institutionen durch seine vollige Abhangigkeit zur Last zu fallen;

7.7. das Fehlen oder die Unzulanglichkeit eines sozialen und institutionellen Umfelds,
das es erlaubt, in Frieden von Freunden und VVerwandten Abschied zu nehmen;

7.8. die unzureichende Zuteilung finanzieller Mittel und Ressourcen zur Pflege und
Unterstutzung Todkranker und Sterbender;

7.9. die mit Schwéche, Sterben und Tod gegebene soziale Diskriminierung.

Die parlamentarische Versammlung fordert die Mitgliedsstaaten auf, in ihrer

Gesetzgebung den notwendigen sozialen und gesetzlichen Schutz gegen diese besonderen
Gefahren und Angste, mit denen todkranke oder sterbende Personen konfrontiert werden, zu
verankern; insbesondere gegen:

9.

8.1. ein Sterben, das mit unertréglichen Symptomen (z. B. Schmerzen, Ersticken usw.)
verbunden ist;

8.2. eine Verlangerung des Sterbevorgangs eines Todkranken oder Sterbenden gegen
dessen oder deren Willen;

8.3. Einsamkeit und Vernachldssigung wahrend des Sterbeprozesses;
8.4. ein Sterben in der Angst, eine soziale Last darzustellen;
8.5.eine Begrenzung lebenserhaltender Mal3nahmen aus wirtschaftlichen Grinden;

8.6. eine unzureichende Bereitstellung finanzieller Mittel und Ressourcen zur
angemessenen Pflege und Unterstiitzung des Todkranken oder Sterbenden.

Aus diesem Grund empfiehlt die parlamentarische Versammlung dem Ministerrat, die

Mitgliedsstaaten des Europarates dazu anzuhalten, die Wiirde von Todkranken oder Sterbenden
in jeder Hinsicht zu achten und zu schitzen:



a.

durch die Anerkennung und den Schutz des Anrechts eines Todkranken oder

Sterbenden auf umfassende Palliativpflege, bei Ergreifen der notwendigen MaRnahmen:

b.

1. Sicherstellung, dall Palliativpflege in allen Mitgliedsstaaten als gesetzlich
garantierter Anspruch todkranker oder sterbender Menschen anerkannt ist;

2.  Sicherstellung gleichen Zugangs zu angemessener Palliativpflege fur alle
todkranken und sterbenden Personen;

3. Sicherstellung, dal Verwandte und Freunde zur Sterbebegleitung ermutigt
werden und dabei professionelle Unterstiitzung erhalten. Sollten sich die famili&ren und
privaten Strukturen als unzureichend oder tiberlastet erweisen, so sind alternative oder
ergédnzende Formen professioneller medizinischer Pflege bereitzustellen;

4.  Bereitstellung ambulanter Hospizteams und -netzwerke, um zu gewahrleisten,
dal3 Palliativpflege zu Hause in Anspruch genommen werden kann, wann immer
ambulante Pflege des Sterbenden oder Todkranken durchfuhrbar scheint;

5. Sicherstellung der Zusammenarbeit aller an der Pflege des Todkranken oder
Sterbenden beteiligten Personen;

6.  Sicherstellung der Entwicklung und Anwendung von Qualitéatskriterien fur die
Pflege von Todkranken oder Sterbenden;

7. Sicherstellung, dal? todkranke oder sterbende Personen, auf3er wenn sie es anders
wiinschen, angemessene Schmerzlinderung und Palliativpflege erhalten, selbst wenn
diese beim betreffenden Individuum zu einer Lebensverkiirzung beitragen;

8.  Sicherstellung fortwahrenden Trainings und der Anleitung von im
Gesundheitswesen Tatigen in der medizinischen und psychologischen Pflege
Sterbender oder Todkranker in koordinierter Teamarbeit und unter Wahrung
bestmdglicher Standards;

9.  Aufbau und Weiterentwicklung von Forschungs-, Lehr- und Trainingszentren
sowohl auf dem Gebiet der Palliativpflege und -medizin als auch auf jenem der
interdisziplindren Thanatologie;

10. Sicherstellung, dafl in der Palliativpflege spezialisierte Abteilungen und
Hospizstationen, aus denen sich Palliativpflege und -medizin als integraler Bestandteil
jeder medizinischen Behandlung entwickeln kénnen, zumindest in allen gréReren
Spitélern eingerichtet werden;

11. Sicherstellung, daR Palliativmedizin und -pflege als wichtige Ziele der Medizin
im offentlichen BewuBtsein verankert werden;

durch den Schutz des Rechtes auf Selbstbestimmung eines Todkranken oder

Sterbenden, bei Ergreifen der notwendigen MaRnahmen:

1. Anerkennung des Rechts eines todkranken oder sterbenden Menschen auf
wahrheitsgemaRe, umfassende und einfiihlsam vermittelte Information Gber seinen



C.
Sterbend

Gesundheitszustand, wobei ein Wunsch nach Nicht-Aufklarung respektiert werden
soll;

2. Gewibhrleistung, daR Todkranke oder Sterbende andere Arzte als den gewohnten
konsultieren kdnnen;

3. Sicherstellung, dalR kein Todkranker oder Sterbender gegen seinen Willen
behandelt oder in seinen Entscheidungen durch andere Personen beeinflu3t bzw. unter
Druck gesetzt wird. Zudem soll gewahrleistet werden, daR keine Entscheidungen unter
wirtschaftlichem Druck getroffen werden;

4.  Sicherstellung, daB die Anweisungen oder die Patientenverfiigung eines aktuell
entscheidungsunféhigen Todkranken oder Sterbenden, in denen er spezifische
medizinische Behandlungen ablehnt, beachtet werden. Des Weiteren ist die Festlegung
von Kiriterien der Gultigkeit betreffs des Umfanges von im Voraus gegebenen
Anweisungen, sowie der Ernennung von Bevollméchtigten und des Ausmalies ihrer
Befugnisse sicherzustellen. Zudem ist sicherzustellen, dall die auf im Voraus
gemachten WillensduRerungen oder auf Rickschlissen auf den Willen des Betroffenen
basierenden stellvertretenden Entscheidungen von Bevollmachtigten nur dann in
Betracht gezogen werden, wenn er oder sie sich nicht direkt in der Situation &uert oder
wenn kein erkennbarer Wille auszumachen ist. In diesem Kontext mul3 immer ein klarer
Zusammenhang bestehen zu AuRerungen des Betroffenen, die in zeitlicher Néhe zur
Entscheidungssituation, also zum Vorgang des Sterbens, und in passender Situation
ohne Ausiibung von Zwang oder geistige Unzurechnungsféhigkeit gemacht wurden. Es
ist zu gewahrleisten, dald stellvertretende Entscheidungen, die lediglich auf allgemeinen
und in der Gesellschaft gegenwartigen Werturteilen basieren, nicht zugelassen werden,
und dall Entscheidungen im Zweifelsfall immer zugunsten des Lebens und der
Verlangerung von Leben getroffen werden.

5. Sicherstellung, daR die ausdriicklichen Winsche des Todkranken oder
Sterbenden im Hinblick auf bestimmte Formen der Behandlung, sofern sie nicht die
menschliche Wurde verletzen, bertcksichtigt werden, wobei dem Arzt die
therapeutische Letztverantwortung zukommt;

6.  Sicherstellung, dal3 das Recht auf Leben nicht verletzt wird in Fallen, in denen
keine Anweisungen oder eine Patientenverfligung vorhanden sind. Ein Katalog von
Behandlungen, die unter keinen Umstinden ausgesetzt oder vorenthalten werden
dirfen, soll erstellt werden;

durch die Bekraftigung des Verbotes der vorsétzlichen Tétung von Todkranken oder
en bei:

1. Anerkennung, daB das Recht auf Leben, insbesondere mit Bezug auf todkranke
oder sterbende Menschen, durch die Mitgliedsstaaten im Einklang mit Artikel 2 der
Européischen Konvention der Menschenrechte nach der “niemand vorsétzlich seines
Lebens beraubt” werden darf, garantiert wird,;

2. Anerkennung, dalR der Todeswunsch eines Todkranken oder Sterbenden,
niemals gesetzliche Rechtfertigung sein kann, von der Hand einer anderen Person zu
sterben;



3. Anerkennung, dal} der Todeswunsch eines Todkranken oder Sterbenden zu
sterben, niemals gesetzliche Rechtfertigung darstellt fir Handlungen, deren Ziel die
Herbeifiihrung des Todes ist.
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2. Schutz der Menschenrechte und der Wirde der Todkranken
und Sterbenden
Bericht des Ausschusses fur Soziales, Gesundheit und
Familienangelegenheiten der Parlamentarischen

Versammlung, 21. Mai 1999 (Doc. 8421)
Berichterstatterin: Frau Edeltraud Gatterer, Osterreich, Fraktion der
Européischen Volkspartei

Zusammenfassung

Beim Herannahen des Todes sind die Patienten mit spezifischen Angsten, Sorgen und Gefahren
konfrontiert, die oft Gbersehen oder unterschétzt werden. lhre Verletzbarkeit, ihr Zustand der
Schwache und Abhangigkeit, ihr Leiden und ihre Einsamkeit sind schmerzvolle Faktoren, die
sie stark belasten.

Der Schutz und die Achtung vor der Wirde einer todkranken oder sterbenden Person verlangen
vor allem die Schaffung eines geeigneten Umfeldes, das es ihr ermdglicht in Wiirde zu sterben.
Daher sollten der Entwicklung von Palliativpflege und Schmerzbehandlung, sowie der sozialen
und psychologischen Unterstiitzung von Patienten und deren Familien Vorrang eingerdumt
werden.

Der rechtliche und soziale Schutz sollte gestarkt werden. Innerhalb dieses Rahmens bedarf das
Recht des Todkranken oder Sterbenden auf Selbstbestimmung und auf umfassende Information
der Bestatigung. Patienten sollte niemals gegen ihren Willen behandelt werden.

Dariiber hinaus muf’ das Grundrecht auf Leben gemal’ Artikel 2 der Europaischen Konvention
der Menschenrechte auch unter den besonderen Umstanden der letzten Phase eines Lebens in
Erinnerung gerufen und garantiert werden. Der Report fordert die Staaten dazu auf, das Verbot
der vorsétzlichen Tétung von Todkranken oder Sterbenden aufrechtzuerhalten.

. Entwurfsempfehlung [siehe Teil 1, angenommene Empfehlung]

1. Erlauterndes Memorandum von Frau Gatterer

Einleitung

1. Der Umgang mit den Anliegen Todkranker oder Sterbender hat unbestreitbar vom
Konzept menschlicher Wiirde und dem der darin begriindeten Menschenrechte geleitet zu sein.

2. Die “Européische Konvention zum Schutz der Menschenrechte und der Wiirde des
Menschen im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin” aus dem Jahre 1997
schitzt — im Einklang mit anderen bedeutenden internationalen Dokumenten zu den
Menschenrechten — die Wirde und Identitat eines jeden Menschen. Sie garantiert einem jeden
ohne Unterschied die Achtung seiner Integritdt, seiner Rechte und seiner grundlegenden
Freiheiten.
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3. Wirde kommt einem jedem Menschen zu, unabhéngig von Alter, Rasse, Geschlecht,
Besonderheiten oder Fahigkeiten, von Umstanden oder Situationen, wodurch die Gleichheit
und Universalitdt der Menschenrechte gesichert ist. Wirde ist eine Konsequenz des
Menschseins. Daher gibt es keinen Zustand, der einem Menschen seine Wiirde verleiht oder
ihn dieser beraubt.

4. Wiirde ist eine innewohnende Eigenschaft menschlichen Seins. Wenn Individuen ihre
Wiirde aufgrund von Besonderheiten, Fahigkeiten oder besonderen Umstanden besél3en, wiirde
diese weder gleich noch universell einem jeden Menschen zukommen. Daher besitzt der
Mensch Wirde wahrend seines gesamten Lebens. Schmerzen, Leiden oder Schwache berauben
einen Menschen nicht seiner Wiirde.

5. Die Gleichheit und Universalitdt menschlicher Wiirde und der Menschenrechte
entspringen keiner Konvention. Nicht aufgrund der Anerkennung durch andere Menschen
besitzt der einzelne seine Wiirde und die sich daraus ableitenden Rechte, sondern aufgrund
seiner Zugehdrigkeit zur Menschheit.

6. Die Wiirde des einzelnen kann geachtet oder verletzt werden, sie kann jedoch nicht
gewahrt werden oder verlorengehen. Die Achtung der menschlichen Wiirde ist unabhangig von
Gegenseitigkeit. Achtung menschlicher Wirde ist auch dort erforderlich, wo dies nicht auf
Gegenseitigkeit beruht, weil es noch nicht oder nicht mehr maéglich ist (z. B. bei Patienten im
Koma). Zu glauben, daR die menschliche Wiirde geteilt oder auf bestimmte Zustdnde oder
Phasen des Lebens eingegrenzt werden kann, ist eine Form der MiBachtung menschlicher
Wiirde.

7. Es hat sich gezeigt, dal3 die Anerkennung und der Schutz der Wiirde der verletzlichsten
Mitglieder der Gesellschaft, fiir die es oft schwierig ist, sich auf gesellschaftlicher Ebene zu
aullern, faktisch ungenugend sind. Die Todkranken und Sterbenden gehdren zu den
verletzbarsten Mitgliedern der Gesellschaft. Aufgrund ihrer gesellschaftlichen Ausgrenzung
sind besonders sie individuellem und gesellschaftlichem Druck ausgesetzt.

8. Die Verantwortung, einem Todkranken oder Sterbenden die Mittel und die Infrastruktur
zur Verfugung zu stellen, die seiner Wirde angemessen sind, folgt aus dem grundsétzlichen
Verstandnis der Unvergéanglichkeit menschlicher Wiirde.

9. Hauptverantwortlich fur die Beeintrdchtigung menschenwirdigen Sterbens und der
Palliativpflege in unserer Gesellschaft ist der zunehmende Widerwille, sich mit Tod und
Sterben konfrontiert zu sehen.

10. Obwohl die meisten Menschen gerne im familidren Umkreis sterben wirden, findet
der Tod in Europa, aufgrund fehlender oder mangelhafter gesellschaftlicher Strukturen, zumeist
in Spitdlern und Pflegeheimen statt.

11. Palliativmedizin und -pflege haben bemerkenswerte Fortschritte gemacht, dennoch
scheint ihre praktische Anwendung noch weit hinter dem medizinischen Standard
zuruckzubleiben. Dieses Defizit resultiert aus einem Mangel an Weiterbildung und Training,
aus falschen Befiirchtungen, Vorurteilen und aus einem Mangel an gesellschaftlichem
Problembewuf3tsein.
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12. Es gibt offensichtlich eine Tendenz zur exzessiven Anwendung technischer Therapien
und unangemessener medizinischer Hochtechnologie, selbst in Fallen, in denen dies zur
Verlangerung eines leidensvollen Sterbeprozesses in unmenschlicher Weise beitragt.

13. Insbesondere Méngel in den Strukturen 6ffentlicher Gesundheitsfiirsorge schaffen
Probleme im Hinblick auf die Pflege Todkranker und Sterbender.

14. Menschliche Pflege Todkranker oder Sterbender schlielt die Bereitschaft zur
Bereitstellung ausreichender finanzieller Mittel und Ressourcen zum Nutzen von
Palliativmedizin und -pflege mit ein.

15. Krankheit, Leiden und Tod an sich kdnnen keinen Menschen seiner Wiirde berauben,
dennoch gibt es Umsténde, die als unmenschlich betrachtet werden kénnen, vor allem wenn
das Individuum in seiner Hilflosigkeit alleingelassen wird, in Fallen, in denen sein Leiden
vermeidbar waére.

16. Zweck von Palliativmedizin und -pflege ist das Eingehen auf die Bedurfnisse des
Todkranken oder Sterbenden. Beide sollten zu integralen Bestandteilen der Medizin werden.

17. Die Weltgesundheitsorganisation beschreibt Palliativpflege als “die aktive und
umfassende Pflege von Patienten, deren Krankheit nicht heilbar ist. Die Kontrollierung von
Schmerzen, von anderen Symptomen und von psychologischen, sozialen und spirituellen
Problemen hat dabei Vorrang. Ziel der Palliativpflege ist die bestmdgliche Lebensqualitat von
Patienten und deren Familien. »

18. Palliativmedizin und -pflege versuchen die ganzheitliche Anndherung an den
Menschen in seiner psychologischen und in seiner physischen Dimension. Zusétzlich zur
Schmerzbehandlung im engeren Sinn umfalit sie also auch die psychosoziale und spirituelle
Pflege.

19. Das Recht des Einzelnen auf Selbstbestimmung wurzelt in seiner unverletzlichen und
untrennbar mit ihm verbundenen Wiirde. Dieses Recht auf Selbstbestimmung muf vor dueren
Einflussen bewahrt werden.

20. Die Gesetzgebungen der Mitgliedsstaaten des Europarates stellen die Tétung von
Menschen unter Strafe. Insbesondere in Bezug auf Todkranke und Sterbende ist es nun
notwendig geworden, dieses fundamentale gesetzliche Gut zu bekraftigen, da die groRRe Gefahr
besteht, dal speziell flr diese Gruppe von Menschen in ihrer letzten Lebensphase unter den
verschiedensten Vorwanden (Mitleid, Ressourcenknappheit, zwiespaltige WillensduRerungen)
Rechtfertigungen gesucht werden, um das grundsatzliche Verbot der Tétung zu untergraben.

21. Die Mitgliedsstaaten sollen besonderes Augenmerk darauf verwenden, die Erfiillung
des Wunsches der Mehrheit der Todkranken und Sterbenden nach einem Sterben in familidrem
Umfeld zu ermdglichen. Ambulante und flexible Pflegedienste sollen unterstutzt werden.
Soziopolitische Programme, die unter den gegebenen Verhaltnissen operieren, sollen es den
Kindern ermdglichen, ihre Eltern bei deren Abschied von dieser Welt zu begleiten, so wie diese
fur ihre Kinder sorgten, als sie auf die Welt kamen.
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22. Abgesehen von der Konvention zum Schutz der Menschenrechte und der Wiirde des
Menschen im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin sieht auch der Artikel 13
der Europdischen Sozialcharta gleichen Zugang zu Diensten der Gesundheitsfiirsorge von
angemessener Qualitat vor. Es ist von grofiter Notwendigkeit, dieses Prinzip auch den
Todkranken und Sterbenden zu garantieren.

23. Ein wichtiges politisches Ziel der Gesundheitsfirsorge ist es, Palliativmedizin
und -pflege angemessener Qualitat zu gewéhrleisten. Die Menschlichkeit einer Gesellschaft
findet ihren Ausdruck nicht zuletzt in der Pflege von Schwachen und Sterbenden.

24, Familien, die die Pflege eines Sterbenden (bernehmen wollen, bedirfen oft
professionellen Rats und professioneller Hilfe. Diese dirfen sich nicht auf medizinische und
pflegerische Unterstiitzung beschranken, auch psychologischer und — auf Wunsch — religidser
und spiritueller Beistand sind vonnéten. Vertraute Kontakte im weiteren Sinn (Familie, Freunde,
Nachbarn ...) als enge und bewéhrte Beziehungen sind in solcher Art und Weise durch
professionelle Dienste zu unterstiitzen, dal die Vertrauenspersonen die letzte Phase des Lebens
zu Hause angemessen begleiten kénnen. In diesem Zusammenhang sind die notwendigen
Malinahmen zu ergreifen, um diesem Personenkreis die Grundlagen der Pflege zu vermitteln.

25. Die zusétzliche Inanspruchnahme von freiwilligen Helfern spielt eine wichtige Rolle
in der Sterbebegleitung und in der Pflege von Sterbenden. Die Weiterfihrung eines “normalen”
Lebens wird durch ihren Beitrag ermdglicht. Ehrenamtliche, die in der Pflege von Sterbenden
tatig sind, sollten trainiert und unterstiitzt werden, sie sollten eigenstandige Aufgabengebiete in
einem Team mit professionellen Helfern tbernehmen.

26. In zahlreichen Spitélern Europas werden Verwandte, Freunde und andere betroffene
Personen davon abgehalten, soviel Zeit mit dem Todkranken oder Sterbenden zu verbringen,
als sie mochten. Durch eine geeignete Infrastruktur ist sicherzustellen, dal durch die
Ermoglichung und Verbesserung der umsichtigen Miteinbeziehung des gewohnten Umfeldes
eines Todkranken oder Sterbenden seinen Wunschen der Vorrang eingeraumt wird.

27. Das Ziel von Palliativmedizin und -pflege ist es, dem Patienten eine umfassende
Verbesserung seiner Lebensqualitat zu verschaffen und dabei seine Wiinsche zu achten. Eine
unabdingbare Voraussetzung dafur ist die auf gegenseitigem Vertrauen basierende
Zusammenarbeit aller betroffenen Personen.

28. Das Ziel medizinischer Interventionen ist die Heilung von Krankheiten und die
Linderung von Schmerzen, nicht jedoch die Verlangerung des Lebens um jeden Preis. Die
Schmerzlinderung bei Personen, die — zumindest nach menschlichem Ermessen — als todkrank
angesehen werden mussen, ist eine der arztlichen Pflichten. Die unertraglichen Symptome und
Schmerzen eines Patienten sollten nicht unbehandelt bleiben aus Angst, dadurch seine
Lebensspanne geringfligig zu verringern. Da diese Angst oft Ursache unzureichender
Bemiihungen zur Schmerzlinderung ist, sollten die Arzte in derartigen Situationen mit einem
ausreichenden Ermessensspielraum ausgestattet werden.

29. Burokratische Hindernisse zur effizienten Schmerzbehandlung mussen ausgeraumt
werden.
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30. Berufsgruppen, die mit Todkranken oder Sterbenden in Kontakt kommen, sollten
qualifizierte Anleitung im Laufe ihrer Pflichtaustibung erhalten. Dabei soll interdisziplinaren
Formen des Unterrichts und des Trainings, die — abgesehen von medizinischen und
pflegerischen Elementen —auch relevante Aspekte aus Psychologie, Soziologie, Anthropologie,
Ethik oder Theologie umfassen, um Personen in ihrem letzten Lebensabschnitt akzeptieren und
achten zu kénnen, der Vorrang gegeben werden. Aus diesem Grund muB die Unterweisung in
Palliativmedizin und -pflege von Arzten, Schwestern und anderen in der Gesundheitsfiirsorge
Tatigen in allen Mitgliedsstaaten des Europarates verbessert werden.

31 Der Anerkennungsgrad von Palliativmedizin und -pflege zeigt betrachtliche
Unterschiede  innerhalb  Europas.  Sollten  keine  oder nur  unzureichende
Ausbildungsmaglichkeiten in Palliativmedizin und -pflege bestehen, so sind keine Mihen zu
scheuen, um mit dem derzeitigen Wissensstand gleichzuziehen. Palliativmedizin und -pflege
als Disziplin sollen eine bedeutende Rolle in den Programmen von Ausbildungsinstitutionen
fur jene, die in der Gesundheitsfursorge tatig sein werden, spielen. Absolventen dieser Schulen
und Universitaten sollten praktische und theoretische Priifungen im Bereich palliativer Medizin
und Pflege erfolgreich abgelegt haben.

32. Seit der Griindung moderner Hospiz in England durch die Arztin und Sozialarbeiterin
Cicely Saunders im Jahre 1967 gab und gibt es beispielhafte Falle addquater Schmerzlinderung
durch die Beobachtung und Kontrolle von Symptomen und die aufmerksame und humane
Pflege, die belegen, daR es moglich ist, die letzte Lebensphase lebenswert zu gestalten und die
menschliche Wirde aufrechtzuerhalten. Die Hospiz-Bewegung hat sich mittlerweile in
wechselnder Dichte als eine jeweils lokal verwurzelte Bewegung liber ganz Europa verbreitet.
Im Gegensatz zu traditionellen Spitélern richtet das Hospiz seine Aufmerksamkeit auf den
Sterbenden und auf dessen Gemeinschaft mit seinen engsten Vertrauten. Die Unterstiitzung der
Grindung weiterer Hospize ist ein wirkungsvolles Mittel, um die Pflege von Todkranken und
Sterbenden im Einklang mit der menschlichen Wiirde zu sichern.

33. Eine ausreichende Zahl von Krankenstationen und Hospizen soll die Ausbildung und
Weiterbildung in der Palliativmedizin und -pflege ermdéglichen, da diese — wie auch manch
anderes Gebiet — nicht blofR theoretisch erlernt werden kénnen. Daher sollte jeder
Medizinstudent und jeder Absolvent einer Pfleger Ausbildung verpflichtet werden, ein
klinisches Praktikum in einer Station, die hauptsachlich in der Palliativmedizin und -pflege tétig
ist, zu absolvieren. Dies gilt auch fur die Weiterbildung von Arzten, Psychologen,
Psychotherapeuten und Sozialarbeitern. Die Auslibenden dieser Berufe missen lernen, dal3
Sterbebegleitung nur in einem interdisziplindren Team mdoglich ist. Da der medizinische
Fortschritt die Pflege Todkranker und Sterbender nicht unbeachtet lassen kann, ist Sorge zu
tragen, dal’ die Forschung im Bereich von Palliativmedizin und -pflege vorangetrieben wird.
Auch aus diesem Grund ist es notwendig weitere Palliativ- und Hospizstationen einzurichten.

34. Wo auch immer — wie in Osterreich, Deutschland, Danemark, den Niederlanden,
Frankreich und anderen Landern —T6tungen von Todkranken und Sterbenden in Institutionen
die Offentlichkeit erschiittert haben, stellten sich spater Mangel in Training und Beratung des
verantwortlichen Personals als Hauptursachen dieser VVorfélle heraus. Dies zeigt, dal sowohl
hauptberufliches als auch ehrenamtliches Personal in der Gesundheitsfiirsorge Unterstiitzung
zur Erflllung ihrer Aufgaben benétigt. Diese ist teils vom interdisziplinaren Team, das dazu
genligend Zeit und Raum braucht, teils von Personalberatern und -trainern zur Verfiigung zu
stellen.
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35. Mangel im Training, sowie auch das Gefiihl der Uberforderung durch die Aufgabe
kdnnen dazu flhren, dal? Personal der Gesundheitsfiirsorge die Tétung von Todkranken oder
Sterbenden in Erwagung zieht. Der von einem Todkranken oder Sterbenden gedufRerte Wunsch
zu sterben, sollte griindlich untersucht werden. Das Personal in der Gesundheitsfiirsorge ist,
ebenso wie Familie und Freunde des Patienten und andere betroffene Personen vor allem
verpflichtet zu eruieren, ob es sich dabei um den authentischen Ausdruck eines Entschlusses des
Betreffenden handelt oder vielmehr um einen Schrei nach therapeutischer, sozialer und
spiritueller Aufmerksamkeit groRerer Intensitat.

36. Die Ziele des Trainings sollten mit den folgenden Grundsétzen konform sein:

- Palliativmedizin und -pflege bestétigen das Leben und betrachten das Sterben als einen
normalen ProzeR,

- fihren weder zu einer Beschleunigung noch zu einer Verzogerung des
Sterbeprozesses,

- verschaffen Linderung von Schmerzen und anderen bedriickenden Symptomen,
- integrieren den psychologischen und spirituellen Aspekt der Patientenpflege,

- bieten Unterstiitzung, die dem Patienten hilft, sein Leben bis zum Augenblick des
Todes so aktiv als moglich zu gestalten und

- bieten Unterstiitzung, die der Familie und anderen betroffenen Personen hilft, mit ihrer
eigenen Trauer wéhrend der Krankheit des Patienten umzugehen.

37. Forschungen auf den Gebieten der Palliativmedizin und -pflege sind dringend
erforderlich und sollten sich den physischen, psychologischen und soziotkonomischen
Aspekten zuwenden, die mit der Pflege von letal Erkrankten verbunden sind. Derartige
Forschungen sollten sich den Schmerzen und anderen physischen Symptomen, Depressionen
und anderen psychischen Zustéanden, der Spiritualitat und existentiellen Fragen nach Sinn und
Bedeutung, der Kommunikation zwischen dem Arzt und dem Patienten, der Familie und
anderen betroffenen Personen, den Belastungen, denen die Betreuer ausgesetzt sind, und
wirtschaftlichen Harten widmen.

38. Es ist wichtig, in der 6ffentlichen Diskussion zu betonen, dal} Palliativmedizin und -
pflege integraler Bestandteil jeder medizinischen Ausbildung und jedes medizinischen
Trainings sein und bleiben missen. Jede medizinische Behandlung sollte palliative
Komponenten beinhalten, wobei Palliativmedizin und -pflege nicht isoliert gesehen werden.

39. Gemal Artikel 5 der “Konvention zum Schutz der Menschenrechte und der Wirde des
Menschen im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin” bedarf jeder
medizinische Eingriff einer vorausgehenden, umfassenden Information des davon Betroffenen
uber den geplanten Eingriff und seiner Einwilligung aus freien Stiicken. Dies gilt
gleichermalien fir die Todkranken und Sterbenden.
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40. In vorsichtiger Anwendung und im Einklang mit dem Willen des Betroffenen kénnen
moderne medizinische Diagnose und Therapie viel Leiden und Schmerzen lindern, jedoch
entspricht das medizinisch Mdgliche nicht immer den Winschen des Todkranken oder
Sterbenden. Dem Patienten muf3 die tatsdchliche — und nicht nur theoretische — Mdglichkeit
eingerdaumt werden, die weitere Behandlung zu verweigern. Durch umfassende und
verstandliche Information tiber die Natur der Krankheit, die Prognose, die weiteren Objektiven,
die Belastungen und die Ziele weiterer diagnostischer und therapeutischer Bemiihungen soll
der Patient in die Lage versetzt werden, in sinnvoller Weise am Entscheidungsprozef3
teilzunehmen.

41. Es ist nicht ungewohnlich, dal3 die Erfillung dieses grundsatzliche Anrechtes eines
jeden Menschen auf die verfligbaren Informationen tber seinen Gesundheitszustand Probleme
bereitet. Der groRte Teil der jiingsten Studien beweist, daR eine betrachtliche Anzahl von Arzten
zogert, dem Patienten allgemeinverstandliche Informationen zu Diagnose und weiterer
Behandlung zu verschaffen. Derartige Erlauterungen werden oft als der schwierigste und
belastendste Teil professioneller Behandlung empfunden, da es nicht nur darum geht,
medizinische Information in mitfihlender Weise mitzuteilen, sondern auch darum, bei
Entscheidungen tber Leben und Tod zu helfen. Die Familie und andere betroffene Personen
sollten idealerweise in solche Gespréche miteinbezogen werden, — vorausgesetzt der Patient
stimmt dem zu. Im Interesse seiner Selbstbestimmung sollte den Fragen und Angsten des
Todkranken oder Sterbenden in seinem letzten Lebensabschnitt sorgféltige Aufmerksamkeit
geschenkt werden.

42. Eine todkranke oder sterbende Person kann nur auf Grundlage wahrheitsgeméafer und
verstandlicher Information betreffs seines Gesundheitszustandes eine selbstbestimmte
Entscheidung fur oder gegen weitere lebenserhaltende Behandlung treffen. Ein Verzicht auf
Behandlung anstelle einer unerwiinschten Verldngerung von Leiden soll, sofern dies im
Einklang mit den Wiinschen des Patienten ist, annehmbar und gesetzlich gesichert sein. Den in
der Gesundheitsfiirsorge Tatigen mul3 vermittelt werden, dal? die Beendigung einer Behandlung
gesetzeskonform und vom “&rztlich unterstitzten Selbstmord” oder der “Gnadentétung” streng
zu unterscheiden ist.

43. Jeglicher Druck auf den Todkranken oder Sterbenden, auf die Behandlung aus
wirtschaftlichen Griinden zu verzichten, muf vermieden werden. Man hat empirisch bewiesen,
daR die Gesundheitskosten in der letzten Lebensphase betrachtlich ansteigen. Angesichts der
Knappheit finanzieller Mittel und Ressourcen im Gesundheitssektor und in der Palliativmedizin
und -pflege im speziellen, besteht die grol3e Gefahr, dal3 sich anstelle wurdiger Unterstutzung
des Todkranken oder Sterbenden wirtschaftlicher Druck bemerkbar macht, auf weitere —obwohl
angebrachte — Heil- und Palliativtherapie zu verzichten.

44, Wahrend dem Willen des Patienten auf Behandlungsverzicht vonseiten des Arztes
entsprochen werden muB, darf der Wunsch nach aktiver Beendigung des Lebens nicht erfillt
werden. Der Arzt darf niemals die leib-seelische Integritat eines Patienten beeintrachtigen,
selbst nicht auf dessen Wunsch.

45, Wiunsche eines Todkranken oder Sterbenden, deren Erfuillung der menschlichen Wiirde
oder einem relevanten Kodex beruflichen Verhaltens widersprechen wiirde, haben kein Gewicht.
Acrtikel 4 der “Konvention zum Schutz der Menschenrechte und der Wirde des Menschen im
Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin” verlangt die Einhaltung relevanter
Vorschriften professionellen Verhaltens, wie z. B. der Erklarungen von Madrid (1987) und
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Marbella (1992) der World Medical Association. Winschen eines Todkranken oder Sterbenden,
die auBerhalb dieser Vorschriften professionellen Verhaltens liegen, darf nicht entsprochen
werden. Folgender Abschnitt aus der Madrider Erklarung der World Medical Association von
1987 bestatigt dies: “...das Leben eines Patienten vorsatzlich zu beenden, selbst auf eigenen
Wunsch des Patienten oder auf den Wunsch naher Verwandter hin, ist unethisch. Dies hindert
den Arzt jedoch nicht, die Wiinsche des Patienten, dem nattrlichen Sterbevorgang in der letzten
Krankheitsphase seinen Lauf nehmen zu lassen, zu respektieren.

46. Wiinschen, wie jenen nach “Gnadentdtung” oder nach “Sterbehilfe”, ist nicht zu
entsprechen, da sie eine Verletzung ethisch begrundeter professioneller Verhaltensregeln
darstellen. Die Erklarung von Marbella von 1992 der World Medical Association bestétigt dies:
“Arztliche Unterstiitzung beim Selbstmord, ..., ist unethisch und muR durch die medizinische
Zunft verurteilt werden”.

47. Um das Selbstbestimmungsrecht jener Todkranken oder Sterbenden, die
vorilibergehend oder dauerhaft urteilsunféhig sind, aufrechtzuerhalten, sind ihre zu einem
friheren Zeitpunkt gedul3erten Wiinsche betreffs medizinischer Pflege ernsthaft in Erwagung
zu ziehen. Dies ist konform mit Artikel 9 der “Konvention zum Schutz der Menschenrechte und
der Wirde des Menschen im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin”.

48. Bei der Erwédgung von Wiinschen, die zu einem friiheren Zeitpunkt geduRert wurden,
ist zu unterscheiden zwischen einer Behandlungsverweigerung und anderen Winschen, wie
z. B. nach einer bestimmten Behandlung.

49. Waunsche nach einer bestimmten Behandlung sind jedoch vom Standpunkt
medizinischer Ratsamkeit abzuwdégen, ein Patient kann nicht vom Arzt erwarten, eine
Behandlung an ihm durchzufiihren, die nicht den Standards seines Berufs entspricht. Ein Patient
kann den Arzt nicht dazu zwingen, eine Behandlung einzuleiten, die den Regeln medizinischer
Wissenschaft oder der Ethik des medizinischen Berufs widerspricht. Sollte ein Arzt aufgrund
seiner beruflichen Kompetenz von der Notwendigkeit, einem schriftlich festgehaltenen Wunsch
des Patienten zuwiderzuhandeln, tiberzeugt sein, so sollte er dem Patienten, seiner Familie und
seinem Anwalt diese Entscheidung mittels einer schriftlichen Erklarung erlautern.

50. Wenn es aufgrund einer tatséchlich eingetretenen Urteilsunfahigkeit des Todkranken
oder Sterbenden notwendig geworden sein sollte, eine stellvertretende Entscheidung zu treffen,
so sollte dies zum Wohle des Patienten geschehen. Das Wohl des Patienten soll durch Beratung
der in seiner Pflege tatigen Personen abgewogen werden. Bevollmachtigter, Familie oder andere
betroffene Personen spielen eine entscheidende Rolle in diesem Prozel3. Sie sollten sich jedoch
auf die Auslegung des Patientenwillens beschrénken und sich unabhéngiger Werturteile
enthalten. lhre Rolle im Entscheidungsproze® muR eine subsididre bleiben; sobald der Patient
selbst Entscheidungen trifft oder der Arzt den Eindurch gewinnt, daf? die Ansichten der Familie
sich nicht mit den Interessen des Sterbenden decken, sondern von anderen Interessen geleitet
sind, ist den Entscheidungen des Patienten bzw. des Arztes der VVorzug zu geben.

51. Kriterien der Gultigkeit solcher stellvertretender Entscheidungen sind insbesondere
mit Bezug auf Patienten mit permanenter Urteilsunfahigkeit (z. B. solche mit geistiger
Behinderung) von besonderer Wichtigkeit. Zum Schutz dieser besonders verletzbaren Gruppe
ist es vonnoéten, Behandlungen zu bestimmen, die unter keinen Umstanden vorenthalten oder
abgesetzt werden durfen.
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52. Die “Europdische Konvention zum Schutz der Menschenrechte und der grundlegenden
Freiheiten” besagt in Artikel 2: «...das Recht auf Leben eines jeden soll unter gesetzlichem
Schutz stehen. Niemand soll vorsétzlich seines Lebens beraubt werden... ”

53. Das grundlegende Recht auf Leben und das Verbot der vorsatzlichen Tétung eines
Menschen missen auch unter den speziellen Bedingungen der Endphase eines Lebens gewahrt
werden. Da das Sterben eine Phase des Lebens darstellt, besteht eine Verbindung zwischen dem
Recht, in Wirde zu leben und dem Recht, in Wirde zu sterben. Auch in der Prdambel der
"Konvention zum Schutz der Menschenrechte und der Wiirde des Menschen im Hinblick auf die
Anwendung von Biologie und Medizin" findet sich das Prinzip des bedingungslosen Schutzes
der Wirde: “lberzeugt von der Notwendigkeit, menschliche Lebewesen in ihrer Individualitat
und als Teil der Menschheit zu achten, und in der Erkenntnis, dal es wichtig ist, ihre Wiirde zu
gewahrleisten...”

54, Indem sie das Recht des Individuums auf ein Leben in Wirde garantieren, anerkennen
die Mitgliedsstaaten das Recht, in Wirde zu sterben. Ein Todkranker oder Sterbender hat ein
Recht auf Selbstbestimmung beziiglich des Verlaufs des Sterbevorgangs, er hat jedoch kein
Recht, getétet zu werden.

55. Das Gesetz verbietet die TOtung eines Menschen, selbst wenn der Betreffende die
Tétung winscht. Dies gilt fur altere, kranke oder behinderte Menschen ebenso wie fiir Todkranke
oder Sterbende. Eine Aufweichung des Verbotes der Totung eines Menschen im Zusammenhang
mit Todkranken oder Sterbenden wirde unabsehbare Konsequenzen fir die momentane
Gesetzeslage nach sich ziehen. Unweigerlich wirde der individuelle und der gesellschaftliche
Druck, der auf den Todkranken oder Sterbenden lastet, steigen. Jene, die unter dem Eindruck
leiden, der Gesellschaft zur Last zu fallen, kdnnten die Mdglichkeit, sich toten zu lassen, erwégen.
Die Erfahrung zeigt, daf in Gesellschaften, in denen eine liberale Einstellung zum Totungsverbot
herrscht, als unmittelbare Folge Menschen auch ohne deren Einwilligung get6tet werden. Eine
solche Entwicklung untergrabt den grundlegenden Schutz des Lebens und droht zudem, zur
Akzeptanz der Ausléschung von als sinnlos erachtetem Leben zu fihren.

56. Die Gesellschaft anerkennt die Praxis und vor allem die Ethik der Heilberufe, die
besagen, dal} niemand sich an der T6tung eines anderen Menschen beteiligen sollte.

57. Der Wunsch eines Todkranken oder Sterbenden zu sterben, stellt keine gesetzliche
Rechtfertigung zu dessen Totung durch einen anderen Menschen dar. Andernfalls wiirde man
signalisieren, daB das gesetzliche System die aktive und vorsatzliche Tétung eines Menschen
erlaubt.

58. Die Totung eines Patienten ist keine therapeutische Option, zumal sie nicht darauf
abzielt, die Leiden des Patienten zu beseitigen, sondern darauf, den Patienten selbst zu
beseitigen.

59. Ohne Anspruch auf Vollstandigkeit zu erheben, beabsichtigt diese Empfehlung,

Malinahmen zum Schutz Todkranker oder Sterbender zu férdern. Der Europarat bleibt seinen
Absichten und Zielen des Schutzes der Menschenrechte unter besonderer Beriicksichtigung der
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Bedirfnisse der verletzbarsten und schwachsten Glieder der Gesellschaft treu. Zu den
schwachsten Gliedern der Gesellschaft zahlen die Todkranken und Sterbenden.

Berichtender Ausschuf3: AusschuB fiir Soziale, Gesundheits- und Familienangelegenheiten
budgetére Auswirkungen: keine

Verweis auf den AusschuB: Dok. 7236, Referenznr. 1996, 15. 03. 95

vom AusschuB am 11. Mai 1999 mit 19 Stimmen, 4 Gegenstimmen und 4 Enthaltungen
angenommene Entwurfsempfehlung

Mitglieder des Ausschusses: Hr. Cox (Vorsitzender), Hr. Weyts, Fr. Ragnarsdottir, Hr. Gross
(Stellvertretender Vorsitzender), Fr. Albrink, Hr. Alis Font, Hr. Arnau, Fr. Belohorska,
Fr. Biga-Friganovic, Fr. Bjornemalm, Fr. Bohmer, Hr. Christodoulides, Hr. Chyzh, Hr. Dees,
Hr. Dhaille, Hr. Duivesteijn, Hr. Evin, Hr. Flynn, Fr. Gatterer, Hr. Gibula, Hr. Gregory,
Hr. Gusenbauer, Hr. Haack, Hr. Hancock, Hr. Hegyi, Fr. Hgegh, Fr. Hornikova, Fr. Jirousova,
Hr. Kalos, Fr. Kulbaka, Fr. Laternser, Hr. Liiv, Fr. Lotz, Fr. Luhtanen, Hr. Lupu (Vertretung:
Hr. Popescu), Fr. Markovska, Hr. Marmazov, Hr. Martelli (Vertretung: Hr. Evangelisti),
Hr. Mattéi, Hr. Mozgan, Hr. Mularoni, Fr. Naslund, Hr. Niza, Hr. Paegle, Hr. Pocas Santos,
Fr. Poptodorova, Fr. Pozza Tasca, Fr. Pulgar, Hr. Raskinis, Hr. Regenwetter, Hr. Rizzi
(Vertretung: Hr. Polenta), Hr. Sharapov, Hr. Silay, Hr. Sincai (Vertretung: Hr. Paslaru),
Hr. Skoularikis, Fr. Stefani, Hr. Surjan (Vertretung: Hr. Kelemen), Hr. Tahir, Hr. Valkeniers,
Hr. Vella, Fr. Vermot-Mangold, Hr. VVolodin, Hr. VVoronin, Hr. Woéjcik, Hr. Yurir

Nota: Die Namen der Mitglieder, die bei der Versammlung anwesend waren, sind kursiv
gedruckt.

Sekretére des Ausschusses: Hr. Perin, Fr. Meunier und Fr. Clamer
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Parlamentarische Versammlung

1. Die Parlamentarische Versammlung stellt fest, dass die Palliativversorgung eine
wesentliche und sozial innovative Ergédnzung zur kurativen, hochwissenschaftlichen Medizin
ist, bei der das subjektive Wohlbefinden des Patienten hinter das Ziel der Heilung einer
Krankheit zuriicktritt und die mit therapiebezogenen Restriktionen und manchmal massiven
Nebenwirkungen einhergeht.

2. In diesem Zusammenhang baut die Versammlung ihre Position auf der Definition der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) aus dem Jahr 2002 auf: Palliativversorgung dient dazu,
die Lebensqualitat der von der Problematik einer lebensbedrohlichen Erkrankung betroffenen
Menschen sowie ihrer Angehérigen zu verbessern, indem sie Schmerzen sowie sonstige
korperliche, psychosoziale und seelische Probleme friihzeitig erkennt, sorgfaltig einschétzt und
behandelt und dadurch Leiden verhindert bzw. lindert.

3. Die Versammlung betont dessen ungeachtet, dass das innovative Potenzial dieses
Ansatzes nicht ausreichend Beachtung bei dieser Definition findet, was die 6ffentliche Meinung
zu der Uberzeugung filhren konnte, die Palliativversorgung sei ein humanitarer Luxus, den wir
uns in der aktuellen schwierigen wirtschaftlichen Lage nicht mehr leisten kdnnen.

4. Die Versammlung erklart, dass insbesondere in den Endphasen des Lebens und
ungeachtet der hohen Standards und damit verbundenen enormen Kosten die gegenwartige
medizinische Versorgung daran scheitert, die Grundbedirfnisse vieler Menschen zu erfullen
(Schwerstkranke, chronisch kranke Patienten, die einen hohen Grad an individueller
Versorgung benétigen). Vor dem Hintergrund der steigenden Dominanz von wirtschaftlichen
Aspekten in der Gesundheits- und Sozialpolitik verfugt eine wachsende Zahl von Menschen
nicht tber eine ausreichend starke Lobby, um ihre Grundrechte zu verteidigen.

5. Die Versammlung betrachtet die Palliativversorgung als ein Modell fir eine
innovative Gesundheits- und Sozialpolitik, da sie die veranderte Wahrnehmung von Gesundheit
und Krankheit berlicksichtigt und nicht davon ausgeht, dass die Heilung von Krankheiten die
Voraussetzung fir Selbstbestimmung und eine Teilhabe an der Gesellschaft ist.
Dementsprechend ist die Autonomie die Anforderung fir eine subjektive Form von
“Gesundheit”, die die Freiheit der Menschen einschlief3t, fur sich selbst zu entscheiden, wie sie
mit Krankheit und Tod umgehen mdéchten.

6. Die Versammlung erklért, dass die Palliativversorgung Menschen, die schwer erkrankt
sind, Schmerzen erleiden oder sich in groRBer Verzweiflung befinden, ein selbstbestimmtes
Handeln ermdglicht. Der Ansatz basiert daher nicht nur auf Bedirftigkeit, sondern tréagt
unmittelbar dazu bei, dass Menschenrechte, Birgerrechte und Teilhaberechte bis zum
Lebensende eingefordert werden kénnen.

2 Debatte der Versammlung am 28. Januar 2009 (6. Sitzung) (siehe Dok. 11758, Bericht des Ausschusses fiir
Sozialordnung, Gesundheit und Familie, Berichterstatter: Herr Wodarg). Der Text wurde am 28. Januar 2009 von
der Versammlung angenommen (6. Sitzung).
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7. Die Versammlung ist der Uberzeugung, dass es einen dringenden Bedarf gibt, den
Umfang dieser innovativen Behandlung und Versorgungsmethode auszuweiten. Neben den
Sterbenden sollte die Palliativversorgung auch schwer Erkrankten und chronisch Kranken zur
Verfligung stehen sowie all jenen, die einen hohen Grad an individueller Versorgung benétigen
und die von diesem Ansatz profitieren konnten.

8. Die Palliativversorgung kann als ein Ansatz fur eine angemessene Art der Versorgung
betrachtet werden, die auf praktischer Ebene entwickelt wird und die eine patientenorientierte
Integration von Medizin und Versorgung sowie die Bereitstellung anderer
gesundheitsbezogener Dienste und sozialer Ressourcen einschlieBt. Dies schlielt z. B. die
erfolgreiche Mitwirkung von ehrenamtlichen Helfern ein sowie die Mdglichkeit, bei Bedarf
soziale, psychologische und spirituelle Unterstlitzung zu erhalten. Dies kann flr einzelne
Patienten wichtiger sein als eine medizinische Versorgung im klassischen Sinne.

9. In Anbetracht der obigen Ausfuihrungen zieht die Versammlung auch Ruckschliisse
aus der Debatte zum Thema Sterbehilfe, die gezeigt hat, dass liberale Verfassungsstaaten
ethische Fragen zu Leben und Tod einzelner Menschen nicht unbeantwortet lassen dirfen.

10. An einem ethischen Pluralismus festzuhalten, gewahrleistet keine maximale
individuelle Freiheit bei ethischen Fragen, aber er raumt in der Gesellschaft ordnungsgeman
begriindeten ethischen Haltungen Vorrang ein vor Willkir, Relativismus und praktischem
Nihilismus. Dies flhrt zu einer allgemeinen Desorientierung und letztendlich zur Erosion des
liberalen Verfassungsstaates.

11. In diesem Zusammenhang bezieht sich die Versammlung auf die entsprechenden
Empfehlungen Uber den Umgang mit Sterbenskranken, die im Bericht des Européischen
Gesundheitsausschusses (1980) “Problems related to death: care for the dying” und in seiner
Empfehlung 1418 (1999) uber den Schutz der Menschenrechte und der Wiirde todkranker und
sterbender Menschen enthalten sind.

12. Sie erkennt an, dass die Grenzen jedes medizinischen Eingriffs von der Autonomie des
einzelnen Patienten insoweit bestimmt wird, als dieser seinen Willen bekundet, keine
Heilbehandlung zu erhalten oder, ungeachtet der medizinischen Beurteilung seines
Gesundheitszustandes, dies explizit z. B. in einer Patientenverfugung festgelegt hat.

13. Die Versammlung hofft, dass die Palliativversorgung Menschen, die die Hoffnung
aufgegeben haben, in Wiirde zu sterben, auch einen Weg ertffnet, indem man ihnen gestattet,
eine Heilbehandlung abzulehnen, aber eine Schmerzlinderung und soziale Unterstiitzung zu
akzeptieren.

14. Sie betrachtet aus diesem Grund die Palliativversorgung als eine wesentliche
Komponente einer angemessenen Gesundheitsversorgung auf Grundlage einer humanen
Vorstellung von  Menschenwirde, Autonomie, Menschenrechten,  Birgerrechten,
Patientenrechten und eines allgemein akzeptierten Verstandnisses von Solidaritat und sozialer
Kohasion.

15. Sie unterstreicht, dass die Empfehlung Rec(2003)24 des Ministerkomitees an die

Mitgliedstaaten tiber die Organisation von Palliativversorgung bereits eine gute Grundlage fir
einen Starkung des Ansatzes zur Palliativversorgung ist.
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16. Die Versammlung befirwortet die vier Antrage auf Palliativversorgung, die in
Empfehlung Rec(2003)24 gemal der Definition der WHO aufgefiihrt sind, namentlich
Symptomkontrolle; psychologische, seelische und emotionale Unterstiitzung; Unterstiitzung
der Angehdrigen; und Trauerbegleitung —und empfiehlt dementsprechend den Mitgliedstaaten:

16.1. einen stimmigen und umfassenden gesundheitspolitischen Ansatz fir
Palliativversorgung auf nationaler Ebene zu verfolgen;

16.2. die internationale Zusammenarbeit der verschiedenen Organisationen,
Institutionen, Forschungsinstitute und weiterer Akteure aus dem Bereich
Palliativversorgung zu fordern.

17. Angesichts der grofien Unterschiede in den Entwicklungen in diesem Bereich in den
verschiedenen européischen Staaten ist sich die Versammlung bewusst, dass es, auch wenn eine
rasche Implementierung in bestehende Gesundheitsversorgungsstrukturen im Hinblick auf
nachhaltige Finanzierungsvorkehrungen wiinschenswert ist, diese Finanzierungsvorkehrungen
selbst schwerwiegende Huirden fir einen solchen flexiblen Versorgungs- und
Behandlungsansatz sein kann.

18. Die Versammlung ist der Uberzeugung, dass eine detaillierte Analyse der strukturellen
Hirden und eine genaue Bedarfsanalyse auf Grundlage eines Mindestdatensatzes erforderlich
sind, so wie im Anhang von Empfehlung Rec(2003)24 gefordert, um nachhaltige, wirksame
Veranderungen in den bestehenden Gesundheitssystemen zu erreichen.

19. Sie erklart, dass weitreichende Diskussionen in der Gesellschaft (iber die Prioritaten
der Gesundheitsversorgung auf Grundlage verninftiger Gesundheitsziele notwendig sind,
wenn Grundrechte der Vorrang vor weiteren Patientenrechten im Gesundheitssystem erhalten
sollen. Da der Schutz der Grundrechte Aufgabe der Regierung ist, darf man diesen nicht der
Interessenpolitik Uberlassen.

20. Die Versammlung ist der Uberzeugung, dass aus diesem Grund Ethik als praktische
Philosophie bei der Gestaltung der Diskussion von Gesundheitszielen und
Versorgungsprioritaten in der Gesellschaft eine grundlegende Rolle spielen muss.

21. Aus diesem Grund und mit Blick auf allgemeine Empfehlungen empfiehlt die
Versammlung den Mitgliedstaaten:

21.1. sich nicht nur bei Fragen der Anwendung, sondern grundsatzlich auf Ethik zu
konzentrieren, da nur die Klarung und typologische Klassifizierung grundlegender
Positionen dazu fiihren werden, in der Gesellschaft einen stabilen Konsens uber
kontroverse ethische Fragen und eine faire Mittelverteilung zu erreichen;

21.2. sich daflr einzusetzen, verbesserte Belohnungen fur nicht produktbezogene
Dienste und in der Wirtschafts- und Finanzpolitik sicherzustellen, damit sich die
Sozialpolitik auf die Wirtschaftspolitik und steuerrechtliche Anreize stiitzen kann, und
wirksamer der wachsenden Dominanz der Wirtschaft in der Gesellschaft
entgegenzuwirken;
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22.

21.3. sich generell zu bemihen, die primédre Gesundheitsversorgung zu starken, um
auf diesem Wege Patienten vor ungeeigneten medizinischen Eingriffen zu schiitzen
und die Bedeutung der Kommunikation zwischen Arzt und Patient als Grundlage einer
rationalen, patientenorientierten Medizin starker in den Fokus zu riicken;

21.4. angesichts der Einflussmoglichkeiten der Regierungen einen Ansatz an Medizin
in der Gesellschaft zu fordern, der die Palliativversorgung als wichtige Saule der
Versorgungsbereitstellung hervorhebt, auf die Patienten Anspruch haben.

Dartiber hinaus und mit Blick auf praktische Empfehlungen empfiehlt die

Versammlung den Mitgliedstaaten:

22.1. eine wirksame Symptomkontrolle fir schwerkranke Patienten als wichtige
Forderung fur die Beziehung Arzt/Patient und die Selbstbestimmung des Patienten zu
berlicksichtigen und dieses Ziel zu fordern, um das innovative Potenzial der
Palliativmethode in die Heilmedizin einzubinden;

22.2. innerhalb eines stimmigen gesundheitspolitischen Ansatzes fir die spezifische
Strategie zur Verbesserung der Palliativversorgung praktische Indikatoren zu
identifizieren, die fur eine Priifung verwendet werden kdnnen, welche Fortschritte bei
der Patientenversorgung Uber einen bestimmten Zeitraum erzielt wurden;

22.3. Jahresberichte zu verfassen, damit Mangel so rasch wie mdglich analysiert und
entsprechend behoben werden kénnen;

22.4. umgehend zu reagieren, zum Beispiel Uber Sondervorkehrungen fur die
Finanzierung der Palliativversorgung, wenn offensichtlich wird, dass der angemessene
Einsatz von Schmerzmitteln nicht wie gewtiinscht erfolgt oder die Standardisierung der
Krankenhausbehandlung (durch diagnosebezogene Fallgruppen — DRG) negative
Auswirkungen auf bestehende Strukturen und Praktiken haben;

22.5. im Hinblick auf gesetzliche Regelungen von Patientenverfiigungen:

225.1. gesetzliche Vorkehrungen zu vermeiden, die in der Praxis zu
Auslegungsproblemen flihren kdnnten;

22.5.2. eine umfassende Beurteilung der rechtlichen Folgen durchzufiihren, unter

Bertcksichtigung méglicher rechtlicher Nebenwirkungen, u. a. Vermdgenshaftung
(“Versorgung als finanzieller Verlust”).
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4. Palliativversorgung: ein  Modell flr eine innovative
Gesundheits- und Sozialpolitik
Bericht des Ausschusses fir Soziales, Gesundheit und
Familienangelegenheiten, 4. November 2008 (Dok. 11758)

(Zusammenfassung)?
Berichterstatter: Herr Wolfgang Wodarg, Deutschland

Zusammenfassung

Die Bedeutung der Palliativversorgung als umfassender Ansatz, mit dem Potenzial, bestehende
Versorgungsprogramme zu erganzen und zu verbessern, wird heute in vielen Mitgliedstaaten
des Europarates anerkannt. Die Palliativversorgung ist eine wesentliche und sozial innovative
Ergdnzung zur kurativen hochwissenschaftlichen Medizin, bei der das subjektive
Wohlbefinden des Patienten hinter das Ziel der Heilung einer Krankheit zurtcktritt und die mit
therapiebezogenen Restriktionen und manchmal massiven Nebenwirkungen einhergeht.

Der Bericht ist bestrebt, das zentrale Problem der hochentwickelten und kostenintensiven
Gesundheitsversorgung, die insbesondere in Westeuropa angeboten wird, hervorzuheben, die
in immer kiirzeren Abstanden neue medizinische Techniken und Medikamente produziert und
in der Allgemeinheit hohe Erwartungen auf Heilerfolge weckt. Gleichzeitig scheitert jedoch
diese Art der Gesundheitsversorgung immer hadufiger — und offensichtlich — daran, die
Grundbedurfnisse von Menschen zu erfiillen, die an chronischen oder seltenen Krankheiten
leiden.

Der Berichterstatter erachtet die Palliativversorgung als ein Modell fir eine innovative
Gesundheits- und Sozialpolitik. Die Palliativversorgung erfullt nicht nur ein duRRerst dringendes
kulturelles und humanitéres Bedurfnis. Sie bietet auch eine innovative Struktur, die, sofern sie
intelligent entwickelt wird, nicht nur eine nachhaltige Veranderung des Gesundheitssektors mit
sich bringen wird, sondern auch als Erfolgsrezept fir andere Politikbereiche mit
schwerwiegenden, systemischen und wiederkehrenden Problemen (z. B. Drogenpravention)
dienen konnte.

Der Berichterstatter betrachtet aus diesem Grund die Palliativversorgung als eine wesentliche
Komponente einer angemessenen Gesundheitsversorgung auf Grundlage einer humanen
Vorstellung von Menschenwiirde, Autonomie, Menschenrechten, Patientenrechten und eines
allgemein akzeptierten Verstandnisses von Solidaritat und sozialer Kohasion.

Der Bericht beflirwortet eine weitreichende Diskussion in der Gesellschaft tiber die Prioritaten
der Gesundheitsversorgung auf Grundlage verniinftiger Gesundheitsziele und Uber die
Grundrechte von Patienten. Diese Ziele dirfen nicht dem Wettstreit von Lobbyistengruppen
uberlassen werden, da der Schutz der Grundrechte Aufgabe der Regierung und keine
Angelegenheit fur Interessenpolitik ist.

3 Der vollstandige Bericht ist unter http://assembly.coe.int/nw/xml/XRef/Xref-XML2HTML -
en.asp?fileid=12060&lang=en verfiigbar.
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Dieser Leitfaden wurde vom Ausschuss fiir Bioethik (DH-BI0)* des Europarates im Rahmen
seiner Arbeiten an den Patientenrechten und im Hinblick auf die Umsetzung der in dem
Ubereinkommen tiber Menschenrechte und Biomedizin (Konvention von Oviedo, SEV Nr. 164,
1997) festgelegten Prinzipien ausgearbeitet.

Bei der Erstellung des Leitfadens stiitzte sich der Ausschuss fir Bioethik auf die Ergebnisse
eines Symposiums (Uber medizinische Entscheidungen am Lebensende, das der
Lenkungsausschuss fir Bioethik (CDBI1) am 30. November und 1. Dezember 2010 organisiert
hatte.

Der Vorstand (“Bureau”) iibernahm die Planung und Organisation der Veranstaltung, die
Koordination wurde der Prasidentin des CDBI, Frau Isabelle Erny (Frankreich), tibertragen.
Bei der Vorbereitung dieses Symposiums orientierte sich der CDBI an zwei Berichten, die von
Prof. Lucie Hacpille (Frankreich) iiber “Medizinische Entscheidungen am Lebensende und
ethische Auswirkungen der Entscheidungen” und von Prof. Roberto Andorno (Schweiz) iiber
“Vorher geduBlerte 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
fir 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 fir Bioethik (DH-BIO) (berein, den Entwurf des
Leitfadens, den die Arbeitsgruppe ausgearbeitet hatte, zur Konsultation offen zu legen. Die
Offentliche 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 fur Bioethik und Fachjuristen fur
Menschenrechte).

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

4 2012 wurde der Lenkungsausschuss fur Bioethik (CDBI) nach einer Umstrukturierung zum Ausschuss fir
Bioethik (DH-BIO). Der DH-BIO ist ein Unterausschuss des Lenkungsausschusses fiir Menschenrechte (CDDH).
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Kapitel 1

Fortschritte im Gesundheitswesen und in der Medizin — vor allem Entwicklungen in der
Medizintechnologie — haben es ermdglicht, 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 Gber das Ende des Lebens und den Rahmen, in dem
Entscheidungen zur medizinischen Behandlung im Endstadium geféllt werden, gewinnt erneut
an Bedeutung.

Das Lebensende und die damit verbundenen Fragen der Wirde des Menschen sind derzeit
Anlass zu Uberlegungen in den Mitgliedstaaten des Europarats®, auch wenn diese von
kulturellen und gesellschaftlichen Unterschieden gepragt sind. Die Grundsitze der
Européischen 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 fir die Bemuhungen 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 tiber Menschenrechte und Biomedizin zur Beachtung zuvor
geaulRerter Wiinsche).

Dieser Leitfaden stellt in informativer und zusammenfassender Form jene Grundsétze dar, die
beim Entscheidungsprozess Uber 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 beteiligte medizinische Personal, ist aber
auch eine maogliche Informationsquelle und Diskussionsbasis fiir Patienten, deren Familien und
enge Freunde, alle sonstigen unterstitzenden Personen sowie fiir jene Gruppierungen, die sich
mit Fragen des Lebensendes befassen. Einzelne Abschnitte dieses Leitfadens kdnnen auch als
Grundlage fur die vielfach geflihrten Diskussionen zu Fragen des Lebensendes dienen.

5 Der Europarat ist eine zwischenstaatliche Organisation mit derzeit 47 Mitgliedsstaaten einschlie3lich der 28 EU-
Staaten. Seine Aufgabe ist es, die Ideale und Grundsétze, die das gemeinsame Erbe seiner Mitgliedsstaaten
bilden, namlich Demokratie, Menschenrechte und Rechtsstaatlichkeit, zu schiitzen und zu férdern.

6 Die Europaische Menschenrechtskonvention, CETS Nr. 005.

7 Das Ubereinkommen (iber Menschenrechte und Biomedizin (CETS Nr. 164) wurde 1996 verabschiedet und
1997 in Oviedo (Spanien) zur Unterzeichnung aufgelegt (Oviedo-Konvention).
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Dieser Leitfaden zielt darauf ab:

Bezugspunkte fur den Entscheidungsprozesses zur medizinischen Behandlung in
Situationen am Lebensende vorzuschlagen. So soll unter anderem festgestellt 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 zusammenzufassen, die fur
das medizinische Personal bei der Entscheidung (ber medizinische Behandlungen am
Lebensende hilfreich sein kénnen. Der Leitfaden kann auch Anhaltspunkte fur Patienten, deren
Familien, enge Freunde oder ihre Vertreter bieten, damit diese den Prozess verstehen und die
Madglichkeit haben, sich entsprechend zu beteiligen.

durch Aufklarung zu umfassender Diskussion Uber 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 L&nder 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-maRig 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
Lebensqualitdt des Patienten oder zumindest auf der Kontrolle der Symptome, welche die
Lebensqualitat am Lebensende beeintréchtigen.

Auch wenn das Hauptanliegen jeder Diskussion zur Entscheidung Uber medizinische
Behandlung die Achtung der Wirde des Einzelnen und dessen Autonomie sein muss, so zeigt
die klinische Erfahrung doch, dass Patienten am Lebensende verletzlich sein und Muhe haben
kénnen, ihre Meinung auszudricken. AuBerdem gibt es Situationen, in denen mitunter
Entscheidungen getroffen werden, wahrend Patienten nicht mehr imstande sind, Winsche zu
auBern. Letztlich gibt es manchmal Félle, bei denen Patienten aus freien Stlicken den legitimen
Wunsch &uBern, selbst keine Entscheidungen tiber 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 mutmalliche
Patientenwille Berlcksichtigung findet. Es gilt, Subjektivitat zu vermeiden und dafiir zu sorgen,
dass die Behandlung moglichst dem sich &ndernden Zustand des Patienten angepasst wird.
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Anwendungsbereich

Die nachfolgenden Ausflihrungen richten sich besonders auf:

» den Entscheidungsprozess als solchen und nicht
den Inhalt der Entscheidungen (sofern bestimmte
Moglichkeiten 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 Person im Lauf einer
Krankheit oder aus einem
anderen Grund SO
schwerwiegend
verschlechtert hat, dass ihr
Leben in naher Zukunft
unwiderruflich bedroht ist.

» den Entscheidungsprozess, wie er sich in
Situationen am Lebensende darstellt;

» den Entscheidungsprozess beziglich einer
medizinischen Behandlung einschlieRRlich ihrer
Ausfiihrung, Abanderung, Anpassung, Einschrankung
oder Ricknahme.

NB: Es muss betont werden, dass sich dieser Text ausschlie3lich 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 bewéltigen ist: ob
im Krankenhaus, in einer Pflegeeinrichtung, wie etwa einem Altenheim, oder im eigenen
Zuhause, auch ohne Einschrankung darauf, in welcher Abteilung oder Station der Patient
behandelt werden soll (Notaufnahme, Intensivstation, Onkologie usw.). Natirlich missen
jedoch Anpassungen erfolgen, die den Bedingungen einer speziellen Situation entsprechen. So
ist etwa die zur Verfiigung 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 zu den
in Frage stehenden Behandlungsmdglichkeiten befragt werden sollte. Wenn der Patient nicht
willens oder in der Lage ist, sich dazu zu &uRern, muss ein kollektiver Diskussionsprozess
eingeleitet werden. Die Verfasser dieses Leitfadens erkennen an, dass bestimmten Situationen
am Lebensende eine besondere Komplexitat innewohnt. Es wére wiinschenswert, einige solcher
Situationen gesondert zu betrachten, um die nétigen Anpassungen an den hier vorgeschlagenen
Entscheidungsprozess darstellen zu konnen (z.B. Situationen am Lebensende in der
Neonatologie).
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Kapitel 2

Der Entscheidungsprozess zur medizinischen Behandlung am Lebensende wirft 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 fur
das Gebiet der Medizin und Biologie im Ubereinkommen Uber Menschenrechte und
Biomedizin ndher ausgefuhrt wurden. Diese Grundsétze stehen zueinander in Beziehung. Dies
ist in ihrer Umsetzung zu berticksichtigen.

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 &ndern.

Vorherige Information stellt einen wesentlichen Beitrag zur Auslibung des Grundsatzes der
Autonomie dar. Damit eine Person eine gut informierte Entscheidung treffen kann, braucht sie
Zugang zu entsprechenden Informationen tber Inhalt und Form der mdglichen Optionen. Diese
Information sollte so umfassend wie maglich sein. Patienten mussen tber den Zweck und die
mdoglichen 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 ermdglichen, allfallige kiinftige Entscheidungen
fur Situationen, die vorhersehbar sind oder auch pl6tzlich auftreten kdnnten, vorwegzunehmen.

Der Grundsatz freier und gut informierter Zustimmung vor jeder Mal3nahme ist eng mit dem in
Art. 8 der Menschenrechtskonvention verbrieften Recht auf Achtung der Privatsphare
verbunden. Das Gleiche gilt fir 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 (iber Menschenrechte und Biomedizin niedergelegt. Ferner
enthalt Art. 6 dieses Ubereinkommens Bestimmungen, die sicherstellen, dass Personen, die
nicht mehr einwilligen kénnen und deshalb besonders 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
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auf die Situation am Lebensende, fur den Fall, dass ein Patient zum gegebenen Zeitpunkt seinen
Willen nicht mehr &uBern kann. Der Arzt ist verpflichtet, diesen zuvor geduferten Willen bei
der Beurteilung der Situation zu berticksichtigen.

Situationen am Lebensende bedingen im menschlichen Leben sehr oft einen hohen Grad an
Schutzbedurftigkeit. Dies kann erhebliche Auswirkungen auf die Fahigkeit des Patienten
haben, autonom zu entscheiden. Die Beurteilung, inwieweit Patienten sich noch autonom
aullern und folglich in den Entscheidungsprozess einbezogen werden kdnnen, 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 fir Patienten, deren funktionale
Fahigkeiten derart abgenommen haben, dass ihre Mdglichkeit, Entscheidungen mitzugestalten,
eingeschrankt ist.

Autonomie heilt 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 Uber medizinische Behandlung sind das Ergebnis einer
Abwégung zwischen dem Willen des Patienten und der Beurteilung der Situation durch den
behandelnden Arzt, der seine beruflichen Pflichten und insbesondere das Benefizienz- und
Nichtschadensprinzip sowie das Prinzip der Gerechtigkeit zu beachten hat.

Das Benefizienz- und das Nichtschadensprinzip beziehen sich auf die doppelte Verpflichtung
des Arztes, den groRtmdoglichen Nutzen anzustreben und zugleich die potentiellen Schéden
durch eine medizinische Malinahme maoglichst zu begrenzen. Die Abwégung zwischen dem
Nutzen und den mdoglichen nachteiligen Folgen ist ein wesentlicher Gesichtspunkt
medizinischer Ethik. Mdgliche Nachteile mussen nicht zwingend physischer Art, sondern
kénnen auch psychologischer Art sein oder sich auf die Privatsphére 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
herabwurdigender Behandlung nach Art. 3 der Konvention wider. Sie bilden auch die
Grundlage fiir den in Art. 2 des Ubereinkommens lber 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 Grundsétze keine Behandlung vornehmen, die
keinen Nutzen bringt oder in keinem Verhéltnis zu den Risiken und erwarteten Folgen steht.
Mit anderen Worten: Sie missen fir den Patienten verhéltnismaRige und der Situation
angemessene BehandlungsmalRnahmen wéhlen. Sie haben auch die Pflicht, fur ihre Patienten
zu sorgen, ihr Leiden zu lindern und ihnen Unterstiitzung zukommen zu lassen.

Ungeachtet der Berticksichtigung der freien und informierten Zustimmung des Patienten ist die
wichtigste Voraussetzung fur die Anwendung oder Weiterfuhrung jeglicher Behandlung die
medizinische Indikation.
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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 mogliche Folgen fir die Gesundheit des Patienten;

deren Abwégung angesichts der Erwartungen des betroffenen Patienten. Dies fuhrt zu einer
Beurteilung des “Gesamtnutzens” unter Berlcksichtigung 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 Fallen fuhrt die Abwdagung zur Schlussfolgerung, dass selbst eine auf die
medizinischen Gegebenheiten abgestimmte Behandlung unverhéltnisméafig erscheint, wenn die
Risiken und/oder der Umfang der damit verbundenen Folgen sowie die dafur erforderlichen
Mittel dem zu erwartenden Nutzen gegentbergestellt werden.

Wenn die erwogene oder tatsdchliche Behandlung in einer gegebenen Situation keinen Nutzen
mehr bringt oder erwarten lasst oder als eindeutig unverhéltnismaRig erscheint, so muss der
Beginn oder die Fortsetzung der Behandlung als “therapeutische Ubereifer” (oder sinnloses
Beharren) angesehen werden. In solchen Fallen kann der Arzt im Gesprach mit dem Patienten
zu Recht entscheiden, die Behandlung nicht durchzufiihren oder zu beenden.

Es gibt kein eindeutiges Kriterium, um in allen Einzelféallen festzustellen, ob eine Behandlung
unverhaltnisméaRig ist. Auch wenn es Kriterien der evidenzbasierten Medizin gibt, die zur
Bewertung von Risiken und Nutzen herangezogen werden kdnnen, so ist angesichts der
Gesamtsituation des Patienten zu beurteilen, ob eine Behandlung verhaltnismagig ist oder nicht.
Das Urteil 0ber die Verhéltnisméligkeit einer Behandlung ergibt sich aus der
Vertrauensbeziehung zwischen Arzten, Pflegepersonal und Patienten. Ob eine Behandlung als
unverhéltnismaRig anzusehen 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 iber den Zweck, den erhofften Nutzen und die mdglichen Risiken
einer Behandlung, dass diese unverhaltnisméafig sein konnte.

In Situationen am Lebensende spielt die “Gesamtbewertung des Nutzens” eine besonders
wichtige Rolle bei der Entscheidung Gber die Angemessenheit einer Behandlung. Deren Zweck
kann sich andern (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
Wirde des Patienten zu gewéhrleisten und zwischen der Bewahrung des Lebens und dem Recht
des Patienten auf Linderung seines Leidens abzuwégen.

Zusétzlich zum fachlichen Aspekt schlie3t die Betreuung von Patienten im weitesten Sinn die
Achtung des medizinischen Personals vor jedem von Krankheit oder korperlicher
Beeintrachtigung betroffenem Menschen ein. Das Betreuungskonzept umfasst daher sowohl
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die medizinische Behandlung und Pflege als auch andere Betreuungsformen, etwa um die
taglichen Bedurfnisse des Patienten zu befriedigen, wozu es keiner medizinischen Ausbildung
bedarf (z.B. Korperpflege 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 MalRnahmen, die sich nicht auf die Gesamtheit der
Ursachen (Atiologie) der maBgeblichen Erkrankung des Patienten beziehen, sondern auch auf
die Symptome (z.B. Verabreichung von schmerzlindernden Mitteln) auswirken, sowie auf
Eingriff als Reaktion auf Organdysfunktionen (z.B. Dialyse, kiinstliche Beatmung).

Wie oben erwéhnt, kann es notwendig werden, eine nicht wirksame oder unverhéltnisméafig
gewordene Behandlung zu begrenzen oder zu beenden. Die Begrenzung einer ,,Behandlung*
kann sowohl in einer schrittweisen Ricknahme 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.

Wichtig ist auch, nicht zu bersehen, dass sich in Situationen am Lebensende zwar die Frage
nach der Begrenzung oder dem Abbruch einer Behandlung, die unwirksam oder
unverhaltnismélig geworden ist, stellt, aber keinesfalls die betreuende Zuwendung aufgegeben
werden darf, die auch eine palliative Behandlung zur Erhaltung der Lebensqualitat des
Patienten einschlief3t. Betreuende Zuwendung und Pflege ist immer erforderlich und verkorpert
im medizinischen Alltag die Achtung vor der Wirde des Menschen.

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
Getrdanke zu geben, ist ein externer Beitrag zur Stillung physiologischer Bediirfnisse,
denen stets nachgekommen werden muss. Es handelt sich um ein wesentliches Element
der Betreuung und muss immer erfolgen, auRer der Patient lehnt dies ab.

Kinstliche Erndahrung und Flissigkeitszufuhr bei einem Patienten erfolgen aufgrund
einer medizinischen Indikation und bedingen die Auswahl der dafir erforderlichen
medizinischen Verfahren und Hilfsmittel (Infusion, Magensonde).

Kinstliche Erndhrung und FliUssigkeitszufuhr werden in manchen Landern 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 unverhaltnismaRige oder sinnlos beharrende MaRnahme
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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 Erndahrung und
FlUssigkeitszufuhr 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
Erndhrung und Flussigkeitszufuhr in der Endphase ist umstritten. Manche sind der
Ansicht, dass der Einsatz oder die Fortfiihrung kiinstlicher Erndahrung und
FlUssigkeitszufuhr in der Situation am Lebensende notwendig fiir das Wohlbefinden des
Patienten sind. Fir Andere ist der Nutzen einer kinstlichen Erndahrung und
FlUssigkeitszufuhr in der terminalen Phase aufgrund der Forschungsergebnisse der
Palliativmedizin fragwirdig.

Das Recht auf gleichen Zugang zur medizinischen Versorgung in angemessener Qualitat ist in
Art. 3 des Ubereinkommens {ber Menschenrechte und Biomedizin verbrieft. Gleichheit
bedeutet in erster Linie keinerlei Diskriminierung, mithin das Erfordernis, dass jeder Mensch
in die Lage versetzt ist, die verfiighare 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 bekraftigt. In diesem
Zusammenhang obliegt es daher den Regierungen, gleichen Zugang zu dieser Betreuung fur
jeden, dessen Gesundheitszustand dies erfordert, zu gewahrleisten.

Die Erlauterungen zu dieser Empfehlung besagen auch, dass “Arzte nicht verpflichtet sind, eine
offensichtlich nutzlose und fiir den Patienten dufRerst belastende Behandlung fortzusetzen”, und
dass der Patient diese Behandlung ablehnen kann. Ziel palliativer Betreuung ist es daher,
Patienten die bestmogliche 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 Unterstiitzung zur Bewaltigung ihrer psychischen oder sozialen Probleme
sowie notigenfalls auch in Form geistlicher Hilfe geboten werden. Darlber 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 medizinische Personal und in Kranken- und
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Pflegeanstalten zu fordern, damit jeder, der Schmerzen leidet, ohne Benachteiligung
hinreichend betreut werden kann. Damit soll abgesehen vom Zugang zu palliativer Pflege, den
Menschenrechten entsprochen werden, insbesondere dem Recht jedes Menschen, den Ort und
die Umstande seines Lebensendes zu wéahlen.
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Kapitel 3

Vor der Beschreibung der verschiedenen Phasen des Entscheidungsprozesses ist es wichtig, den
Kreis der Beteiligten und ihre jeweilige Rolle zu definieren. Klare Aussagen Uber die Rolle
jedes einzelnen ermdglichen es, angesichts der Komplexitat 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 vorgetragen haben.

Eine Analyse des Entscheidungsprozesses zeigt, dass zusétzlich zum Patienten und seinem Arzt
noch andere Personen in sehr unterschiedlichem Ausmal} beteiligt sind. Das sind in erster Linie
Menschen, die dem Patienten nahestehen, Personen, die in verschiedener Eigenschaft fir den
Patienten einstehen und ihn vertreten, wenn er dies wiinscht oder wenn er nicht mehr in der
Lage ist, sich im Entscheidungsprozess zu duflRern, ferner Personen, die dem Patienten
Unterstutzung 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 (Entscheidungstréger, juristischer Beistand,
informierende Person, unterstiitzende Person usw.). Es wird auch die Vielfalt der nationalen
Rechtslagen berucksichtigt. Anzumerken ist, dass gelegentlich ein und denselben Personen
mehrere Rollen zukommen kénnen (Eltern kénnen z.B. gleichzeitig als gesetzliche Vertreter
ihrer Kinder auftreten usw.).

Die Hauptperson im Entscheidungsprozess tber 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
koénnen. Wenn der Patient nicht oder nicht mehr in der Lage ist, Entscheidungen zu treffen,
vermogen Stellvertreterlosungen sicherzustellen, dass die getroffenen Entscheidungen
maoglichst dem nahekommen, was der Patient bestimmt oder gewinscht hatte, wenn er am
Entscheidungsprozess teilnehmen hatte kdnnen, oder dass die getroffenen Entscheidungen zu
seinem Besten dienen. Bestimmungen hierber 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 Objektivitét, die flr den Schutz des
Patienten wichtig ist.

Wenn Patienten in der Lage sind am Entscheidungsprozess teilzunehmen, kénnen sie aufgrund
der Information und Beratung durch den Arzt und auf der Basis des zwischen ihnen, dem Arzt
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und dem Pflegepersonal aufgebauten Vertrauensverhaltnisses einen Betreuungsplan erstellen.
Auf keinen Fall darf ein Eingriff an dem Patienten ohne seine Zustimmung vorgenommen
werden, ausgenommen sind Notfélle, falls der Patient den Eingriff vorher nicht abgelehnt hat.
Dementsprechend sind Arzte angehalten, eine Behandlung zu unterlassen, die der Patient
ausdrucklich abgelehnt hat. Sie kénnen aber, sofern méglich, anregen, dass der Patient sich die
Entscheidung noch einmal tiberlegt 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, gleichwohl andere
Personen zu Rate ziehen wollen oder entweder von ,natlirlichen® Beistandspersonen (z.B.
Familienmitgliedern) oder eigens ,,benannten” Personen ihres Vertrauens angeleitet oder
vertreten werden mochten. Sie kénnen 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
fur seine Lebensqualitdt jedoch moglicherweise negative Folgen hatte, konnte man ihm
nahelegen, sich bei anderen Menschen, insbesondere anderen Personen aus
Gesundheitsberufen, Rat zu holen, ehe eine Entscheidung getroffen wird.

In Situationen am Lebensende stellt sich haufig die Frage, ob der Patient noch in der Lage ist,
voll und rechtsgiltig am Entscheidungsprozess teilzunehmen (z.B. aufgrund des
fortgeschrittenen Verlaufs mancher Krankheiten, welche die kognitiven Fahigkeiten des
Patienten beeintrachtigen). In solchen Fallen, wenn Zweifel an der Urteilsfahigkeit des
Patienten bestehen, muss diese Uberpriift werden. Diese Einschatzung sollte moglichst einem
unparteiischen  Sachverstandigen  Ubertragen werden, der nicht unmittelbar am
Entscheidungsprozess oder an der drztlichen Betreuung beteiligt ist. Das Ergebnis der
Uberpriifung der Féhigkeit des Patienten, autonom zu entscheiden, sollte schriftlich
festgehalten werden.

Bedeutender Hinweis:

Beurteilung der Fahigkeit des Patienten, selbst medizinische Entscheidungen zu treffen

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

- Die Fdhigkeit zu verstehen: Patienten sollten imstande sein, wesentliche
Information (iber 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 Behandlung in ihrer
personlichen Lage in Bezug auf ihre eigene Werteskala oder ihre Sicht der Dinge zu
beurteilen.
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- Die Fdhigkeit, vernlinftig zu urteilen: Patienten sollten imstande sein, logisch zu
denken, vorgeschlagene Moglichkeiten zu vergleichen und ihre Risiken und Vorteile
abzuwagen. Dieses Geschick hdangt von der Fahigkeit ab, Informationen voll zu verstehen,
sie zu analysieren und damit vernlinftig umzugehen.

- Die Fdhigkeit, 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 unféhig sind, ihren Willen zu duf3ern (z.B.
in einem vegetativen Stadium), ist es notig, 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 Mdglichkeit am Entscheidungsprozess teilzunehmen, auch wenn sie nicht mehr in der
Lage scheinen, frei und ausreichend informiert Winsche zu duern. Es wird daher empfohlen,
sie systematisch zu informieren und ihnen so klar als mdglich und in einer ihrem
Verstandnisgrad entsprechender Weise die Fragestellungen und potentiellen Malinahmen zu
erlautern, selbst wenn die Patienten den gesetzlichen Schutzmalinahmen unterliegen. Alle
Meinungen und Winsche, die sie irgendwie zum Ausdruck bringen kénnen, oder Reaktionen,
die sie in diesem Stadium zu zeigen vermdgen, sollten beriicksichtigt und soweit wie moglich
in die sie betreffende Entscheidung einbezogen werden.

Wenn Patienten nicht mehr in der Lage sind, am Entscheidungsprozess teilzunehmen (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, Winsche zu Vorkehrungen an ihrem Lebensende zu duf3ern, wenn es soweit ist, kdnnen
dennoch mit Hilfe eines voraus geduf3erten Willens am Entscheidungsprozess beteiligt werden.
Dieser im Voraus gedul3erte 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 gegebenen
Zeit einbringt. Der Patient kann auch zuvor fir die Situation, in der gewisse Entscheidungen
getroffen werden mdissen, schriftliche Anweisungen niedergelegt, Patientenverfligungen
verfasst oder einen Dritten als seinen Rechtsvertreter bevollméchtigt haben.

Bedeutender Hinweis:
Die formellen Regeln fiir den voraus geauBerten Willen
Es gibt verschiedene gesetzliche Regelungen:
- Férmliche Erklérungen (oder ,Vorausverfliigungen”, mitunter als Patienten-

verfligungen bezeichnet [siehe das eingerahmte Kastchen weiter unten]), sind
Schriftstlicke, die eine rechtsfahige Person (die volljahrig und in der Lage ist, gut informiert
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und frei einen Willen zu duBern) fir den Fall abgefasst hat, in dem sie selber nicht mehr
mitbestimmen kann, um die dann gewlinschte medizinische Behandlung festzulegen.
Derjenige, der ein solches Schriftstlick in Hinden halt oder Uberbringt, spricht nicht im
Namen der Person, die das Schriftstiick 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 Franzdsischen 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 erwdahnte oder im Verlauf der Krankheit
auftretende Situationen klaren. Bevollméachtigte kdnnen jedoch nur im Rahmen ihrer
Vollmachten und im Interesse des Vollmachtgebers handeln.

In der Organisation des Gesundheitswesens sollte besondere Aufmerksamkeit auf voraus
geéduRerte Willenserklarungen ohne Rucksicht auf deren rechtlichen Charakter gerichtet
werden, weil diese beim Entscheidungsprozess dazu dienen sicherzustellen, dass der Wunsch
des Patienten respektiert wird. Dies ist ein Weg fur Patienten, ihre Rechte wahrzunehmen. Alle
NutznieRer des Gesundheitssystems sowie alle darin Beschéftigten sollten von diesen
Mdglichkeiten Kenntnis haben, wie sie vorgenommen werden und welche rechtliche Wirkung
sie haben.

Ein formliches Schriftstiick scheint die sicherste und verlésslichste 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 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 natlrlich, dass die
Verfligung bestimmten Erfordernissen entspricht und somit gultig ist (Feststellung, dass sie
wirklich vom Verfasser stammt, Rechtsfahigkeit des Verfassers, geeigneter Inhalt,
Gultigkeitsdauer, VVorkehrungen fir ihre evtl. Abdnderung, um sie so gut als moglich an
laufende Entwicklungen anzupassen, Mdglichkeit eines Widerrufs usw.). Voraussetzung ist
ferner, dass die Verfugung zur Hand ist, wenn sie bendtigt wird (entsprechende Vorkehrungen
fur ihre Aufbewahrung, damit der Arzt sie rechtzeitig einsehen kann).

Bedeutender Hinweis:

Vorkehrungen fiir die Verwendung von Vorausverfiigungen

Grundsatzlich missen Vorausverfliigungen von jemandem verfasst werden, der volljahrig,
rechtsfahig und in der Lage ist, seine Wiinsche zur Betreuung am Lebensende zu dul3ern.
Vorausverfigungen empfehlen sich z.B. in Anbetracht eines moglichen Unfalls mit
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unvorhersehbaren Folgen oder zur Vorsorge im Fall chronischer Erkrankungen bei
beflrchteter jederzeitiger Verschlechterung, im Fall neurodegenerativer Erkrankungen,
welche die kognitiven Fahigkeiten im Lauf der Zeit in wechselnder Weise beeintrachtigen
konnen, oder psychischer 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, Abhdngigkeit und Lebensende zu denken.
Diese Schwierigkeit, die Zukunft vorauszusehen, kann sich auf die Genauigkeit der
gedullerten Wuinsche auswirken. Ohne Ricksicht auf die Rechtsnatur von
Vorausverfliigungen 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.

Je nach Erkrankung kann die Antwort in diesem Punkt verschieden ausfallen. Periodische
Erneuerung von Verfligungen und Begrenzung ihrer Glltigkeitsdauer ermdéglichen eine
Anpassung an die jeweilige Situation. Bei Krankheiten, bei denen die kognitiven
Fahigkeiten des Patienten sich Uber einen ldangeren Zeitraum hin fortlaufend
verschlechtern, muss es moglich sein, auf lange vorher gedulRerte Wiinsche
zurlickzugreifen, die kundgetan wurden, als der Patient noch nicht soweit beeintrachtigt
war, dass er seine Wiinsche nicht mehr erneuern konnte. Wenn eine Gliltigkeitsdauer
festgelegt war, sollte geregelt werden, was passiert, wenn die Gulltigkeitsdauer
abgelaufen ist, der Patient aber nicht mehr imstande ist, seine Wiinsche abermals zu
aulern. 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
gewlinscht hatte. Auf alle Falle ist es jedoch allgemein anerkannt, dass
Vorausverfliigungen widerrufen werden kénnen.

Die Notwendigkeit, etwas Schriftliches in der Hand zu haben, das es erlaubt, seine Echtheit
zu Uberprifen, ist ein unstrittiges Erfordernis. Je rechtlich bindender Vorausverfiigungen
aulBerdem sind, desto mehr kommt es darauf an, dass sie in der erforderlichen Weise
abgefasst wurden: Gilltigkeitserklarung 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 Schriftstiicks je nach der Rechtskraft von Vorausverfligungen: Soll der
Patient die Verfigung bei sich aufbewahren oder seinem Hausarzt, den
Krankenhausbehodrden, einem Juristen wie z.B. einem Anwalt oder seiner
Vertrauensperson Ubergeben? Soll die Verfliigung in ein nationales Register
aufgenommen werden?

In jedem Fall werden Vorausverfligungen aus formaler Sicht entweder als klinische Hilfen,
die aus der Arzt-Patienten-Beziehung herriihren und zu einem den Patienten
respektierenden Entscheidungsprozess beitragen, angesehen oder aber sie gelten als fiir
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den Arzt bindende Verwaltungspapiere, sofern sie giltig abgefasst wurden. Zwischen
diesen beiden schematischen Gesichtspunkten gibt es eine grolRe Bandbreite von
Zwischenlosungen. In jedem Fall kdnnen Vorausverfliigungen als niitzliche 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 Vorausverfiigungen sind unterschiedlich geregelt
und werden weiterhin intensiv diskutiert. Die Bedeutung von Vorkehrungen wie
Vorausverfiigungen sollte aber allen im Gesundheitswesen Tatigen und besonders den Arzten
bewusst gemacht werden. Falls sie mit arztlicher Hilfe abgefasst wurden, erméglichen sie es,
im Bewusstsein der Entwicklung einer Erkrankung und der verschiedenen sich ergebenden
Optionen die nétigen Entscheidungen voraus-zusehen. Der Wert von Vorausverfligungen flr
den Patienten wie flr 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.

In Diskussion stehende Fragen

Diirfen 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 aulSer der Frage der
Behandlung auch Fragen der Organisation der Betreuung und der Lebensbedingungen des
Patienten ansprechen? Allgemeiner gefragt: Missen sie spezifisch und prazise sein oder
dirfen sie allgemeiner Natur sein? Beide Falle konnen Probleme nach sich ziehen: Wenn
sie zu prazise sind, lassen sie keinen Raum fiir medizinische Auslegung, um sie der
Situation anzupassen; wenn sie dagegen zu allgemein gehalten sind, machen sie es
unmoglich, mit Sicherheit zu sagen, dass der gedufSerte Wunsch etwas mit der gegebenen
klinischen Situation zu tun hat. Weiters diirfen sich Vorausverfiigungen nur auf rechtlich
erlaubte Wahlmoglichkeiten beziehen.

Das Ubereinkommen iiber Menschenrechte und Biomedizin fordert von Arzten, den
voraus geaduBerten Willen “zu berticksichtigen” (Art. 9). Es bleibt den Staaten tberlassen,
ob sie Vorausverfligungen bindende Wirkung verleihen oder nicht. Das Ministerkomitee
des Europarats legt groRen Wert auf den voraus geduflerten Willen. Mit Empfehlung
(2009) 11 zu Grundsatzen Uber die automatische Verlangerung des Mandats von
Rechtsvertretern und Patientenverfiigungen fiir 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 férdern.
” Die Empfehlung besagt ferner, dass “die Staaten entscheiden sollten, in welchem
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Umfang Patientenverfiigungen bindende Kraft zukommen solle” und stellt fest, dass
“Patientenverfiigungen, die keine bindende Wirkung haben, als AuBerung des
Patientenwillens gewertet werden sollten, die gebiihrend zu respektieren seien."

In der Debatte Uber die Bindungswirkung von Vorausverfligungen machen die einen
geltend, dass die Verleihung einer bindenden Wirkung dem Patienten die ganze
Verantwortung fiir die Entscheidung aufbiirdet, 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 kénne, 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 ausdricklich die bindende Wirkung von
Vorausverfliigungen 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 Verfligung auswirken..

Wenn der Patient aufgrund seines Alters (z.B. weil er minderjéhrig ist), einer geistigen
Beeintrachtigung, einer Krankheit oder aus dhnlichen Griinden nicht in der Lage ist, einer
medizinischen Malinahme vollgiltig zuzustimmen, sieht das Gesetz zu seinem Schutz einen
Vertreter vor. Dabei muss zwischen dem gesetzlichen Vertreter, dessen Eigenschaft (eine
physische Person, eine Institution, eine Behorde) und dessen Rolle, die das nationale Gesetz
bestimmt, und anderen Personen, die der Patient bevollmachtigt 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 (bertragenen
Vollmachten vertritt (siehe c. Rechtsvertreter (Bevollmachtigte)), getroffen werden.

In manchen Rechtssystemen kommt den gesetzlichen Vertretern eine Entscheidungsrolle zu.
Sie koénnen entweder im generellen Rahmen ihrer Rolle oder innerhalb der richterlich
festgelegten Grenzen eine medizinische Malinahme an einer gesetzlich geschitzten 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.
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Nach allgemeiner Ansicht sollte aber auch die Ablehnung einer MaRnahme durch einen
Patienten, der rechtlich nicht in der Lage ist, frei und gut informiert einem Eingriff
zuzustimmen, berucksichtigt werden.

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

Es kann sein, dass der Patient in der Lage war, Winsche hinsichtlich seines Lebensendes einer
anderen Person anzuvertrauen und diese zu bevollmdchtigen. Seine Vollmacht kann mehr als
nur Entscheidungen Uber die medizinische Behandlung umfassen (z.B. auch Eigentumsfragen,
Wohnsitz, Unterkunft usw.). Bevollméchtigte handeln fur den Patienten im Einklang mit den
ihnen Ubertragenen Vollmachten. Sie Gbermitteln die Winsche des Patienten dem Pflegeteam
und sorgen dafur, dass sie berlicksichtigt werden.

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
ausdricklich 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 duBern kann, obliegt es der Vertrauensperson, den Willen des
Patienten zu bezeugen. Vertrauenspersonen kénnen auch die VVorausverfligungen des Patienten
zur Aufbewahrung erhalten und sie zu gegebener Zeit dem Arzt aushéndigen.

Ungeachtet der Pflichten zur gesetzlichen Vertretung, die das Gesetz manchen
Familienmitgliedern zuweist (z.B. den Eltern als gesetzlichen Vertretern ihrer minderjahrigen
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 fiir Personen, die dem Patienten nahestehen und
ihm derart freundschaftlich oder emotional verbunden sind, dass sie ihm naherstehen 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 méchten.

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

Wie auch immer sich dies darstellt, ist die Beratung mit Familienmitgliedern und nahen
Freunden, auch wenn deren Rolle im Entscheidungsprozess nicht gesetzlich definiert ist, 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 kénnen. Fur das Betreuungsteam kann es schwierig sein, mit

45



Familienkonflikten umzugehen. In solchen Situationen kann die Existenz vorher schriftlich
gedullerter Winsche, besonders in Form von Patientenverfugungen, oder die Benennung einer
Vertrauensperson oder eines Bevollmachtigten hilfreich sein.

Was die verschiedenen sonstigen unterstiitzenden Personen angeht (wie z.B. Mitglieder von
Vereinigungen, freiwillige Helfer usw.), so mdgen diese zwar dem Patienten Unterstltzung
gewdhren, gehdren aber selbst im weitesten Sinn nicht zur Gruppe des Betreuungspersonals
und nehmen deshalb grundsétzlich nicht am kollektiven Entscheidungsprozess teil. Diese
verschiedenen unterstiitzenden Personen konnen jedoch dber Informationen verfigen (zu
Vorausverfligungen, zu den Winschen des Patienten, (iber seine Lebensumstédnde usw.). Sie
kommen daher als Zeugen fiir 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.

Aufgrund ihrer Fahigkeit die Situation des Patienten aus medizinischer Sicht einzuschétzen 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 duRRern, kdnnen sie ihm helfen, Entscheidungen zu treffen.
Wenn Patienten nicht oder nicht mehr imstande sind, ihren Willen zu &uf3ern, dann sind es die
Arzte, die letztlich, am Ende des kollektiven Entscheidungsprozesses, nach Einbeziehung aller
betroffenen Mitglieder des Betreuungspersonals, die klinische Entscheidung im besten
Interesse des Patienten treffen. Zu diesem Zweck mussen sie alle relevanten Bestandteile des
Prozesses (Anhdrung von Familienmitgliedern, nahen Freunden, Vertrauenspersonen usw.)
sowie gegebenenfalls den voraus gedulRerten 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 Fallen den Arzten, dafiir zu
sorgen, dass der Entscheidungsprozess ordnungsgeman ablauft, ein voraus geduRerter Wille des
Patienten berucksichtigt wird und eine unndtige oder unverhéltnisméalige Behandlung
unterbleibt.

Dies ist das Team, das den Patienten betreut und pflegt. Dazu z&hlen Krankenschwestern,
Hilfspfleger und gegebenenfalls Psychologen, ferner Angehdérige weiterer medizinischer
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 h&ufig nahestehen, steuern nicht nur medizinische
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Informationen, sondern auch andere wichtige personliche Informationen des Patienten zum
Entscheidungsprozess bei. Dazu gehdren z.B. Auskiinfte Giber dessen Lebensumsténde, dessen
Vorgeschichte und dessen Glaubensrichtung.

Der Begriff des Betreuungsteams kann allerdings auch weiter gefasst werden und alle Personen
einschlieRen, die im Rahmen der betreuenden Zuwendung mit dem Patienten zu tun haben. So
kénnen z.B. Sozialarbeiter, die mit der materiellen, familidren und emotionalen Situation des
Patienten vertraut sind, tber 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 Verfigung.

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

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

Im Sinne einer schematischen Erorterung 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 ware. In erster Linie geht es darum, die wesentlichen Elemente des
Entscheidungsprozesses festzustellen. Freilich missen dabei auch zeitliche Zwaénge
berucksichtigt 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
Rechtmaligkeit der Entscheidung zu erértern, die schlie3lich in der gegebenen klinischen
Situation geféallt wird.

Vor Betrachtung der Einzelheiten der verschiedenen Phasen des Entscheidungsprozesses
miussen 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 Fé&higkeit,
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Entscheidungen zu treffen oder diese mitzubestimmen, sein mag. Grundsétzlich sind es die
Patienten selbst, die am Lebensende Entscheidungen féallen und eine Wabhl treffen missen. Ihre
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 Entscheidungsprozess teilzunehmen, oder
das Bediirfnis dufert, dabei beraten zu werden, sollte ein kollektiver Entscheidungsprozess:

— SchutzmalRnahmen vorsehen, wenn die Entscheidung von einer anderen Person
getroffen wird,;

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

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

— einer individuellen Phase: Jede Gruppe bringt aufgrund der ihr vorliegenden
Informationen (ber den Patienten und seine Krankheit ihre Argumente im
Entscheidungsprozess vor;

— einer kollektiven Phase: Die verschiedenen Beteiligten — Familie, nahe Freunde und
Pflegepersonal — erdrtern gemeinsam die Situation, weisen auf verschiedene Perspektiven und
zusétzliche Gesichtspunkte hin;

— einer abschlieenden Phase, in der die endgdiltige Entscheidung féallt.

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

Der Ausgangspunkt ist derselbe wie bei allen anderen Situationen, in denen eine Entscheidung
uber verschiedene Behandlungs- oder Pflegemdglichkeiten zu treffen ist. Zuerst muss die
medizinische Indikation festgestellt werden, dann muss zwischen Risiken und Vorteilen der
vorgesehenen Behandlung abgewogen werden, unabhéngig davon, ob die geplante Behandlung
heilender oder palliativer Art ist. Der Entscheidungsprozess wird somit initiiert von:
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dem Betreuungsteam, das regelméaflig Uberpruft, 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 AuRerung oder einer Beschwerde des Patienten, seines Vertreters oder seiner
Vertrauensperson, einem Mitglied seines Umfelds (Familie, nahe Freunde, unterstitzende
Personen) durch den Fragen nach dem Sinn des Behandlungsplans aufgeworfen werden.

Falls von einem der Beteiligten irgendwelche Bedenken hinsichtlich der Behandlung und/oder
der gewéhrten Unterstutzung gedulRert wurden, kommt es darauf an, die zugrundeliegende
Frage zu kléren, also genau zu definieren, wo das Problem liegt, und dessen Ursachen unter
Berucksichtigung der Situation des Patienten aufzuhellen.

Fragen folgender Art kénnen auftreten:

die Angemessenheit des Beginnens oder Fortfuhrens 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 kdnnte;

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 ungenligende 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.

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. Natlrlich wird nach einem voraus gedullerten Willen (Patientenverfligungen oder
erteilten Vollmachten) gefragt, der dann entsprechend berticksichtigt wird. Familienmitglieder,
nahe Freunde und andere unterstutzende Personen werden konsultiert, es sei denn, der Patient
hat sich zuvor dagegen ausgesprochen.

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 fur seine Handlungen verantwortlich, egal, welche Stellung er im Team einnimmit.
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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, religiése Ansichten usw.) beeinflusst sein kénnten.
Jeder muss versuchen, so objektiv als moglich zu sein.

Bei der Problemanalyse muss jeder Beteiligte seine Argumente auf faktische Elemente stiitzen.
Die faktischen Elemente flir die vorgebrachten Argumente sollten zumindest nach den
folgenden drei Ebenen eingeteilt werden:

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

die  Situation des  Patienten: Einschatzung  seiner  Fahigkeit, am
Entscheidungsprozessteilzunehmen, sein rechtlicher Status, Informationsquellen hinsichtlich
seines Willens, seine Lebensqualitat und seine personlichen Bezugspunkte, sein Umfeld und
die Menschen in seiner Umgebung, seine Lebensumsténde;

Behandlungs- und Pflegemdglichkeiten: Was kann das Gesundheitswesen anbieten?

Nachdem es aufgrund der verschiedenen Umstande, 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 fur die Diskussion (Ort, Zahl der
Teilnehmer, Anzahl der vorgesehenen Treffen usw.);

Festlegung eines zeitlichen Rahmens unter Einplanung eines VVorgehens in Notfallen;

Identifizierung der an der Diskussion Beteiligten, Festlegung ihrer Rolle und ihrer
Aufgaben (wer entscheidet, wer berichtet, wer flihrt Protokoll, wer koordiniert und wer leitet
die Sitzung usw.);

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

Im Verlauf der kollektiven Diskussion sollte die Gewichtung der vorgebrachten Ansichten nicht
von gegebenen hierarchischen Beziehungen unter den Diskussionsteilnehmern oder von
irgendeiner vorgegebenen Werteskala abhéangen. Es ist allein die Natur der gedufRerten
Ansichten, die zu einer hierarchischen Einordnung der Gesichtspunkte filhren und den
Entscheidungsprozess erleichtern kann.

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

Wenn die Ansichten weit auseinandergehen oder duf3erst komplexe oder spezifische Fragen
auftauchen, kann es mitunter nétig sein, einen Dritten zuzuziehen, um seinen Beitrag zur
Debatte zu horen, ein Problem zu tiberwinden oder einen Konflikt zu I6sen. Die Konsultierung
eines klinischen Ethikkomitees, welches erganzende

Einsichten beisteuern kann, kénnte erwogen werden. Am Ende der kollektiven Erérterung muss
Einvernehmen erzielt werden. Dieses ergibt sich oft dort, wo sich die verschiedenen
vorgetragenen Ansichten uberschneiden. Eine Schlussfolgerung ist zu ziehen, kollektiv zu
bestatigen und schriftlich niederzulegen.

NB: Die Auswirkung der Entscheidung muss bedacht und soweit mdglich vorausgesehen

werden, unter besonderer Beriicksichtigung der Frage, welche zusétzlichen MaRnahmen zu
ergreifen sind, falls die geféllte Entscheidung unerwartete Folgen zeitigt.

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 Einfihlungsvermdgen und Zuriickhaltung mitgeteilt
werden;

geniigend Zeit flr seine Entscheidung eingerdumt werden.

NB: Das gilt natiirlich auch, wenn sein gesetzlicher Vertreter oder Bevollméchtigter 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 gewinscht hat
oder seinen Willen nicht aul3ern konnte;

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 méglich,

schriftlich festgehalten werden (schriftliche Zusammenfassung der Grinde fur die

Entscheidung) und gegebenenfalls erldutern, warum eine VVorausverfiigung nicht berticksichtigt
wurde;
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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 notig einsehen kann, um den Ablauf der Diskussion und des
Entscheidungsprozess noch einmal nach-vollziehen zu kénnen.

Jede diesbeziigliche Entscheidung fallt unter die Schweigepflicht.

In Diskussion stehende Fragen
Entscheidung liber Sedierung zur Leidenslinderung in der Endphase

Eine Sedierung mit entsprechenden 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. unertraglicher
Schmerz oder unstillbares Leiden) zu verringern oder auszuschalten, wenn jede fir diese
Situation verfligbare 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:

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

Auch wenn dies nicht bezweckt wird, kann die Anwendung einer Sedierung in gewissen
Fallen als Nebeneffekt den Sterbeprozess beschleunigen. Es wird intensiv liber 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 teilnehmen kann (z.B.
Patienten mit Hirnschadigung). Fir andere ist die Entscheidung akzeptabel, sofern die
maRgebliche Intention nicht auf das beschleunigte Eintreten des Lebensendes sondern
auf die Leidenslinderung ausgerichtet ist.
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Nachtrégliche Evaluierung gehért zu den allgemeinen Grundsatzen guter Praxis. Die
Evaluierung des Entscheidungsprozesses und die Art der Umsetzung der Entscheidung ist
besonders wichtig, da dies dem Betreuungsteam ermdglicht, aufbauend auf den gemachten
Erfahrungen, Fortschritte zu erzielen und auf vergleichbare Situationen besser einzugehen.

Zu diesem Zweck kann es fir das betreffende Team von grofem Nutzen sein, knapp und genau
zu dokumentieren, wie der Entscheidungsprozess im vorliegenden Fall abgelaufen ist. Zweck
ist es allerdings nicht das Monitoring des Entscheidungsprozesses, um diesen im Nachhinein
zu kontrollieren. Diese Ruckschau auf die Umsetzung des Entscheidungsprozesses sollte
vielmehr allen Beteiligten und dem Team als Ganzem ermdglichen zu verstehen, auf welcher
Grundlage die arztliche Entscheidung getroffen wurde und welche Punkte dabei strittig waren,
um das eigene Verstandnis fur kiinftige Situationen dieser Art weiter zu vertiefen.
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Kapitel 4

Dem Entscheidungsprozess zur medizinischen Behandlung am Lebensende besondere
Aufmerksamkeit zu widmen, ist eine Art QualitditsmaBnahme, deren Hauptzweck es ist, die
Achtung vor dem Patienten zu gewaéhrleisten, der in der Endphase seines Lebens besonders
verletzlich ist.

In diesem Zusammenhang ist es wichtig, jede MalRnahme zu foérdern, die es ermdglicht, dem
Willen des Patienten zu entsprechen, den dieser entweder selbst oder in Form einer
Vorausverfligung geduBert 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 vergleichen, um eine moglichst
umfassende Antwort zu finden und eine Entscheidung zu féllen, die auf die Situation
abgestimmt ist und dem Patienten die geblhrende 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,
durchzufthren.

Der Entscheidungsprozess als solcher sollte Gegenstand sein von:

Information fur die Nutzer des Gesundheitssystems, einschliefflich ihrer Vertreter von
Vereinigungen und ihren Familien. Diese Information sollte sich auf die Mittel wie z.B.
Vorausverfigungen, die den Dialog zwischen Patienten und Arzten ermoglichen 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. Zusétzlich 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 kénnte auch anderen
Berufsgruppen, die Menschen in der Situation am Lebensende begleiten, geboten werden (z.B.
Psychologen, Sozialarbeitern, Geistlichen usw.).

wissenschaftlichen Studien, die die Komplexitadt und Einzigartigkeit der Situationen am
Lebensende beriicksichtigen, wie sie sich als Folge medizinischen und medizinisch-technischen
Fortschritts ergeben. Diese Studien des Entscheidungsprozesses sollten die interdisziplinére
Zusammenarbeit zwischen Medizin und Geisteswissenschaften fordern.
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In der vorliegenden Broschire werden die wesentlichen richtungsweisenden
Empfehlungen des Europarats zu einer der wichtigsten Lebensaufgabe der
Menschen, ndmlich seiner letzten im Sterben, zusammengefasst. Wie bei
jeder Lebensaufgabe bedarf der Mensch auch und gerade in schweren
terminalen Krankheiten der Hilfe anderer Menschen und der Gesellschaft.
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