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Patientenverfiigungen werden oft aufgrund von groen Angs-
ten vor zukiinftigem Leid und unwiirdigem Sterben erstellt.
Das sind zum Beispiel die Angst vor Abhdngigkeit, die Angst
vor Schmerzen oder Beflirchtungen, unnétig am Leben erhal-
ten zu werden und ,an Schlauchen zu sterben”. Viele Men-
schen leben heute mit einer grofSen Verunsicherung im Um-
gang mit Sterben, Tod und Trauer.

Grundsatzlich gilt (auch ohne Patientenverfiigung):

* Der Wille der Betroffenen hat oberste Prioritdt.

e Eine Therapie darf nur mit Einverstandnis der Betroffenen
begonnen werden. Verweigert der/die Betroffene die Therapie,
darf der Arzt/die Arztin die Therapie nicht durchfiihren.

e Niemand, weder Arztinnen/Arzte, Angehérige, Pflegekrifte
noch Betreuerlnnen, diirfen sich tiber den Willen der Betroffe-
nen hinwegsetzen.

Fir diesen Fall gibt uns die Patientenverfligung die Moglich-
keit, den eigenen Willen im Voraus kundzutun. Der Gesetzge-
ber sieht in Patientenverfligungen — dem vorsorglich schriftlich
erkldrten Patientenwillen Gber die Behandlung oder Nichtbe-
handlung — eine wichtige Sicherungsfunktion fiir die Selbstbe-
stimmung. Der Patientenverfiigung wird durch das Gesetz eine
hohe Verbindlichkeit zugesprochen.
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Die Verbindlichkeit der Patientenverfligung wird zwar gefor-
dert, aber mit der Umsetzung sind die zustandigen Menschen
(das gilt fiir alle: Angehdrige, Arztinnen und Arzte, Pflegekraf-
te, Heimleitungen und sonst in die Versorgung integrierte Men-
schen) vielfach durch die letztlich doch unplanbare und sehr
individuelle Lebens- und Sterbesituationen tberfordert. Ob der
vorab erklarte Wille zur aktuellen Lebens- und Behandlungs-
situation passt, hdngt letztlich immer von Interpretationen und
womoglich auch von Interessen Dritter ab. Das kann auch die
neue Gesetzeslage nicht andern.

Die gesetzliche Regelung von 2009 legt fest, dass Patienten-
verfligungen nicht auf die Sterbesituation begrenzt sind.
Menschen konnen also im Voraus Therapie- und Erndhrungs-
abbriiche festlegen fir Situationen, in denen sie sich noch gar
nicht im Sterbeprozess befinden, aber nicht mehr bei Be-
wusstsein sind. Die Betroffenen miissen nicht einmal an einer
unmittelbar zum Tode flihrenden Krankheit leiden (z.B. bei
Wachkoma oder Demenz).

Die Patientenverfligung muss so formuliert sein, dass sie auf
die konkrete Situation zutrifft, in der der betroffene Mensch
sich befindet. Denn nur dann kann sie auch Giiltigkeit erlan-
gen. Da helfen Patientenverfligungs-Formulare (womdéglich nur
im Ankreuzverfahren) wenig. Die Formulierungen sind meist
derart pauschal, dass sie eigentlich nie auf die Situation des
Einzelnen anwendbar sind und deshalb unbeachtet bleiben
werden. Das kann bedeuten, dass der Betroffene am Leben
erhalten wird, obwohl er lebensverlangernde MaRnahmen
ablehnt — oder umgekehrt zu Tode gebracht wird, obgleich er



eigentlich noch weiterleben mdochte.

Es hat sich in der Praxis in der Vergangenheit auch gezeigt,
dass bisweilen bei Kranken, die pauschal formulierte Patien-
tenverfligungen bei sich tragen, im ungtinstigen Fall ange-
nommen wird, dass sie keinerlei medizinische Hilfen mehr
mochten — unabhdngig davon, was sie sich in dieser konkreten
Situation wiinschen. Die Patientenverfiigung wird dann sozu-
sagen zum Freibrief fiir Nichtbehandlung — unabhangig von
ihrem konkreten Inhalt.

Selbstbestimmt, schmerzfrei und wirdevoll sterben zu dirfen
ist mit einer Patientenverfligung allein nicht gewahrleistet.
Denn Patientenverfligungen werden in der Regel in (relativ)
gesunden Zeiten aufgesetzt. Dadurch bleibt das Problem: Was
wiinscht sich der kranke Mensch dann in schwerer Krankheit
nach eingetretener Bewusstseinsstorung? Entscheidend ist der
aktuelle Wille eines Menschen. Wenn sich ein Mensch aktuell
nicht dufSern kann, so greift die Konstruktion des mutmalli-
chen Willens z.B. in Form einer Patientenverfiigung. Dabei
kann man sich an den aktuellen Willen letztendlich nur an-
ndhern, wobei Patientenverfligungen allerdings ein wertvolles
Indiz darstellen und beachtet werden missen.

Um der Angst vor zukiinftigem Leid entgegen zu wirken,
konnen Patientenverfiigungen Anlass dazu geben, sich mit den
Wiinschen und Angsten in Bezug auf das eigene Lebensende
auseinander zu setzen. Das heifst, dass ich mir in den folgen-
den Schritten dartber klar werde, was ich will und dies schrift-
lich festhalte:
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Ich stelle mir die Frage: ,Wie mochte ich sterben?”

Meine Uberlegungen und Wiinsche bespreche ich mit Men-
schen, denen ich vertraue, und teile sie ihnen mit. Hier kann
auch der Hausarzt ein wertvoller Gesprachspartner sein.

Das Ergebnis dieser Gesprache dokumen-

tiere ich schriftlich in einer Patientenverfi- Allgemeine Formulie-
gung. Dazu ist zu beachten: rungen, wie , keine
e Patientenverfligungen missen schriftlich lebenserhaltenden
von einem einwilligungsfahigen Men- Malnahmen”, ,keine
schen verfasst werden. kinstliche Erndhrung”,
e Sie konnen fir alle Krankheiten und , keine Reanimation”
Krankheitsphasen aufgesetzt werden. reichen nicht aus.

e Sie stellen die konkrete Einwilligung in
eine Therapie oder die Untersagung einer
bestimmten Therapie in den Mittelpunkt.

e Allgemeine Formulierungen, wie ,keine lebenserhaltenden
MaBnahmen”, ,keine kiinstliche Erndhrung”, ,keine Reanima-
tion” reichen nicht aus.

Meine Lebens- und Krankheitseinstellung kann sich im Laufe
der Zeit andern. Meine Lebenserfahrung lehrt mich, dass sich
meine Meinung in neuen Lebenssituationen dndert. Das heil’t,
dass eine Situation anders auf mich wirkt, wenn ich vor ihr
stehe, als wenn ich in ihr stehe (z.B.: Wenn ich heute an eine
Chemotherapie denke, graust mir vielleicht davor und ich leh-
ne sie gedanklich ab. Wenn ich dann aber die Diagnose Krebs
bekomme, bin ich vielleicht dazu und zu noch viel eingreifen-
deren Mafinahmen bereit). Deshalb gilt:

e Patientenverfligungen sollten immer wieder neu tiberdacht,



diskutiert, und angepasst werden (und mit
neuem Datum unterschrieben werden).

e Patientenverfiigungen kdnnen auch je-
derzeit formlos widerrufen werden, sowohl
mundlich als auch schriftlich.

Patientenverfligungen
kénnen jederzeit
widerrufen werden,
sowohl miindlich als
auch schriftlich

Ich brauche Menschen meines Vertrauens,
die ich dazu ermédchtige, falls ich mich nicht mehr ausrei-
chend dullern kann, an meiner Stelle zu sprechen, meine
Wiinsche umzusetzen oder ggf. fiir mich Entscheidungen zu
fallen — sonst bleibt die Patientenverfligung totes Papier.

e Ich kann in ihr Festlegungen treffen, wie und unter Beteiligung
welcher Personen flir mich die Entscheidung getroffen wird.
Das bedeutet: Ich kann festlegen, auf welche Weise Entschei-
dungen an meiner Stelle getroffen werden sollen.

 Das Gesetz gibt den behandelnden Arztinnen und Arzten und
dem (gesetzlichen) Betreuer eine herausgehobene Stellung
in diesem Entscheidungsprozess. In einer Patientenverfligung
kann ich aber den Willen bekunden, dass zusatzliche Perso-
nen wie nahe Angehorige, Pflegekrifte (Pflegekréfte erleben
Menschen mit Demenz oder im Koma manchmal intensiver
als Angehorige, Arztinnen/Arzte und Betreuerlnnen) und
andere fiir mich wichtige Personen zwingend in die Entschei-
dungsfindung einbezogen werden missen. Das kann mir
mehr Sicherheit geben, dass meine aktuellen Wiinsche ange-
messen berticksichtigt werden.

* Die Patientenverfligung kann ich mit einer Betreuungsverfii-
gung koppeln. Darin lege ich fest, wer als meine rechtliche
Betreuerin bzw. mein Betreuer die Koordination der Entschei-
dungsfindung tibernehmen und vom Gericht eingesetzt wer-
den soll. (Andernfalls kann eine solche Person vom Gericht
frei festgelegt werden.)
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In einer Patientenverfiigung kann nicht geregelt werden, wer
bestimmt, wo ich untergebracht werde (,, Aufenthaltsbestim-
mungsrecht”) oder wer z.B. meine Bankgeschifte erledigen
kann.

Oft missen in kritischen Entscheidungsprozessen rasche
Beschliisse gefasst werden. Dann kann der tibliche Weg Uber
Patientenverfligung und Ernennung eines rechtlichen Betreuers
langwierig sein und dazu fiihren, dass meine Wiinsche nicht
ausreichend berticksichtigt werden kénnen. Deshalb ist es
glinstiger, wenn ich zuvor eine Person meines Vertrauens mit
einer Vorsorgevollmacht ausgestattet habe. Diese Person kann
ohne Verzogerung fiir mich entscheiden. Sie braucht dazu
nicht einmal eine Patientenverfligung. Wich-
tiger ist es, dass ich mit dieser Person meine
Wiinsche, Absichten und Wertvorstellungen
eingehend diskutiert habe und ihr vertraue.
Eine Patientenverfligung kann dieser Person
dann zusatzliche Sicherheit geben. (Wobei
auch dadurch nicht alle Unsicherheit aufge-
|6st werden kann.)

wird!
In einer Vorsorgevollmacht kann ich eine
Person auch mit der Vertretungsmacht
ausstatten, fir mich weitere Willensbekun-
dungen abzugeben und Rechtsgeschifte zu tatigen (z.B. Gber
meinen Aufenthaltsort zu bestimmen oder Bankgeschafte zu
tatigen, wenn ich dies in die Vorsorgevollmacht einbeziehe).

Ohne Ermdchtigung
diirfen auch nahe
Angehdrige keine
Entscheidungen fiir
mich treffen, wie
dies oftmals irrtiim-
lich angenommen



Ohne Ermédchtigung ndmlich dirfen auch nahe Angehdrige
keine Entscheidungen fiir mich treffen, wie dies oftmals irrtlim-
lich angenommen wird!

Die Erstellung der Vorsorgevollmacht selbst ist ein weit weni-
ger aufwendiger Schritt als der einer Patientenverfligung. Hier
sind Vordrucke durchaus hilfreich. Grundsatzlich gilt: Voll-
machten missen schriftlich erteilt werden. Bei Vollmachten,
die auch Geschifte mit Immobilien betreffen, ist die Beurkun-
dung der Vollmacht durch einen Notar erforderlich.

Nein. Niemand ist verpflichtet, eine Patientenverfligung zu
erstellen. Auch diirfen Heime einen Vertragsabschluss nicht
davon abhdngig machen, dass Pflegebedtirftige solche Doku-
mente vorlegen. Allerdings besteht ohne eine Patientenverfi-
gung das Risiko, dass bei anstehenden Entscheidungsprozes-
sen zufillige oder beildufige AuRerungen in gesunden Tagen
zur Richtschnur fiir das Handeln gemacht werden (der so
genannte ,mutmalliche Wille”). Wer wirklich ,mitreden” will,
sollte eine Patientenverfligung oder besser noch eine Vorsorge-
vollmacht aufsetzen.

Das Gesprach mit Dritten ist eine wichtige Voraussetzung
daftr, dass ich wirksam Vorsorge fiir den Fall meiner ,Sprach-
losigkeit” treffe, also fiir die Situation, dass ich mich nicht
mehr selbst dullern kann. Hierzu gehort auch die Beratung mit
dem Arzt meines Vertrauens. Mein Wissen (iber Therapiemdg-
lichkeiten und Krankheitsverlauf ist eine wichtige Grundlage
fir meine Vorausverfligungen. Die Beratung ist allerdings nicht
gesetzlich vorgeschrieben. — In einzelnen Fallen kann eine
juristische Beratung sinnvoll sein. Darliber hinaus gibt es eine
Vielfalt von Beratungseinrichtungen. Adressen sind z.B. tber
die Hospizdienste erhaltlich.
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Patientenverfligungen konnen eine sehr sinnvolle Vorsorge-
maflnahme sein, wenn sie nicht absolut gesetzt werden und
ihre blinde Befolgung gefordert wird. Sie kénnen den Betreu-
enden wertvolle Unterstiitzung dabei geben, herauszufinden,
was sich der betroffene Mensch in der konkreten Situation
(vermutlich) wiinscht.

Da eine Patientenverfligung in der Regel von mir als gesundem
Menschen aufgesetzt wird, besteht die Gefahr, dass meine
Wiinsche nicht in Einklang stehen mit den Wiinschen, die sich
bei mir spater inmitten schwerer Krankheit einstellen.

Patientenverfligungen sind vor allem fiir

Menschen im Wachkoma oder in der De- Es geht also eher
menz wichtig. (In den meisten anderen darum, menschen-
Krankheitssituationen kann ich mich ja noch wiirdige Lebensbedlin-
dullern — und diese Aussage gilt dann.) Ge- gungen fir chronisch
rade Demenz und Wachkoma aber werden Kranke, Menschen
von vielen Gesunden als so schrecklich mit Demenz, Wach-
angesehen, dass sich gesunde Menschen fiir B 2clcren
eine solche Krankheit wiinschen, moglichst Bewusstseinssicrun-
schnell tot zu sein. gen zu schaffen.

Moderne Pflege und Medizin aber kann

heute zeigen, wie wertvoll ein Leben in

der Demenz oder dem Wachkoma noch sein kann, wenn die
Rahmenbedingungen stimmen. Es geht also eher darum, men-
schenwiirdige Lebensbedingungen fiir chronisch Kranke, Men-
schen mit Demenz, Wachkoma oder anderen Bewusstseinssto-
rungen zu schaffen. Daran arbeitet auch die Hospizbewegung
gemeinsam mit anderen. Dabei geht es um Beziehungs- und
Betreuungsqualitat, Zuverlassigkeit, Solidaritat, Treue und
Liebe der Begleiterlnnen sowie menschenfreundliche Rahmen-
bedingungen. Sie werden letztlich dariiber entscheiden, ob



ein Mensch am Ende seines Lebens Wiirdigung erfdhrt oder
nicht. Entscheidend sind eine lebensbejahende Achtung vor
dem Werden, Sein und Vergehen menschlichen Lebens in den
verschiedensten Facetten gesundheitlicher Einschrankung,
Alterung, Gebrechlichkeit und Fragilitat bis zuletzt.

Eine gesetzliche Regelung fiir Patientenverfligungen ist deshalb
keineswegs die Losung, um Selbstbestimmung und Wiirde
eines Menschen am Ende seines Lebens zu sichern (Knipping,
2009).

Wenn Mitmenschen — insbesondere aber Angehérige, Freun-
de, Pflegekrafte — den Eindruck gewinnen, dass getroffene
Mafnahmen (mit oder ohne Patientenverfiigung, Vorsorgevoll-
macht 0.d.) dem Wunsch und Wohl des kranken Menschen
widersprechen, sind sie berechtigt und, wie wir meinen, mo-
ralisch verpflichtet, das zustandige Amtsgericht anzurufen und
eine rechtliche Uberpriifung zu verlangen. Dieser Schritt sollte
dann auch nicht gescheut werden. Das Leben ist zu kostbar.
Denn im Zweifel sollte dem Lebensrecht Vorrang gewahrt
werden. Allerdings wird das Gericht nicht Gberprifen, ob die
Behandlung dem Wohl des kranken Menschen widerspricht,
sondern nur, ob sie dem gedulerten Willen entspricht.
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Die Palliative-Care-Tipps geben allgemeine Hinweise auf
Méoglichkeiten, wie mit bestimmten Symptomen umgegan-
gen werden kann. Jede MaBnahme ist im Einzelfall mit den
Betroffenen, dem betreuenden Pflegepersonal und ggf. mit
der behandelnden Arztin / dem behandelnden Arzt abzu-
stimmen.

Wenn Sie Beratungsbedarf oder Fragen haben, konnen Sie
sich gerne an das Palliative-Care-Beratungsteam vom Ambu-
lanten Erwachsenenhospiz des Hospiz StuttGarT wenden.

Wir danken unseren Palliative-Care-Teams im Hospiz StutT-
GART, dass sie ihre langjdhrigen Erfahrungen mit eingebracht
haben!
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