Andreas Lob-Hiidepohl

Bedrohtes Sterben

Zur Debatte um Patientenverfiigungen

Die nach einem Urteil des Bundesgerichtshofs vom 17. Marz 2003 entflammte De-
batte um die Verbindlichkeit, Reichweite und Wirksamkeitsvoraussetzungen von
Patientenverfiigungen, mittels derer zukiinftige Patienten fiir den méglichen Fall
ihrer Nichteinwilligungsfihigkeit bereits heute bestimmte Festlegungen fiir ihre
medizinische wie pflegerische Behandlungen treffen wollen, ist in mehrfacher Hin-
sicht symptomatisch: Sie signalisiert eine beachtliche Sensibilitit fir das Thema
Sterben, zugleich aber auch eine tiefe Verunsicherung, ja Ratlosigkeit im Umgang
mit den vielen Problemen, mit denen sich eine erhebliche Zahl von Menschen in
dieser Lebensphase konfrontiert sieht.

Ein vordergriindiger Streit

Die Debatte signalisiert besonders eine tiefgreifende Vertrauenskrise: Viele Men-
schen bezweifeln, daft Medizin und Pflege in ihrer letzten Lebensphase tatsichlich
ihr Sterben zulassen oder ob Arztinnen und Pfleger nicht doch alle verfiigharen
medizinisch-technischen Instrumente einsetzen, um die biologischen Funktionen
ihres Kérpers so lange als méglich aufrechtzuerhalten, damit aber den Prozef ihres
Sterbens kiinstlich und vor allem unangemessen verlingern. Manche dngstigen sich
vor dem Verlust ihrer Selbstkontrolle oder mifitrauen den Entscheidungen derer,
die im Fall der eigenen Nichteinwilligungsfahigkeit stellvertretend fiir sie existen-
tiell bedeutsame Fragen abwigen und beantworten miissen. Langst nicht alle haben
die Zuversicht, auch in Krankheit, Behinderung oder Alter insgesamt, also in ginz-
lich anderen als den gegenwirtig gewohnten und geschitzten Lebensumstinden,
noch ein lohnendes Maf an Lebenszufriedenheit erfahren zu kénnen.

Es mag durchaus bestritten werden kénnen, ob diese Vertrauenskrise angesichts
empirischer Befunde aus der Medizin oder Pflegewissenschaft berechtige ist.
Gleichwohl sind solche und dhnliche Sorgen ernst und vor allem zum Anlaf} zu
nehmen, dem schwindenden Vertrauen in ein wiirdevolles Sterben entgegenzuwir-
ken. In diesem Zusammenhang sind Patientenverfiigungen durchaus ein wichtiges
Instrument, dieses Vertrauen wieder zu stirken. Denn allein dadurch, dafl sich die
Verfasser von Patientenverfiigungen im Abfassen ihrer Willenserklirung mit ihrem
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eigenen Sterben und Tod beschiftigen, geben sie fiir den Fall ihrer Nicht-mehr-Be-
fragbarkeit beachtliche Aufschliisse, wie sic von anderen, namentlich vom medizi-
nischen wie pflegerischen Personal, behandelt werden wollen und wie ihre Autono-
mie als Patient so zur Geltung gebracht werden kann.

Freilich sind Patientenverfiigungen keinesfalls das einzige Instrument oder gar der
Kénigsweg, ein wiirdevolles Sterben zu sichern oder zu garantieren. Mit einem Ster-
ben in Wiirde verbinden die meisten Menschen erheblich mehr als die Vollstreckung
irgendeiner ihrer Willenserklirungen — sei sie friiher miindlich oder schriftlich
geduflert oder sei sie heute nur als Mutmafung von Dritten ermittelbar. Vielmehr
verbinden sie mit einem Sterben in Wiirde etwa den Wunsch, unerledigte ,letzte®
Dinge zu regeln, an einem vertrauten Ort zu sterben, gleichwohl unzumutbare
Belastungen ihrer Angehérigen zu vermeiden; oder die Sehnsucht, mit vertrauten
Menschen zu kommunizieren — und sei es nur noch in der Weise, gehalten an ihrer
Hand die Nihe eines Nahestehenden zu spiiren; und nicht zuletzt das tiefe Ver-
langen, ohne unertrigliche korperliche oder seelische Schmerzen den eigenen Tod
(Rainer Maria Rilke) und nicht durch die Gnade anderer Hinde zu sterben .

Vor diesem Hintergrund verblafit die Bedeutsamkeit von Patientenverfiigungen,
und es stellt sich die Frage, ob die derzeit auch im Deutschen Bundestag wieder in-
tensiv gefithrte Debatte tiber ihre Reichweite, ihre Verbindlichkeit und ihre Wirk-
samkeitsvoraussetzungen von den eigentlichen Wiinschen und Sehnsiichten vieler
Menschen nicht eher ablenken. Alle drei mittlerweile in das Parlament eingebrach-
ten Gesetzesentwiirfe konzentrieren sich ausschlieflich auf die Frage, wie (und
welche) frither geduflerte Willensbekundungen eines aktuell nicht mehr einwilli-
gungsfihigen Patienten vom nunmehr zustindigen Betreuer bzw. Gesundheits-
bevollmichtigten gegentiber den behandelnden Arzten bzw. dem Pflegepersonal
zur Geltung gebracht werden konnen, diirfen oder sogar miissen — mit oder ohne
neuerliche Priifung des nur mutmaflich ermittelbaren aktuellen Willens des Patien-
ten, allein oder nach Beratung im Rahmen eines ethischen Konsils usw.?

Alle anderen Aspekte und Notwendigkeiten, die mit einem wiirdevollen Sterben
in Verbindung stehen und eigentlich in den Mittelpunkt riicken miifiten, bleiben
dagegen aufen vor. Das gilt nicht nur fiir die - in diesem Zusammenhang immer
wieder gern bemiihte — palliativ-medizinische bzw. palliativ-pflegerische Ver-
sorgung sterbender Patienten. Das gilt insgesamt fiir eine medizinische und pflege-
rische Begleitung solcher schwer gebrechlicher Menschen, die den Stationen ihres
endenden Lebenswegs wirklich angemessen ist. Gemeint ist wiederum nicht nur die
uneingeschrinkte Absage an die maximaltherapeutische Versorgung einer Hochst-
leistungsapparatemedizin, die den Kérper des Sterbenden zum blofen Reaktor
technischer Artefakte degradiert. Gemeint ist auch die Sicherstellung basaler
menschlicher Bediirfnisse, die sich freilich iiber die Lebensspanne dndern und sich
gerade in der letzten Lebensphase von den durchschnittlichen Erwartungen und
Intuitionen unseres tiglichen Lebens unterscheiden.
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Lingst nicht alle basalen Bedirfnisse, die — wie etwa das Bedtirfnis nach medi-
zinisch-pflegerischer Basisversorgung — anerkanntermafien zu einem menschen-
wiirdigen Leben in seiner Endphase gehoren, werden automatisch respektiert und
befriedigt. Bei einigen dieser basalen Bediirfnisse zeigt sich freilich, daff ihre faku-
sche Miflachtung keinesfalls ein gesetzliches Regelungsdefizit, sondern ,lediglich®
ein (gravierendes) Vollzugsdefizit anzeigt. Dies trifft besonders auf den Bereich
angemessener Ernihrung am Lebensende zu - ibrigens eine Frage, der viele
Menschen mit Blick auf die (scheinbar) praktizierte Regelversorgung dlterer, beson-
ders dementer Menschen durch eine perkutan endoskopische Gastrostomie (sog.
PEG-Sonde, die dauerhaft durch die Bauchdecke die kiinstliche Erndhrung eines
Menschen erméglicht) mit starken Vorbehalten und Angsten entgegensehen und
deshalb ein wichtiges Motiv fur die Abfassung einer Patientenverfiigung darstellt.

Ernihrung am Lebensende - Sicherstellung oder Bedrohung
wiirdevollen Sterbens?

Unstrittig ist, daf} jeder Mensch einen unabweisbaren Anspruch auf eine angemes-
sene Ernihrung hat — und zwar tiber die ganze Spanne seines Lebens und damit
auch in allen Phasen besonderer Zuwendung und Pflegebediirftigkeit am Le-
bensende. Freilich hingt die Angemessenheit einer Ernihrung nicht nur von der indi-
viduellen Lebenssituation eines Menschen ab, sondern auch von der generellen Le-
bensphase, in die ein Mensch eintritt. Was fiir einen jugendlichen, gesunden oder
voriibergehend erkrankten Menschen in Bezug etwa auf Kalorien und bestimmte
Nihrstoffe angemessen ist, kann nach iibereinstimmender Auffassung innerhalb
der Ernihrungsmedizin fiir einen alteren, unheilbar erkrankten oder sterbenden
Menschen unangemessen sein, ja sogar zur menschenunwiirdigen Qual werden?.
Ebenfalls unstrittig ist, dafl ksinstliche Ernahrung etwa iiber eine PEG-Sonde
grundsitzlich dann die natiirliche Erndhrung substituieren soll, wenn diese vor-
{ibergehend (z.B. nach einer Operation) oder auf Dauer (z.B. beim sogenannten
apallischen Syndrom oder bei fortgeschrittener Amyotropher Lateralsklerose) un-
moglich ist. Dieses grundsitzliche Ja zur kunstlichen Erndhrung legitimiert aber
keinen uneingeschrinkten Einsatz — insbesondere dann nicht, wenn das Instrument
kiinstlicher Ernihrung den Mehrwert natiirlicher Erndhrungsweisen des Menschen
oder die Lebensqualitit des Pflegebediirftigen erheblich einschrinkt oder sogar
empfindlich verletzt und damit das Leiden vergrofiert wird. Denn —auch das ist eine
elementare Einsicht der Ernihrungsmedizin — die natiirliche Erndhrung durch Es-
sen und Trinken dient keinesfalls nur der Zufuhr von Nahrstoffen und Flissigkeit.
Sie ist beim Menschen sogar zu einem ,,Grundvergniigen®* kultiviert, das fiir des-
sen wiirdevolles Leben essentielle kommunikative und soziale Grundbediirfnisse
des Menschen befriedigt®.
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In diesem Sinn ist das Leitziel der Ernihrung Pflegebediirftiger nicht identisch
mit der Verabreichung eines fest definierten Quantums an Nahrstoffen und Fliis-
sigkeit; das Leitziel ist statt dessen ausschlieflich die Sicherstellung seiner subjekti-
ven Lebensqualitit als wichtigster Indikator eines wiirdevollen Lebens. Insofern
das menschliche Sterben integraler Teil seines Lebens ist, gehért zur Sicherstellung
eines wiirdevollen Lebens auch die Gewihrleistung eines wiirdevollen Sterbens.
Bereits aus medizinisch-pflegerischer Perspektive umfafit ein menschenwiirdiges
Sterben vielfiltige Aspekte; die wichtigsten von ihnen gehdren zum Kernbestand
pflegerischer Basisversorgung, die keinem Menschen vorenthalten werden diirfen,
von denen aber auch umgekehrt ein Patient niemals dispensieren kann. Neben dem
Respekt vor der Patientenautonomie sind dies, wie die Bundesirztekammer in
ihren Grundsitzen zur drztlichen Sterbebegleitung feststellt, cine menschen-
wiirdige Unterbringung, menschliche Zuwendung, Kérperptlege, Lindern von
Schmerzen, Atemnot oder Ubelkeit sowie das Stillen von Hunger und Durst®. Ne-
ben der Symptomkontrolle, dem weitestméglichen Erhalt von Selbstbestimmung
und Selbstkontrolle sowie sogar der Begleitung von Angehorigen steht vor allem
die Erméglichung eines guten und friedvollen Todes und darin der Erhalt sowie die
Steigerung subjektiv erfahrener Lebensqualitit im Vordergrund pflegerischer Basis-
versorgung’.

Autfillig ist, daf die pflegerische Basisversorgung ,nur® das Stillen yon Hunger
und Durst, aber weder die natiirliche noch kiinstliche Ernihrung umfait. Beide
sind zwar nicht ausgeschlossen, mit dem Stillen von Hunger und Durst entgegen
den gewdhnlichen alltagsweltlichen Intuitionen — aber nicht identisch. Ernihrungs-
medizinische Untersuchungen belegen, daf§ die Verabreichung von Nahrung und
Fliissigkeit - ob natiirlich oder kiinstlich — keinesfalls automatisch die Gefiihle von
Hunger und Durst zu stillen vermag, sondern stattdessen zu belastenden Neben-
wirkungen, nicht selten sogar zu einem vermehrten Leiden des sterbenden Pa-
tienten fiihrt®. Selbst das Stillen von Hunger und Durst kann gelegentlich in den
Hintergrund treten, da terminal erkrankte Patienten oftmals lediglich an Mund-
trockenheit leiden, die durch Lippenpflege (Reinigung, Feuchthalten durch Fettstift
usw.), Mundpflege (Spiilung, regelmiffige Reinigung der Zihne bzw. des Zahner-
satzes usw.) sowie durch Verabreichung wohlschmeckender Getrinke oder Eis-
chips ,therapiert wird®. Selbstverstindlich kann die natiirliche oder kiinstliche
Ernihrung die palliativ-medizinische Versorgung unterstiitzen. Dennoch bedarf es
einer einzelfallbezogenen Nutzen-Lasten-Abwigung im Sinn der medizinethi-
schen Grundsitze von Steigerung des Wohlergehens und Ubelvermeidung.

Besonders relevant ist eine Giiterabwigung zwischen Nutzen und Lasten fiir Pa-
tienten mit fortgeschrittener Demenz, wenn die natiirliche Nahrungs- und Fliissig-
keitsaufnahme kaum noch méglich erscheint und durch eine kiinstliche Ernihrung
substituiert wird — und zwar unabhingig davon, ob sie bereits in die terminale Ster-
bensphase eingetreten sind oder nur dem ehemals vertrauten Alltag immer weiter
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entriicken. Schon die medizinische Indikation der kiinstlichen Ernihrung dieser
Menschen ist fraglich; bislang ist die ernihrungsmedizinische Wirksamkeit bzw.
Unbedenklichkeit, dafl kiinstliche Ernihrung tatsichlich den einsetzenden Ge-
wichtsverlust schwer dementer Patienten oder die Flissigkeitszugabe deren De-
hydrierung effektiv stoppen und so das Leben verlangern konnen, ist keinesfalls
verldflich belegt '°. Selbst wenn die medizinische Indikation gegeben ist, beschidigt
eine mehr oder minder vollstindige Erndhrung auf kiinstlichem Weg die Lebens-
qualitit der Betroffenen schwer!!. Denn gemeinsam zu essen und zu trinken oder
die Nahrung durch die Hand eines Angehérigen oder eines Pflegenden gereicht zu
bekommen, vermittelt mitmenschliche Zuwendung und Solidaritit und erleichtert
damit die soziale Teilhabe und Inklusion der Patienten. Eine Sondenernihrung
bewirkt dagegen deren Ausgrenzung und Isolation. Sie verunmdglicht andere
Aspekte pflegerischer Basisversorgung wie die leiblich vermittelte menschliche Zu-
wendung und soziale Kommunikation. Selbst die personliche Bewegungstreiheit
wird oftmals gravierend eingeschrinkt: 70 Prozent aller Demenzerkrankten mit ei-
ner Ernihrungssonde werden in Deutschland zumindest zeitweise im Bett fixiert
und somit zum bloflen Objekt medizinisch-pflegerischer Technik degradiert!*:

,Die alltigliche Praxis in Krankenhdusern und Pflegeheimen zeigt, dafl kiinstliche
Ernihrung mittels PEG, mitbedingt durch Personalknappheit und Zeitmangel, bei vielen
Patienten nicht nur nicht in der Lage ist, die gewiinschten und erhofften Therapieziele zu er-
reichen, sondern daf§ sie durch Vereinsamung und Ausgrenzung Leiden schafft. Dies wider-
spricht den basalsten mitmenschlichen Anspriichen.“

Zentraler Referenzpunkt: die Wiirde des Menschen
in beziehungsreicher Autonomie

Die exkursorischen Uberlegungen zur angemessenen Erndhrung am Lebensende
belegen zweierlei: Die offensichtlich bedenkenlose, mit der Wiirde des Menschen
allerdings nur schwer vereinbare Praxis, kranke oder schwer demente Menschen an
ihrem Lebensende obne weiteres, also ohne zwingende bzw. alternativlose medizi-
nische Indikation kiinstlich zu ernihren, dokumentiert in einer fiir viele Verfasser
von Patientenverfiigungen ganz wesentlichen Frage kein juristisches Regelungsde-
fizit, sondern offenbart ein eklatantes Vollzugsdefizit medizinisch-pflegerischer
wie juristisch anerkannter Grundregeln in der Begleitung und Versorgung dieser
Patienten. Patientenverfiigungen, die fiir solche Fille Vorsorge treffen wollen,
schaffen in einer prinzipiell eindeutigen Situation nicht ein Mehr an Klarheit, son-
dern offenbaren lediglich eine — durchaus verstandliche - Ohnmachtserfahrung vie-
ler Menschen gegeniiber einer Praxis, die ganz offensichtlich gegen die Regeln der
medizinisch-pflegerischen Kunst verstofit, die also gerade nicht lege artis, nach den
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Regeln der Kunst ist. Ein Zweites: Das Argument der Menschenwiirde im Kontext
einer angemessenen Ernihrung am Lebensende rekurriert nicht auf den Primat der
Selbstbestimmung des Betroffenen, sondern hebt auf dessen strikten Selbstwert
bzw. Selbstzwecklichkeit im Modus seiner subjektiv erfahrenen Lebensqualitit ab.
Auch wenn dies tiberrascht, so ist dies nur konsequent: Dieses Argument ruht auf
cinem gehaltvollen Verstindnis menschlicher Autonomie auf, das gerade an die mo-
ralphilosophische Tradition Immanuel Kants anzuschliefen vermag !*.

Die Wiirde des Menschen steht fiir dessen Unverfiigbarkeit (Integritit) und Ein-
maligkeit (Identitit). Das Um-seiner-selbst-willen-Dasein — in der Terminologie
Kants wire von Selbstzwecklichkeit (,,Zweck an sich selbst“) der ,Menschheit,
sowohl in der eigenen Person, als auch in der Person eines Jeden anderen zu spre-
chen'® — schiitzt ihn vor der blofien Instrumentalisierung fiir fremde Zwecke und
Interessen. Aus dieser Unverfligbarkeit fiir fremde Zwecke und Interessen folgt un-
mittelbar sein Recht, iiber seine Lebensfithrung und sein Lebensschicksal selbst be-
stimmen zu kénnen. Darin griindet die Verpflichtung drztlichen und pflegerischen
Handelns, die Unverfiigbarkeit und Einmaligkeit eines Patienten zu jedem Zeit-
punkt seines Lebens zu respektieren und die durch Krankheit beeintrichtigte
Fihigkeit zur cigenverantwortlichen Lebensfithrung entweder wieder herzustellen
oder wenigstens vor weiterer Beeintrichtigung zu schiitzen. Das schliefit zweierlei
aus: Der erkrankte Patient darf niemals zum bloflen Instrument der beruflichen In-
teressen einer Arztin oder eines Pflegers gemacht werden — und hitten Arzte und
Ptlegerinnen noch so hehre Motive. Und es ist auszuschlieflen, daf ein medizini-
scher Eingriff gegen den erklirten Willen des Patienten erfolgt —und sei dieser noch
so medizinisch indiziert. In diesem Sinn ist der konsequente Schutz der Patienten-
autonomie seit langem ein anerkannter Grundsatz von Medizinrecht wie Medi-
zinethik.

Das Um-seiner-selbst-willen-Dasein des Menschen ist aber kein Dasein als in sich
ruhende Monade, sondern wesentlich ein Dasein in Beziehung. Die Unverfiigbar-
keit und Einmaligkeit eines Menschen dokumentiert sich weniger in dessen Fahig-
keit, sich gegen andere Menschen abzugrenzen und zu behaupten, sondern viel-
mehr in der lebensdienlichen Gestaltung wechselseitiger Bezichungen. Auch diese
Einsicht ist in der Tradition der Moderne bzw. der Aufklirung nicht mehr wegzu-
denken: Freiheit ist wesentlich kommunikativ verfalt und damit um ihrer selbst
willen bindungsreich. Die Identititsarbeit einer Person ist wesentlich Beziehungs-
arbeit; sie schlieft das Ringen um die Authentizitit des eigenen Lebensentwurfs
ebenso mit ein wie das Ringen um wechselseitige Achtung und Anerkennung als
aufeinander angewiesene wie unterstiitzungsbediirftige Wesen. Dies bedeutet keine
Einbufle, sondern gerade einen Gewinn von personaler Autonomie, die sich in den
hohen Standard existentieller Souverinitit steigern kann.

Solche Souveranitit besteht nicht in einer krampfhaft allein um sich selbst besorg-
ten Existenz; sie manifestiert sich statt dessen als sich selbst entgrenzende Selbstver-
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fiigung eines Menschen in die gemeinsam sorgende, ja auch fiirsorgende Obhut an-
derer. Gerade in der Situation als Patient besteht personale Souveranitat darin, ,die
Abhingigkeit und Hilfsbediirftigkeit, in die einen die Krankheit in Bezug auf die
anderen bringt, gelassen hinzunechmen oder gar als Zuwendung zum anderen zu
erfahren16. Infolgedessen ist die Wiirde des Menschen keine substantialistisch-
ontologische Grofle, die als Bollwerk gegen andere zu verteidigen ist, sondern eine
intersubjektiv-beziehungsreiche Grofle, die in den konkreten wechselseitigen In-
teraktionen ,von Mensch zu Mensch® wirklich werden will. Deshalb verlangt die
Wiirde eines Menschen als Patient oder als Sterbender — zugespitzt formuliert —
nicht den Objektschutz einer abwehrbedirftigen Trutzburg, innerhalb derer ein
Mensch selbstgentigsam seiner Selbstbestimmung sich widmen kann, sondern den
Beziehungsschutz eines offenen zwischenmenschlichen Interaktionsgeschehens.

Die Wiirde des Menschen zu schiitzen verlangt daher, den Reichtum und die Le-
bensfiille jener zwischenmenschlichen Bezichungen und Bindungen zu achten und
zu stirken, aus und in denen alle iiber ihre ganze Lebensspanne hinweg leben —und
zwar bis zum Tod und deshalb vor allem im Sterben als letzter Phase eines mensch-
lichen Lebens. Eine rechtliche Regelung der Patientenverfiigung, die das Gewicht
vorausverfiigender Willenserklarungen verabsolutiert und faktisch zu einer Eins-
zu-Eins-Umsetzung verpflichtet, bricht die Sterbensphase eines Menschen aus die-
sem Bezichungsreichtum zwischenmenschlicher Interaktionen heraus und halbiert
letztlich das, was sie nur als Ganzes zu schiitzen vermag: die Wiirde des Menschen
in seinem Sterben. Eine Patientenverfiigung hingegen, deren Willensbekundung
nach Eintreten der antizipierten Krankheitssituation im Licht der konkreten Lage
bei der Ermittlung des mutmafilichen Willens eingebunden und damit interpretiert
werden muf}, notigt die stellvertretenden Entscheider dazu, sich skrupulés in die
Lebenslage des Betroffenen hineinzuversetzen und dabei vor allem aufmerksam auf
die verbalen wie nonverbalen Auflerungen des Patienten zu achten.

Bei aller Unvollkommenheit solcher Perspektivenibernahme oder Achtsamkeit
gewihrleistet die Einbettung einer Patientenverfliigung in einen situativen Inter-
pretations- und Entdeckungszusammenhang die duflerste Versehrbarkeit des Ster-
benden sowie dessen Anerkennung als eines auf andere Angewiesenen und Sorge-
bediirftigen. Umgekehrt ist die stellvertretende Entscheidung einer Betreuerin oder
eines Gesundheitsbevollmichtigten ausnahmslos an den mutmaflichen Willen des
Patienten gebunden, der von ihr bzw. ihm — bestenfalls im Rahmen eines ethischen
Konsils mit anderen — ermittelt wird. Nicht die subjektive Einschatzung des Be-
treuers oder der Gesundheitsbevollmichtigten sind mafigeblich, sondern allein der
moglichst genau erfaite Wille des Patienten, der sich gerade in der letzten Lebens-
phase nicht selten im subjektiven Wohlgefiihl des Patienten iibermittelt. Ein blofles
Gutdiinken oder gar eine bewufite Abweichung der stellvertretenden Entscheidung
von dem auch nur gemutmafiten Willen des Patienten wire ein eklatanter Verstoff
gegen dessen Wiirde!’.
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Die Gefahr einer triigerischen Sicherheit

Gegen die Konzeption, der in einer Patientenverfiigung dokumentierten vorausver-
fiigenden Willensbekundung lediglich den Status eines beachtlichen Indizes bei der
Ermittlung des mutmaflichen Willens einzuriumen, wird oftmals das Argument
vorgetragen, dafl auch die stellvertretende Entscheidung, die skrupulds in die
Lebenslage des Betroffenen hineinzuversetzen sich bemiiht, vor Irrtum nicht
geschiitzt ist und deshalb immer die vorausverfiigende Willenserklirung Vorrang
haben miisse, um des Patienten Anspruch auf Selbstbestimmung einzuldsen. Diese
unbedingte Vorrangstellung einer Patientenverfiigung miflachtet freilich das Fak-
tum, dafl ein ethisch gehaltvoller Begriff selbstbestimmter Lebensfiihrung weit iiber
eine situativ getitigte Willenserklirung hinausgeht. Ethisch gehaltvolle Selbstbe-
stimmung eines Menschen ist immer ein Prozef der kontinuierlichen Meinungs-
und Urteilsbildung, der Selbstvergewisserung und des Neubedenkens.

Diesem Sachverhalt trigt die Medizinethik und das Medizinrecht seit langem
Rechnung: Das Konzept des ,informierten Einverstindnisses® (informed cons-
ent)'8 bettet die Zustimmung (oder Verweigerung) des Patienten zu einem medi-
zinischen Eingriff in einen umfangreichen Prozef der Information, der (Selbst-)Be-
ratung und schliefllich der abwigenden Entscheidungsfindung. Dieser Abwigungs-
und Entscheidungsprozef ist prinzipiell offen, auch wenn er immer wieder zu
Zwischenergebnissen — etwa in der Form erteilter Zustimmung oder Verweigerung
~ fiihrt. Die Einschitzung des betroffenen Patienten kann sich mitunter radikal
andern, sei es durch neue Informationen, sei es — und dies ist oftmals bedeutsamer
~ durch eine neue Lebenssituation, die die persénlich favorisierten Gewichtungen
und Wertungen erheblich verschieben.

Jede moralisch gehaltvolle Entscheidungsfindung und Willensbekundung ist
schon aus epistemologischen Griinden an die Perspektive der jeweils vorfindlichen
Lebenslage gebunden. Dieser spezifische Lebenskontext bildet das Leibapriori je-
der Erkenntnis'? und damit jeder Wahrnehmung und Beurteilung eines konkreten
Sachverhalts. Verindern sich die Lebenskontexte im Verlauf einer Lebensspanne, so
verdndern sich auch Wahrnehmungen und Bewertungen vorgeblich gleicher Ent-
scheidungskonstellationen. Dies gilt auch fiir die Beurteilung von krankheitsbe-
dingten Lebenslagen. Empirische Studien zu Sichtweisen und Bewertungen von
schwerwiegenden Krankheiten und Behinderungen belegen, dafl deren Fremd-
wahrnehmung durch Gesunde erheblich von der Selbstwahrnehmung der Betroffe-
nen abweicht — und das besonders da, wo die nunmehr von schwerer Krankheit Be-
troffenen vorher selbst zu den gesunden und nichtbehinderten Menschen zihlen?.
Dies belegt, daff die im vorhinein fiktiv angenommene Einschitzung der per-
sonlichen Perspektiven und Interessen ganz erheblich von der real erlebten Ein-
schitzung abweichen kann und oftmals auch tatsichlich abweicht. Besonders ein-
driicklich sind die Selbstzeugnisse gerade jener Patienten, denen durchschnittlich
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urteilende Gesunde am wenigsten gewillt sind, subjektiv erfahrene Lebensqualitit
zuzubilligen, und solche Lebenssituationen deshalb in ihren Patientenverfiigungen
auszuschlieflen bestrebt sind: etwa Patienten, die am Looked-In-Syndrom (LIS)
oder an der Amyotrophen Lateralsklerose (ALS) erkrankt sind. So stellt eine seit 13
Jahren an ALS erkrankte und seit neun Jahren kiinstlich beatmete Patientin fest:

,»Ob ich die Beatmung gewollt habe? Definitiv nein. Aber wer méchte das schon. Beatmet
zu werden ist ja kein Gesellschaftsspiel, zu dem man sich an einem regnerischen Sonn-
tagnachmittag zusammensetzt, um die Langeweile zu vertreiben. Und doch bin ich froh, mich
fiir die Beatmung entschieden zu haben ... Irgendwie bin ich heute froh, dafl ich meinen da-
maligen Wunsch, keinerlei Schlauchwerk an oder in meinen Korper zu akzeptieren, noch
nicht schriftlich fixiert hatte. Sonst stiinde ich ja heute nicht hier! Heute habe ich eine Pa-
tientenverfiigung. Ebenso habe ich all das in und an meinem Kérper, das ich ,gesund* strikt
abgelehnt hitte. So dndern sich die Meinungen iiber Leben und Tod. Eine Tiir fallt zu und
fiinf andere &ffnen sich. Meine Verfiigung liegt sicherheitshalber in Kopie bei allen mich
behandelnden Arzten und Krankenhiusern. Allerdings weicht diese erheblich von meinen
Lebenskriterien von vor der Beatmung ab. Und das ist gut so.“?!

Jede rechtliche Regelung von Patientenverfigungen muff die Eigenart und die
Eigenlogik eines ethisch gehaltvollen Verstindnisses menschlicher (Patienten-)Au-
tonomie respektieren und absichern. Dazu zihlt unbestritten die Abwehr von
aufen induzierter Fremdbestimmung durch Angehérige, Arztinnen oder Pfleger.
Dazu zihlen aber auch die oftmals subtilen Formen selbstinduzierter, also vom
Patienten selbst bewirkter oder zumindest billigend in Kauf genommener Fremd-
bestimmungen. Eine selbstinduzierte Fremdbestimmung liegt dann vor, wenn die
zu einem fritheren Zeitpunkt vorausverfigende Willenserklarung einer Patienten-
verfiigung ohne weiteres, also ohne erneute Priifung und Abklirung der Selbstein-
schitzung der Lebenslage des Betroffenen mit einer aktuellen Willenserklarung des
Patienten gleichgesetzt wird. Damit entscheidet allein das dufiere Eintreten der an-
tizipierten Fallkonstellation tiber dessen weiteres Schicksal und nicht eine erneute
und aktualisierende Abwigung der in Frage stehenden Giiter und Optionen aus der
Perspektive des Patienten —und sei diese noch so schwierig zu ermitteln.

Selbst der vergleichsweise freiztigige Regelungsvorschlag des Deutschen Juristen-
tags von 2006, der fiir eine hohe Verbindlichkeit férmlich fixierter Patientenver-
fligungen optiert, sicht die Gefahr solcher negativen Selbstbindung und versucht sie
durch folgende Schutzvorschrift zu minimieren:

,Es ist gesetzlich klarzustellen, daf} eine Patientenverfiigung nicht verbindlich ist, wenn
der Patient bei der Abfassung spitere medizinische Entwicklungen, vor allem neue therapeu-
tische Moglichkeiten, nicht beriicksichtigen konnte, bei deren Kenntnis er nach sorgfiltiger
Ermittlung seines mutmafilichen Willens eine andere Entscheidung getroffen hitte.“?

Angesichts eines kontinuierlichen Erkenntnis- und Therapiefortschritts der Me-
dizin und Pflege diirfte die sorgfiltige Ermittlung des mutmafilichen Willens die
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Regel sein. Dennoch rechnet diese Schutzvorschrift nur mit dufleren Anderungs-
prozessen der medizinisch-pflegerischen Sachlage, nicht aber mit den intrinsischen
Einstellungs- und Bewertungsverinderungen auf Seiten der betroffenen Patienten,
die sich trotz gleichbleibender ,iuflerer Lage“ einstellen konnen. Sie ist deshalb
nicht geeignet, den Patienten vor einer triigerischen Sicherheit, in der er sich durch
die Abfassung einer Patientenverfiigung mit absolutem Verbindlichkeitsgrad
wahnt, wirksam zu schiitzen.

Vom Schicksal tiber das Machsal zum Gestaltsal

Wie Menschen in existentiell bedeutsamen Situationen entscheiden und handeln,
hingt in hohem Maf davon ab, wie sie solche Situationen auf dem Hintergrund ih-
res soziokulturell vermittelten Selbst- und Weltverstindnisses deuten. Gerade die
soziokulturell vermittelte Deutung des Sterbens und des Todes hat sich aber in den
letzten 200 Jahren erheblich gewandelt2.

In vormoderner Zeit waren Sterben und Tod ein unverdringtes, 6ffentliches Er-
eignis. Es wurde in allen Phasen des Lebens gewissermaflen uniiberrascht gestor-
ben; Tod und Sterben waren kontinuierliche Wegbegleiter der eigenen Biographie.
Menschen starben in allen Lebensphasen, bedauerlicherweise natiirlich, aber doch
ohne dafl dies als unnatiirlich angesehen wurde —als Kind, als Jugendlicher, als jun-
ger Erwachsener oder als Hochbetagter. In fritherer Zeit wurde die allmihlich sich
einstellende Nahrungsverweigerung alterer Menschen als natiirlicher Prozefiver-
lauf eines abschiedlichen Lebens gedeutet und respektiert: ,,Ganz gut geht’s ihnen,
aber sie mogen halt nichts mehr essen.“ Das Sterben eines Menschen galt vielen als
ein sich einstellendes Schicksal, das durch beziehungsreiche Rituale und Zeremo-
nien gezihmt sowie iberwiegend durchhofft wurde auf das sich vollendende Leben
in Ewigkeit?4.

Es gehort zur Ambivalenz des medizinischen Fortschritts, diese Deutung und
Verarbeitung des Sterbens und des sich anbahnenden Todes versachlicht, damit aber
auch ihre zihmende und letztlich zur Gelassenheit fiihrende Wirkung getilgt zu
haben. Der Tod steht im medizinisch-technischen Sinn fiir den banalen Exitus
biologischer Funktionen, das Sterben deshalb nur noch als Verfallsprozef§ vitaler
Kérperfunktionen, dem so lange wie moglich maximaltherapeutisch Einhalt zu ge-
bieten ist. Zur Tragik des medizinischen Fortschritts gehort auch, dafl er zwar die
Allgegenwart des Sterbens und des Todes fiir eine iiberwiegende Zahl der Menschen
bis an die duflersten Grenzen einer betrichtlich erweiterten Lebensspanne verban-
nen konnte, oftmals aber sogar zum Beklagten wird, wenn sich Verfall und Exitus
der Korperfunktionen dann doch und fast schon ,,unverschimterweise“ bei einem
Patienten einstellen. Tod und Sterben mutieren vom Schicksal zum Machsal (Odo
Marquard). Ihr Eintreten gilt in einer breiten Offentlichkeit fast schon als medizi-
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nischer Skandal, als Versagen drztlicher Kunst. So miissen Tod und Sterben wenig-
stens maximaltherapeutisch ,gehandelt“ und ,gemanaged werden. Diese oftmals
unbewufit eingenommene Grundhaltung ist fiir die ernihrungsmedizinische Ver-
sorgung dlterer, dementer oder sterbender Menschen fatal: Denn sie fiihrt oftmals
in eine erndhrungsmedizinische Uberversorgung, die lediglich einen ,,unreflektier-
ten klinischen Aktivismus®?® spiegelt. Ursache dieses reflexartigen Aktivismus ist
die ungewohnte und unangenehme Erfahrung eigener Ohnmacht in der terminalen
Krankheitsphase eines unserer Firsorge anvertrauten Menschen. Wenigstens will
man doch den Sterbenden nicht verhungern und verdursten lassen! Auf der Seite
(zukiinftig) Betroffener manifestiert sich das Machsal ,,Sterben und Tod“ im Be-
streben, moglichst nichts dem Zufall zu tiberlassen und durch friihzeitige Fest-
legungen auch dann jederzeit noch ,Herr der Lage* zu sein, wenn sich die gewohn-
ten Selbstbehauptungskrifte des Individuums lingst erschépft haben. Auch das
gehort unzweifelhaft zu den hintergriindig wirkenden Motiven einer méglichst un-
eingeschrankten Vorfestlegung durch Patientenverfiigungen.

Nicht zuletzt durch die Hospizbewegung angeregt steigen in den letzten Jahren
indes das Bewuf8tsein und das Gespiir fiir das, was Sterben auch und ganz wesent-
lich ist: eine mitunter hochst dichte und sozial beziehungsreiche Phase, wihrend
der der Sterbende die gegliickten wie mifigliickten Stationen seiner Biographie
nochmals durcharbeitet — allein oder auch mit anderen — oder in der er einfach nur
abschiedlich leben lernt — manchmal in einer Weise, die ,,Gesunden® und ,,Auflen-
stechenden® nicht zuganglich ist. In dieser Weise verandern sich Tod und Sterben
nochmals vom Schicksal tiber das Machsal zu einem Gestaltsal: Das Sterben ist ge-
wif§ die unwiderruflich letzte Phase des Lebens, die ein Mensch gerade deshalb mit
einem moglichst hohen Maf§ an subjektivem Wohlbefinden, an subjektiv erlebter
Wiirde durchleben will. Gesundheitsforderung und damit der irztliche Behand-
lungsauftrag bestehen in dieser Phase darin, dieses subjektive Wohlbefinden des
Sterbens zu ermdglichen und mitzugestalten: etwa durch psychosoziale Bezie-
hungsarbeit, durch eine angemessene medizinisch-pflegerische Basisversorgung
und durch eine behutsame ernihrungsmedizinische Therapie, die auch zu ihrem
Verzicht bereit ist.

Solcher Verzicht ist auf Seiten von Arztinnen, Pflegern, Betreuern oder Gesund-
heitsbevollmachtigten das unbedingt erforderliche Widerlager zu einem abschied-
lich Lebenden, der die ars moriendi nicht nur als Teil einer ars vitae zu lernen, son-
dern als ars diminuendi, als Kunst also der allmiahlichen Zuriicknahme aus dem
aktiven Leben zu praktizieren sich miiht und — nach christlicher Uberzeugung —
sich dabei darauf vorbereiten mag, seine Lebensfithrung in die Hinde seines Schép-
fers zurtickzulegen.
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