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Bedrohtes Sterben

Zur Debatte u  3 Patientenverfügungen

Die ach eiınem Urteıil des Bundesgerichtshofs VO März 2003 entflammte DDe-
batte die Verbindlichkeit, Reichweıite un Wirksamkeitsvoraussetzungen VO  e}

Patientenverfügungen, mıttels derer zukünftige Patıenten für den möglichen Fall
ihrer Nichteinwilligungsfähigkeıit bereıts heute estimmte Festlegungen für ıhre
medizinısche Ww1€ pflegerische Behandlungen tretffen wollen, 1st 1ın mehrtacher Hın-
sıcht symptomatisch: Sıe signalısıert eıne beachtliche Sensibilität für das 'Thema
Sterben, zugleich aber auch eıne tiete Verunsicherung, Ja Ratlosigkeıit 1mM Umgang
mi1t den vielen Problemen, mi1t denen sıch eıne erhebliche Zahl VO Menschen 1in
dieser Lebensphase konfrontiert sıeht.

Eın vordergründiger Streit

Die Debatte sıgnalısıert besonders eıne tiefgreitende Vertrauenskrise: Viele Men-
schen bezweifeln, da{fß Medizın un Pflege 1n ihrer etzten Lebensphase tatsächlich
ıhr Sterben zulassen oder ob Arztinnen un! Pfleger nıcht doch alle verfügbaren
medizinisch-technischen Instrumente einsetzen, die biologischen Funktionen
ıhres KOrpers lange als möglıch aufrechtzuerhalten, damıt aber den Prozef(ß ihres
Sterbens künstlich un: VOT allem uUuNANSCINCSSCHL verlängern. Manche angstigen sıch
VOTLT dem Verlust ıhrer Selbstkontrolle der miıfßtrauen den Entscheidungen derer,
die 1m Fall der eigenen Nichteinwilligungsfähigkeıt stellvertretend tür s1e ex1isten-
tiell bedeutsame Fragen abwägen un:! beantworten mussen. Langst nıcht alle haben
dıe Zuversicht, auch 1n Krankheıt, Behinderung oder Alter insgesamt, also 1ın ZanZ-
ıch anderen als den gegenwärtıg gewohnten un geschätzten Lebensumständen,
och eın lohnendes Mafiß Lebenszufriedenheıt erfahren können.

Es Mag durchaus bestritten werden können, ob diese Vertrauenskrise angesichts
empirischer Befunde AUS der Medizın oder Pflegewissenschaft berechtigt 1St.
Gleichwohl siınd solche un: Ühnliche Sorgen un VOTLr allem ZU Anlafß
nehmen, dem schwindenden Vertrauen 1n eın würdevolles terben entgegenzUWIr-
ken In diesem Zusammenhang sınd Patientenverfügungen durchaus eın wichtiges
Instrument, dieses Vertrauen wıieder stärken. IDenn allein dadurch, da{ß sıch dıe
Verfasser VO  = Patientenverfügungen 1mM Abfassen ıhrer Wiıllenserklärung mM1t ıhrem
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eigenen Sterben und Tod beschäftigen, geben S1e für den Fall iıhrer Nıcht-mehr-Be-
fragbarkeit beachtliche Aufschlüsse, W1e S1EC VOIN anderen, namentlich VO mediz1-
nıschen WI1E pflegerischen Personal, behandelt werden wollen un WI1e ihre Autono-
mM1€ als Patıent ZuUur Geltung gebracht werden annn

Freilich sınd Patientenverfügungen keinesfalls das eINZISE Instrument oder gar der
Könıigsweg, eın würdevolles terben R sıchern oder D yarantıeren. Mıt eiınem Ster-
ben 1n Würde verbinden die meılisten Menschen erheblich mehr als die Vollstreckungırgendeiner ihrer Wıllenserklärungen Nal S$1e trüher mündlıch oder schriftlich
geäufßert oder sEe1 S1e heute 1Ur als Mutmafßung VO Dritten ermuittelbar. Vielmehr
verbinden S1e MI1t einem Sterben 1n Würde eLIwa den Wunsch, unerledigte „letzte“
Dıinge regeln, Al einem Ort sterben, gleichwohl unzumutbare
Belastungen ihrer Angehörigen vermeıden;: oder die Sehnsucht, mıiıt vertirauten
Menschen kommunizieren und se1 CS 1L1UT och 1n der Weıse, gehalten All ihrer
and die ähe e1ines Nahestehenden 74 spuren; und nıcht zuletzt das tiefe Ver-
langen, ohne unerträgliche körperliche oder seelische Schmerzen den eigenen Tod
(Raıner Marıa Rılke) und nıcht durch die Gnade anderer Hände TAM| sterben

Vor diesem Hıntergrund verblafßt dıe Bedeutsamkeit on Patientenverfügungen,und N stellt sıch die Erage; ob die derzeıt auch 1mM Deutschen Bundestag wıeder 1N-
teNSIV geführte Debatte über ıhre Reichweite, hre Verbindlichkeit und ihre Wıirk-
samkeitsvoraussetzungen VON den eigentlichen Wünschen und Sehnsüchten vieler
Menschen nıcht eher ablenken. Alle drei mıittlerweile 1in das Parlament eingebrach-
ten Gesetzesentwürte konzentrieren sıch ausschliefßlich auf die Frage, W1e€e (und
welche) trüher geaußerte Wıllensbekundungen elınes aktuell nıcht mehr einwilli-
gungsfähigen Patıenten VO nunmehr zuständıgen Betreuer bzw. Gesundheits-
bevollmächtigten gegenüber den behandelnden ÄI'Z'ECII b7zw. dem Pflegepersonal
A Geltung gebracht werden können, dürten oder mussen mı1t oder ohne
neuerliche Prüfung des 1L1UTr mutma{ßlich ermittelbaren aktuellen Wıllens des Patıen-
Cen allein oder ach Beratung 1m Rahmen eines ethischen Konsaıls uSsSw. “*

Jle anderen Aspekte un! Notwendigkeıten, die mı1t einem würdevollen Sterben
1n Verbindung stehen un eigentlich 1ın den Mıttelpunkt rücken müßsten, bleiben
dagegen aufßen VO  — Das oilt nıcht 1L1UTr für die 1n diesem Zusammenhang immer
wıeder SCrn bemühte pallıatıv-medizinische b7zw. pallıatıv-pflegerische Ver-
SOrgung sterbender Patıenten. Das oilt insgesamt für eiıne medizinısche un pflege-
rische Begleitung solcher schwer gebrechlicher Menschen, die den Statiıonen ihres
endenden Lebenswegs wirklich ANSCMECSSCH 1St Gemeınnt 1St wıederum nıcht 11UTFr dıe
uneingeschränkte Absage die maxımaltherapeutische Versorgung einer Höchst-
leistungsapparatemedizin, die den Körper des Sterbenden 7A88 blofen Reaktor
technischer Artefakte degradiert. Gemeılnnt 1St auch die Siıcherstellung basaler
menschlicher Bedürfnisse, die sıch freilich ber die Lebensspanne andern und sıch
gerade 1n der etzten Lebensphase VO den durchschnittlichen Erwartungen und
Intuıtionen UTE Tes täglichen Lebens unterscheiden.
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Langst nıcht alle basalen Bedürfnisse, die W1e€e etwa das Bedürtnis ach medi-
zıniısch-pflegerischer Basısversorgung anerkanntermaß en eiınem menschen-
würdıgen Leben 1n seiner Endphase yehören, werden automatisch respektiert un:
befriedigt. Be1l einıgen dieser basalen Bedürfnisse zeıgt sıch freilich, da{fß ıhre takti-
sche Mifßachtung keinestalls eın gesetzliches Regelungsdefizit, sondern „lediglich“
eın (gravierendes) Vollzugsdefizit anzeıgt. Dies trıfft besonders auf den Bereich
ANSCIHHNCSSCILICL Ernährung Lebensende übrigens eine rage, der viele
Menschen mMIt Blick auf die (scheinbar) praktızıerte Regelversorgung alterer, beson-
ers dementer Menschen durch eıne perkutan endoskopische CGastrostomıie (SOg.
PEG-Sonde, die dauerhaft durch die Bauchdecke dıe künstliche Ernährung e1ınes
Menschen ermöglıcht) mı1t starken Vorbehalten un Änegsten entgegensehen un:
deshalb eın wichtiges Moaotıv für die Abfassung eıner Patientenvertügung darstellt.

Ernährung Lebensende Sıcherstellung oder Bedrohung
würdevollen Sterbens?

Unstrıttig 1St, da jeder Mensch eınen unabweısbaren Anspruch auf eiıne ANSCHILCS-
SCI1C Ernährung hat un! ZW alr ber dıe Spanne se1nes Lebens un: damıt
auch 1n allen Phasen besonderer Zuwendung HN! Pflegebedürftigkeit 1:
bensende. Freilich hängt die Angemessenheıt einer Ernährung nıcht L1UTr VO der ındi1-
viduellen Lebenssituation eınes Menschen ab, sondern auch VO  » der generellen e
bensphase, 1n die eın Mensch eintriıtt. Was tür eiınen jugendlichen, gesunden oder
vorübergehend erkrankten Menschen 1ın Bezug eLIWwa auf Kalorien un bestimmte
Niährstoftfe ANSCHICSSCH ST annn ach übereinstiımmender Auffassung ınnerhalb
der Ernährungsmedizin für einen alteren, unheilbar erkrankten oder sterbenden
Menschen UNANSCHLCSSCHL se1ın, Ja ZUE menschenunwürdıgen Qual werden?.
Ebentalls unstrıitt1g 1St, da{ß hünstlıche Ernährung ea ber eıne PEG-Sonde
grundsätzlıch ann die natürliche Ernährung substituleren soll,; W CII diese VOI -

übergehend (Zz: B ach eıner Operatıon) oder auf Dauer (z.B5 beıim SOZENANNLEN
apallıschen Syndrom der be1 tortgeschrıttener Amyotropher Lateralsklerose)
möglıch ist. Dieses osrundsätzliche a ZUrTr künstlichen Ernährung legitımıert aber
keinen uneingeschränkten Eınsatz iınsbesondere ann nıcht, WE das Instrument
künstlicher Ernährung den Mehrwert natürlicher Ernährungsweıisen des Menschen
oder dıe Lebensqualıität des Pflegebedürftigen erheblich einschränkt oder
empfindlıch verletzt un: damıt das Leiden vergrößert wırd Denn auch das 1ST eıne
elementare Einsicht der Ernährungsmedizın die natürliche Ernährung durch Ho
SG un: TIrınken dient keinestalls 11UT der Zautuhr VO Niährstoffen un Flüssıigkeıt.
S1e 1STt beim Menschen eınem „Grundvergnügen“  + kultiviıert, das für des-
SCI1 würdevolles Leben essentielle kommunikatıve un soz1iale Grundbedürfnisse
des Menschen befriedigt?.
380



Bedrohtes Sterben

In diesem Sınn 1St das Leıitziel der Ernährung Pflegebedürftiger nıcht iıdentisch
mı1t der Verabreichung eines test definierten Quantums Nährstoffen un Flüs-
sıgkeıit; das Leıitziel 1St dessen ausschliefßlich die Sıcherstellung seliner subjekti-
\A  . Lebensqualität als wichtigster Indikator eınes würdevollen Lebens Insofern
das menschliche Sterben integraler e1] selnes Lebens ist; gehört Zr Sıcherstellunge1ınes würdevollen Lebens auch die Gewährleistung eiınes würdevollen Sterbens.
Bereıts AaUuUs medizinisch-pflegerischer Perspektive umfta{(t e1in menschenwürdigesSterben vieltältige Aspekte; die wichtigsten VO ıhnen gehören Z Kernbestand
pflegerischer Basısversorgung, die keinem Menschen vorenthalten werden dürfen,
VO denen aber auch umgekehrt eın Patıent nıemals dispensieren ann. Neben dem
Respekt VOT der Patıentenautonomie sınd dıes, W1€e die Bundesärztekammer 1n
ıhren Grundsätzen ZUT: arztlichen Sterbebegleitung teststellt, eine menschen-
würdiıge Unterbringung, menschliche Zuwendung, Körperpflege, Liındern VO

Schmerzen, Atemnot oder Übelkeit SOWI1e das Stillen VO Hunger un Durst®. Ne-
ben der 5Symptomkontrolle, dem weıtestmöglichen Erhalt VO Selbstbestimmungund Selbstkontrolle SOWI1e der Begleitung VO Angehörigen steht VOT allem
die Ermöglichung elınes un: triedvollen Todes und darın der Erhalt SOWI1e dıe
Steigerung subjektiv erfahrener Lebensqualität 1mM Vordergrund pflegerischer Basıs-
VEISOTSUNG

Auffällig 1St, da{fß die pflegerische Basısversorgung “NUr das Stillen VO Mungerund Durst, aber weder die natürliche och künstliche Ernährung umta{fißt. Beıde
sınd ZWar nıcht ausgeschlossen, mı1t dem Stillen VO Hunger un Durst
den gewOÖhnlichen alltagsweltlichen Intuıtionen 1aber nıcht iıdentisch. Ernährungs-medizinische Untersuchungen belegen, da{ß die Verabreichung VO Nahrung un!
Flüssigkeit ob natürlich oder künstlich keinestalls automatısch die Geftfühle VO

Hunger un: Durst stillen vCerImaß, sondern stattdessen belastenden Neben-
wırkungen, nıcht selten einem vermehrten Leiden des sterbenden DPa-
1enten führt®. Selbst das Stillen VO Hunger un:! Durst annn gelegentlich 1n den
Hıntergrund EEELGH da termınal erkrankte Patiıenten oftmals lediglich Mund-
trockenheit leıden, die durch Lippenpflege (Reinigung, Feuchthalten durch Fettstift
USW.), Mundpflege (Spülung, regelmäfßige Reinigung der Zähne bzw. des Zahner-
Satzes USW.) SOWIe durch Verabreichung wohlschmeckender Getränke oder Eıs-
chips „therapiert“ wırd?. Selbstverständlich ann die natürliche oder künstliche
Ernährung die pallıatıv-medizinische Versorgung unterstutzen. Dennoch bedarf CS
elıner einzelfallbezogenen Nutzen-Lasten-Abwägung 1mM Sınn der medizıinethi-
schen Grundsätze VO Steigerung des Wohlergehens un: Übelvermeidung.

Besonders relevant IST: eıne Güterabwägung zwıischen Nutzen un: Lasten für Pa-
1enten miıt tortgeschrittener Demenz, WCI11 die natürliche Nahrungs- un Flüss1ig-keitsaufnahme allim och möglich erscheint un durch eıne künstliche Ernährungsubstituilert erd und TAN ATı unabhängig davon, ob S1e bereıits 1ın die termınale Ster-
bensphase eingetreten sınd oder HT: dem ehemals VerETITaLitenNn Alltag immer weıter
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entrücken. Schon dıe medizıinısche Indikation der künstlichen Ernährung dieser
Menschen 1STt fraglıch; bıslang 1STt die ernährungsmedizinische Wırksamkeıt b7zw.
Unbedenklichkeıt, da{fß künstliıche Ernährung tatsiächlich den einsetzenden (3@e-
wiıichtsverlust schwer dementer Patıenten der die Flüssigkeitszugabe deren 1Des
hydrierung ettektiv Stoppen un! das Leben verlängern können, 1St keinestalls
verläfßlich belegt l Selbst die medizinısche Indikatıon gegeben 1St, beschädigt
eıne mehr oder mınder vollständige Ernährung auf künstlichem Weg die Lebens-
qualität der Betroffenen schwer1l. IDenn gemeınsam un: triınken oder
dıe Nahrung durch die and eınes Angehörıigen oder elnes Pflegenden gereicht
bekommen, vermuıiıttelt mıtmenschliche Zuwendung un: Solidarıtät un erleichtert
damıt die soz1ale Teilhabe un Inklusi:on der Patıenten. 1ne Sondenernährung
bewirkt dagegen deren Ausgrenzung un! Isolatıon. S1e verunmöglıcht andere
Aspekte pflegerischer Basısversorgung W1€ dıe leiblich vermittelte menschliche Ta
wendung un soz1ale Kommunikation. Selbst die persönliche Bewegungsfreiheıit
wiırd oftmals gravierend eingeschränkt: / Prozent aller Demenzerkrankten mi1t e1-
HCT Ernährungssonde werden 1ın Deutschland zumındest zeıtwelse 1m ett ixlert
un somıt ZUM bloßen Objekt medizıinisch-pflegerischer Technik degradiert *:

„Die alltäglıche Praxıs in Krankenhäusern und Pflegeheimen ze1gt, da{f künstliche
Ernährung mıittels PEG, mitbedingt durch Personalknappheıt und Zeitmangel, bel vielen
Patiıenten nıcht 1Ur nıcht ın der Lage ISt, dıe vewünschten und erhofften Therapieziele
reichen, sondern da{ß S$1e durch Vereinsamung un: Ausgrenzung Leıiden schafft. Dıiıes wiıder-
spricht den basalsten mıtmenschlichen Ansprüchen.“

Zentraler Referenzpunkt: die Würde des Menschen
1ın beziehungsreicher Autonomıie

IDIE exkursorischen Überlegungen ZUr ANZSECEMECSSCHNCH Ernährung Lebensende
belegen 7weiıerle!: Die offensichtlich bedenkenlose, mi1t der Wuürde des Menschen
allerdings 1Ur schwer vereinbare Praxıs, kranke der schwer demente Menschen
ıhrem Lebensende ohne weıteres, also hne zwingende b7zw. alternatıvlose medi7z1-
nısche Indikation künstlıch ernähren, dokumentiert ın eıner für viele Vertasser
VO Patientenvertügungen ganz wesentlichen rage eın juristisches Regelungsde-
fzat, sondern otfenbart ein eklatantes Vollzugsdefizıt medizinisch-pflegerischer
W1€ juristisch anerkannter Grundregeln 1n der Begleitung und Versorgung dieser
Patıenten. Patientenverfügungen, die für solche Fälle Vorsorge treffen wollen,
schaffen 1n eıner prinzıpiell eindeutigen Sıtuation nıcht e1n Mehr Klarheıt, SOI

ern offenbaren lediglich eıne durchaus verständliche Ohnmachtserfahrung vlie-
ler Menschen gegenüber eıner Praxıs, die Danz offensichtlich dıe Regeln der
medizinisch-pflegerischen Kunst verstößt, die also gerade nıcht lege artıs, ach den
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Regeln der Kunst ISt. Eın Zweıtes: Das Argument der Menschenwürde 1m Kontext
eiıner ANSCINCSSCHCHN Ernährung Lebensende rekurriert nıcht aut den Prımat der
Selbstbestimmung des Betroffenen, sondern hebt auf dessen striıkten Selbstwert
bzw. Selbstzwecklichkeit 1m Modus selner subjektiv erfahrenen Lebensqualıität ab
uch WECNN 1es überrascht, ISt 1eSs 1Ur konsequent: Dieses Argument ruht auf
einem gehaltvollen Verständnis menschlicher Autonomıie auf, das gerade die
ralphilosophische TIradıtion Immanuel Kants anzuschließen vermag ı

Uie Würde des Menschen steht für dessen Unverfügbarkeit (Integrität) un: Eın-
malıgkeit (Identität). Das Um-seiner-selbst-willen-Dasein 1n der Terminologie
Kants ware VO  ; Selbstzwecklichkeit („Zweck sıch selbst“) der „Menschheıt,
sowohl 1ın der eiıgenen Person, als auch 1n der Person elınes Jeden anderen“ SPIE-
chen 5 schützt ıhn VO der blofßen Instrumentalıisierung für fremde Zwecke un:
Interessen. Aus dieser Unverfügbarkeit für fremde Zwecke un: Interessen tolgt
miıttelbar se1n Recht, ber seilıne Lebensführung un se1n Lebensschicksal selbst be-
stımmen können. Darın oründet die Verpflichtung arztlichen un pflegerischen
Handelns, die Unverfügbarkeit un: Eınmaligkeit eines Patıenten jedem e1lIt-
punkt se1nes Lebens respektieren un die durch Krankheit beeinträchtigte
Fähigkeit ZUETE: eigenverantwortlichen Lebensführung entweder wıeder herzustellen
oder wenı1gstens VOT welılterer Beeinträchtigung schützen. Das schliefßt zweıerlei
au  %® Der erkrankte Patıent darf nıemals Z blofßen Instrument der beruflichen In-

eıner Arztin oder eiınes Pflegers gemacht werden un: hätten ÄI'ZIIC un:!
Pflegerinnen och hehre Motive. Und x 1St auszuschließen, da{ß e1in mediz1ın1i-
scher Eıngriff den erklärten Wıllen des Patıenten ertolgt und se1 dieser och

medizıinısch indiziert. In diesem Sınn 1St der konsequente Schutz der Patıenten-
autonomı1e selmt langem eın anerkannter Grundsatz VO Medizinrecht W1e€e Medi-
zınethık.

Das Um-seıiner-selbst-willen-Dasein des Menschen 1St aber eın Daseın als 1ın sıch
ruhende Monade, sondern wesentlich en Daseın 1n Beziehung. Die Unverfügbar-
keıt un: Eınmalıigkeit elInNes Menschen dokumentiert sıch wenıger 1n dessen Fähig-
keıt, sıch andere Menschen abzugrenzen und behaupten, sondern viel-
mehr 1n der lebensdienlichen Gestaltung wechselseitiger Beziehungen. uch diese
Einsıicht 1St 1ın der TIradıtion der Moderne bzw. der Autklärung nıcht mehr 10 C
denken: Freiheit 1STt wesentlich kommuniıkatıv vertaflßt und damıt iıhrer selbst
wiıllen bindungsreich. Dıie Identitätsarbeit einer Person 1St wesentlich Beziehungs-
arbeıit: S1e schliefßt das Rıngen die Authentizıtät des eigenen Lebensentwurfs
ebenso mıi1t ein W1e€e das Rıngen wechselseıtige Achtung und Anerkennung als
aufeinander angewlesene W1€E unterstützungsbedürftige Wesen. Dıies bedeutet keıine
Einbuße, sondern gerade einen (Gewıiınn VON personaler Autonomıie, die sıch 1ın den
hohen Standard ex1istentieller Souveränıtät steıgern annn

Solche Souveränıtät esteht nıcht 1n einer krampfhaft allein sıch selbst besorg-
ten Exıstenz; S1Ee manıfestiert sıch dessen als sıch selbst entgrenzende Selbstver-
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fügung eiınes Menschen 1n die gemeinsam sorgende, Ja auch fürsorgende Obhut A411l-

derer. Gerade 1n der Sıtuation als Patıent besteht personale Souveränıiıtät darın, „die
Abhängigkeıt und Hıltsbedürtftigkeıit, 1n dıie eınen die Krankheıt 1n Bezug auf dıe
anderen bringt, gelassen hinzunehmen oder al als Zuwendung Z anderen
ertfahren“ 16 Infolgedessen 1STt die Würde des Menschen keıine substantialistisch-
ontologische Größe, dıe als Bollwerk andere verteidigen ist; sondern eıne
intersubjektiv-beziehungsreiche Gröfße, dıe 1n den konkreten wechselseıtigen In-
teraktıonen s VON Mensch Mensch“ wirkliıch werden ll Deshalb verlangt die
Würde e1INes Menschen als Patıent oder als Sterbender zugespitzt tormuliert
nıcht den Objektschutz eıner abwehrbedürftigen Trutzburg, innerhal derer eın
Mensch selbstgenügsam seiner Selbstbestimmung sıch wıdmen kann, sondern den
Beziehungsschutz eines offenen 7zwischenmenschlichen Interaktionsgeschehens.

Di1e Würde des Menschen schützen verlangt daher, den Reichtum un die e
bensfülle jener 7zwischenmenschlichen Bezıiehungen un: Bindungen achten un:
Zu stärken, aus un ın denen alle ber iıhre Lebensspanne hıinweg leben un:
ZW alr bıs ZUu Tod un! deshalb VOT allem 1mM Sterben als etzter Phase eınes mensch-
liıchen Lebens. 1ne rechtliche Regelung der Patientenverfügung, dıe das Gewicht
vorausverfügender Wıllenserklärungen verabsolutiert un: taktısch einer 1NS-
zu-Eıns-Umsetzung verpflichtet, bricht dıe Sterbensphase eines Menschen AUS die-
S> Beziehungsreichtum 7zwischenmenschlicher Interaktionen heraus und halbiert
letztlich das, W as S1Ce 11UT als (3anzes schützen VELINAS. die Würde des Menschen
1n seiınem terben. 1ne Patientenverfügung hingegen, deren Wıllensbekundung
ach Eıintreten der antızıpıerten Krankheitssituation 1m Licht der konkreten Lage
be]l der Ermittlung des mutma({iilichen Wıllens eingebunden un damıt interpretiert
werden mufß, nötıgt die stellvertretenden Entscheider dazu, sıch skrupulös 1n die
Lebenslage des Betroffenen hineinzuversetzen un dabei VOTLT allem autmerksam autf
die verbalen W1€ nonverbalen Außerungen des Patıenten achten.

Be1 aller Unvollkommenheıt solcher Perspektivenübernahme oder Achtsamkeıt
vewährleistet dıe Eınbettung einer Patientenvertügung 1n eiınen sıtuatıven Inter-
pretations- und Entdeckungszusammenhang die außerste Versehrbarkeıit des Ster-
benden SOWI1e dessen Anerkennung als eınes auf andere Angewılesenen un Sorge-
bedürftigen. Umgekehrt 1ST die stellvertretende Entscheidung eıner Betreuerıin oder
e1ınes Gesundheitsbevollmächtigten ausnahmslos den mutmafßlichen Wıllen des
Patıenten gebunden, der \VA@] ıhr b7zw. ıhm bestentalls 1mM Rahmen eiınes ethischen
Konsıls mMi1t anderen ermuittelt wırd Nıcht die subjektive Einschätzung des Be-
Teuers der der Gesundheitsbevollmächtigten sınd mafßgeblich, sondern allein der
möglichst ertafßste Wiılle des Patıienten, der sıch gerade 1n der etzten Lebens-
phase nıcht selten 1mM subjektiven Wohlgefühl des Patıenten übermiuttelt. Eın blofßSes
Gutdünken oder d eıne bewußte Abweichung der stellvertretenden Entscheidung
VO  . dem auch 1L1UT gemutmaßten Wıllen des Patıenten ware eın eklatanter Verstofß

dessen Würde!.
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Die Getahr eıner trügerischen Siıcherheit

Gegen die Konzeption, der ın eiıner Patiıentenverfügung dokumentierten OTrTausver-
fügenden Wiıllensbekundung lediglich den Status eines beachtlichen Indızes be] der
Ermittlung des mutma{fßlıichen Wıllens einzuräumen, wırd oftmals das Argument
vorgetragen, da{fß auch die stellvertretende Entscheidung, die skrupulös 1n die
Lebenslage des Betroffenen hineinzuversetzen sıch bemüht, VOT Irtrtum nıcht
geschützt 1St un:! deshalb immer die vorausverfügende Wiıllenserklärung Vorranghaben MUSSE, um des Patıenten Anspruch auf Selbstbestimmung einzulösen. Diese
unbedingte Vorrangstellung einer Patientenverfügung mıißachtet treilich das Fak-
Lum, da{ß eın ethisch gehaltvoller Begriftf selbstbestimmter Lebensführung weıt ber
eıne S1tuatıv getätigte Wıllenserklärung hinausgeht. Ethisch yehaltvolle Selbstbe-
stımmung eines Menschen 1St immer eın Prozef der kontinuterlichen Meınungs-und Urteilsbildung, der Selbstvergewisserung un des Neubedenkens.

Diesem Sachverhalt tragt die Medizinethik und das Medizinrecht se1lmt langem
Rechnung: Das Konzept des „informierten Eınverständnisses“ (informed CONS-

ent)*® bettet dıe Zustimmung (oder Verweıigerung) des Patıenten einem medi-
ziınıschen Eıngriff 1n einen umfangreichen Proze( der Information, der (Selbst-)Be-
ratung un: schließlich der abwägenden Entscheidungsfindung. Dieser Abwägungs-
und Entscheidungsprozef(ß 1St prinzıpiell offen, auch WEECIN (*E immer wıeder
Zwischenergebnissen eLtwa 1n der orm erteıilter Zustimmung oder Verweıigerungführt. Die Einschätzung des betroffenen Patıenten annn sıch mıtunter radıkal
andern, sSe1 N durch CuU«C Informationen, sCe1 s und dies 1st ottmals bedeutsamer

durch eine K“Mrie Lebenssituation, die die persönlıch tavorisierten Gewichtungen
und Wertungen erheblich verschıeben.

Jede moralısch gehaltvolle Entscheidungsfindung un:! Wıllensbekundung 1St
schon A4US epıstemologischen Gründen die Perspektive der Jeweıls vortindlichen
Lebenslage gebunden. Dieser spezıfische Lebenskontext bıldet das Leibapriori Jes
der Erkenntnis un damıt jeder Wahrnehmung und Beurteilung e1ines konkreten
Sachverhalts. Verändern sıch die Lebenskontexte 1m Verlauf eiıner Lebensspanne,
verändern sıch auch Wahrnehmungen un Bewertungen vorgeblich gleicher Ent-
scheidungskonstellationen. Dies oilt auch für die Beurteilung VO krankheitsbe-
dıngten Lebenslagen. Empirıische Studien Sıchtweisen un! Bewertungen VO

schwerwiegenden Krankheiten und Behinderungen belegen, da{ß deren Fremd-
wahrnehmung durch Gesunde erheblich VO der Selbstwahrnehmung der Betrotte-
1enNn abweicht un:! das besonders da, die nunmehr VO schwerer Krankheit Be-
troffenen vorher selbst den gesunden und nıchtbehinderten Menschen zählen?°9.
Dıies belegt, da{ß die 1mM vorhınein tiktiv ANSCHOMMLECN! Einschätzung der pPCI-
sönlichen Perspektiven un Interessen Salz erheblich VO der rea] erlebten FEın-
schätzung 1abweichen annn und oftmals auch tatsächlich abweicht. Besonders e1InN-
drücklich sınd die Selbstzeugnisse gerade Jjener Patıenten, denen durchschnittlich
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urteilende Gesunde AalIll wenı1gsten gewillt sind, subjektiv ertahrene Lebensqualıität
zuzubillıgen, und solche Lebenssituationen deshalb 1n ıhren Patientenverfügungen
auszuschliefßen bestrebt sınd etwa Patıenten, die Looked-In-Syndrom (E1S
oder A der Amyotrophen Lateralsklerose (ALS erkrankt sınd SO stellt eıne se1it 13
Jahren A ALS erkrankte und se1lt CN Jahren künstlich beatmete Patiıentin test

»” ıch die Beatmung vewollt habe? Deftinitiv ne1ln. ber WECT möchte das schon. Beatmet
werden 1St Ja keıin Gesellschaftsspiel, dem [11all sıch A eiınem regnerischen ONN-

tagnachmıttag ZUSAMMENSETZLT, die Langeweıle vertreıben. Und doch bın ıch troh, mich
tür die Beatmung entschieden habenAndreas Lob-Hüdepohl  urteilende Gesunde am wenigsten gewillt sind, subjektiv erfahrene Lebensqualität  zuzubilligen, und solche Lebenssituationen deshalb in ihren Patientenverfügungen  auszuschließen 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 künstlich beatmete Patientin fest:  „Ob ich die Beatmung gewollt habe? Definitiv nein. Aber wer möchte 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  für die Beatmung entschieden zu haben ... Irgendwie bin ich heute froh, daß ich meinen da-  maligen Wunsch, keinerlei Schlauchwerk an oder in meinen Körper zu akzeptieren, noch  nicht schriftlich fixiert hatte. Sonst stünde ich ja heute nicht hier! Heute habe ich eine Pa-  tientenverfügung. Ebenso habe ich all das in und an meinem Körper, das ich ‚gesund‘ strikt  abgelehnt hätte. So ändern sich die Meinungen über Leben und Tod. Eine Tür fällt zu und  fünf andere öffnen sich. Meine Verfügung liegt sicherheitshalber in Kopie bei allen mich  behandelnden Ärzten und Krankenhäusern. Allerdings weicht diese erheblich von meinen  «21  Lebenskriterien von vor der Beatmung ab. Und das ist gut so.  Jede rechtliche Regelung von Patientenverfügungen muß die Eigenart und die  Eigenlogik eines ethisch gehaltvollen Verständnisses menschlicher (Patienten-)Au-  tonomie respektieren und absichern. Dazu zählt unbestritten die Abwehr von  außen induzierter Fremdbestimmung durch Angehörige, Ärztinnen oder Pfleger.  Dazu zählen 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 früheren Zeitpunkt vorausverfügende Willenserklärung einer Patienten-  verfügung ohne weiteres, also ohne erneute Prüfung und Abklärung der Selbstein-  schätzung der Lebenslage des Betroffenen mit einer aktuellen Willenserklärung des  Patienten gleichgesetzt wird. Damit entscheidet allein das äußere Eintreten der an-  tizipierten Fallkonstellation über dessen weiteres Schicksal und nicht eine erneute  und aktualisierende Abwägung der in Frage stehenden Güter und Optionen aus der  Perspektive des Patienten — und sei diese noch so schwierig zu ermitteln.  Selbst der vergleichsweise freizügige Regelungsvorschlag des Deutschen Juristen-  tags von 2006, der für eine hohe Verbindlichkeit förmlich fixierter Patientenver-  fügungen optiert, sieht die Gefahr solcher negativen Selbstbindung und versucht sie  durch folgende Schutzvorschrift zu minimieren:  „Es ist gesetzlich klarzustellen, daß eine Patientenverfügung nicht verbindlich ist, wenn  der Patient bei der Abfassung spätere medizinische Entwicklungen, vor allem neue therapeu-  tische Möglichkeiten, nicht berücksichtigen konnte, bei deren Kenntnis er nach sorgfältiger  «22  Ermittlung seines mutmaßlichen Willens eine andere Entscheidung getroffen hätte.  Angesichts eines kontinuierlichen Erkenntnis- und Therapiefortschritts der Me-  dizin und Pflege dürfte die sorgfältige Ermittlung des mutmaßlichen Willens die  386Irgendwiıe bın iıch heute troh, da{fß ıch meınen da-
malıgen Wunsch, keinerle1 Schlauchwerk oder in meınen Körper akzeptieren, noch
nıcht schriftlich ixiert hatte. Sonst stünde ıch Ja heute nıcht hıer! Heute habe iıch 1ne Pa-
tientenverfügung. Ebenso habe ıch al das 1n un meınem KOrper, das ıch ‚gesund‘ strıkt
abgelehnt hätte. So andern sich die Meınungen über Leben un: Tod Eıne TLuür fällt und
tünt andere öffnen sıch. Meıne Verfügung lıegt siıcherheitshalber 1ın Kopıe be1 allen mich
behandelnden Äth€fl und Krankenhäusern. Allerdings weıcht diese erheblich VO meınen
Lebenskriterien VOL der Beatmung ab Und das 1st gul

Jede rechtliche Regelung VO Patientenverfügungen mu{ dıe Eıgenart un: die
Eıgenlogik e1ines ethisch gehaltvollen Verständnisses menschlicher (Patıenten-) Au-
Onomı1e respektieren un: absichern. Dazu zaählt unbestritten die Abwehr VO

außen induzıerter Fremdbestimmung durch Angehörıge, Arztinnen der Pileger.
Dazu zählen aber auch die oftmals subtilen Formen selbstinduzıerter, also VO

Patıenten selbst bewirkter oder zumiıindest billıgend 1n auf SCHOMIMCHNCL Fremd-
bestimmungen. 1ne selbstinduzierte Fremdbestimmung liegt ann VOL WE die

einem trüheren Zeitpunkt vorausverfügende Wiıllenserklärung eıner Patiıenten-
verfügung hne weıteres, also ohne erneute Prütung un! Abklärung der Selbstein-
schätzung der Lebenslage des Betroffenen m1t einer aktuellen Willenserklärung des
Patıenten oleichgesetzt wırd Damıt entscheidet alleın das außere Eıntreten der
tızıplerten Fallkonstellation ber dessen welıteres Schicksal un: nıcht eiıne EernNeHLTE

un! aktualisıerende Abwägung der 1n rage stehenden CGuüter un Optionen AaA der
Perspektive des Patıenten un sSe1 diese och schwier1g ermitteln.

Selbst der vergleichsweıse treizüg1ge Regelungsvorschlag des Deutschen Jurısten-
Lags VO 2006, der für eıne hohe Verbindlichkeit ftörmlich {ixierter Patıentenver-
tfügungen optiert, sıeht die Getahr solcher negatıven Selbstbindung un versucht S1Ee
durch tolgende Schutzvorschrift mınımı1eren:

„ES 1St gesetzlıch klarzustellen, da{fß iıne Patientenverfügung nıcht verbindlich Ist, W CI111

der Patıent be] der Abfassung spatere medizinısche Entwicklungen, VOTL allem NECUC therapeu-
tische Möglichkeıiten, nıcht berücksichtigen konnte, be]l deren Kenntnıs nach sorgfaltiger
Ermittlung selnes mutma{filichen Wıllens 1ne andere Entscheidung getroffen hätte.

Angesichts eınes kontinutrerlichen Erkenntnis- un! Therapiefortschritts der Me-
dızın un: Pflege dürfte die sorgfältige Ermittlung des mutma{fislichen Wıiıllens dıe
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Regel seIN. Dennoch rechnet diese Schutzvorschrift NUur mıi1t aufßeren Änderungs-
PrOZCSSCH der medizıinısch-pflegerischen Sachlage, nıcht 1aber mi1t den intrinsıschen
Einstellungs- un Bewertungsveränderungen auf Seiten der betroffenen Patıenten,
dıe sıch gleichbleibender „außerer Bage” einstellen können. S1e 1St deshalb
nıcht gee1gnet, den Patıenten VOT eıner trügerischen Siıcherheit, 1n der (T sıch durch
die Abfassung eıner Patientenverfügung mıiıt absolutem Verbindlichkeitsgrad
wähnt, wırksam schützen.

Vom Schicksal ber das Machsal 7U Gestaltsal

Wıe Menschen 1ın exıstentiell bedeutsamen Sıtuationen entscheiden un handeln,
hängt 1n hohem Mafß davon ab, W1€ S1e solche Sıtuationen auf dem Hıntergrund ıh-
165 soziokulturell vermuiıttelten Selbst- un: Weltverständnisses deuten. Gerade die
soz10kulturell vermuıttelte Deutung des Sterbens und des Todes hat sıch 1aber 1ın den
etzten 4016 Jahren erheblich gewandelt .

In vormoderner eıt Sterben und Tod ein unverdrängtes, öffentliches Kr-
e1eN1S. Es wurde 1n allen Phasen des Lebens gewıssermalßen unüberrascht gESLOF -
ben; Tod und Sterben kontinutrerliche Wegbegleiter der eıgenen Bıographie.
Menschen starben 1n allen Lebensphasen, bedauerlicherweise natürlıch, 1aber doch
ohne da{ß T$ als unnatürlich angesehen wurde als Kınd, als Jugendlicher, als Jun-
SCI rwachsener oder als Hochbetagter. In trüherer eIlit wurde die allmählich sıch
einstellende Nahrungsverweigerung alterer Menschen als natürlicher Prozef($ver-
auf elnes abschiedlichen Lebens gedeutet und respektiert: „Ganz gul geht’s ihnen,
1aber S1Ee mogen halt nıchts mehr essen.“ Das Sterben eınes Menschen yalt vielen als
eın sıch einstellendes Schicksal, das durch beziehungsreiche Rıtuale un Zeremo-
1en gezahmt SOWI1e überwıegend durchhofft wurde aut das sıch vollendende Leben
1n Ewigkeıit**.

Es gehört ZUr Ambivalenz des medizinıschen Fortschritts, diese Deutung un:
Verarbeitung des Sterbens un: des sıch anbahnenden Todes versachlicht, damıt aber
auch iıhre zıhmende un: letztlich Z Gelassenheit tührende Wırkung getilgt
haben Der 'Tod steht 1mM mediızıinısch-technischen Sınn für den banalen Exıtus
biologischer Funktionen, das Sterben deshalb 1L1UT och als Verfallsprozeiß vıtaler
Körperfunktionen, dem lange W1€e möglıch maxımaltherapeutisch Einhalt Dr
bıeten 1ST. Zur Tragık des medizinıschen Fortschritts gehört auch, da{fß CT ZW ar die
Allgegenwart des Sterbens un: des Todes tür eiıne überwiegende Zahl der Menschen
bıs die aufßersten Grenzen einer beträchtlich erweıterten Lebensspanne verban-
HE konnte, oftmals aber Z Beklagten wiırd, Wenn sıch Vertfall un: Exıtus
der Körperfunktionen ann doch un: fast schon „unverschämterweıse“ be1 einem
Patıenten einstellen. Tod un Sterben mutieren VO Schicksal ZU Machsal (Odo
Marquard). Ihr Eintreten oilt 1n eıner breiten Offentlichkeit fast schon als medi7z1-
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nıscher Skandal, als Versagen arztlicher Kunst. So mussen Tod un! Sterben wen1g-
maxımaltherapeutisch „gehändelt“ und „gemanaged“ werden. Diese oftmals

unbewußt eingenommene Grundhaltung 1St für die ernährungsmedizinische Ver-
SOTSUNg alterer, dementer oder sterbender Menschen tatal Denn S1Ce führt oftmals
1n eıne ernährungsmedizinische Überversorgung, die lediglich eınen „unreflektier-
ten klinıschen Aktıyısmus“?> spiegelt. Ursache dieses reflexartigen Aktıyısmus 1STt
dıe ungewohnte un unangenehme Erfahrung eigener Ohnmacht 1n der termıinalen
Krankheitsphase eiınes W GEOT. Fürsorge AMNVErITauFenNn Menschen. Wenigstens 111
INall doch den Sterbenden nıcht verhungern un: verdursten lassen! Auf der Selite
(zukünftig) Betrottener manıtestiert sıch das Machsal „Sterben un! Tod“ Be-
streben, möglichst nıchts dem Zautall Al überlassen un! durch frühzeitige est-
legungen auch annn jederzeıt och err der Lag  D se1ın, WEeNnNn sıch die gewohn-
ten Selbstbehauptungskräfte des Individuums längst erschöpft haben uch das
gehört unzweiıtelhaft den hintergründig wırkenden Ootıven eıner möglichst
eingeschränkten Vortestlegung durch Patientenverfügungen.

Nıcht zuletzt durch die Hospizbewegung steigen 1n den etzten Jahren
indes das Bewußfßtsein un das Gespür für das, W as Sterben auch un: ganz esent-
iıch 1ISt eıne mıtunter höchst dichte un: so7z1a] beziehungsreiche Phase, während
der der Sterbende die geglückten W1€ mißglückten Stationen seliner Bıographie
nochmals durcharbeitet alleın oder auch mı1t anderen oder 1n der eintach 11UT

abschiedlich leben lernt manchmal 1n eıner Weıse, die „Gesunden“ un: „Aufßen-
stehenden“ nıcht zugänglıch ISt In dieser Weise verändern sıch 'Tod un Sterben
nochmals VO Schicksal ber das Machsal einem Gestaltsal: [)as Sterben 1st D
wı{ die unwiıderruflich letzte Phase des Lebens, die eın Mensch gerade deshalb mi1t
einem möglıchst hohen Ma{ subjektivem Wohlbetinden, subjektiv erlebter
Würde durchleben ll Gesundheitsförderung un! damıt der arztliche Behand-
lungsauftrag bestehen 1n dieser Phase darın, dieses subjektive Wohlbefinden des
Sterbens ermöglichen un: mıtzugestalten: etwa durch psychosoziale Bezie-
hungsarbeit, durch eıne ANSCHMICSSCHNC medizinisch-pflegerische Basısversorgung
un: durch eıne behutsame ernährungsmedizinıische Therapie, die auch ıhrem
Verzicht bereıit 1St.

Solcher Verzicht 1ST aut Seıten VO Ärztinnen, Pflegern, Betreuern oder Gesund-
heitsbevollmächtigten das unbedingt erforderliche Widerlager einem abschied-
iıch Lebenden, der die AT morıiendı nıcht 11UT als eıl einer DErn uıtae lernen, SO11-

ern als HN dımınuendi, als Kunst also der aAllmählichen Zurücknahme AaUS dem
aktıven Leben praktızıeren sıch müht un ach christlicher Überzeugung
sıch dabe1 darauf vorbereiten INAaS, seine Lebensführung 1n die Hände selnes Schöp-
ters zurückzulegen.
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