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1. Einleitung

Die Fragen nach einem wurdevollen Sterben
im Allgemeinen sowie nach rechtlichen und
moralischen Aspekten von Patientenverfi-
gungen im Besonderen beschaftigen Politik,
Kirche, Gesellschaft und Wissenschaft seit
einiger Zeit. Gegenstand der aktuellen Dis-
kussion ist das anstehende parlamentarische
Verfahren zur Erarbeitung eines entspre-
chenden Gesetzes, das nach dem bis vor
kurzem gultigen Planungsstand auf der
Grundlage eines Referentenentwurfes des
Bundesjustizministeriums far ein drittes Ge-
setz zur Anderung des Betreuungsrechts
vom 1.11.2004 in den Deutschen Bundes-
tag eingebracht werden sollte. In die ge-
genwadrtige Debatte Uber die Gesetzesre-
form und die Tragfahigkeit hintergriindig
wirkender Plausibilitaten hat sich auf katho-
lischer Seite etwa auch das Zentralkomitee
der deutschen Katholiken (ZdK) verstarkt
eingeschaltet.' Zuletzt konstatierte die Voll-
versammlung des ZdK in ihrer Erklarung zur
.Bedeutung der Pflege in einem leistungs-
fahigen Gesundheitswesen” (November
20037, dass , der Wunsch nach selbstandi-
ger Entscheidung auch in kritischen Lebens-
phasen zunimmt und (...) sich in zahlreicher

werdenden Patientenverfiigungen wieder-

" Auf Beschluss der Vollversammlung hat das Prasidium des
Zentralkomitees der deutschen Katholiken eine Ad-hoc-

Arbeitsgruppe zu Patientenverfligungen eingesetzt.

? Vertrauen starken — Verantwortung tragen — Solidaritét
erhalten. Zur Bedeutung der Pflege in einem leistungsfahigen
Gesundheitswesen. Erklarung des Zentralkomitees der deut-
schen Katholiken (ZdK) vom 21.11.2003.

findet. In ihnen steckt haufig auch die
Angst, im medizinisch-pflegerischen System
als ,Behandlungsfall’ und nicht in der eige-
nen Wirde wahrgenommen zu werden.”
Deshalb fordert das ZdK, dass , eine Patien-
tenverfiigung (...) als Ausdruck eines erklar-
ten Patientenwillens ernst genommen und
berlcksichtigt werden [muss]” (S.13). Frei-
lich enthebt eine Patientenverfiigung aus
der Sicht des ZdK weder die Angehérigen
noch die Professionellen , des schwerwie-
genden Abwagungsprozesses in der jeweili-
gen spezifischen Situation”, auf die beson-
ders Pflegende wie Arzte ausreichend vorbe-
reitet werden mussen. Eine gute Sterbebe-
gleitung, die menschenwdrdiges Sterben
ermoglicht und deshalb nicht selten auch
auf maximale medizinische Versorgung ver-
zichten sollte, muss erlernt werden - etwa
durch die konsequente Einbindung von Pal-
liativmedizin und Palliativpflege in die Ver-
sorgungspraxis.” Das ZdK hat seine Empfeh-
lung auch zur gesetzlichen Regelung von
Patientenverfliigungen mit Bedacht in den
groBeren Zusammenhang einer ,,auf eigen-
verantwortliche Lebensgestaltung ausgerich-
tete Pflege” eingeordnet, die die Autonomie
des der medizinischen Versorgung und Pfle-
ge bedurftigen Menschen in den Mittel-
punkt stellt. Die Autonomie des Menschen
bzw. des Patienten ist ohnehin der Schlis-
selbegriff in nahezu allen Abhandlungen
und Diskussionen zu Patientenverfligungen.

Deshalb sollen sich die nachfolgenden Uber-

Vgl. ebd., S.13f.



legungen auf die Entfaltung seines Ver-
standnisses und seiner Implikationen far die
Konzeptualisierung von Patientenverfligun-

gen beschranken.*

2. Autonomie und Menschenwiirde

Der neuzeitliche Begriff der Autonomie fasst
trotz seines eher philosophischen Entste-
hungskontextes jene Grundintuition des
biblischen Schépfungsglaubens zusammen,
nach der jeder Mensch als Ebenbild Gottes
Uber die gleiche Wirde verfigt und zu Frei-
heit und Verantwortung berufen ist. Beide,
Freiheit und Verantwortung, aktualisieren in
der Biographie des Menschen jene Einzigar-
tigkeit und Unvertretbarkeit, die Gott jedem
Einzelnen unwiderruflich zugesprochen hat.
Freiheit und Verantwortung bilden das Fun-
dament einer eigenstandigen Lebensfih-
rung — unabhangig davon, dass sie Uber die
ganze Lebensspanne eines Menschen hin-
weg oftmals nur bruchsttickhaft verwirklicht
werden kénnen. Freiheit und Verantwor-
tung sind als Grundanspriiche wie Kern-
kompetenzen jederzeit zu respektieren und
zu férdern — unabhangig davon, ob und in
welchem MaB oder in welcher AuBerungs-
form” sie in einer konkreten Situation aktua-

lisiert werden kénnen.®

“In diesem Sinne klammere ich weitere, ebenfalls sehr wich-
tige Aspekte im Umfeld der Patientenverfigung wie etwa die
Einbeziehung von Demenz-Kranken oder Wachkomapatien-

ten in die Reichweite von Patientenverfligungen aus.

® Ich verweise hier auf die Eigensinnigkeit selbstbestimmter

Lebensfiihrung etwa von geistig behinderten Menschen, die

Die Begleitung eines Sterbenden muss in
allen Phasen auch dieses speziellen Lebens-
abschnittes dessen Autonomie als Inbegriff
menschlicher Wirde respektieren. Freilich
erschopft sich der Respekt der Patientenau-
tonomie keinesfalls im Respekt vor der kon-
kret geduBerten Entscheidung des Patien-
ten, die im Falle der Patientenverfigung ja
flr den Fall situationsbezogener Entschei-
dungsunfahigkeit vorausverfugt ist. Sittliche
Autonomie des Menschen beschrankt sich
niemals nur auf die aktuelle Handlungsfa-
higkeit oder Entscheidungsfahigkeit. Selbst-
bestimmung seines Willens ist die eine, so-
zusagen die aktive Weise, in der sich
menschliche Autonomie lebensgeschichtlich
dokumentiert; eine Weise Ubrigens, die
nicht mit einem einsam vollzogenen Akt
voluntaristischer Beliebigkeit verwechselt

werden darf. Sittliche Selbstbestimmung ist

das traditionelle Verstandnis ,normaler” AuBerung durch-

kreuzen.

® Wichtige Voraussetzung einer eigenstandigen Lebensfiih-
rung ist Gesundheit, Gesundheit allerdings verstanden als
Kraft zum Leben — als Fahigkeit also, korperliche wie psycho-
soziale Krisen und Grenzsituationen des eigenen Lebens in
Wirde zu bewaltigen. Medizinische Versorgung wie Pflege
unterstitzen diese Bewadltigung, wenn das personliche Ei-
genvermogen zeitweilig oder auf Dauer nicht mehr allein
ausreicht. Das gilt besonders in der Lebensphase des Ster-
bens. Gerade auch hier ist die eigenstandige Lebensfiihrung
des Sterbenden - so eingeschrankt sie nur noch méglich sein
mag — zu respektieren und zu unterstitzen. Es gibt sogar so
etwas wie eine gesunde Lebensfihrung im Prozess des
Sterbens. Dies ist kein Euphemismus. ,Gesunde Lebensfuh-
rung” im Prozess des Sterbens bedeutet hier nicht die Abwe-
senheit physiologischer Verfallsprozesse — in diesem Sinne ist
ein Sterbender unweigerlich krank -, sondern das wirdevolle
Bestehenkdnnen auf den letzten Wegstrecken der eigenen

Lebensgeschichte.



ein anspruchsvoller Prozess des Einsichts-
nehmens, des Urteilens und des Entschei-
dens, der unhintergehbar dialogische, auf
andere Perspektiven und Einschatzungen
bezogene Zlge tragt. Zudem bindet sich
sittliche Selbstbestimmung — folgen wir den
nach wie vor richtungsweisenden Uberle-
gungen Immanuel Kants — an allgemeinver-
bindliche Prinzipien und Kriterien moralisch
richtigen (,,legitimen”) Handelns. Das fuhrt
uns zur anderen, sozusagen zur passiven
Weise, in der sich des Menschen Autonomie
manifestiert: namlich zur absoluten
Selbstzwecklichkeit eines jeden Menschen;
einer Selbstzwecklichkeit, die von ihm selbst
wie von jedem anderen in Gestalt der eige-
nen Person wie in der Person eines jeden
anderen unbedingt zu respektieren gilt; sei
es, wenn der andere mit und an ihm han-
delt oder sogar stellvertretend fdr ihn Ver-
antwortung Ubernimmt und fir ihn ent-
scheidet; aber auch, wenn ein einzelner die
unabweisbaren Folgen seines selbstbe-
stimmten Willens und Handelns fur andere
zu bedenken hat. Beides, die Selbstbestim-
mung des Menschen in der Form freier Wil-
lensauBerungen und Entscheidungen wie
die Selbstzwecklichkeit aller einzigartigen
personlichen Biographien, sind gemeinsam
die notwendigen wie hinreichenden Be-
stimmungsgrinde menschlicher Autonomie,
die die Wirde des Menschen fundamentie-

ren.’

’ Diese Einsicht ist fur das Denken Immanuel Kants, auf dem

neuzeitliche Konzepte menschlicher Autonomie grinden,

Die mit menschlicher Autonomie wesentlich
einhergehende Selbstzwecklichkeit eines
Menschen ist auch Geltungsgrund und
MaBstab fur solche Firsorge, die von Seiten
medizinischer und pflegerischer Professio-
nen die moglichst selbstandige Lebensfih-
rung des Patienten unterstitzen, erhalten
oder — wie im Falle schwerster Erkrankung —
substituieren. Deshalb ist es unnétig, ja ab-
wegig, einer Hypertrophie menschlicher
Selbstbestimmung am Ende des Lebens da-
durch begegnen zu mussen, dass man — wie
Ulrich Eibach vorschlagt — eine ,,auf der
Autonomie des Patienten aufbauende E-
thik” in eine ,vorrangige Ethik der Firsor-
ge” einbettet, ,die fir die Anbieter medizi-
nischer und pflegerischer Leistungen ver-
bindliche allgemeine ethische Leitlinien fur
das Behandeln entwickelt, mit denen dem
Wohlergehen von Menschen gedient

wird"®

. Denn eine Firsorge, die nicht der
Autonomie des Patienten verpflichtet ist,
verdinglicht und degradiert ihn zum bloBen

Objekt und Instrument technisiert-

konstitutiv. Sittliche Autonomie, in der , der Wille durch seine
Maxime sich selbst zugleich als allgemein gesetzgebend
betrachten kénne” (GMS, BA 76), ist die logisch zwingende
Verkntpfung jener unbedingten Forderungen (,kategori-
schen Imperative”), einerseits nur nach jenen Maximen zu
handeln, ,durch die du zugleich wollen kannst, dass sie ein
allgemeines Gesetz werde” (GMS, BA 52), andererseits , die
Menschheit, sowohl in deiner Person, als in der Person eines
jeden anderen, jederzeit zugleich als Zweck, niemals bloB als

Mittel” (GMS, BA 67) zu gebrauchen.

® Ulrich Eibach: Fiktion Patientenautonomie? Empirisch-

kritische  Betrachtungen eines philosophisch-juristischen
Postulats. In: Zeitschrift fir evangelische Ethik 46 (2002), 109
—123; hier: 119.



professioneller Behandlung.” Hier greifen
Selbstzwecklichkeit und Selbstbestimmung
des Menschen ineinander. Denn respektvol-
le Flrsorge achtet mit der Selbstzwecklich-
keit eines Menschen auch dessen Selbstbe-
stimmung — und sei sie aktuell nur noch
rudimentar oder allenfalls in seiner Biogra-

phie geronnen erkennbar.

3. Das Risiko negativer Selbstbindung

Bedauerlicherweise wird in der gegenwarti-
gen Debatte um Patientenverfigungen die
Patientenautonomie auf den Aspekt der
Selbstbestimmung im Sinne aktueller Wil-
lensauBerungen und freier Lebensentschei-
dungen verkUrzt. Nochmals: Der Respekt vor
der Patientenautonomie schlieBt den Re-
spekt vor der Selbstbestimmung eines Men-
schen in Form seiner aktuellen WillensauBe-
rungen wie seiner biographisch gewachse-
nen, sichtbaren Lebensfihrung’® notwendi-

gerweise ein. Er muss aber, wenn wir uns

° Zum Problem der Firsorge im sozialprofessionellen und
gesundheitsbezogenen Handeln vgl. ausfuhrlicher Andreas
Lob-Hiidepohl: Ethik sozialer Arbeit als Menschenrechtspro-
fession. Konturen einer sozialprofessionellen Grundhaltung.
In: Soziale Arbeit 52 (2003), 42 - 48.

" Ich méchte neben einer situativen und habituellen auch
von einer biographischen Autonomie bzw. Selbstbestim-
mung eines Menschen dann sprechen, wo in der Art und
Weise seiner Lebensfuhrung in Krisen wie Knotenpunkten
seiner Biographie maBgebliche Deutungs- und Handlungs-
muster (unter Einschluss etwaiger Briiche!) erkennbar sind, in
denen grundlegende Wertentscheidungen oder Lebenskon-
zepte zum tragen kommen. Auf solche biographische Selbst-
bestimmung kann und muss die Ermittlung des mutmaBli-
chen Willens im Falle einer nicht mehr vorhandenen aktuel-

len WillensauBerung zugegriffen werden.

von einem unverkUrztem, aufgekldrtem Ver-
standnis menschlicher Autonomie leiten
lassen wollen, zugleich auch die
Selbstzwecklichkeit des Menschen, und
zwar sowohl in Gestalt des je konkret be-
troffenen Patienten wie in Gestalt einer je-
den potentiell betroffenen Person, bertick-
sichtigen. Konkret heil3t das beispielsweise:
Alle gesetzlichen Regelungen von Patienten-
verflgungen, die die Selbstbestimmung des
Patienten an seinem Lebensende moglichst
starken und deshalb die Reichweite'" (ledig-
lich terminale Phase oder auch infauste
Prognose) wie den Grad der Bindung (Be-
riicksichtigung oder Durchsetzung)™ voraus-
verfigender Willensbekundungen méglichst
weit fassen, missen sehr genau prifen und
ggf. abwagen, inwieweit sie etwa durch das
erhéhte Risiko negativer Selbstbindung"”
faktisch die Wiirde des sterbenden Patien-
ten oder durch die Beglnstigung eines ge-

sellschaftlichen Trends zur Entwertung

" Der Referentenentwurf des Bundesjustizministeriums zum
Beispiel erweitert die Reichweite auch auf solche Situationen,
L~wenn eine Erkrankung noch keinen todlichen Verlauf ge-
nommen hat”. Dagegen beschrankt der Gesetzesvorschlag
der Enquete-Kommission die Reichweite auf solche Fallkons-
tellationen, ,in denen das Grundleiden irreversibel ist und
trotz medizinischer Behandlung nach &rztlichem Erkenntnis

zum Tode fuhren wird”. (vgl. 6.2)

" Es besteht ein wesentlicher Unterschied, ob eine vorausver-
fugende Willensbekundung vom Betreuer bzw. dem medizi-
nischen Personal beachtet oder aber auch, soweit personlich

zumutbar, durchgesetzt werden muss.

" Eine negative Selbstbindung liegt dort vor, wo eine einmal
getroffene Entscheidung zu MaBnahmen (Unterlassungen
wie Interventionen) nétigt, die in der konkreten Situation den
Selbstbestimmungsoptionen und Selbstzwecklichkeitsanspru-
chen des Patienten faktisch nicht (mehr) entsprechen.

4



kranken und sterbenden Lebens die Wirde
anderer beschadigen. Zu Recht macht die
Enquete-Kommission auf die sozialmorali-
schen Folgen aufmerksam, die sich mit einer
vielleicht rechtslogisch konsistenten Rege-
lung weitreichend verbindlicher Patienten-
verfligungen ergeben.™ So ist beispielweise
nicht auszuschlieBen, dass gerade unter
dem Eindruck zunehmender Ressourcen-
knappheit und Verteilungsprobleme im Ge-
sundheitswesen der Druck auf den Einzel-
nen zunimmt, sich durch frihzeitige Selbst-
bindung an eine vorausverfiigende Willens-
bekundung antizipatorisch als kranker
Mensch selbst zu entwerten und fur die
eigene Selbstentsorgung rechtzeitig vorzu-

sorgen.

Nattrlich kénnen Selbstbestimmung und
Selbstzwecklichkeit lebensgeschichtlich in
Spannung treten (Wille-Wohl-Konflikt). Zu-
nachst ist festzuhalten, dass der Wille und
das Wohl eines Menschen keinesfalls Gter
menschlichen Lebens darstellen, die von
einander unabhangig sind. Vielmehr gehort
zum Wohl eines Menschen auch die Erfah-
rung eigener Willenskraft und Handlungs-
macht. Umgekehrt sind frei verantwortliche
Willensbekundung und eigenstdandige Hand-
lungsmacht auch abhangig vom somati-
schen wie psychosozialem Wohlbefinden
eines Menschen. Gleichwohl kénnen beide
GUter miteinander konkurrieren. Gefordert
ist in solchen Situationen eine sorgfaltige

GUterabwagung im Einzelfall. Eine pauscha-

le Absolutsetzung eines der beiden Guter
wurde das wechselseitige Voraussetzungs-
verhaltnis von Wille und Wohl missachten
und darin die menschliche Autonomie be-
schadigen. Solche GUterabwagungen sind
im Bereich der Medizin oder der Betreuung
keine Seltenheit. Im Betreuungsrecht tragt
der Gesetzgeber dieser durchaus diffizilen
Verschrankung von Wohl und Wille dadurch
Rechnung, dass der Betreuer einerseits , die
Angelegenheiten des Betreuten so zu be-
sorgen” hat, ,wie es dessen Wohl ent-
spricht”. Dabei zahlt der Gesetzgeber zum
Wohl des Betreuten ,,auch die Méglichkeit,
im Rahmen seiner Fahigkeiten sein Leben
nach seinen eigenen Winschen und Vorstel-
lungen zu gestalten”. Andererseits hat der
Betreuer zwar den Winschen des Betreuten
zu entsprechen, soweit dies aber , dessen
Wohl nicht zuwiderlduft und dem Betreuer
zuzumuten ist. Dies gilt auch fir Winsche,
die der Betreute vor der Bestellung des Be-
treuers geduBert hat, es sei denn, dass er an
diesen Winschen erkennbar nicht festhalten
will.” (§ 1901 Il f BGB)" Es ist fir mich nicht
einsehbar, warum diese Regelung im Falle
des Sterbens bei Einwilligungsunfahigkeit
auBer Kraft gesetzt und durch das einseitige
Einziehen der Spannung auf die vorausver-
fligende WillensauBerung ersetzt werden

soll.

" Vgl. Enquete-Kommission, a.a.0., 40. (Anm. 11).

®Vgl. zur ausfiihrlichen Wiirdigung Bienwald: Kommentar
zum Betreuungsrecht (§ 1901BGB Rn 22ff (S. 305ff).



4. Von der Vorausverfiigung zum

Beratungsprozess

Die Patientenautonomie fordert vor jeder
medizinischen Behandlung die Einwilligung
seitens des Patienten (, informed consent”).
Dieses informierte Einverstdndnis legt hohe
Mal3stabe sowohl an die Aufklarungspflicht
seitens des Arztes als auch an die kommuni-
kativen, deliberativen sowie normativen
Fahigkeiten auf Seiten des Patienten: Infor-
mationsvermittiung, Informationsverstand-
nis, Einwilligungsfahigkeit sowie abschlie-
Bend eine freie Entscheidung.'® Ralf J. Jox
unterscheidet drei Saulen der Einwilligungs-
fahigkeit, die den hohen Anspruch an einen
informed consent unterstreichen: ,,(1) eine
kommunikative Fahigkeit, die angebotene
Information zu verstehen und eigene Win-
sche mitzuteilen, (2) eine deliberative Fahig-
keit, Argumente abzuwdgen und daraus
eine Entscheidung abzuleiten, sowie (3)
einer normativen Fahigkeit, persoénlichen
Werten in der Entscheidung Ausdruck zu
verleihen und Verantwortung zu tberneh-
men."" Wenn schon jeder einfache infor-
med consent aus guten Griinden, namlich
um des Respekts der Patientenautonomie
willen, hohe Anforderungen an sein Zustan-

dekommen anlegt, dann ist Gberhaupt nicht

' Vgl. Jochen Vollmann: Das Informed Consent-Konzept als
Politikum in der Medizin. In: Matthias Kettner (Hg.): Ange-
wandte Ethik als Politikum. Frankfurt/M. 2000, 253 - 279.

" Ralf J. Jox: Bewusstlos, aber autonom? Ethische Analyse
stellvertretender Entscheidungen fur einwilligungsunféhige
Patienten. In: Ethik in der Medizin 16 (2004), 401 — 414,
hier: 401f.

einsehbar, dass der vorausverfiigende Wille
einer Patientenverfigung in seinem wirksa-
men Zustandekommen (,, Wirksamkeitsvor-
aussetzung”) deutlich unter dieser Schwelle
einer ausfuhrlichen Sachstandsklarung und
deliberativen Abwagung zwischen
Arzt/medizinischem Personal und vorausver-
flgender Person zurtckfallen kann. Zwar
mag man einwenden, dass eine Nichteinwil-
ligung gegentber einer Einwilligung durch-
aus unterschiedliche Standards besitzen
kann. So muss ein Patient seine Nichteinwil-
ligung in eine vorgeschlagene Behandlung
niemals begriinden, wahrend seine Einwilli-
gung aber immer auf einer plausiblen und in
diesem Sinne begrindbaren Basis aufruhen
muss. Der vorausverfligende Wille, im Fall
der Falle eine lebensrettende MaBnahme
nicht einzuleiten oder aber eine lebenserhal-
tende MaBnahme abzubrechen, ist jedoch
die Forderung nach einer Unterlassung und
als solche gleichbedeutend mit der Einwilli-
gung in eine sonstige medizinische Maf3-
nahme. Deshalb kann seine Wirksamkeit
analog zum ,informed consent” durchaus
an eine Beratung mit sachkompetenten Per-

sonen gebunden werden.

Unter ethischer Rucksicht ist eine Bera-
tungspflicht als notwendige Wirksamkeits-
voraussetzung far die Beachtlichkeit einer
Patientenverfligung keinesfalls eine Ein-
schrankung menschlicher Autonomie bzw.
sittlicher Selbstbestimmung. Denn morali-
sche Urteile und Entscheidungen machen
um ihrer eigenen Sicherheit und Validitat

willen deliberative Erwagungen und Bera-



tungen grundsatzlich erforderlich. Gesetzli-
che Regelungen zu Patientenverfigungen
muUssen und dirfen menschliche Autonomie
nicht nur voraussetzen kénnen, sondern sie
muUssen zugleich strukturelle Rahmenbedin-
gungen sichern, innerhalb deren sich auto-
nome Entscheidungen von immenser essen-
tieller wie existentieller Tragweite herausbil-
den kénnen. Sichern sie keine solchen struk-
turellen Rahmenbedingungen fir qualitats-
volle autonome Entscheidungsfindung,
dann leisten sie (unbeabsichtigt) einem Zy-
nismus Vorschub, der hochriskante Lebens-
entscheidungen lediglich privatisiert, um das
Arzt-Patient-Verhaltnis von der Zumutung
gemeinsamer Abwagung freizuhalten. Im
Ubrigen: Einer autonomen Entscheidung,
die anderen ebenfalls autonomen und ihrem
Gewissen verpflichteten Akteure (Angehori-
ge, Betreuer, Arzte/Pfleger usw.) bindet,
kann selbst zugemutet werden, dass ihr
wirksames Zustandekommen an einen insti-
tutionell verfassten Prozess (Beratung, Nie-

derschrift u.a.) gebunden wird.

Es ist zweifelhaft, ob der vorausverfiigende
Wille eines mehr oder minder gesunden
Menschen jemals als Ausdruck der Autono-
mie eines Patienten gewertet werden kann.
Jede sittliche Einsicht und moralische Wil-
lensbekundung ist situationsbezogen. Sie ist
immer gebunden an die Perspektive der
eigenen vorfindlichen Lebenslage. Dieser
spezifische Kontext ist sozusagen das , Leib-

apriori” jeglicher Wahrnehmung und Beur-

teilung einer spezifischen Situation'. Zahl-
reiche empirische Studien belegen, dass die
Fremdwahrnehmung einer erheblichen Er-
krankung oder auch Behinderung durch
einen Gesunden ganz entscheidend von der
Selbstwahrnehmung des betroffenen Er-
krankten bzw. Behinderten abweicht — mit
erheblichen Folgen fur die fiktiv angenom-
mene versus real erlebte Einschatzung der
personlichen Perspektiven im Umgang mit
einer konkreten Erkrankung oder Einschran-
kung."” Die Selbstbestimmung eines Patien-
ten ist infolgedessen streng genommen
keinesfalls identisch mit der Selbstbestim-
mung eines Menschen, der die personliche
Perspektive im Falle einer zuklnftigen
schweren Erkrankung lediglich zu antizipie-
ren beabsichtigt. Patientenautonomie liegt
eigentlich erst dort vor, wo sich die Ent-
scheidungsfindung und Willensbekundung
des Betroffenen sozusagen im Leibapriori
der Situation des Erkrankt- und Patient-Seins
herausprofiliert. Das macht den vorausver-
fligenden Willen eines Gesunden im Rah-
men einer Patientenverfligung keinesfalls

wertlos, im Gegenteil: In ihm hinterlegt der

' Karl-Otto Apel: Szientistik, Hermeneutik, Ideologiekritik.
Entwurf einer Wissenschaftslehre in erkenntnisanthropologi-
scher Sicht. In: Ders.: Transformation der Philosophie I,
Frankfurt/M. 1976, 217 — 264. Wolfgang Kuhimann: Reflexi-
ve Letztbegrindung. Untersuchungen zur Transzendental-
pragmatik . Freiburg/Brsg. 1985, 30f.

" Vgl. im Uberblick Gerhard Wolbring: Folgen der Anwen-
dung genetischer Diagnostik fur behinderte Menschen.
Gutachten fur die Enquete-Kommission des Deutschen
Bundestages , Recht und Ethik der modernen Medizin. Berlin
2001.



Verfligende entscheidende Hinweise auf
sein normativ gehaltvolles Lebenskonzept,
das wie ein roter Faden in seine Lebensfih-
rung Uber die ganze Lebensspanne einge-
woben ist (,, biographische Selbstbestim-
mung”). Daran ist im Falle einer stellvertre-
tenden Entscheidung bei Einwilligungsunfa-
higkeit (,,Ermittlung des mutmaBlichen Wil-
lens”) unbedingt Mal3 zu nehmen. Ausge-
schlossen bleibt freilich eine mehr oder min-
der verwaltungstechnische Eins-zu-Eins-
Umsetzung der vorausverfigenden friiheren
Willensbekundung in einer véllig verander-
ten Situation. Sie mUsste wenigstens eine
grundsatzliche Gleichsinnigkeit der Willens-
bekundung eines Gesunden und eines Er-

krankten unterstellen mussen.

5. Schluss

Die Fokussierung des Respekts vor der Pati-
entenautonomie auf eine maéglichst verbind-
liche und weitgefasste Reichweite von Pati-
entenverflgungen suggeriert eine Option
wirdevollen Sterbens, die nur sehr verkirzt
die Winsche und Beddrfnisse vieler Men-
schen am Lebensende aufgreift. Wertet man
das bislang vorliegende empirische Materi-

al”® aus, so stehen am Lebensende vor allem

* vgl. etwa: Ulrich Eibach: a.a.0. (Anm. 13); Ders./Klaus
Schéfer: Autonomie von Patienten und Patientenwlnsche bei
Dialysepatienten. In: ZME 43 (1997), 262 - 272; Birgitt van
Oorschot u.a.. Patientenverfigungen aus Patientensicht.
Ergebnisse einer Befragung von palliativ behandelten Tumor-
patienten. In: Ethik in der Medizin 16 (2004), 112 — 122;
Deby Roy u.a.: Wie denken eigentlich Patienten Uber Patien-
tenverfligungen? Ergebnisse einer prospektiven Studie. In:
Zeitschrift fur medizinische Ethik 48 (2002), 71 - 84;

solche BedUrfnisse im Mittelpunkt: an einem
vertrauten Ort zu sterben, unerledigte Dinge
zu regeln und Uberhaupt zu kommunizie-
ren, unzumutbare Belastungen von Angeho-
rigen zu vermeiden und natirlich auch ohne
unertragliche korperliche oder seelische
Schmerzen einen menschenwdrdigen, eben
den eigenen Tod*' zu sterben. Wenn man
solche und ahnliche Winsche im Sinne vor-
ausverfigender WillensduBerungen von
Menschen — gesunden wie kranken — als
Ausdruck ihrer Autonomie wirklich erst
nimmt, dann fragt sich, ob nicht ganzlich
andere MaBnahmen — personlich professio-
nelle wie institutionelle MaBnahmen im
Pflege- und Gesundheitswesen — im Vorder-
grund stehen mussten, um selbstbestimmtes
wie wurdevolles Leben bis zuletzt zu ermég-
lichen. Welche Initiativen unternehmen Ge-
setzgeber und Gesellschaft fir eine effektive
palliativmedizinische wie pflegerische Ver-
sorgung und Ausbildung? Wo sind flachen-
deckende Angebote ambulanter wie statio-
narer Hospizbegleitung? Wann andert sich
die Leitvorstellung maximaltherapeutischer
Versorgung am Lebensende, so dass etwa in

der terminalen Phase beim Abstellen lebens-

' Vgl. Rainer Maria Rilke: ; vgl. auch zu einer religiés inspi-
rierten professionellen Sterbebegleitung im Kontext der sich
wandelnden Verstandnisses von Sterben und Tod Andreas
Lob-Hudepohl: Das Widerfahrnis des Todes und die Erfah-
rung des Sterbens - Theologisch-ethische Erkundungen in
schwierigem Terrain. In: Andreas Briining/Gudrun Piechotta
(Hg.): Die Zeit des Sterbens. Diskussion Uber das Lebensende
des Menschen in der Gesellschaft. (= Praxis — Theorie —
Innovation. Berliner Beitrdge zur Sozialen Arbeit und Pflege
Bd. 2), Berlin 2005, 10 — 32.



funktionssubstituierender Apparate nicht
mehr von einem Therapieabbruch, sondern
von einer Anderung des Therapiezieles ge-
sprochen wird, die der Wiirde des menschli-
chen Lebens in dieser letzten Phase ge-
schuldet ist? Offensichtlich schreckt ein be-
deutender Teil der Arzteschaft nicht nur aus
mangelnder palliativmedizinischer Kenntnis,
sondern aus arzthaftungs- oder auch straf-
rechtlicher Unsicherheit (z.B. vermeintliches
Verbot passiver bzw. indirekt aktiver Sterbe-
hilfe) von einer dem wdrdevollen Leben
angemessenen Therapiezielanderung zu-
rick. Ware hier nicht dartiber nachzuden-
ken, die (zu Recht!) negativ besetzten und
abschreckenden Begriffe wie passive oder
indirekt aktive Sterbehilfe aufzugeben, wie
gelegentlich vorgeschlagen wird*? Dann
wirde sich méglicherweise sogar der Rege-
lungsvorschlag der Enquete-Kommission
erlbrigen, der die Reichweite verbindlicher
Patientenverfliigung auf jene Sterbephasen
begrenzt, ,in denen das Grundleiden irre-
versibel ist und trotz medizinischer Behand-
lung (!) nach arztlicher Erkenntnis zum Tode
fihren wird”. Ware hier nicht eine Thera-
piezielanderung im Sinne palliativmedizini-
scher Versorgung und Pflege dann nicht
ohnehin /ege artis — zumindest dann, wenn

sich die Uberkommenen Leitbilder maximal-

2 Vgl. Stephan Sahm: Selbstbestimmung am Lebensende im
Spannungsfeld zwischen Medizin, Ethik und Recht. Eine
medizinethische Analyse der jlngsten hochstrichterlichen
Rechtsprechung und ihrer akademischen Kritik. In: Ethik in
der Medizin 16 (2004), 133 — 147; hier: bes. 145f.

therapeutischer Versorgung am Lebensende

angemessen andern?”
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 Hier ist dem Anliegen von Ulrich Eibach unbedingt zuzu-
stimmen, der verbindliche Regelungen fur das arztliche und
pflegerische Handeln (im Rahmen einer Ethik der Flrsorge)
fordert. Vgl. ders.: a.a.0. (Anm.13). Darauf weist auch die
eingangs zitierte Erklarung des ZdK hin.
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