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Vorwort

Der Deutsche Bundestag hat vor knapp einer Dekade mit seinem Dritten
Gesetz zur Anderung des Betreuungsrechts den Patientenverfiigungen eine
Rechtsgrundlage verschafft. Sollten Patient*innen in bestimmten Situatio-
nen ihrer Erkrankung in eine anstehende medizinisch indizierte Mafinahme
nicht mehr einwilligen konnen, tritt an diese Stelle, insofern vorhanden, jene
schriftliche Willensbekundung, die zu einem fritheren Zeitpunkt verfasst wur-
de. Betreuende oder bevollmichtigte Personen sind an diese vorausverfiigende
Willensbekundung gebunden, wenn der betroffene Patient keine konkreten
Anbhaltspunkte erkennen lasst, dass er von seiner fritheren Willensbekundung
Abstand genommen oder die eingetretene Lebenssituation auf Aspekte ver-
weist, welche die frithere Festlegung infrage stellt.

Ob eine Patientenverfiigung im Rahmen einer Beratung oder ,einsam"
am hauslichen Schreibtisch durch Zeichnung eines formalisierten Vordruckes
erfolgt, spielt keine Rolle. Ebenso ist es irrelevant, wo sie in der Situation des
Bedarfs verlésslich hinterlegt und unproblematisch zuganglich ist.

Einige Jahre vor dem Patientenverfiigungsgesetz diskutierte ich in einer
Schulklasse das Aufkommen von Patientenverfiigungen. In einer arbeitstei-
ligen Gruppenarbeit konfrontierte ich die Schiiler*innen mit verschiedenen
Vordrucken und stellte ihnen die Aufgabe, kritische Fragen im Verlauf ihrer
Auseinandersetzung mit den Dokumenten zu entwickeln. Als im Plenum die
einzelnen Patientenverfiigungen vorgestellt wurden und wir die kritischen Fra-
gen zusammenfassten, wurde folgende Frage wiederholt: ,,Miissen wir befiirch-
ten, dass unsere Oma und unser Opa nicht mehr gut betreut werden, wenn
es um das Lebensende geht? Spricht denn keiner mit ihnen tiber das, was sie
wollen und nicht wollen? Regen Patientenverfiigungen gute Gespriche iiber
das Lebensende an oder verhindern sie diese eher?“

Nicht zuletzt durch diese erfahrungsbezogenen, lebensnahen und ,nah
am Menschen® (,,Oma und Opa“) angekniipften Fragen wurde mir klar, dass es
unbedingt notwendig ist, eine Auseinandersetzung mit dem Lebensende nicht
auf ein Instrument, wie das der Patientenverfiigung zu reduzieren, sondern
vielmehr Zeit und Raum und damit grundsétzlich eine Kultur des Sprechens
tiber das Lebensende mit (potenziellen) Patient*innen einzufordern. Die Kul-



Vorwort

tur des Miteinander-Sprechens wenn es schwierig wird, ist allerdings in den
letzten Jahren wenig entfaltet worden. Ohne Zweifel ist dies im Zusammen-
hang mit einer zunehmenden Okonomisierung und Technisierung zu sehen,
denn sie setzt andere Schwerpunkte als eine Kulturentwicklung und gelingen-
de Gesprache dariiber, wie wir sterben wollen. Es verwundert deshalb nicht,
dass nun ein neues Instrument auf den Markt gekommen ist. Aus den USA
kommend, findet in den letzten Jahren auch in Deutschland das Instrument
»Advance Care Planning“ (ACP) bzw. ,Behandlung im Voraus planen® (BVP)
Anwendung und zunehmende Verbreitung. Es steht fiir ein Verfahren der vo-
rausschauenden Behandlungsplanung und soll dazu beitragen, dass aussage-
kraftige Patientenverfiigungen produziert werden. Als aussagekriftig werden
solche Patientenverfiigungen verstanden, die in einem Prozess umfassender
Aufklarung und Beratung eingebettet sind. Damit soll die Chance einer wirk-
lich informierten und abgewogenen Willensbekundung der Betroffenen erh6ht
werden. Zudem soll die Verlasslichkeit des Zugangs erhoht sein, weil sie im
Rahmen eines strukturierten Erstellungsverfahrens dokumentiert und f6rm-
lich hinterlegt werden konnen.

Anne Volmering-Dierkes hatte die behutsame Entwicklung von Advance
Care Planning bereits vor einigen Jahren in Groflbritannien beobachtet und
war erstaunt {iber die, man konnte fast sagen, ruckartigen Initiativen einzel-
ner Akteure in Deutschland, ACP in die Praxis zu bringen. Neben wissen-
schaftlichen Veréffentlichungen weisen auch Veranstaltungsbeitrage auf ein-
deutige Befiirworter von ACP hin. Seit 2015 ist im Hospiz-und Palliativgesetz
die , gesundheitliche Vorausplanung® gesetzlich verankert und insbesondere
die stationdre Altenhilfe ist aufgrund eines erheblichen Mangels an Ressour-
cen zur Umsetzung gefordert, gar tiberfordert. Kritische Stimmen wachsen
langsam.

Die Untersuchung von Anne Volmering-Dierkes nimmt den deutschen
Diskurs zu ACP von 2011 bis 2017 unter die Lupe. Thre gewahlte methodologi-
sche Ausrichtung der Kritischen Diskursanalyse kann Fragen zu gesellschaft-
lichen Auswirkungen, Machtverhiltnissen und Profiteuren ans Licht bringen
sowie dazu beitragen, ideologische Kampfe abzumildern. Mit dem hermeneu-
tischen Zugang der Kritischen Diskursanalyse lassen sich die Elemente des
Wissens identifizieren, die in den Diskurs aufgenommen, produziert, weiter-
gegeben wurden bzw. welche nicht aufgenommen und ausgeschlossen wurden.

8



Vorwort

Anne Volmering-Dierkes analysiert sowohl Dokumente, die sich positiv
zu ACP duflern als auch solche, die kritische Positionen gegeniiber ACP bezie-
hen. Die diskursiven Praktiken materialisieren sich in den Beitrdgen, Artikeln,
Stellungnahmen, Originalarbeiten, Redemanuskripten und einem Leserbrief.
Ein Grofdteil der Dokumente stammt aus &rztlichen Fachveréffentlichungen
und richtet sich an Experten.

Das Ergebnis der Masterarbeit, die nun als Monografie vorliegt, leuchtet
ein: Eine sorgende Praxis mit alten, kranken und sterbenden Menschen kann
nicht durch eine ACP-Einfiihrungsbroschiire umgesetzt werden, wie es einige
Verbiande und Organisationen zur Ethikberatung versuchen. Um ein Instru-
ment wie ACP sinnvoll einzusetzen und weiterzuentwickeln, braucht es eine
multiprofessionelle aber auch gesamtgesellschaftliche Auseinandersetzung
tiber die Grenzen einer Expertokratie hinaus.

Ich wiinsche dieser Arbeit offentliche Aufmerksamkeit und ihren Le-
ser*innen Lust an einer konstruktiven Kritik, die dem Diskurs iiber ACP wei-
tere Perspektiven schenkt und unerhorte Stimmen laut werden lasst.

Helen Kohlen
Bremen, im August 2019






Einleitung

Die vorliegende Untersuchung spiegelt sowohl personliches Interesse wie auch
erste Beobachtungen mit Advance Care Planning durch einen Aufenthalt in
Grof3britannien wider. Durch meine Erfahrungen in der Krankenpflege be-
sonders als Leitung einer interdisziplinaren Abteilung in der Akutversorgung
von 2012 bis 2014 konnte ich beobachten, dass gerade alte Menschen, die nicht
mehr in der Lage waren, sich zu duflern, durch mutmafiliche nicht gewiinschte
Untersuchungen und Behandlungen mit kurzfristigen Erfolgen am Leben er-
halten wurden. Lagen Patientenverfiigungen vor, wurden diese zumeist nicht
akzeptiert oder gar angewendet, auch wenn sie eindeutige und nachvollzieh-
bare Behandlungswiinsche enthielten. Intensivmedizinische Interventionen
waren das Mittel der Wahl und palliative Behandlungen wurden nur selten als
eine Option betrachtet. Ethische Fallbesprechungen, die den mutmafilichen
Willen hatten bestimmen kénnen, wurden nur selten durchgefiihrt.

Durch ein Praktikum 2013 in einem Londoner Krankenhaus, das sich auf
die Versorgung von Patienten' mit onkologischen Erkrankungen spezialisiert
hat, kam ich zum ersten Mal mit Advance Care Planning (ACP) in Beriihrung.
Zuriick in Deutschland startete ich eine Recherche und stief} auf das Modell-
projekt RESPEKT und das damit verbundene Konzept ,beizeiten begleiten®.
Der Abschlussbericht des Modellprojekts RESPEKT wurde Ende 2013 verdf-
fentlicht (in der Schmitten 2012). Meine Erwartung war, dass ACP der Ansatz
sein konnte, dem Dilemma von Nichteinwilligungsfahigkeit, Umsetzung von
mutmafllich nicht gewiinschten Behandlungen und das Nichtbeachten von Pa-
tientenverfiigungen sowie dem Machbarkeitsanspruch der Medizin und den
Behandlungen aus 6konomischen Interessen entgegenzutreten. Gleichzeitig
tauchten personliche Fragestellungen zu Missbrauch oder den 6konomischen
Vorteilen von ACP auf. Diese Arbeit untersucht nicht nur die Entstehung, die
Ziele, die Umsetzung und die Ergebnisse von ACP in Deutschland, sondern
exploriert und fithrt die unterschiedlichen Argumentationen, Standpunkte

1 Die minnliche Schreibweise wird lediglich aus Griinden der Lesbarkeit verwendet.
Personen mit anderen Geschlechtsformen sind in gleichberechtigter Weise angespro-
chen.
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Einleitung

und Meinungen zusammen. Indem die Methode der kritischen Diskursana-
lyse (KDA) angewendet wird, wird nicht ,nur® untersucht, sondern durch
die Analysearbeit nehme ich als Autorin am Diskurs und an den ,diskursiven
Kéampfen® teil (Jager 2015, 12). Diese Beteiligung verpflichtet zu einer stindigen
Reflexion des Standortes und Standpunktes.

Die KDA, die sich sowohl sozialwissenschaftlicher wie auch germanis-
tisch-linguistischer Verfahren bedient, setzt die archidologische Arbeit gebun-
den an Foucaults Diskurstheorie ein (ebd., 2015, 7). Denn ACP ist nicht nur ein
Instrument, Konzept oder Bestandteil von Gesetzen. ACP ist ein Diskurs, denn
(Foucault 2003, 164): ,,Der Diskurs ist genauso in dem, was man nicht sagt,
oder was sich in Gesten, Haltungen, Seinsweisen, Verhaltensschemata und Ge-
staltungen von Raumen ausprégt. Der Diskurs ist die Gesamtheit erzwungener
und erzwingender Bedeutungen, die die gesellschaftlichen Verhéltnisse durch-
ziehen.“

In dieser Analyse wird der Begriff Diskurs fiir die Argumentationen und
Debatten um den Begriff ACP verwendet (Jager 2015, 11), ,als Kampf um den
Status der Wahrheit und um ihre 6konomisch-politische Rolle®. Der Begriff
des Dispositivs wird nach Foucault als ein ,, Apparat zur Produktion von Dis-
kursen® in verschiedenen Kontexten als ,,(materielle) Vorkehrung als ein ,,En-
semble von Einsatzmitteln® genutzt (ebd., 2015, 113). Dazu wird ACP in seiner
historischen Entwicklung in Kapitel 1 betrachtet. Es werden somit Begriffe,
Konstrukte oder Dispositive als Geschichte des ACP untersucht. ,,Infolgedes-
sen ordnen sich die historischen Beschreibungen notwendig nach der Aktuali-
tat des Wissens, vervielfachen sie sich mit seinen Transformationen und héren
ihrerseits nicht auf, mit sich selbst zu brechen [...] (Foucault 2015/1981, 11 f.).
Aus diesem Zitat von Foucault lassen sich die folgenden Fragen entwickeln:
Welche gesellschaftlichen Auswirkungen hat die Umsetzung von ACP bzw.
welche werden erwartet? Wer profitiert von einer ACP-Umsetzung? Wie sind
die Machverhiltnisse der Akteure verteilt? Welche utopischen Konstruktionen
bzw. Ideologien lassen sich finden? Welche Konsequenzen oder gar Gefahren
und Nebenwirkungen werden durch ACP vorausgesehen? Wie kommt es zu
dieser Diskursentwicklung? Diese Fragen stellen nicht nur die gesellschaftliche
Problematik, sondern auch die Relevanz dieser Arbeit heraus. ACP als eine
Technologie mit Bezug zur gesundheitlichen Versorgung der Bevolkerung fordert
ein genaues Betrachten, Vergleichen, Analysieren und auch Kritisieren. Der Dis-

12



Einleitung

kurs zu ACP hat somit auch die von Jager geforderte Brisanz (2015, 91). Durch
die kritische Diskursanalyse (Jager 2015,12) ,,[...] geht [es] also darum, heraus-
zufinden, was als jeweiliges Wissen mit dem Anspruch wahr zu sein, jeweils
kursiert und oder gar behauptet, absolut und objektiv wahr zu sein. Dariiber
hinaus versucht die KDA, ethische Maf3stdbe an die gefundenen diskursiven
Tatsachen anzulegen, die jedoch nicht als absolute Wahrheiten an die Diskurse
herangetragen werden, also ihre Kritik/Haltung von auf8erhalb des diskursiven
Gewimmels an dieses anlegt, sondern sich an den diskursiven Kampfen selbst
beteiligt und dabei ihre Position zur Diskussion stellt.

Die schnelle Entwicklung des Diskurses bestdtigt sich in den Aussagen
»ACP ist in Deutschland unbekannt® (Coors, Jox, in der Schmitten 2015, 11;
in der Schmitten, Marckmann 2015, 78) zu ,,ACP ist in aller Munde® (Kohlen
2016). Uber die Zeit von 2011 bis 2017 hat die Debatte zu ACP in Deutschland ra-
sant zugenommen und sich ebenso rasant entwickelt. Das zundchst unbekann-
te Instrument wurde innerhalb von wenigen Jahren zu einem gesundheitspoli-
tischen Thema in Deutschland. Der Begriff ,,gesundheitliche Vorausplanung®
ist seit 2015 im neuen Palliativ- und Hospizgesetz verankert (Bundesgesetzblatt,
2015 Teil 1, Nr. 48, 2116). Seit 2015 wird ACP nun als Konzept auf Kongressen,
Symposien und verschiedenen Veranstaltungen in Deutschland vorgestellt und
auch beworben. Gleichzeitig findet eine argumentative Auseinandersetzung
statt (vgl. Kapitel 2.3.1 Sondierung des Untersuchungsfeldes).

Die Methode der KDA wird in Kapitel 2 in Bezug auf die Entwicklung
von ACP in Deutschland beschrieben. Anschlieflend wird in Kapitel 3 die Ana-
lyse des Materials oder der Dokumente vor- und dargestellt als Beitrage der
unterschiedlichen Sprecher und Institutionen® Die Ergebnisse werden zusam-
mengefithrt und kritisch diskutiert, um zur Beantwortung folgender Fragen
zu gelangen: Wer ist am Diskurs ACP beteiligt? Welche Performationen bzw.
sozialen Praktiken finden statt und wer beherrscht diese? Wer gehort zu den
Kritikern oder Skeptikern? Welche Argumente nutzen die verschiedenen La-

2 DieRecherche zu dieser Arbeit fand im Zeitraum von August bis November 2017 statt.
Im August 2019 sind alle Onlinequellen weiterhin auffindbar. Es haben sich jedoch
teilweise die Inhalte, Informationen zu Institutionen und deren Personen gedndert.
Diese Quellen sind mit dem letztmaligen Zugriffsdatum 27.11.2017 gekennzeichnet.
Ansonsten sind die Zugriffsdaten am 27.08.2019 aktualisiert worden.
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Einleitung

ger? Wer ist Sprecher, wer wird als Sprecher ausgeschlossen und welche Aus-
wirkungen hat dies auf den Diskurs und letztendlich auf die Gesellschaft? Das
folgende Kapitel wird die Ausgangslage als die Geschichte sowie die geltende

Praxis untersuchen.
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1 Ausgangslage

Der erste Teil des Kapitels (1.1) ist dem geschichtlichen Hintergrund gewid-
met. Kapitel 1.2 skizziert die Entwicklung und die jiingere Geschichte und das
sich verdndernde Selbstverstindnis im Umgang mit Sterben und Tod. Der da-
ran anschlieffende Teil stellt die relevante Gesetzeslage (1.2.1), die Inhalte des
ACP-Konzeptes ,,beizeiten begleiten® (1.2.2), das neue Hospiz- und Palliativ-
gesetz (1.2.3) und die S3-Leitlinie fiir Palliativmedizin (1.2.4) dar. Letzteres fo-

kussiert lediglich die Thematik der Vorausplanung.

1.1 Geschichte der Patientenverfiigung und
der gesundheitlichen Vorausplanung

Die beiden Begriffe gesundheitliche Vorausplanung und Patientenverfiigung
werden zundchst in diesem Kapitel synonym verwendet, um folgend in den
Kapiteln 1.2.1 und 1.2.2 separiert und dekonstruiert zu werden.

Die Geschichte der gesundheitlichen Vorausplanung oder des gebrauchli-
chen ,alten” Begriffs der Patientenverfiigung zeigt auch den gesellschaftlichen
Umgang mit der Vergénglichkeit und letztendlich mit dem Sterben und dem
Tod. In der Antike zeigte sich das Kénnen eines Arztes unter anderem durch
das Erkennen der Unheilbarkeit seines Patienten. Dazu gehorte es zu akzeptie-
ren, dass seine Zustandigkeit endete. Im Mittelalter folgte dann in der Allge-
genwirtigkeit des Todes durch Seuchen, Kriege und Hinrichtungen die religits
motivierte ,,Kunst des guten Sterbens®. Auch der junge Mensch sollte sich darin
tiben, vor dem unbegleiteten Sterben nicht furchtsam zu sein. Das Zeitalter
der Aufklirung offnete sich gegeniiber der biologischen Lehre des Sterbens.
Im Jahr 1800 beschrieb der Pariser Arzt Bichat das Leben als Gefiige von Zel-
len, Gewebe und Organen, die dem Tod widerstehen. Die zweite Halfte des 18.
Jahrhunderts wurde von der Angst vor dem Scheintod beherrscht, das heift
der Angst lebendig beerdigt zu werden. Arzte waren fortan die, die den Tod
bestatigten, statt Priester oder Angehorige. Als eindeutige Zeichen eines Toten
galten der Atem- und Herzstillstand sowie die Totenflecken und die Leichen-
starre. Um trotzdem sicher zu sein, dass man es nicht mit einem Scheintoten
zu tun hatte, wurde die Leiche drei Tage autbewahrt. 1968 wurde erstmalig

15



Ausgangslage

der Hirntod definiert. Diese neue normierte Definition des Todes wurde not-
wendig, da Herz- und Kreislaufversagen eines Menschen keine sicheren To-
deszeichen mehr waren. Denn durch die Moglichkeiten der Reanimation und
Beatmung konnte der Sterbevorgang bei Schwerstkranken und -verletzten auf-
gehalten werden. Seitdem ist der Hirntod als das irreversible Unvermaégen sei-
ner ganzen Funktion einschliefSlich des Hirnstammes definiert. Das gilt auch
dann, wenn die Herzkreislauffunktion kiinstlich aufrechterhalten werden kann
(Putz, Steldinger 2012, 1 fF.).

Die Begeisterung im letzten Viertel des 20. Jahrhunderts, immer mehr
Krankheiten heilen, immer ofter ein Menschenleben retten zu konnen, geht
gleichzeitig einher mit der Vorstellung in der Bevolkerung von nicht erwiinsch-
ter Apparate- und Intensivmedizin. Das Wissen um das natiirliche Sterben
fehlt mittlerweile Laien wie auch Experten (ebd., 2012, 7). Parallel dazu kom-
men Mitte der 1970er die ersten Ideen zu Patientenverfiigungen auf. In England
entsteht das erste Hospiz 1967 in London durch Cicely Saunders?. Deutschland
folgt 1983 mit der ersten Palliativstation an der Universitatsklinik Koln.

Auch Schicksale wie das von Karen Quinlan* erzielten eine grofie mediale
Aufmerksamkeit in den 1970ern, besonders in den USA, aber auch in Euro-
pa. Die junge Frau hatte bei einem Partybesuch Alkohol und Medikamente
konsumiert. Dies fithrte zu einem ldnger andauernden Atemstillstand. Sie erlitt
einen irreversiblen Gehirnschaden und war anschlieflend auf eine kiinstliche
Beatmung angewiesen. Den Wunsch der Eltern, dass die kiinstliche Beatmung
eingestellt wird, akzeptierte das Krankenhaus nicht ohne eine Verfiigung des
zustdndigen Gerichts. Nachdem das Gericht ihren Vater als rechtlichen Betreu-
er ernannt hatte, wurde die Beatmung eingestellt. Karen Quinlan atmete aber
spontan weiter und lebte noch bis 1985, bis sie an einer Lungenentziindung
verstarb (Hammes, Harter 2015, 95 f.). Nicht nur The New York Times berich-
tete im Juni 1985 Uiber ihren Tod (Mcfadden 1985), sondern auch das deutsche
Nachrichtenmagazin Der Spiegel schrieb {iber ihr Schicksal (Der Spiegel 1985).

3 Cicely Saunders (1915-2005) war Krankenschwester, Sozialarbeiterin und Arztin und
die Begriinderin der modernen Hospizbewegung.

4 Karen Quinlan wurde in Pennsylvania (USA) am 29.03.1954 geboren und verstarb am
11.06.1985 in New Jersey (USA), nachdem sie im Mai 1975 ins Koma gefallen war.
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Historische Entwicklungen, mediale Ereignisse und personliche Gescheh-
nisse beeinflussen die Menschen, ihr Leben und Sterben vorausplanen zu wol-
len. Auch Gesetze, Forschungen, Konzepte und Begriffe tragen dazu bei, dem
Diskurs zu ACP Raum zu verschaffen.

1.2 Begriffe, Konstrukte und Gesetze als Dispositive des Diskurses

Dieses nun folgende Kapitel (1.2.1) beschreibt die Gesetzeslage in Deutschland
zur Patientenautonomie am Lebensende durch das sogenannte Patientenver-
tiigungsgesetz. Darauf folgt die Auseinandersetzung mit dem Begriff und der
Durchfithrung von ACP und nutzt die detaillierte Beschreibung des Konzeptes
»beizeiten begleiten®. Es wird durch das US-amerikanische Konzept ,,Respec-
ting Choices®™ erganzt (1.2.2). Das neue Hospiz- und Palliativgesetz mit dem
Paragraphen 132g thematisiert die gesundheitliche Vorausplanung und wird
anschlieSend beschrieben (1.2.3) sowie die S3-Leitlinie fiir die Palliativmedizin
(1.2.4). Letztere beschreibt ACP als einen systematischen Kommunikationspro-
zess in der palliativen Versorgung von nicht heilbaren (Krebs-)Erkrankten.

Als Definition des Begriffs Dispositiv liefert Jiger (2015, 93) das Unter-
scheidungsmerkmal, dass es in Diskursen um sprachliche und in Dispositiven
um nicht sprachliche ,,Performanzen® geht. Er verweist auf Foucault, der es als
»einen Apparat zur Produktion von Diskursen® bezeichnet. Jager tibernimmt
den Hinweis des deutschen Ubersetzers von Foucaults Werk ,,Der Wille zum
Wissen', der den franzosischen Begriff dispositif in juristischen, medizinischen
und militdrischen Kontexten als eine materielle Vorkehrung, als ein Ensemble
von Einsatzmitteln versteht und semantisch iibertragt (ebd., 113). Daraus be-
griindet werden Gesetze und Konzepte zur Umsetzung von ACP als ,,materiel-
le Vorkehrungen® oder eben als Dispositive betrachtet.

1.2.1 Das Gesetz zur Patientenverfiigung

Ein kurzer Ausblick in die jiingere Geschichte der Patientenverfiigung in
Deutschland beginnt mit Uhlenbrock, einem Kolner Amtsrichter. Er verfass-
te 1978 das erste ,,Patiententestament®, das zu einer landesweiten medizin-
rechtlichen Diskussion fithrte (Gaidzik 2011, 1 f;; Putz, Steldinger 2012, 8). In
den nichsten Jahrzehnten beschiftigten sich die Gerichte der Bundesrepub-
lik Deutschland mit der Strafbarkeit durch die Tétung durch Unterlassen der
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Hilfeleistung und der Behandlungsverweigerung des Arztes, auch bei geringen
Rettungschancen des Patienten. Der Patientenwunsch und der mutmaflliche
Wille des Patienten standen dabei erkennbar nicht im Vordergrund der Urteile
(Gaidzik 2011, 1 f.).

Zum ersten Mal bestitigte der Bundesgerichtshof am 17.03.2003, dass der
zuvor geduflerte Wille in einer Patientenverfiigung eines entscheidungsunfa-
higen Patienten bindend ist. Dariiber hinaus war der mutmafiliche Wille dann
maf3geblich, wenn der Patient seinen Willen nicht eindeutig zuvor erklart hat-
te. Dieser war aus den Wertevorstellungen, Uberzeugungen und Lebensent-
scheidungen des Patienten zu ermitteln. Die daraus resultierenden Entschei-
dungen der Arzte waren jedoch vom Urteil des Vormundschaftsgerichtes, des
heutigen Betreuungsgerichtes, abhéngig. Es wurde beurteilt, ob es sicher war,
dass der Verlauf der Erkrankung des Patienten unumkehrbar war und zum
Tod fithren wiirde. Aufgrund dieser Entwicklungen griindete das Bundesjus-
tizministerium die Arbeitsgruppe ,,Patientenautonomie am Lebensende®. Am
18.06.2009 beschloss der Bundestag eine gesetzliche Regelung, um die Patien-
tenverfiigung rechtlich zu untermauern. Dieses Gesetz trat am 01.09.2009 in
Kraft (Lenz-Brendel, Roglmeier 2012, 108 £.).

Seitdem hat eine Patientenverfiigung eine Verbindlichkeit gegeniiber den
Adressaten wie Arzten, Pflegenden, Betreuern, Bevollméchtigten und dem
Gericht auch in dem Fall, wenn der Patient keine weiteren lebenserhaltenden
Mafinahmen wiinscht, auch wenn der Verlauf der Erkrankung reversibel ist.
Eine begrenzte Reichweite der Patientenverfiigung in bestimmten Féllen gibt
es nicht (Lenz-Brendel, Roglmeier 2012, 109).

Der Paragraph 1901a des Biirgerlichen Gesetzbuches (BGB) legt fest:

»(1) Hat ein einwilligungsfiahiger Volljahriger fir den Fall seiner Einwilli-
gungsunfahigkeit schriftlich festgelegt, ob er in bestimmte, zum Zeitpunkt der
Festlegung noch nicht unmittelbar bevorstehende Untersuchungen seines Ge-
sundheitszustands, Heilbehandlungen oder arztliche Eingriffe einwilligt oder
sie untersagt (Patientenverfiigung), priift der Betreuer, ob diese Festlegungen
auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zutreffen. Ist dies der Fall,
hat der Betreuer dem Willen des Betreuten Ausdruck und Geltung zu verschaf-
fen. Eine Patientenverfiigung kann jederzeit formlos widerrufen werden.

(2) Liegt keine Patientenverfiigung vor oder treffen die Festlegungen einer
Patientenverfiigung nicht auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation
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zu, hat der Betreuer die Behandlungswiinsche oder den mutmafllichen Willen
des Betreuten festzustellen und auf dieser Grundlage zu entscheiden, ob er in
eine drztliche Mafinahme nach Absatz 1 einwilligt oder sie untersagt. Der mut-
maf3liche Wille ist aufgrund konkreter Anhaltspunkte zu ermitteln. Zu beriick-
sichtigen sind insbesondere frithere miindliche oder schriftliche Auferungen,
ethische oder religiése Uberzeugungen und sonstige personliche Wertvorstel-
lungen des Betreuten.

(3) Die Absitze 1 und 2 gelten unabhingig von Art und Stadium einer Er-
krankung des Betreuten.”

Das BGB hat somit Wirksamkeitsvoraussetzungen geschaffen. Dazu gehort
eine schriftliche Niederlegung der Vorausverfiigung mit einer Unterschrift oder
einer notariellen Beglaubigung. Die Gewichtung liegt hier auf der Eigenhéan-
digkeit der Unterschrift. Weitere Voraussetzungen sind, dass der Verfasser der
Patientenverfiigung volljahrig, also 18 Jahre alt, und einwilligungsfihig ist. Da
eine drztliche Behandlung einen Eingrift in die korperliche Unversehrtheit dar-
stellt, braucht es hierbei grundsitzlich eine Einwilligung. Diese Einwilligungs-
fahigkeit wird daran gemessen, dass der Patient die Relevanz der Mafinahme
versteht. Der Gesetzgeber verbietet eine Behandlung gegen den Willen eines
Patienten. Ist der Patient einwilligungsunfihig, muss ein ernannter Bevoll-
machtigter oder amtlicher Betreuer in die Mafinahme einwilligen. Besteht eine
Patientenverfiigung sind alle Adressaten an die Patientenverfiigung gebunden.
Diese Bindungswirksamkeit der Vorausverfiigung wird mit den aktuellen Be-
handlungs- und Lebensumstidnden verkniipft. Orts- und Datumsnachweis sind
bei einer Patientenverfiigung nicht zwingend notwendig, konnen aber die Ak-
tualitdt und den derzeitigen Willen des Patienten unterstiitzen. Das heift, die
Patientenverfiigung soll so eindeutig wie moglich formuliert werden. Formulare
konnen zur Hilfe genommen werden, um als Unterstiitzung zu dienen, sich fiir
oder gegen Behandlungsmethoden zu entscheiden. Eine érztliche Beratung ist
nicht notwendig. Der Widerruf kann zu jeder Zeit formlos, das heif$t miindlich
geleistet werden. Eine Verpflichtung, eine Patientenverfiigung zu verfassen, gibt
es nicht. Diese Regelung soll verhindern, dass Institutionen wie z. B. Altenhilfe-
einrichtungen Menschen nur dann aufnehmen, wenn die Patientenverfiigung in
einer konformen Fassung vorgelegt wird (Lenz-Brendel, Roglmeier 2012, 111 ff.).

Ein weitverbreiteter Irrtum ist, dass das Gesetz Kindern gegentiber Eltern
und Ehegatten fiireinander das automatische Recht gibt zu entscheiden. Das
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gilt nur, wenn der Verfasser einen Vorsorgebevollmachtigten in seiner Patien-
tenverfiigung bestimmt hat. So hat dieser die gleichen Rechte wie ein gesetzli-
cher Betreuer (Putz, Steldinger 2012, 102 ff.).

Lenz-Brendel und Roglmeier (2012, 114) verweisen auf die Wichtigkeit
einer drztlichen Beratung im Errichten einer Patientenverfiigung und war-
nen davor, wie gegensitzlich vom Gesetzgeber angeregt, ,,[...] d[er] Beratung
nichtdrztlicher Einrichtungen oder Personen zu vertrauen, auch wenn diese
Erfahrungen mit Patientenverfiigungen haben [...]*

Am 01.09.2009 ist die Patientenverfiigung somit erstmals im Gesetz der
Bundesrepublik Deutschland verankert worden, nach einer jahrelangen Dis-
kussion in unterschiedlichen Gremien wie der Enquetekommission , Ethik
und Recht der modernen Medizin®, dem Nationalen Ethikrat und der zentralen
Ethikkommission der Bundesarztekammer (Gaidzik 2011, 9 ).

Dies bedeutet, eine Patientenverfiigung ist eine vorsorgende Willens-
erkldrung eines Menschen hinsichtlich seiner medizinischen Behandlungen
oder auch Nichtbehandlungen, auch im Notfall. Behandlungswiinsche werden
festgelegt im Fall der zukiinftigen Unfihigkeit, sich zu duflern. Diese Verfii-
gung richtet sich sowohl an drztlich wie auch an pflegerisch titige Personen
(Lenz-Brendel, Roglmeier 2012, 107).

1.2.2 Das Konzept Advance Care Planning

Was verbirgt sich hinter dem Begrift Advance Care Planning (ACP)? Die Ent-
wicklung und auch der Terminus an sich sind in Deutschland noch recht neu.
Coors, Jox, in der Schmitten stellen die moglichen Ubersetzungen wie ,,ge-
sundheitliche Vorausplanung®, ,vorausschauende Behandlungsplanung®, ,,vo-
rausschauende Versorgungsplanung® oder ,Vorausplanung der gesundheitli-
chen Versorgung“ zusammen. Sie erkennen, dass Advance Care Planning im
deutschen Sprachraum lange als ,,praktisch unbekannt® und das Konzept von
der ,wissenschaftlichen Debatte® sowie vom ,,gesundheitspolitischen Diskurs
und der klinischen Praxis (weitgehend) ignoriert [...]“ wurde (2015, 11).

Die Entwicklung der Patientenverfiigung oder des Living Will fand in den
USA bereits in den 1970ern statt und wurde 1990 als Patientenselbstbestim-
mungsgesetz in den Federal Regulations definiert und aufgenommen. In La
Crosse, Wisconsin, sahen einige Mediziner Anfang der 1990er diese rechtli-
che Vorgehensweise als gescheitert an. Sie erkannten, dass die herkémmliche
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Patientenverfiigung unvollstindig, nicht verfiigbar, im klinischen Kontext un-
brauchbar und zu vage formuliert war. Sie wollten mehr als nur ein rechtliches
Dokument. Somit konzipierten sie ein System, das individuelle Behandlungs-
plane dokumentiert und kommuniziert. In klinischen Kontexten sollte dieses

@

ACP-Konzept ,,Respecting Choices™ Dilemmata in klinischen Entscheidungs-
findungen ansprechen konnen. Hammes und Briggs (2015, 182) beschreiben
es als ein Modell, das sich an ,,klinischen und ethischen Werten des Informed
Consent’ und des Best Interest® orientiert und nicht an juristischen Vorge-
hensweisen der herkommlichen Patientenverfiigung bzw. des Living Will fest-
hélt. Es ist verwurzelt in einem Behandlungsmodell, das den Patienten in den
Mittelpunkt stellt und durch Shared Decision Making’, das heift in einem In-
teraktionsprozess, bestmogliche gemeinsame Entscheidungen fiir die Zukunft
zuldsst (ebd., 2015, 181 ff.).

Die nationale Hospiz- und Palliativ-Organisation in den USA definiert
ACP folgendermafien:

»Advance care planning is making decisions about the care you would
want to receive if you become unable to speak for yourself. These are your de-
cisions to make, regardless of what you choose for your care, and the decisions
are based on your personal values, preferences, and discussions with your loved
ones. If you are in an accident or have an illness that leaves you unable to talk
about your wishes, who will speak for you? You can tell your family, friends and
healthcare providers what your wishes and personal beliefs are about contin-
uing or withdrawing medical treatments at the end of life. Advance care plan-
ning includes:

Getting information on the types of life-sustaining treatments that are
available.

Deciding what types of treatment you would or would not want should
you be diagnosed with a life-limiting illness.

Sharing your personal values with your loved ones.

Completing advance directives to put into writing what types of treatment
you would or would not want should you be unable to speak for yourself.

5  Einwilligungserklirung oder informierte Einwilligung nach Aufklarung
6 im besten Interesse oder zum Wohle des Patienten
7  gemeinsame oder partizipative Entscheidungsfindung
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