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2.18 Chancen und Schwierigkeiten
von Patientenverfiigungen aus
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Abstract: In einer Patientenverfiigung kann ein Mensch fiir den Fall seiner Urteils-
unfahigkeit im Voraus schriftlich festlegen, wann er bestimmte medizinische Maf3-
nahmen ablehnen wiirde. Wenn in Bezug auf Abfassung und Anwendung bestimmte
Voraussetzungen erfiillt sind, kann eine Patientenverfiigung hilfreich sein. Doch sind
Vorausverfiigungen auch mit Schwierigkeiten verbunden, die daher riihren, dass
sich nicht alle Lebenssituationen erfassen und regeln lassen. Um Patientenverfii-
gungen als Mittel der Vorsorge sinnvoll einzusetzen, sollten Biirgerinnen und Biirger,
Beratende, Angehorige, Behandelnde und Pflegende beim Prozess der Abfassung
bestimmte Schritte beachten, sich aber dariiber hinaus auch grundlegender auf den
Umgang mit Alter, Behinderung, Sterben und Tod vorbereiten und die Kommunika-
tion iiber die Herausforderungen dieser Lebensphasen kultivieren.

In a patient’s advanced health care directive, a person can predetermine, in written
form, when he or she would refuse certain medical measures, in the case that this
person should be unable to judge at that time. When certain prerequisites have been
fulfilled, which have to do with the formulation and application, a patient’s advanced
directive can be helpful. But such advanced directives before the time have their dif-
ficulties, resulting from the fact that not everything in life can be taken into account
and regulated. To apply patients‘ directives in a useful manner as a medium of pre-
caution, certain steps in the course of formulation should be taken into considera-
tion by citizens, advisors, relatives, medical and nursing personnel; but these same
should also prepare themselves more thoroughly for dealing with old age, handicaps,
dying, and death, and should cultivate the communication of the challenges involved
with these phases of life.
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1 Einleitung

Angesichts der medizinischen Moglichkeiten der Lebensrettung und Lebensverlédn-
gerung haben Biirgerinnen und Biirger teilweise die Sorge, bei einer fortgeschritte-
nen, zum Tode fithrenden Erkrankung oder in hohem Alter zu lange am Leben gehal-
ten zu werden. Wenn ein Mensch durch einen Unfall oder eine schwere Erkrankung
nicht mehr in der Lage ist, seinen Willen zu dufiern, miissen andere entscheiden,
ob lebenserhaltende Mafinahmen begonnen, fortgefiihrt oder eingestellt werden. In
einer Patientenverfiigung kann ein Mensch fiir den Fall seiner Urteilsunfahigkeit im
Voraus schriftlich festlegen, wann er bestimmte medizinische Mafinahmen ablehnen
wiirde. Indem man sich gedanklich mit Konstellationen beschéftigt, die eintreten
konnten, und entsprechende Behandlungswiinsche formuliert, wird versucht, das
Selbstbestimmungsrecht in Situationen der Urteilsunfahigkeit hinein zu verlangern.
Fiir viele ist es nicht einfach, iiber das eigene Lebensende nachzudenken und Rege-
lungen in Bezug auf medizinische Behandlung und Pflege zu treffen. Dies mag ein
Grund sein, warum nur ein kleiner Prozentsatz der Bevolkerung eine Patientenver-
fiigung hat. Gleichwohl gilt die Patientenverfiigung mittlerweile als eine Moglichkeit
der selbstbestimmten Vorsorge fiir das Lebensende.

2 Chancen und Schwierigkeiten von
Patientenverfiigungen

Der folgende Uberblick iiber die Chancen und Schwierigkeiten von Patientenverfii-
gungen dient dazu, aus ethischer Sicht Leistungsfahigkeit und Grenzen dieser Vorsor-
gemoglichkeit zu bestimmen.

2.1 Voraussetzungen einer Patientenverfiigung

In Bezug auf das Abfassen einer Patientenverfiigung werden in der Regel folgende
Voraussetzungen gefordert: Freiwilligkeit, Informiertheit und Wohliiberlegtheit der
verfiigenden Person zum Abfassungszeitpunkt. In der Regel bestehen Patientenver-
fligungen aus zwei Elementen: Zum einen werden bestimmte Krankheitssituationen
umrissen und zum zweiten medizinische Mafinahmen genannt, die in diesen Fallen
zu unterlassen sind. Zur Anwendung einer Patientenverfiigung muss eine gewisse
Kontinuitat und Identitdt der Personlichkeit vorausgesetzt werden, die verfiigende
Person sollte sich daher antizipierend in das in einer zukiinftigen Situation existie-
rende Individuum hineinversetzen und mit fiktiven Lebenssituationen positiv oder
negativ identifizieren kénnen. So erklart sich auch die pragmatische Forderung
nach einer gewissen zeitlichen Ndhe zwischen Abfassung und Anwendungsfall. Und
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schlief3lich muss eine ,,Passung* der schriftlich umrissenen Krankheitssituation mit
der aktuellen Situation des Betroffenen bestehen.

2.2 Chancen von Patientenverfiigungen

Mehr als 80 Prozent der Bundesbiirger haben keine Patientenverfiigung. Viele wissen
nicht von dieser Moglichkeit oder wollen sich nicht festlegen. In Befragungen duf3ern
viele, dass sie sich nicht ndher damit befassen méchten und hoffen, dass Angehorige
oder behandelnde Arzte in ihrem Sinne entscheiden werden.! Wenn nun ein Mensch
eine Patientenverfiigung verfasst bzw. unterschreibt, dann zeugt dies in der Regel von
einem bewussten Nachdenken iiber das Lebensende und auch von einer gewissen
Entschiedenheit, im Zweifelsfall nicht mehr alle Behandlungsmaoglichkeiten aus-
schopfen zu wollen. Dass die Patientenverfiigung unter Umstdnden auf Situationen
angewandt wird, die der Betreffende nicht intendiert hatte oder dass sich sein Wille
andern kdnnte, nimmt jemand, der seine Wiinsche auf diese Weise fixiert, in Kauf.

Die Problematik, nicht alle Eventualitdten regeln zu kénnen, verringert sich,
wenn bei einer bevorstehenden Behandlung oder im Verlauf einer schweren Erkran-
kung der Eintritt der Entscheidungsunfihigkeit abzusehen ist. Besonders dann,
wenn ein Mensch an einer Erkrankung leidet, von der bekannt ist, mit welchen Ver-
schlechterungen oder Komplikationen sie einhergehen kann, lassen sich mit einer
Patientenverfiigung Regelungen im Voraus treffen. Vor dem Hintergrund einer lange-
ren Krankheitsgeschichte kann eine Patientenverfiigung besonderes Gewicht erlan-
gen, da sie auf Vorerfahrungen bezogen ist und sich auf bestimmte Situationen und
Behandlungswiinsche konzentrieren kann.

Fiir alleinstehende altere Menschen ohne Angehorige legt sich das Abfassen
einer Patientenverfiigung oft nahe, da ihnen familidre Stellvertreter fehlen. Aber auch
Bewohner von Pflegeheimen, die damit rechnen miissen, bei Gesundheitskomplika-
tionen in andere Einrichtungen iiberwiesen zu werden oder Patienten, die haufiger
innerhalb einer Klinik verlegt werden, wahlen manchmal das Mittel der Patienten-
verfiigung, um den Informationsfluss zwischen professionellen Helfern zu gewéhr-
leisten. Im Zuge einer ausdifferenzierten Arbeitsteilung in der Klinik gibt es dort die
klassische Arzt-Patient-Beziehung kaum noch. Vielmehr besteht die Gefahr, dass
bei jedem Schicht- oder Stationswechsel einmal getroffene Vereinbarungen verloren
gehen oder wieder neu beschlossen werden miissen, etwa weil der ndchste dienst-
habende Arzt oder der Nachtdienst bestimmte Behandlungsentscheidungen bzw.
-begrenzungen nicht verantworten mochte, ohne sich ein eigenes Urteil gebildet zu
haben. Demgegeniiber wird im Kontext einer engmaschigen Betreuung durch einen
niedergelassenen Arzt oder im Kontext einer Palliativversorgung, bei der sich Arzt

1 Vgl. u.a. Sahm (2006), bes. S.183-186, Schrider u.a. (2002), S. 242, Eibach u.a. (1997).
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und Patient sowie Pflegende und Angehdrige iiber ldngere Zeit hinweg iiber das
Befinden und die Wiinsche des Betroffenen austauschen, eine schriftliche Patienten-
verfiigung oft nicht erforderlich sein, sofern flexible, gemeinsame Entscheidungspro-
zesse selbstverstandliches Merkmal der Behandlung sind und keine schwerwiegen-
den Kommunikations- oder Wertkonflikte auftreten.

Wenn aber ein Patient den Weg einer Patientenverfiigung gewahlt hat, sind durch
die Schriftlichkeit Wiinsche in Bezug auf die Behandlung bestimmter Krankheitszu-
stande fiir Dritte {iberpriif- und nachvollziehbar. Obwohl sich eine Patientenverfii-
gung in erster Linie an die behandelnden Arzte richtet, kann sie auch fiir Angehérige
hilfreich und entlastend sein. Denn hdufig werden diese nach dem mutmaflichen
Willen des Patienten gefragt und nehmen die mit ihren Auskiinften verbundene
Verantwortung wahr — geht es doch um das Weiterleben oder baldige Sterben eines
Menschen. Eine Patientenverfiigung kann fiir die mit der Stellvertretung beauftragte
Person, aber auch fiir alle Angehorigen wichtige Informationen bieten. Wenn z.B. Dis-
sense zwischen Angehorigen bestehen, kann eine Patientenverfiigung eine Richtung
vorgeben und spateren gegenseitigen Schuldzuweisungen vorbeugen.

Divergierende Meinungen Angehdriger, was den vermutlichen Willen des Patien-
ten anbelangt oder was das Beste fiir ihn ware, konnen vielfdltige Ursachen haben:
So féllt der Abschied von einem Menschen, mit dem man viel Lebenszeit geteilt hat, —
und damit unter anderem ein Votum fiir eine Behandlungsbegrenzung — nie leicht.
AufRerdem befinden sich die Angehérigen moglicherweise an unterschiedlichen
Punkten im Prozess des Abschiednehmens und Akzeptierens, dass das Leben eines
geliebten Menschen zu Ende geht. Manchmal fiihren ungeldste Beziehungskonflikte
dazu, dass ein Angehoriger nicht loslassen kann. Angehorige konnen auch unsen-
sibel fiir die Unterscheidung zwischen den eigenen und den ,,mutmaflichen® Wiin-
schen des Patienten selbst sein. Dies kann z.B. von einer akuten emotionalen Uberfor-
derung oder von durch Langzeitpflege bedingten Burn-out-Symptomen herriihren.?
Aber auch ohne spezifische Belastungen ist das Vermdgen Angehdriger so zu urteilen,
wie der Patient selbst es tun wiirde, prinzipiell begrenzt, worauf zahlreiche empi-
rische Studien aus dem angelsdchsischen Raum hindeuten: Wenn ansprechbaren
Patienten und einem nahestehenden Angehorigen Fallvignetten vorgelegt wurden,
verfehlten die Angehérigen in ca. 25 bis 35 Prozent der Fille die Behandlungswiinsche
des Patienten.? Zwar stammen diese Studien aus den USA, weil es keine vergleichba-
ren Ergebnisse aus dem deutschsprachigen Raum gibt, doch sollten die Ergebnisse
ernst genommen werden.

Von Seiten der Angehorigen, aber auch der professionellen Helfer konnen Abwer-
tungen in Bezug auf Lebensqualitédt — etwa bei schwerer Pflegebediirftigkeit oder kog-

2 Vgl. z.B. die Studien von Moss u.a. (1993), Goldstein u.a. (1998).
3 Vgl. im Uberblicksartikel von Shalowitz u.a. (2006). Mehr als 10 Studien aus dem
angelsdachsischen Raum lassen sich hierzu finden.
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nitiven Einschrankungen durch Demenz oder Schlaganfall — dazu fiihren, dass ein
Patient ,,unterbehandelt wird. Andererseits kann das Anliegen, nicht am Sterben
eines Menschen ,,schuldig”“ werden zu wollen, oder auch das Ignorieren der kriti-
schen Lebenssituation des Patienten bzw. das Vermeiden des Abschieds zu einer Wei-
terbehandlung fiihren, die aus der Perspektive des Betroffenen nicht nachvollziehbar
erscheint.

Insgesamt sind Perspektivwechsel bzw. Rollentausch schwierig und die Gefahr
der Ubertragung eigener Wiinsche und Angste immer gegeben. Insofern kann es nur
im Sinne aller Beteiligten sein, dass méglichst konkrete und nachvollziehbare Aufie-
rungen des Patienten vorliegen. Denn dann muss z.B. das problematische Konzept
des ,,mutmaf3lichen“ Willens, das sich in der Regel lediglich auf miindliche Hinweise
aus dem Angehorigenkreis stiitzen kann, weniger hdufig bemiiht werden. Hat ein
Patient also eine schriftliche Vorausverfiigung getroffen, kénnen sich Angehorige
und Arzte auf konkrete Anhaltspunkte stiitzen, sofern sie sich iiber deren ,,Anwend-
barkeit” bzw. ,,Passung* einig sind.

Normalerweise beinhalten Patientenverfiigungen Regelungen zur Behandlungs-
begrenzung, d.h. sie benennen Krankheitszustdnde, in denen nicht mehr alle medizi-
nischen Behandlungsmoglichkeiten ausgeschopft werden sollen. Auflerdem enthal-
ten zahlreiche Patientenverfiigungen haufig noch andere Wiinsche, beispielsweise
zur Art der Unterbringung und Pflege oder den Wunsch, einen Seelsorger hinzuzuzie-
hen. Auch der Wunsch nach umfassender Schmerzlinderung, eigentlich ein ethisch
wie juridisch unstrittiges Recht, wird hdufig eigens erwdhnt. Diese Wiinsche lassen
sich grofdteils als moralische Anspruchsrechte reformulieren und miissten daher
nicht eigens gefordert werden. Wohl aber machen sie deutlich, dass Patientenverfii-
gungen mehr Moglichkeiten bieten als allein die Forderung der Begrenzung medizi-
nischer Mafinahmen in bestimmten Krankheitssituationen. So wire beispielsweise
auch denkbar, dass in Zeiten knapper Budgets Patientenverfiigungen entstehen, die
explizit den Einsatz aller moglichen medizinischen Mittel fordern. Zudem konnte das
Instrument der schriftlichen Vorausverfiigung noch starker als bisher dazu genutzt
werden, personliche Wiinsche, Befiirchtungen und Wertvorstellungen zu formulie-
ren, die sich nicht nur auf das medizinische Vorgehen, sondern offener auf die Gestal-
tung des Lebens im Alter, mit einer bleibenden Behinderung und auf die Sterbephase
beziehen.

2.3 Schwierigkeiten von Patientenverfiigungen

Mit dem Instrument der Patientenverfiigung sind jedoch auch zahlreiche Schwierig-
keiten verbunden:

Zum ersten ist die Vielfalt krankheitsspezifischer Zustdnde, in denen sich ein
Mensch nicht mehr duflern kann, sehr grof3. Fiir das praktische Problem, nicht alle
denkbaren Situationen auffiihren und regeln zu kénnen, gibt es unterschiedliche
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Losungsstrategien: Zum einen werden allgemeine Formulierungen gewahlt, die sich
auf das Lebensende beziehen, so z.B. ,,unmittelbarer Sterbeprozess* oder ,,nicht mehr
aufhaltbare todliche Erkrankung®. Zum anderen kann eine Umschreibung bleibender
Einschrankungen, z.B. ,,schwerstes korperliches Leiden®, ,,Dauerbewusstlosigkeit®,
,schwerer Dauerschaden des Gehirns*, ,,dauernder Verlust der Kommunikationsfa-
higkeit“ oder ,Nichterkennen nahestehender Personen“ erfolgen. Und schlie3lich
konnen ausgewdhlte Einzelerkrankungen, z.B. ,,Demenz“, ,apallisches Syndrom®,
»Schddelhirntrauma®, ,,schwerer Schlaganfall“ aufgezahlt werden. Teilweise werden
Zusatzbedingungen wie z.B. ,,infauste Prognose®, ,,schlechte Prognose* oder ,,keine
Aussicht auf Besserung® angefiihrt. All diesen krankheitsbezogenen Lebenssitu-
ationen liegt das wertende Urteil zugrunde, dass in den beschriebenen Fallen von
lebensverlangernden oder lebensrettenden medizinischen Mafinahmen abzusehen
sei. Insofern stellt die Auflistung der Krankheitssituationen den zentralen Teil einer
Patientenverfiigung dar.

Dass vorgefertigte Formulare Urteile iiber die ,Lebensqualitdt® bestimmter
Krankheits- und Behinderungszustande transportieren, lasst sich nicht vermeiden.
Doch nicht immer beschéftigen sich die Unterzeichnenden im Einzelnen mit diesen
Eingangsbedingungen einer Patientenverfiigung und sind sich dariiber im Klaren,
dass sie diese abwandeln oder ergdnzen koénnten. Vielmehr vertrauen sich die
meisten der Logik und Autoritadt eines vorgegebenen Formulars an. Doch insbeson-
dere die Nennung der bedingenden Umstande miisste Gegenstand personlicher Refle-
xion sein. Einige Leitfaden fiir Patientenverfiigungen tragen dem Rechnung, indem
sie ,,Formulierungsbausteine“ oder anzukreuzende Wahlmdoglichkeiten anbieten.
Hier wird zwar deutlich, dass es sich um unterschiedliche Entscheidungsoptionen
handelt. Gleichwohl bleibt die Problematik bestehen, dass Formulare und Formulie-
rungshilfen Werturteile iiber Krankheits- und Lebenssituationen vorgeben und somit
unter Umstdanden zu einer gewissen Standardisierung der Urteilshildung beitragen.
Patientenverfiigungen haben also auch eine gesellschaftliche Normierungsfunktion,
was Werturteile {iber Krankheits- und Behinderungszustiande anbelangt.

Nun zum zweiten Bestandteil von Patientenverfiigungen, der Nennung zu unter-
lassender oder gewiinschter medizinischer Mafinahmen oder Hilfestellungen: Ebenso
wenig wie alle potentiell denkbaren Krankheitssituationen lassen sich alle medizini-
schen MafSinahmen nennen und regeln, die spéter vielleicht einmal strittig werden
konnten. In Bezug auf mogliche medizinische Mainahmen verfolgen die Vordrucke
unterschiedliche Strategien: Entweder werden allgemeine Formulierungen wie z.B.
,keine lebensverlangernden Mafinahmen“ oder ,keine Intensivmedizin® gewahlt.
Oder aber es werden detaillierte Einzelmafinahmen aufgelistet, etwa ,,Wiederbele-
bung*, ,,Organersatz”, ,kiinstliche Beatmung®, ,kiinstliche Erndhrung und Fliissig-
keitszufuhr®, , kreislaufunterstiitzende Mafinahmen®, ,,Bluttransfusion® oder ,,Medi-
kamente wie Antibiotika oder Zytostatika“.

Eine umfangreiche Liste wahlbarer Mafinahmen korrespondiert jedoch nicht
unbedingt mit prazisen Vorentscheidungen. Generell stellt die Regelung der medi-



Chancen und Schwierigkeiten von Patientenverfiigungen aus ethischer Sicht = 703

zinischen Maf3inahmen ein geringeres Problem dar, weil diese nicht als solche rele-
vant sind, sondern in der Regel nur in Bezug auf bestimmte Krankheitssituationen
und damit verbundene Zielsetzungen. Zwar mag es einige wenige Ausnahmen geben,
so z.B. die Bluttransfusion, die von Zeugen Jehovas generell und damit unabhéngig
von der jeweiligen Krankheitssituation abgelehnt wird. Es ware auch denkbar, dass
jemand prinzipiell jede Organtransplantation ablehnt. Und es kann sinnvoll sein, sich
zur Frage der dauerhaften kiinstlichen Beatmung oder Nahrungs- und Fliissigkeitszu-
fuhr zu dauflern — unter der Bedingung bestimmter Krankheitszustande. Normaler-
weise aber wird die Beurteilung von ,Wiederbelebung*®, ,kiinstlicher Beatmung* oder
»Nahrungssonde“ von der Prognose — denkbar wire ja auch die Uberbriickung einer
akuten Krise — sowie der Dauer ihres Einsatzes und letztlich vom Gesundheitszustand
und den therapeutischen Zielsetzungen abhdngen.

Dariiber hinaus bergen Patientenverfiigungen noch einige generelle Schwierigkeiten:
Ist ein Patient urteilsfahig, gibt er auf der Basis von Information und Beratung
durch den behandelnden Arzt seine Zustimmung zu einer aktuell vorgeschlagenen
Behandlung. Der Arzt kann Missverstandnisse ausrdumen und gegebenenfalls zu
iiberzeugen suchen, wenn Angste und Abwehr einer vermutlich hilfreichen Behand-
lung im Weg stehen. Anders verhalt sich dies bei Vorausverfiigungen: Idealerweise
sollte ein Patient mit seinem behandelnden Arzt oder Hausarzt iiber die Abfassung
einer Patientenverfiigung sprechen, doch dies unterbleibt in vielen Fallen.* Die
Betreffenden unterschreiben haufig ein Formular und besprechen dies, wenn iiber-
haupt, oft nur mit Angehdrigen. So kommt es manchmal zu nicht sinnvollen Festle-
gungen oder Missverstdndnissen — z.B. iiber die so genannte Apparatemedizin oder
zu Fehleinschatzungen hinsichtlich Art und statistischer Verteilung von Krankheits-
verldaufen. Erfahrungen von Bekannten oder vom Horensagen fiihren vielleicht zu Ent-
scheidungen, die nicht zur eigenen gesundheitlichen Situation passen, und dies ldsst
sich nicht aufklaren. Rein praktisch gesehen wird die Frage oft ungeklart bleiben,
ob eine Patientenverfiigung unter den formalen Giiltigkeitsbedingungen, d.h. infor-
miert, wohliiberlegt und ohne dufieren Druck zustande kam. Denn in der Regel ist
nur wenig iiber den Kontext der Abfassung oder Unterzeichnung einer Patientenver-
fligung bekannt: Ob der Betreffende beraten wurde, ob er eigeninitiativ vorging oder
aber andere auf ihn einwirkten, inwieweit er den Inhalt des Schriftstiicks wirklich ver-
stand, lasst sich im Ernstfall oft nicht mehr rekonstruieren. Somit bieten die Voraus-
setzungen Informiertheit und Wohliiberlegtheit unter Umstidnden Anlass zu Fragen.
Eine weitere Schwierigkeit von Patientenverfiigungen besteht darin, dass sie
letztlich auf der Eindeutigkeit der medizinischen Prognose fiir eine bestimmte Krank-
heitssituation aufbauen. Diese ist aber oft nicht gegeben. Somit stellt sich die Frage,
bei welcher ,,schlechten Prognose®, bei welchem Grad an ,,Aussichtslosigkeit” bzw.

4 Vgl. Roy u.a. (2002).
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bei welcher Besserungschance die ,Wenn-dann-Bestimmungen® einer Patienten-
verfiigung zu befolgen sind. Ware der Patient noch ansprechbar, konnte der Arzt
im Gesprach mit ihm kldren, welche Besserungsmdglichkeiten es gibt, und welche
Belastungen und Risiken der Patient zu tragen bereit wire. Diese auf die individu-
elle Situation bezogene Abwagung von Besserungschancen, behandlungsbedingten
Belastungen und Risiken durch den Betroffenen selbst 1dsst sich in einer Patienten-
verfiigung nicht vorwegnehmen.

Daher ist die Interpretation einer Patientenverfiigung als Text, d.h. als schriftli-
cher Mitteilung ohne die Moglichkeit zur Riickfrage unausweichlich. Der Prozess der
aktuellen medizinischen Einschdtzung und verbleibenden Behandlungsoptionen
sowie deren Abwagung aus der Perspektive des Patienten muss stellvertretend auf
der Grundlage der schriftlichen Information erfolgen. Es ist also nicht nur die Frage
zu klaren, ob eine der schriftlich umrissenen Krankheitssituationen zur aktuellen
Situation des Patienten ,,passt“ und was der Patient mit seinem vorausverfiigten Text
mitteilen wollte. Vielmehr ist zusdtzlich Gegenstand des Interpretationsprozesses,
die spezifischen medizinischen Informationen und Prognosen mit den mehr oder
weniger allgemein formulierten Wiinschen und Befiirchtungen des Betroffenen zu
verkniipfen. Eine Patientenverfiigung kommt also nie ohne Interpreten aus.

Meist werden diejenigen, die den Patienten langer kennen, iiber seine Biografie,
seine Einstellung zum Leben und seinen Umgang mit Belastungen und Erkrankun-
gen Auskunft geben kénnen. Dieses Erzahlen, Rekonstruieren und Interpretieren des
Lebens eines Menschen durch Auflenstehende ist fiir die Einordnung der Patienten-
verfiigung unerldsslich und in der Regel auch aufschlussreich. Allerdings zeigt sich
hier wieder, dass das vorab verfasste Dokument nicht fiir sich allein stehen kann,
sondern in einen sozialen Interpretationsprozess eingebettet ist, der Autorisierungs-
probleme und Unwégharkeiten mit sich bringt. Bei unterschiedlichen Meinungen
wird der Streit auch um die Interpretationshoheit gehen.

Eine Patientenverfiigung allein scheint also nicht zu reichen. Die Interpretations-
bediirftigkeit des ,,Textes“ sowie der weit verbreitete und nachvollziehbare Wunsch,
sich im Zustand der Entscheidungsunfidhigkeit und Ohnmacht nahestehenden Men-
schen anzuvertrauen, sprechen dafiir, eine Patientenverfiigung mit der Beauftragung
einer Person des Vertrauens zu verkniipfen, also zusitzlich eine Stellvertreterrege-
lung zu treffen.

Zudem ist der Einsatzort von Patientenverfiigungen begrenzt. Da sie der Inter-
pretation und zusétzlich der Uberpriifung bediirfen, etwa, ob der Betreffende sich im
Klaren dariiber war, was er verfiigte und ob dies aus freien Stiicken erfolgte, haben
Patientenverfiigungen ihren Platz vor oder nach einer Akutsituation. In Entschei-
dungssituationen, in denen Zeitdruck herrscht, also vor allem in medizinischen Not-
fallsituationen, konnen sie nicht beriicksichtigt werden — zumal auch die Diagnose
und Prognose zundchst unklar sind.

Dariiber hinaus gibt es Anfragen aus psychologischer Sicht: Patientenverfiigun-
gen sollen Lebenssituationen, in denen schwerwiegende oder lebensbedrohliche
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Erkrankungen oder bleibende Behinderungen auftreten, regeln. Es fragt sich, ob und
wenn ja, auf welchem Weg sich solche angst- und abwehrbesetzten Lebenssituatio-
nen antizipieren lassen. Zudem ist fraglich, ob sich ein Urteil aus gesunden Tagen
iibertragen lasst, denn der mit einer unheilbaren Erkrankung oder Behinderung ver-
bundene Anpassungs- und Bewaltigungsprozess ldsst sich schwerlich vorhersagen.
In diesem Zusammenhang ist es wichtig, das so genannte Behinderungs-Paradox® zu
kennen, welches auf Unterschiede in der Selbst- und Fremdeinschdtzung aufmerk-
sam macht:® Zum einen berichten Menschen mit einer Behinderung zwar, dass sie
sich in ihren Alltagsaktivitaten eingeschrankt fiihlen, oft sozial isoliert sind und meist
nur iiber ein geringes Einkommen verfiigen. Gleichwohl geben die meisten von ihnen
an, eine gute Lebensqualitdt zu haben und trotz ihrer physischen Einschrankungen
zufrieden zu sein. Zum anderen gehen die Bevolkerung, Arzte und andere Mitarbeiter
des Gesundheitswesens jedoch davon aus, dass schwerkranke Patienten oder Men-
schen mit einer Behinderung eine im Vergleich zu gesunden Menschen geringere und
nicht zufriedenstellende Lebensqualitdt haben.” Doch wirken sich viele Krankheiten
offenbar weit weniger auf Lebenszufriedenheit bzw. subjektive Lebensqualitdt aus
als Nicht-Betroffene vermuten. In einer Studie wurden mehr als 1400 schwerkranke
Patienten, die Halfte mit einer geschidtzten Lebenserwartung von wenigen Monaten,
sowie Angehdrige und die behandelnden Arzte zum Gesundheitszustand und zur
Lebensqualitédt befragt.® Alle Aufienstehenden bewerteten den Zustand des Patienten
schlechter als dieser selbst.

Das ,,Behinderungs-Paradox“ lasst sich mit Albrecht und Devlieger so erklaren,
dass Kranke bzw. Menschen mit einer Behinderung offenbar bestimmte Lebensquali-
tatsaspekte anders gewichten, d.h. dass nicht nur medizinische Aspekte und der Grad
der somatischen Einschrankung, sondern verschiedene Dimensionen und Integrati-
onsebenen von Lebensqualitédt relevant werden und dass zudem chronisch kranke
oder behinderte Menschen Anpassungs- und Bewaltigungsprozesse durchlaufen, die
sich positiv auf die subjektive Lebensqualitdt auswirken konnen.® Zugleich jedoch
weisen die Autoren darauf hin, dass viele der mit einer Behinderung einhergehen-
den Beeintrachtigungen durch ein Wechselspiel von Individuum und Umwelt bedingt
sind. Wer nicht iiber Wissen, Ressourcen und soziale Kontakte verfiige, sei im Nach-
teil. Ohne Akzeptanz und Unterstiitzung durch andere Menschen und ein férderndes
Umfeld geldngen Anpassung an neue Bedingungen und der Prozess der Krisenbewal-
tigung nur schwer.

5 Vgl. z.B. Lys u.a. (1995).

6 Vgl. Albrecht/Devlieger (1999), S.982.

7 Vgl. z.B. Ubel u.a. (2001), Polsky u.a. (2001), Ashby u.a. (1994).
8 Vgl. Tsevat (1994).

9 Vgl. Albrecht/Devlieger (1999).
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Bei einer Patientenverfiigung also besteht die Tendenz, ,,gegen sich selbst zu dis-
kriminieren“. Aus psychologischer Sicht ist es eine anspruchsvolle Aufgabe, Angste
und Vor-Urteile wahrzunehmen und zu reflektieren. Zudem stellt sich die Frage,
inwieweit ein Mensch, der das Abfassen einer Patientenverfiigung erwagt, von der
Befiirchtung motiviert ist, im Fall schwerer Krankheit oder Behinderung keine Akzep-
tanz und Unterstiitzung durch andere Menschen zu finden.

Es ist bereits deutlich geworden, dass eine Patientenverfiigung statische Anwei-
sungen fiir ein dynamisches psychisches Geschehen enthdlt. Insofern stellt sich auch
die Frage nach der Stabilitat bzw. Wandelbarkeit des Patientenwillens. Bei Patienten,
die sich noch duflern kénnen, unterliegen die Praferenzen und Behandlungswiinsche
wahrend einer langeren Krankheitsphase oftmals Verdnderungen — bedingt durch
den Krankheitsverlauf, durch Anpassungsprozesse an die neue Lebenssituation
oder durch einen Wandel der Lebenseinstellung. So zeigten Studien zu Patienten mit
amyotropher Lateralsklerose (ALS), dass ein Teil der Betroffenen'® im Krankheitsver-
lauf ihr Urteil hinsichtlich einer kiinstlichen Beatmung nach Lihmung der Atemmus-
kulatur dnderte.! Zwar sind die Stichproben nicht reprdsentativ, aus den USA und
schon dlteren Datums. Sie machen aber auf die generelle Problematik aufmerksam,
dass die Betroffenen ihr Urteil &ndern konnen und dass man diesem Phdnomen in
irgendeiner Form Rechnung tragen sollte.

Aus pragmatischer Sicht sind angesichts der Erfahrung, dass wir im Laufe der
Zeit Entscheidungen haufiger auch revidieren, Informationen aus schriftlichen Vor-
ausverfiigungen zumindest daraufhin zu priifen, ob es Anhaltspunkte fiir Willensan-
derungen gab, die unter Umstdnden nicht schriftlich dokumentiert, wohl aber vom
Patienten artikuliert wurden. Inwieweit es legitim ist, den zu einem friiheren Zeit-
punkt bekundeten Willen auf eine aktuelle Situation anzuwenden — in der Annahme,
dass der Betroffene seinen Willen nicht gedndert hat — ist Gegenstand grundsatzlicher
ethischer und rechtsphilosophischer Debatten.!? Wohl aber ldsst sich mit Gewissheit
sagen, dass der in einer Patientenverfiigung dargelegte ,Wille“ nicht identisch sein
kann mit der informierten Zustimmung eines urteilsfihigen Patienten, der aktuell auf
eine einzelne, genau bestimmbare Situation und Behandlungsmdoglichkeit reagiert.
Denn zwei Voraussetzungen der ,informierten Zustimmung®, die ein konkretes
Gesprach zwischen Arzt und Patient abdeckt, miissen bei einer schriftlichen Voraus-
verfiigung ,,nachgetragen“ werden: die aktuelle medizinische Diagnose bzw. Prog-
nose und die Feststellung des aktuellen Patientenwillens.

10 In der Studie von Silverstein u.a. (1991) hatten nach 6 Monaten 20 Prozent der 38 bzw. 27
Befragten ihre Meinung zur Herz-Kreislauf-Wiederbelebung gedndert.

11 Vgl. Norris u.a. (1987), Goldblatt (1984), Silverstein u.a. (1991).

12 Vgl. Anderheiden (2008), S.131-151.
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3 Patientenverfiigungen als Mittel der Vorsorge

3.1 Schlussfolgerungen fiir Biirger und ihre Vertrauenspersonen

Eine Patientenverfiigung kann ein niitzliches Instrument sein, wenn dabei folgende
Schritte gegangen werden:*3

1.

Individuelle Auseinandersetzung mit Tod und Sterben

Die verfiigende Person sollte sich z.B. folgende Fragen stellen: ,,Wie mdchte ich
sterben? Gibt es Bilder, Erzahlungen oder Erlebnisse, die fiir ein Sterben und
einen Tod stehen, den ich annehmen kann? Vor welchen Erfahrungen fiirchte
ich mich?“ In Bezug auf eine unheilbare Erkrankung, Demenz oder andere angst-
besetzte zukiinftige Lebenszustdnde lasst sich fragen: ,,Was wiirde eine solche
Erkrankung fiir mich bedeuten?“ Eine Sprache fiir Fragen zu finden, die mit dem
eigenen Altern und Sterben zusammenhangen, ist zur Selbstklarung sowie fiir
Gespriche mit anderen hilfreich. Die Uberlegungen kénnen z.B. in einem beglei-
tenden Brief artikuliert werden, der sich zur spateren Interpretation der Patien-
tenverfiigung heranziehen liele. Das Nachdenken iiber Wiinsche und Bediirf-
nisse sollte nicht nur einmal, sondern immer wieder einmal geschehen.

Das Gesprdch mit anderen suchen

Obwohl die Themen ,terminale Erkrankung* oder ,,Sterben und Tod“ nicht leicht
fallen, sollte man die eigenen Wiinsche und Befiirchtungen mit Angehorigen,
Freunden und dem Hausarzt oder den behandelnden Klinikdrzten besprechen.
Schwere Krankheit und das Sterben sind Phasen besonderer Angewiesenheit auf
andere, doch Ndhe und Verbundenheit lassen sich auch durch eine Verstandi-
gung iiber die ,letzten Dinge“ erfahren.

Schriftliche Vorsorge

Das Ergebnis der Gespréche, die Wiinsche in Bezug auf Behandlung und Pflege
sind schriftlich zu dokumentieren. Da es eine Vielzahl von Initiativen, Organisati-
onen und Institutionen gibt, die einen Text fiir eine Patientenverfiigung erarbeitet
haben, wird man in der Regel auf eine vorformulierte Version zuriickgreifen. Um
zu entscheiden, welche den eigenen Vorstellungen am nachsten kommt, lassen
sich mehrere Mustertexte miteinander vergleichen. Ebenso ist aber moglich,
selbst einen Text frei zu formulieren. Ein Gesprdach mit dem Hausarzt kann hilf-
reich sein, um z.B. moégliche Erkrankungen, Krankheitsverldufe und Behand-
lungswege zu erdrtern. Zudem erhilt der Arzt Einblick in die Uberlegungen seines
Patienten und kann spater Auskunft iiber die intendierten Ziele geben.

13 Das Folgende entspricht grob den Schritten von Klie/Student (2006), S.139-149.
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4. Beauftragung einer Person des Vertrauens
Eine Patientenverfiigung, die den behandelnden Arzten nicht vorgelegt wird,
kann keine Wirksamkeit entfalten. Daher empfiehlt es sich, einen oder mehrere
Menschen des personlichen Vertrauens mit der Umsetzung der Patientenver-
fligung zu beauftragen. Diese Person kann gegebenenfalls auch Auskunft iiber
die Beweggriinde, die Lebenseinstellung und Wertvorstellungen des Betroffe-
nen geben. In Deutschland besteht zudem die gesetzlich geregelte Méglichkeit,
eine Vertrauensperson zu bevollmédchtigen, stellvertretend iiber medizinische
Behandlungen zu entscheiden. Die Kombination einer Patientenverfiigung mit
einer Vollmacht in Gesundheitsangelegenheiten ist ratsam, wenn es gilt, die
Patientenverfiigung ,,anzuwenden® oder Entscheidungen zu treffen, die in dem
Dokument nicht aufgefiihrt sind. Eingehende Gesprdche mit der ,,beauftragten”
Person dienen auch dazu, diese auf ihre Aufgabe der Begleitung bei schwerer
Krankheit, Pflegebediirftigkeit oder beim Sterben vorzubereiten. Die Personen
des Vertrauens sollten ihre Bereitschaft bekunden und sich gegebenenfalls selbst
noch informieren und vorbereiten. Wenn eine Patientenverfiigung auf ihre Rele-
vanz fiir eine gegebene Krankheitssituation hin gepriift wird, spielen explizit
Bevollmédchtigte, aber auch nahestehende Angehorige oder der Hausarzt eine
wichtige Rolle. Alle ,,Interpreten” haben eine recht grofie Verantwortung, was die
Erschlief3ung des ,,eigentlichen Sinns“ des Textes anbelangt.
5. Hinterlegung und Moglichkeit des Widerrufs

Eine Patientenverfiigung lasst sich jederzeit und ohne Begriindung schriftlich
oder miindlich verdndern oder widerrufen. Weil dabei ausschlaggebend ist, dass
dies den Beteiligten bekannt wird, empfiehlt es sich zu notieren, wem man eine
Patientenverfiigung ausgehdndigt hat bzw. wo sie hinterlegt ist.

3.2 Schlussfolgerungen fiir Berater

Die Frage der Beratung ist bei Patientenverfiigungen zentral. Entsprechend den
vielfdltigen existentiellen Belangen, die sich durch Gebrechlichkeit, Behinderung
oder das nahende Lebensende ergeben, sollten Vertreter aus Medizin, Recht, Pflege,
aber ebenso aus Seelsorge, Psychologie und Sozialarbeit zur Verfiigung stehen — je
nachdem, welche Probleme beim Einzelnen im Vordergrund stehen. Kommunikativ
und in der Sache geschulte Berater gibt es derzeit nur wenige und interdisziplinar
besetzte Beratungsangebote sind bislang noch selten.

Beratungsangebote stellen eine gesellschaftliche und individuelle Gratwande-
rung zwischen der Information iiber die Moglichkeit einer Patientenverfiigung und
dem Erwartungsdruck, auf Behandlungen zu verzichten, dar. Angesichts der Tatsa-
che, dass Patientenverfiigungen Lebensqualitdtsurteile beinhalten, miissen Vertreter
Kklinischer oder pflegerischer Institutionen die Frage, ob und wenn ja, welche Pati-
entenverfiigungsformulare sie anbieten, sehr genau reflektieren. Auflerdem sollten
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hochbetagte Menschen in Pflegeheimen nicht die Erfahrung machen, dass ihnen das
Unterschreiben einer Patientenverfiigung von der Heimleitung nahegelegt wird.

Viele Biirger erhoffen sich die Empfehlung eines bestimmten Formulars, welches
sie bedenkenlos unterschreiben konnen. Ein solches Einheitsformular kann es aber
nicht geben. Vielmehr gilt es, {iber die Unterschiedlichkeit regelbarer Situationen
aufzukldaren und den Reflexionsprozess zu unterstiitzen. Da Patientenverfiigungen
der Wohliiberlegtheit und angemessenen Information bediirfen, sollte eine Beratung
nicht in akut lebensbedrohlichen Situationen oder kurz vor einem operativen Eingriff
stattfinden. Bei einer fortschreitenden, zum Tode fithrenden Erkrankung kann eine
Patientenverfiigung Teil des Umgehens mit der z.B. onkologischen oder neurologi-
schen Erkrankung sein. Jedoch sollten professionelle Helfer sensibel dafiir sein, dass
in einem Gespréach iiber Patientenverfiigungen andere Anliegen eines Schwerkranken
zutage treten und vorrangig werden konnen.

Es kann auch vorkommen, dass Patienten oder Angehdrige Patientenverfiigun-
gen als Kompensation oder Losungsversuch fiir eine nicht ausreichende Kommuni-
kation zwischen Arzt und Patient einsetzen. Denn in vielen Bereichen der Gesund-
heitsversorgung scheuen sich Arzte, mit schwerkranken Patienten iiber ihre zum Tod
fiilhrende Erkrankung zu sprechen. Hilfreich wire es, wenn Arzte Patienten mit einer
unaufhaltsam fortschreitenden Erkrankung, solange diese sich noch selbst mitteilen
konnen, anbéten, {iber Vorstellungen vom Leben und Sterben zu reden und dariiber,
wie in Situationen der Gesundheitsverschlechterung oder Lebensbedrohung verfah-
ren werden sollte.

Insgesamt sollte im Auge behalten werden, dass das Abfassen einer Patienten-
verfiigung nur eine von vielen Moglichkeiten ist, sich zu existentiellen Fragen der
letzten Lebensphase zu verhalten. Inwieweit die Betroffenen sich mit dem weiteren
Krankheitsverlauf und ihrem Lebensende planend und vorsorgend auseinanderset-
zen wollen, muss letztlich ihnen selbst iiberlassen bleiben. Die Offenheit und Gelas-
senheit fiir Gesprdche iiber das Lebensende, die Sensibilitat fiir den ,rechten Zeit-
punkt” und die ,,angemessenen Worte“ sind auf der Ebene des gelingenden Lebens
angesiedelt. Fiir solche anspruchsvollen Kommunikationssituationen bedarf es pro-
fessioneller Schulungen der Arzte und Pflegekrifte in der Aus- und Fortbildung.

4 Gesellschaftlicher Umgang mit
Patientenverfiigungen

Befragungen zeigen, dass sich viele Menschen auf die Fiirsorge und das Wohlwol-
len anderer verlassen und das Thema Sterben und Tod eher meiden mdchten.'* Das

14 Vgl. Eibach u.a. (1997), Sahm (2006).
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Bedenken des eigenen Todes und das Annehmen der eigenen Sterblichkeit ist ein
komplexes Lebensthema. Die gesellschaftlich-rechtliche Debatte iiber Patientenver-
fligungen tendiert teilweise zu einer instrumentalisierten Betrachtung des Sterbens,
wenn die Reflexion iiber die ,,letzten Dinge* allein aus einer Erorterung medizinischer
Méoglichkeiten besteht. Letztlich geht es um die Eréffnung bzw. das Offenhalten viel-
faltiger Formen des Umgehens mit der eigenen Endlichkeit und um individuell ange-
passte Hilfestellungen im Fall von Krankheit oder Sterben.

4.1 Patientenverfiigungen und das Selbstbestimmungsrecht

Von manchen Vertretern des Selbstbestimmungsrechts wird die uneingeschrankte
rechtliche Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen gefordert — jede Interpretation
gefdhrde ihre Umsetzung. Dieser Auffassung ist zu widersprechen, da eine Patien-
tenverfiigung, die ernsthaft diskutiert und auf ihren Sinngehalt hin gepriift wird, der
Selbstbestimmung des urteilsunfdahigen Patienten entgegenkommt. Dariiber hinaus
kann eine solche Forderung nur dann erhoben werden, wenn man nicht von freier
Selbstbestimmung ausgeht, sondern von einer moralisch verantwortlichen Selbst-
bestimmung: So miissen sich individuelle Wiinsche unter anderem mit den morali-
schen Rechten anderer vereinbaren lassen, es kann also z.B. keine aktive Tétung oder
Lebendorganspende gefordert werden.

Dariiber hinaus kann eine Uberbetonung der informierten Selbstbestimmung,
sofern sie nicht mit gesellschaftlich und rechtlich selbstverstindlichen Hilfsver-
pflichtungen einhergeht, die den Betroffenen verschiedene Handlungs- und Lebens-
moglichkeiten er6ffnen, den Zielgehalt des Selbstbestimmungsrechts verfehlen. Aus
sozialethischer Sicht ist es problematisch, wenn einerseits zu selbstbestimmter Wahl
aufgefordert wird und andererseits die Optionen im Fall von Pflegebediirftigkeit
und Abhédngigkeit wenig attraktiv sind. Missstande in Pflegeheimen und Geriatrien
tragen dazu bei, dass die Furcht vor Pflegebediirftigkeit und Abhdngigkeit im Alter
steigt. Um Vertrauen in eine gute Versorgung zu stiarken, wire unter anderem eine
flichendeckende, interdisziplindre (palliativ-)medizinische Versorgung und Beglei-
tung schwerkranker und sterbender Menschen wichtig. In den USA spielen Patien-
tenverfiigungen, die Anfang der 1990er Jahre politisch stark forciert worden waren,*®
mittlerweile praktisch keine grofle Rolle mehr.’® Die Griinde moégen vielfdltig sein,

15 Vgl. Omnibus Budget Reconciliation Act, Nov. 5, 1990, Public Law 101-508, 42 USCA §1395 cc(f)
(M(A)()1991 Supp.pam, PL101-508 § 4206, 104 Stat. 1388-115. Der Patient Self Determination Act
gab eine Informationspflicht im Hinblick auf das Autonomierecht und die Moglichkeit schriftlicher
Vorausverfiigungen vor, d.h. jeder Patient sollte routinemafig bei Eintritt in eine Institution des
Gesundheitswesens dariiber informiert werden.

16 Vgl. Fagerlin/Schneider (2004), Mansell/Kazis/Glantz u.a. (1999).
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aber vermutlich hat der Ausbau der ambulanten Palliativstrukturen, tiber die heute
ca. 60 Prozent der (krankenversicherten) Patienten am Lebensende versorgt werden,
dazu beigetragen.

Diskussionen iiber die Rechtsverbindlichkeit von Patientenverfiigungen sind in
einem grofieren Zusammenhang um das Selbstbestimmungs- und Verfiigungsrecht
iiber den eigenen Kérper zu sehen. Durch die Okonomisierung im Gesundheitswesen
wird die Arzt-Patient-Beziehung derzeit neu zwischen Paternalismus und Fiirsorge,
Dienstleistung und arztlicher Verantwortung verortet.”” Es wird sich noch zeigen,
welches Verstindnis von Selbstbestimmung sich in den nidchsten Jahren durch-
setzen und wie das Verhéltnis von Selbstbestimmungsrecht, Recht auf Schutz von
Leben und Gesundheit und Recht auf umfassende Pflegeleistungen im Alter bestimmt
werden wird.

Die Debatte {iber Sterben und Tod gestaltet sich angesichts gesellschaftlicher
Verdrangung und Angste nach wie vor schwierig. Es ist fraglich, ob eine starke Beto-
nung des Selbstbestimmungsrechts dem anthropologischen Phanomen grof3er Ver-
letzbarkeit und Abhdngigkeit des Menschen bei schwerer Krankheit und im Sterben
gerecht wird. Die Betrachtung der Chancen und Schwierigkeiten von Patientenver-
fligungen zeigte, dass , Instrumente® der schriftlichen Vorausverfiigung nicht immer
eine rechtlich und ethisch eindeutige L6sung garantieren, und daher die Kontroll-
und Regelungserwartungen an diese Vorsorgemdglichkeit nicht zu hoch sein sollten.
Ein Leben in volliger Selbstandigkeit im Sinne von Unabhadngigkeit ist eine Illusion.
Anzuerkennen, dass wir bei schwerer Krankheit, Hinfalligkeit oder im Sterben vom
Wohlwollen und der Fiirsorge anderer abhdngig sind, erfordert ein Umdenken von
einer Gesellschaft, die stark auf Individualitat, Unabhangigkeit und Leistungsvermo-
gen fokussiert ist.

Im Christentum gibt es eine grofie Tradition der Fiirsorge fiir Kranke und Ster-
bende und auch im sdkularen Raum entstanden Traditionen der Solidaritdt und
Humanitat, etwa in der Arbeiterbewegung. Heute wird ,,Fiirsorge* oft mit Paternalis-
mus oder Fremdbestimmung in Verbindung gebracht, doch steht Selbstbestimmung
nicht notwendig in Opposition dazu. Die Sorge fiir jemanden ist getragen von der Idee
der Annahme des Anderen, ohne Bedingungen zu stellen. Nur vermeintlich selbst-
bestimmt ist ein Mensch, der mit allen personalen Betroffenheiten und schwierigen
Situationen selbst fertig zu werden versucht, denn er vereinsamt unter Umstdnden
und ist stark von vorgefundenen Kontexten abhangig. Je mehr solidarische Méglich-
keiten zur Verfiigung stehen und je mehr sie in unmittelbarer Kommunikation und
Beziehung ausgedriickt werden, um so eher sind solche Formen der Fiirsorge ein stiit-
zender Kontext fiir Selbstannahme und Selbstbestimmung.!®

17 Vgl. z.B. Graumann (2007).
18 Vgl. Mieth (2008), Auer (1995).
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4.2 Eine gesellschaftliche Kultur der Kommunikation iiber Altern
und Lebensende

Unsere Tendenz der Verdrangung von Sterben und Tod spiegelt sich unter anderem
darin wider, dass Arzte und Pflegekrifte die konkrete Kommunikation mit Schwer-
kranken iiber den Fortgang ihrer Erkrankung und iiber ihre Wiinsche und Angste in
Bezug auf das Lebensende haufig vermeiden. Trotz berechtigter Forderungen an die
kommunikative und berufsethische Ausbildung und Praxis von Arzten und Pflegen-
den sollte das Sprechen iiber Sterben und Tod nicht nur an diese Berufsgruppen dele-
giert werden. Vielmehr bedarf es einer gesellschaftlichen Kultur des Erzdhlens von
Erfahrungen iiber Altern, Sterben und Tod. Das Thema Patientenverfiigung ist im gro-
Beren Zusammenhang der Geschichtlichkeit des Menschen und des Krankseins oder
Alterns als wichtiger Lebensphase zu sehen. Unser Leben geht unaufhaltsam auf das
Ende zu. Immer wieder miissen wir mit den wechselnden Erméglichungen und Behin-
derungen unserer Handlungsfreiheit souveran umgehen und pragmatische Zweck-
setzungen und Sinnerfahrungen in eine Balance bringen.' Im Altern eine Lebens-
phase zu sehen, die sich lohnt und die nicht nur von Defiziterfahrungen gepragt ist,
stellt eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe dar. Denn die Besorgtheit einer Gesell-
schaft um ihre Kranken und Alten ist nicht nur die Sorge fiir andere, sondern zugleich
die Sorge fiir sich selbst. Nicht nur in den Institutionen der Gesundheitsversorgung,
sondern auch an anderen gesellschaftlichen Orten miissen noch mehr Raume fiir den
Austausch iiber positive und negative Erfahrungen von Krankheit, Altern und Sterben
entstehen. Denn diese Erfahrungen gehdren zum Menschsein und ihre Reflexion tragt
zum Gelingen des Lebens bei.
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