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Kultur der ethischen Reflektion am
Lebensende — Geleitwort

Mit seinen Untersuchungen zur Autonomie bei nicht-entscheidungsfihigen
Patienten legt Clemens Eickhoff eine wichtige Arbeit zu medizinethischen
Fragen vor. Der Autor ist seit langer Zeit klinisch tdtiger Facharzt fiir Neu-
rologie, begann aber zudem schon vor rund 20 Jahren, zu Fragen der Me-
dizinethik zu arbeiten. Bereits damals befasste er sich intensiv mit ethischen
Konflikten am Lebensende: Er arbeitete mafigeblich an der Auswertung
einer pionierhaft frithen empirischen Vignettenstudie (DFG) zum Thema
Therapieverzichr mit, die er iiber publizierte Ergebnisse hinaus auch fiir die-
ses Buch fruchtbar macht. Sodann war er Mitherausgeber eines umfangrei-
chen, auch heute noch relevanten Bandes zum Thema » Euthanasie« und die
aktuelle Sterbebilfe-Debatte (2000). Mit groflem Engagement hat der Autor
seitdem seine medizinethischen Interessen neben den klinischen Aufgaben
weitergefiihrt und dabei eine ebenso beachtliche wie gut lesbare Dissertation
erarbeitet, die 2013 in Miinster eingereicht und verteidigt werden konnte.
Als langjahrige Begleiter der Studien von Clemens Eickhoff freuen wir uns
sehr, dass diese wissenschaftliche Expertise nun auch in Buchform gebracht
werden konnte.

Im vorliegenden Band geht es Eickhoff um Antworten auf die hochst
praxisrelevante Frage, wie bei nicht-entscheidungsfihigen Patienten gute
Handlungswege gefunden werden konnen — auch wenn Prognoseunsicher-
heit, unklare Patientenverfiigungen oder differierende Angehérigenvoten
den klinischen Entscheidungsprozess erschweren. Bemerkenswert an Eick-
hoffs Herangehensweise ist die fruchtbare Verbindung aus theoretisch-be-
grifflicher Arbeit und klinischer Erfahrung: So analysiert er die Probleme
einerseits theoretisch vor dem Hintergrund umfangreich wie auch kritisch
rezipierter internationaler Fachliteratur und veranschaulicht sie andererseits
durch eingingige Fallbeispiele aus dem (zumeist eigenen) klinischen Alltag.
Fiir die Durchdringung der Probleme liegt darin ein grofier Gewinn.

© Campus Verlag GmbH



10 PATIENTENWILLE AM LEBENSENDE?

Inhaltlich behandelt der Autor die Themen der Medizinethik am Le-
bensende in ihren verschiedenen klinischen Facetten, die auch in den 6f-
fentlichen und fachlichen Debatten um das seit 2009 geltende deutsche
»Patientenverfiigungsgesetz« (eine Erweiterung des Betreuungsrechts) eine
Rolle spielen. Denn mit dieser juristischen Fundierung, so hat sich in der
Praxis der letzten fiinf Jahre gezeigt, sind keineswegs alle ethischen Prob-
leme — Grundlagenfragen wie auch Einzelkonflikte — beseitigt. Hier kann
die Arbeit von Eickhoff wichtige Klirungen und Differenzierungen leisten.
Er analysiert die Bedeutung medizinischer Indikationen und legt verdeck-
te normative Aspekte bei Therapicentscheidungen frei. Im Zentrum steht
dabei die Patientenautonomie, die Selbstbestimmung des Kranken, die zu
respektieren eines der Kernanliegen moderner Medizinethik ist. Hier dis-
kutiert Eickhoff unter anderem die Struktur von Willensentscheidungen,
die Gradualitit von Kompetenzen und die Probleme der Schwellensetzung
bei Autonomie-Konzepten. Sodann rekonstruiert er die rechtsethische Ent-
wicklung des Instruments der Patientenverfiigung in Deutschland und in
Amerika vor dem Hintergrund der jeweiligen Debatten um den morali-
schen Status prospektiver Autonomie. Anschliefend erértert er verschiedene
»Ersatzkriterien« fiir ethisch akzeptable Therapicentscheidungen, die dann
ins Spiel kommen, wenn Patientenverfiigungen fehlen oder nicht belastbar
scheinen. Der Autor setzt sich dabei stets auf hohem argumentativem und
sprachlichem Niveau mit konkurrierenden ethischen Konzepten auseinan-
der, schreibt plastisch wie auch praxisorientiert und erarbeitet systematisch
14 gut verstindliche Teil-Resiimees.

Das Thema des fraglichen Patientenwillens am Lebensende sowie der
moralphilosophischen Probleme und Entscheidungskonflikte der Medizin
konnte im Ubrigen nicht aktueller sein: In Deutschland wird derzeit wieder
intensiv tber rechtdiche Regelungen mit Bezug zu den Fragen um Sterbe-
hilfe und Patientenautonomie diskutiert; fiir 2015 ist ein Gesetz angekiin-
digt. Eickhoffs Studie erscheint daher rechtzeitig, um die Debatten in die-
sem Kontext zu bereichern.

Wir freuen uns iiber diesen Band 38 der Reihe »Kultur der Medizin« und
wiinschen der Studie, dass sie breit gelesen werde und einen erhellenden Bei-
trag zu den aktuellen Diskursen leiste!

Prof’ Dr. med. Bettina Schine-Seifert Prof Dr. med. Andreas Frewer, M.A.
(Universitit Miinster) (Universitit Erlangen-Niirnberg)
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. Einfihrung

1. Einleitende Uberlegungen

Die Fortschritte der modernen Medizin haben in den letzten hundert Jahren
zu einer deutlichen Verlingerung der Lebenserwartung gefiihrt; dieser Fort-
schritt ist zum einen der Einfihrung von Medikamenten wie Antibiotika
geschuldet, zum anderen aber auch den zahlreichen Innovationen im Be-
reich der Anisthesiologie und Intensivmedizin. Die Einfiihrung von Reani-
mation, kiinstlicher Beatmung und kreislaufunterstiitzenden Medikamen-
ten eroffnet in einem Mafle die Méglichkeit, lebensbedrohliche Krisen zu
tiberwinden, wie dies vor 60 Jahren noch nicht der Fall gewesen ist. Hiufig
ist bei Einleitung derartiger Therapien jedoch nicht abzusehen, ob diese zu
einer Restitutio ad integrum fiihren bzw. welcher gesundheitliche Zustand
fur den Patienten erzielt werden kann. Manches Mal ist nach Beginn einer
solchen Therapie ab einem bestimmten Punkt abzusehen, dass eine wirkliche
Verbesserung des Gesundheitszustandes nicht erreichbar sein wird oder aber
sehr unwahrscheinlich ist. In solchen Fillen (und zahlreichen anderen) muss
tiber Fortsetzen oder Abbruch der laufenden Therapien entschieden werden.
Es ist zumeist fir alle Beteiligten viel schwieriger, eine Entscheidung zur
Behandlungsbegrenzung zu fillen, als eine begonnene Therapie einfach wei-
terlaufen zu lassen. Dies liegt vor allem daran, dass die Kriterien, nach denen
eine solche Entscheidung getroffen werden soll, unklar und strittig sind.

Bei einem entscheidungsfihigen Patienten' gelten die Kriterien als ein-
deutig: Medizinische Indikation und der Wille des Patienten sind maf3ge-
bend. Liegt eine medizinische Indikation zur Weiterbehandlung oder Thera-
pieerweiterung vor, so muss der Arzt den Patienten hieriiber aufkliren und
dessen Zustimmung einholen (informed consent®); erscheint dem Arzt die

1 Aus pragmatischen Griinden werden im Weiteren die Begriffe »Patienten«, »Arzte« etc. als
geschlechtsneutrale Oberbegriffe verwendet.
2 Siehe Abschnitt I11.2.8.
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12 PATIENTENWILLE AM LEBENSENDE?

Entscheidung des Patienten unverniinftig, so soll er sich bemiihen, ihn zu
einer »verniinftigen« Entscheidung zu bewegen; bleibt der Patient jedoch bei
seiner Entscheidung und trifft er sie frei und ohne Beeinflussung, so hat der
Arzt letztendlich die Entscheidung des Patienten zu akzeptieren.

Bei einem nicht-entscheidungsfihigen Patienten erscheinen die Kriterien
zunichst einmal in dhnlicher Weise eindeutig zu sein: Auch hier sind medizi-
nische Indikation und der Wille des Patienten ausschlaggebend. Da der Pati-
ent aktuell nicht befragt werden kann, muss sein Wille rekonstruiert werden.
Doch gerade diese Rekonstruktion des Patientenwillens ist oft problema-
tisch: Eine schriftlich verfasste Patientenverfiigung ldsst zwar grundsitzlich
die Ansichten des Patienten erkennen, gibt aber in den meisten Fillen fiir die
spezifische Entscheidungssituation keine klare Handlungsanweisung. Auch
der mutmafliche Patientenwille, der aus fritheren Auflerungen und grund-
sitzlichen Werthaltungen des Patienten »extrapoliert« wird, gibt oft nur vage
Hinweise darauf, was in einer bestimmten Situation zu tun ist. Dabei ist zu-
meist unklar, inwieweit die Interpretierenden (bzw. die Entscheider) ihre ei-
genen Ansichten auf den Patienten projizieren.

Hiufig bleibt dann nur die Méglichkeit, MutmafSungen dariiber anzu-
stellen, welche Handlung im »besten Interesse« des Patienten wire, wobei
auch hier wiederum die Kriterien, nach denen das »Patientenwohl« beurteilt
werden soll, keineswegs evident sind. Zum einen kdnnten hier allgemeine
Ansichten tiber eine akzeptable Lebensqualitit eine Rolle spiclen (also An-
nahmen dariiber, was in der Gesellschaft allgemein als akzeptable Lebens-
qualitit angesehen wird), — zum anderen aber auch MutmafSungen tiber die
von dem individuellen Patienten als akzeptabel angeschene Lebensqualitit.
Aber auch weitere Aspekte?® spielen hier eine Rolle, so dass es keineswegs si-
cher ist, dass der best interest standard von allen Entscheidern in der gleichen
Weise eingeschitzt wird. Erschwerend komme hinzu, dass angesichts der
Tragweite der Entscheidung bereits kleine Ungewissheiten ein grofles Ge-
wicht bekommen — dies erhoht fiir alle Beteiligten die »Entscheidungslast«
und die »Beweispflicht« fiir den Behandlungsabbruch enorm.

Aus all diesen Griinden ist die Situation bei nicht-entscheidungsfihigen
Patienten erheblich komplizierter als bei entscheidungsfahigen Patienten.

3 Siehe Abschnitte I11.4.6 und III.8.
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I. EINLEITUNG 13

2. Behandlungsverzicht bei entscheidungsunfihigen
Patienten

Entscheidungen zu einer Behandlungsbegrenzung sind immer schwierig,
da sie vor dem Hintergrund einer schlechten Prognose-Einschitzung gefill
werden, die Hoffnung auf Heilung oder Besserung aufgegeben wird und
zumeist auch die Sorge eine Rolle spielt, weitere therapeutische »Chancenc
zu verpassen.® Die Entscheidungsfindung ist daher fiir Arzt, Patient und An-
gehorige problematisch und schmerzhaft. Dies gilt selbst dann, wenn der Pa-
tient noch entscheidungsfihig ist und in die Gespriche einbezogen werden
kann. Es gilt aber umso mehr, wenn der Patient aktuell nicht mehr entschei-
dungsfihig ist, seine zuvor geduflerten oder auch mutmafllichen Wiinsche
aber Beriicksichtigung finden sollen.

Deshalb soll es in der vorliegenden Untersuchung um die Frage gehen:
Wie kommen Entscheidungen zum Behandlungsverzicht bei entscheidungs-
unfihigen Patienten zustande? Dabei wird sich erweisen, dass es ganz unter-
schiedliche Typen des Therapieverzichts gibt, bei denen dann den verschie-
denen oben genannten Kriterien — medizinische Indikation, Patientenwille,
Patientenwohl und weiteren® — ein jeweils unterschiedliches Gewiche zu-
kommt.

4 Daher erscheint mir auch der Begriff der » Therapiezielinderung« in den Grundsitzen der

Bundesirztekammer zur drztlichen Sterbebegleitung (2004) allzu euphemistisch: Dies ist
eine elegante Formulierung, die zum Ausdruck bringen soll, dass bei einem Therapiever-
zicht nicht jegliche Therapie beendet wird, sondern nunmehr — auch therapeutisch — die
Leidensminderung im Vordergrund steht. Natiirlich bedeutet ein Behandlungs- oder The-
rapieverzicht nicht, dass sich der Arzt von seinem Patienten abwendet, er bedeutet aber
sehr wohl, dass die Hoffnung auf Heilung bzw. Besserung aufgegeben wird und es daher
sinnvoll ist, die Therapie zu begrenzen. Nach meiner Erfahrung ist dies fiir alle Beteiligten
immer ein schmerzhafter Prozess, der mit dem Begriff der »Anderung des Therapieziels«
unangemessen verschleiert wird.
Neben den Begriffen »Therapieverzicht« und »Therapiezielinderung« wurde zumindest
frither auch der Begriff der »passiven Sterbehilfe« gebraucht; dieser ist jedoch in zuneh-
mender Weise uniiblich, da er zum einen ein deskriptives Konzept impliziert, welches un-
genau ist (Therapieverzicht wird zunichst als ein blofSes Unterlassen gedacht, das aktive
Beenden einer laufenden Therapie kann dann aber nur unter Schwierigkeiten einer der
beiden Kategorien »aktive und »passiv« zugerechnet werden), zum anderen besteht die
Gefahr, dass die zunichst nur deskriptive Unterscheidung auch zugleich einen normativen
Status beansprucht, indem allzu leicht »passiv« mit »erlaubt« gleichgesetzt wird.

5 Siehe Abschnitte 111.4.6 und I11.8.
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14 PATIENTENWILLE AM LEBENSENDE?

Ganz unabhingig vom Typ des Therapieverzichts wird sich jedoch zei-
gen,

1. dass die Bedeutung von Patientenverfiigungen allgemein tiberschitze
wird.

2. dass hingegen im Verborgenen Ansichten iiber das »Patientenwohl« eine
sehr viel groflere Rolle spielen, hiufig jedoch explizit nicht zur Sprache
gebracht werden.

3. in diesem Zusammenhang wird sich auch zeigen, dass die Kategorie der
»medizinischen Indikation« erheblich unklarer ist als zunichst angenom-
men.

4. dabei haben die individuellen Wertvorstellungen von Arzten einen er-
heblichen Einfluss auf die Entscheidungen, ohne dass dies immer offen
diskutiert wird.

Um diese Hypothesen und Uberlegungen untermauern zu kénnen, wird auf
theoretische Uberlegungen beziiglich der Entscheidungssituation bei ent-
scheidungsfihigen und nicht-entscheidungsfihigen Patienten Bezug genom-
men. Ebenso werden einzelne Fallbeispiele aus dem klinischen Kontext wie
auch empirische Untersuchungen zu Therapieverzicht und Therapiebegren-
zung herangezogen.

Insbesondere werde ich in dieser Arbeit Bezug nehmen auf eine Vignet-
ten-Studie, bei der im Rahmen eines DFG-Projektes® anhand von zehn hy-
pothetischen Therapieverzichtsfillen Entscheidungs- und Begriindungsmus-
ter bei Arzten und Pflegekriften” erfasst wurden (eine verkiirzte Fassung der
Auswertung dieser Fille wurde in den Jahren 1996 und 1999 veréffentlicht).®
Aus diesen zehn genannten Vignetten habe ich vier zur weiteren Diskussi-

6 Die Vignetten-Studie war Teil eines grofleren Projektes unter Leitung von Prof. Dr. Han-
nes Friedrich, das von der Deutschen Forschungsgemeinschaft in ihrem Schwerpunktpro-
gramm »Philosophische Ethik — interdisziplinirer Ethikdiskurs« geférdert wurde (»Projekt
zur Ethik der Sterbehilfe,« Az Fr 399/14-1) .

7 Es handelte sich um eine Untergruppe aus 100 Klinikirzten (22% von ihnen weiblich)
und 100 Pflegekriften (21% minnlich), die sich 1990/1991 zu einem halb-strukturierten
Interview zu Therapieentscheidungen bei schwerstkranken Patienten bereit erklart hatten.
Die Interview-Partner waren kurz vor den Gesprichsterminen (Arzte) oder deren Durch-
fithrung (Pflegekrifte) gebeten worden, die zehn Fallbeispiele zu beantworten und zuriick-
zugeben. Die Riicklaufquote betrug bei den Arzten 74%, bei den Pfegekriften 43%. In
der erstgenannten Gruppe waren es zu je etwa einem Drittel Internisten, Chirurgen und
Anisthesisten; zwei Drittel Assistenzirzte, ein Drittel Chef- und Oberirzte. Die Pflege-
krifte waren zu 2/5 Intensivpersonal.

8 Schone-Seifert/Eickhoff (1996); Schone-Seifert et al. (1999).
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I. EINLEITUNG 15

on in dieser Arbeit ausgewihlt, wobei ich mich allein auf die Ergebnisse der
Arzte-Gruppe beziehen werde.

Die philosophischen und medizinethischen Uberlegungen griinden zum
Teil auf Voriiberlegungen, die ich in meiner philosophischen Magister-Ar-
beit zur »passiven Sterbehilfe« ® formuliert habe.!® Ganz entscheidend zur
Verinderung meiner medizinethischen Ansichten beigetragen hat die Ausei-
nandersetzung mit Fillen des Therapieverzichts im klinischen Alltag, wie ich
sie im Rahmen meiner Weiterbildung zum Facharzt fiir Neurologie erlebt
habe. Ich werde daher auch mit Klinik-Fillen beginnen und im Laufe der
Arbeit weitere Kasuistiken diskutieren.!!

9 Eickhoff (1996).

10 Gerne hitte ich im Rahmen dieser Arbeit auch Bezug genommen auf die Geschichte der
»Euthanasie« in der NS-Zeit. Die Diskussion um »Sterbehilfe« findet immer auch vor dem
Hintergrund der Ermordung psychisch kranker Menschen statt — dieser historische Bezug
spielt nicht nur in die medizinethische Debatte in Deutschland hinein, sondern immer
wieder auch in den USA. Siehe exemplarisch: Alexander (1949); Hastings Center (1976);
Caplan (1992). Dabei wird cin solcher Bezug nicht nur in Diskussionen um die Legali-
sierung der »aktiven Sterbehilfe« hergestellt, sondern auch bei der Beurteilung der »Le-
bensqualitit« — welche als Kriterium bei der Behandlungsbegrenzung bei entscheidungs-
unfihigen Patienten unverzichtbar ist. Eine differenzierte Auseinandersetzung mit den
historischen Hintergriinden darf aus meiner Sicht jedoch nicht in knapper und verkiirzter
Form erfolgen, und hitte daher den Rahmen dieser Arbeit gesprengt. Die »Vernichtung
lebensunwerten Lebens« allein im Rahmen des »diktatorischen NS-Regimes« zu erkliren
oder auf das Handeln »einzelner verbrecherischer Arzte« zuriickzufiihren, erscheint mir
nicht hinreichend zu sein. Hingegen ist es sehr viel schwieriger, die Morde als geplantes
Handeln einer akademischen Elite in Person angesehener Arzte und Forscher zu begreifen,
die ja zum Teil auch nach dem Krieg in Amt und Wiirden geblieben sind. Es wiire notwen-
dig, die Kontinuititen aus der Zeit der Weimarer Republik bis ins demokratische Nach-
kriegsdeutschland nachzuzeichnen, um die auch in der heutigen Zeit problematischen
Punkte beleuchten zu kénnen. Dabei kann es aber eben nicht um das hiufig plumpe Auf-
zeigen vermeintlicher Parallelititen und Analogien gehen, mit denen »Pro life«-Aktivisten
versuchen, ihre Gegner zu diffamieren. Auch ohne diese historischen Hintergriinde hier
im Einzelnen darstellen zu kénnen, muss die ethische Debatte um Therapieverzicht auf
Grund jener Ereignisse den Respekt vor jedem einzelnen Patienten in den Mittelpunke
stellen. Dabei ist Markus Zimmermann-Acklin zuzustimmen, der hierbei als besonders
sensibel zu verfolgende Themen nennt: »Die Okonomisierung der Medizin, Tendenzen zur
Vereinheitlichung menschlichen Leidens, die Relativierung des bzw. der Einzelnen gegen-
iiber der Gesamtheit der Bevolkerung, schliefSlich eugenische Tendenzen, die wieder auf
eine »Biologisierung des Sozialen< hinauslaufen konnten«. Und er fligt hinzu: »Hier sind
Uberempfindlichkeiten auf die Dauer forderlich, nicht hinderlich, zumindest im Hinblick
auf das Wohlergehen der Benachteiligten und Randstindigen einer Gesellschaft.« Zimmer-
mann-Acklin (2000), S. 462f. Generell (siche) Frewer/Eickhoff (2000).

11 Ich bedanke mich bei Herrn Prof. Dr. Andreas Ferbert (Kassel), Herrn Dr. Michael Hart-
wich (Bad Kénig, vormals Kassel), Frau Dr. Ursula Warnke (Miihlhausen/Thiir.) und

© Campus Verlag GmbH



16 PATIENTENWILLE AM LEBENSENDE?

Die verwendeten medizinischen Begriffe werden am Ende des Buches in
einem Glossar erldutert.

Herrn Prof. Dr. Jan Marek Jauss (Miihlhausen/Thiir.), dass ich diese Fille hier vorstellen
darf.
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II. Der klinische Kontext

1. Drei Fallbeispiele

In den folgenden drei Fallbeispielen treten die Probleme im klinischen Alltag
beim Umgang mit Patientenverfiigungen besonders deutlich hervor:

Klinik-Fall 1

Eine 73-jahrige Patientin wird in der Nacht ins Krankenhaus gebracht, nach-
dem sie am Abend (1,5 Stunden zuvor) plétzlich gestiirzt war und danach
nicht mehr in der Lage war aufzustehen. Sie habe zudem nicht mehr richtig
sprechen konnen und habe »gelallt«, dem Rettungsdienst ist zudem bei sei-
nem Eintreffen aufgefallen, dass die Patientin eine Kopfplaczwunde hatte,
somnolent war sowie eine Hemiparese links hatte. In Anwesenheit des Ret-
tungsdienstes trat einmalig ein tonisch-klonisch generalisierter Anfall auf.

Aus der Vorgeschichte bekannt sind eine multifakeorielle Gangstérung,
auflerdem ein Zustand nach einer Zwei-Drittel-Magenresektion, einer Hiift-
TEP wegen Osteoporose, und einer Operation bei Colon-Carcinom vor
6 Jahren (die folgenden Kontrollen waren offenbar unauffillig) sowie ein
»leichter« Schlaganfall vor zwei Jahren. Die Patientin lebt mit ihrer Schwes-
ter zusammen, keine weiteren Angehérigen.

Die Patientin wurde somnolent mit Kopf- und Blickwendung auf der
neurologischen Uberwachungsstation aufgenommen, in den nachfolgenden
CCT-Untersuchungen findet sich kein Blutungs- oder Infarktnachweis. Am
folgenden Tag tritt ein erneuter, linger anhaltender tonisch-klonisch gene-
ralisierter Anfall mit respiratorischer Insuffizienz auf, so dass die Patientin
schliefSlich intubiert und auf die Intensivstation verlegt wird. Dort 6ffnet
die Patientin in den folgenden Wachfenstern zwar die Augen, sie fixiert aber
nicht und kooperiert nicht. Mehrfach kommt es zu erneuten epileptischen
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18 PATIENTENWILLE AM LEBENSENDE?

Anfillen trotz antikonvulsiver Medikation. In einem Angio-CT kann eine
Sinusvenenthrombose ausgeschlossen werden, der Liquor ist unauffillig. In
einer MRT-Untersuchung erfolgt dann der Nachweis cines schmalen Sub-
duralhimatoms rechts parieto-occipital sowie einer kleinen Kontusionsblu-
tung rechts frontobasal. Nach weiterer antikonvulsiver Einstellung sind kei-
ne motorischen Entiuflerungen mehr zu beobachten, in den durchgefiihrten
EEG-Untersuchungen keine epilepsietypische Aktivitdt. Die Patientin zeigt
in den folgenden Wachfenstern zwar ein gelegentliches Offnen der Augen,
jedoch keine addquaten Reaktionen. Des Weiteren ist zu erwihnen, dass in
einem unfallchirurgischen Konsil eine Luxation der Hiift-TEP festgestellt
wird, eine Operation bei instabiler Patientin jedoch nicht fiir méglich gehal-
ten wird und eine Frith-Reha somit nicht in Betracht kommt.

Die Patientin hat eine Patientenverfiigung der »Esslinger Initiative e.V.«, in
der fiir den Fall der Entscheidungsunfihigkeit das Folgende festgehalten wurde:

»1. Solange Aussicht auf Erhaltung eines ertriglichen Lebens besteht, erwarte ich
drztlichen und pflegerischen Beistand unter Ausschopfung der angemessenen
Maglichkeiten.

2. Besteht keine solche Aussicht mehr, mdchte ich mein Leben in Wiirde vollenden.

3. Essoll auf MafSnahmen verzichtet werden, die nur noch eine Leidens- oder Ster-
bensverlingerung bedeuten wiirden.

4. Ich erwarte eine jeweils den neuesten wissenschaftlichen Erkenntnissen entspre-
chende Schmerztherapie und ganzheitliche Behandlung.

5. Ich wiinsche keine aktive Sterbehilfe.«

Die Schwester der Patientin wurde als »Vertrauensperson« eingesetzt; es ist
zudem angefiihrt, dass die Patientenverfiigung mit dem Hausarzt bespro-
chen worden ist. Es wird ausdriicklich darauf hingewiesen, dass der Patientin
in der akuten Situation keine Anderung des geiuflerten Willens unterstellt
werden solle. Die Verfugung ist ziemlich genau zwei Jahre alt.

Nachdem sich der Zustand der Patientin iiber einen Zeitraum von fiinf
Wochen nicht geindert hat, wird nach mehrfachen Gesprichen mit der
Schwester (und nachdem diese als juristische Betreuerin bestitigt wurde) be-
schlossen, die Therapie zu reduzieren (Absetzen der Katecholamine, Beibe-
halten der antikonvulsiven Medikation, minimale Fliissigkeitszufuhr, Mor-
phinperfusor, keine kontrollierte Beatmung, bei erhaltener Spontanatmung
Atemunterstiiczung im CPAP-Modus mit 21 Prozent Sauerstoff). Die Pa-
tientin verstirbt, kurz nachdem die Therapiereduktion beschlossen wurde.

Kokok
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Eine derartige Konstellation ist sicher nicht der Normalfall auf einer neuro-
logischen Intensivstation, aber hier zeigt sich die Problematik von Therapie-
verzichtsentscheidungen in zugespitzter Form: Diagnose und damit Progno-
se sind nicht mit letzter Sicherheit geklirt. Ein schmales Subduralhimatom
und eine kleine Kontusionsblutung erkliren zwar einen einzelnen epilepti-
schen Anfall und auch einen non-konvulsiven Status epilepticus, aber ein
Zustand intermittierender Wachheit, bei dem zu keinem Zeitpunke ein
kommunikativer Kontakt hergestellt werden kann,'? ist eigentlich nicht zu
erwarten.'® Nachdem sich die 73-jihrige Patientin jedoch tiber einen Zeit-
raum von funf Wochen in einem Zustand hochgradiger Vigilanzminderung
befunden hat, ist eine Besserung des Zustandes hchst unwahrscheinlich, je-
doch auch nicht mit letzter Sicherheit auszuschliefSen.

Damit ist die medizinische Indikation in diesem Fall nicht geklirt bzw.
es ist unklar, nach welchem Zeitraum keine Indikation mehr zur Weiterbe-

12 Die Diagnose eines vegetative state ist zu diesem Zeitpunke problematisch: Die Patien-
tin ist sediert, hat allerdings lange Wachfenster, dennoch scheint eine Beschreibung ihres
Zustandes angemessener als die ohnehin immer schwierige Diagnose des vegezative state.
Diese wird gekennzeichnet durch «— einen vollstindigen Verlust des Bewusstseins von sich
selbst oder der Umwelt und der Fihigkeit zur Kommunikation; — Verlust der Fihigkeit zu
willkiirlichen oder sinnvollen Verhaltensinderungen infolge externer Stimulation; — Ver-
lust von Sprachverstindnis und -produktion; — Harnblasen- und Stuhlinkontinenz; — ge-
storten Schlaf-/Wachrhythmus; — weitgehend erhaltene Hirnstamm-, spinale und autono-
me Reflexe« (sieche Erbguth 2010). Nach einer Dauer von einem Monat kann von einem
persistent vegetative state gesprochen werden — dies bedeutet noch keine Irreversibilitit
nach zwolf Monaten kann bei traumatischer Ursache von einem permanent vegetative sta-
te gesprochen werden, da die Wahrscheinlichkeit der Erholung extrem unwahrscheinlich
ist, bei nicht-traumatischer Ursache gilt dies bereits nach drei bzw. sechs Monaten; sie-
he The Multi-Society Task Force on PVS (1994); siche auch Haupt et al. (2002); Jennett
(2002); Geremek (2009); Jox et al. (2011). Im deutschen Sprachraum wird der Terminus
»apallisches Syndrom« weitgehend dquivalent gebraucht; siehe Kretschmar (1940) sowie
Nacimiento (1997). Im alltagssprachlichen Gebrauch wird zumeist von »Wachkoma« ge-
sprochen (fiir eine Ubersicht der Begrifflichkeiten siche Erbguch 2010). Der Terminus ve-
getative state ist hiufig als ungliicklich und diskriminierend kritisiert worden, da er auch
pejorativ als vegetable-like verstanden werden kann. Es ist daher eine Umbenennung in
unresponsive wakefulnes syndrom vorgeschlagen worden; siehe Laureys et al. (2010). Die-
se erscheint mir auch sinnvoll, da sie eine reine Zustandsbeschreibung darstellt. Da sich
dieser Terminus jedoch noch nicht durchgesetzt hat, werde ich im Folgenden von »PVS«
sprechen, und nicht von »UWS«.

13 Es muss erginzt werden, dass eine Weiterbehandlung natiirlich dann berechtigt wire,
wenn sich noch irgendwelche Hinweise auf einen Non-konvulsiven Status epilepticus fin-
den wiirden, denn dann hitte man ja die berechtigte Hoffnung, den Zustand der Patientin
ganz wesentlich verbessern zu kénnen, wenn es gelingt, diesen Status zu durchbrechen.
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20 PATIENTENWILLE AM LEBENSENDE?

handlung besteht. (Die grundsitzliche Frage der Indikation zur Weiterbe-
handlung beim vegezative state sei hierbei ginzlich aufler acht gelassen.) Und
trotz Patientenverfligung bleibt der Patientenwille vage, weil diese konkrete
Situation fiir die Patientin nicht vorhersehbar gewesen ist und daher in der
Verfiigung keine Erwihnung gefunden hat.

Klinik-Fall 2

Eine 63-jihrige Patientin wird soporés in die neurologische Klinik einge-
liefert; der Ehemann hatte zuvor zunichst »Zuckungen« der rechtsseitigen
Extremititen beobachtet, hatte aber voriibergehend das Haus verlassen und
seine Ehefrau danach bewusstlos und »zuckend« vorgefunden; bei Aufnah-
me ist die Patientin weiterhin sopords und hat eine rechtsseitige Plegie, kei-
ne motorischen Entduf8erungen; bei zunehmender Vigilanzverschlechterung
wird die Patientin intubiert und auf die Intensivstation gebracht; im CCT
zeigt sich eine hypodense Lision links hochfrontoparietal, welche zunichst
als beginnender Mediateilinfarkt gedeutet wird, differentialdiagnostisch
wird eine Herpesenzephalitis jedoch frithzeitig in Erwdgung gezogen; trotz
unspezifischem Liquorbefund wird am nichsten Tag eine antivirale Therapie
begonnen und tiber 14 Tage fortgesetzt.

An Vorerkrankungen bestehen cin arterieller Hypertonus und ein Niko-
tinabusus. Die Patientin hat im weiteren Verlauf einen Status epilepticus,
welcher jedoch rasch durchbrochen werden kann. Zehn Tage nach Aufnah-
me wird die Sedierung beendet; 13 Tage spiter 6ffnet die Patientin erstmals
die Augen, nimmt jedoch keinerlei Blickkontakt auf, und bewegt die Arme
nur minimal auf Schmerzreiz. Es kommt dann voriibergehend zu Beat-
mungsproblemen, so dass die Patientin wieder tiefer sediert werden muss.
Nachdem die Sedierung wieder reduziert werden kann, kommt es zu keiner
Besserung des klinischen Befundes. 42 Tage nach Aufnahme wird zum wie-
derholten Male ein CCT durchgefiihrt; hier zeigen sich nun beidseitig aus-
gedehnte frontale und temporale Hypodensititen, welche als Lasionen nach
Herpesenzephalitis gewertet werden; in der neurophysiologischen Diagnos-
tik sind bei den sensibel evozierten Potenzialen (SEPs) des Nervus medianus
beidseits nurmehr minimale corticale Potenziale erhalten; aufgrund des kli-
nischen Verlaufes sowie der zusitzlichen apparativen Diagnostik wird von
drztlicher Seite (Chefarzt, Oberarzt und Assistenzirzte) die Prognose als au-
Berordentlich schlecht eingeschitzt.

© Campus Verlag GmbH



I1. DeR kLINISCHE KONTEXT 21

Auch diese Patientin ist in einem Zustand intermittierender Wachheit,
bei dem zu keinem Zeitpunkt eine Kommunikation herstellbar ist;'* eine
antivirale Therapie ist ohne Erfolg geblieben, es hat zahlreiche Komplika-
tionen gegeben, der Gesamrtzustand der Patientin hat sich kontinuierlich
verschlechtert und auch die apparative Zusatzdiagnostik (SEPs) weist auf
eine schlechte Prognose hin, so dass insgesamt mit hoher Wahrscheinlichkeit
nicht mit einer Besserung des klinischen Zustandes zu rechnen ist.

Eine Patientenverfiigung existiert nicht. Die Angehérigen stehen einer
Therapiereduktion zunichst skeptisch gegeniiber, berichten aber, der mut-
mafiliche Wille der Patientin sei es, dass die Therapie in einer derartigen Si-
tuation nicht fortgesetzt werden solle. In Gesprichen mit den Angehérigen
wird betont, dass aus drztlicher Sicht eine Fortsetzung der Therapie nicht
sinnvoll sei und von der Patientin ja offenbar auch nicht gewiinscht worden
wire. Nach mehreren Gesprichen dndern die Angehérigen ihre Ansichten.
Der als juristischer Betreuer eingesetzte Ehemann stimmt einer Therapie-
reduktion zu und die Behandlung wird schliefSlich auf eine Therapia mini-
ma begrenzt (Absetzen der Katecholamine, Beibehalten der antikonvulsiven
Medikation, minimale Fliissigkeitszufuhr, keine Erndhrung, Morphinperfu-
sor, keine kontrollierte Beatmung bei erhaltener Spontanatmung, aber zu-
nichst noch Atemunterstiitzung im CPAP-Modus, spiter vollstindiger Ver-
zicht auf Beatmung). Zwei Tage spiter verstirbt die Patientin.

kokk

In diesem Fall ist die Diagnose klar, trotz adidquater Therapie tritt jedoch kei-
ne wesentliche Besserung des klinischen Zustandes ein und prognostisch ist
eine solche Besserung auch nicht mehr zu erwarten bzw. sehr unwahrschein-
lich. Eine Entscheidung tiber die weitere Therapie muss getroffen werden,
eine Patentenverfiigung liegt jedoch nicht vor. Es sind in diesem Fall die
Arzte, welche Zweifel an der Sinnhaftigkeit einer Therapiefortsetzung haben
und daher die Angehérigen nach dem mutmafllichen Willen des Patienten
fragen. Aufgrund der unklaren Situation folgen zahlreiche Gespriche, in de-
nen das weitere Vorgehen ausgehandelt wird.

14 Siehe Fuinote 12.
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Klinik-Fall 3

Eine 68-jihrige Patientin wird aus der internistischen Abteilung einer ande-
ren Klinik mit einer groffen Stammganglienblutung und Ventrikeleinbruch
in die Neurologie bzw. Neurochirurgie verlegt. An Vorerkrankungen sind ein
Morbus Parkinson, ein arterieller Hypertonus, eine Niereninsuffizienz und
ein Aneurysma der Aorta ascendens bekannt. Die Patientin ist bei Eintref-
fen somnolent, es besteht eine Hemiplegie links. Da von neurochirurgischer
Seite keine Operations-Indikation geschen wird, wird die Patientin zunichst
auf der Stroke Unit aufgenommen. Einen Tag nach Aufnahme fallen febri-
le Temperaturen auf; unter der Annahme einer Pneumonie wird die Patien-
tin entsprechend antibiotisch behandelt. Zunichst ist das Fieber riickliufig,
zwei Tage spiter jedoch hat die Patientin 40° Fieber sowie einen Kreislauf-
einbruch, Tachypnoe und eine Abnahme der peripheren Sittigung; die Pati-
entin wird unmittelbar auf die Intensivstation gebracht, dort hat sie bei Auf-
nahme 42° Fieber sowie eine Anisokorie. Die Patientin wird intubiert, der
Kreislauf stabilisiert, die Antibiose umgesetzt. Aufgrund von symptomati-
schen epileptischen Anfillen erfolgt eine antikonvulsive Einstellung.

Die Patientin ist im weiteren Verlauf komatds, einmalig 6ffnet sie die Au-
gen auf Ansprache und ist kurzzeitig kontaktfihig (sie driickt auf Aufforde-
rung mit der rechten Hand), bleibt dann aber im weiteren Verlauf komatés.
Insgesamt hat die Patientin also eine grofie intracranielle Blutung, cinen sep-
tischen Schock, anschlieflend eine Infarzierung auf der Gegenseite der Blu-
tung, symptomatische Anfille sowie zahlreiche Vorerkrankungen. Auch hier
muss mit einer schlechten Prognose gerechnet werden: Wenn die Patientin
iiberleben sollte, dann nur mit schwersten Defiziten und dauerhafter Pfle-
gebediirftigkeit.

Es liegt eine Patientenverfiigung (Formular der Berliner Arztekammer)
vor, in welcher fiir den Fall »schwersten korperlichen Leidens, Dauerbe-
wusstlosigkeit sowie fortschreitendem geistigen Verfall, bei welchem »keine
Aussicht mehr auf Besserung im Sinne eines fiir mich ertraglichen und um-
weltbezogenen Lebens besteht« Folgendes festgelegt wird:

»Keine lebenserhaltenden Mafinahmen (z.B. Wiederbelebung, Beatmung, Dialyse,
Bluttransfusion, Medikamente)

keine Erndhrung durch Magensonde oder Magenfistel
keine Antibiotikagabe bei fieberhaften Infekten
weitestgehende Beseitigung von Begleitsymptomen, insbesondere von Schmerzen

B

personlicher Beistand, geistlicher Beistand, Verstindigung des Hausarztes.«
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Die Patientin erklirte darin gleichzeitig, dass sie mit einer Obduktion nicht
einverstanden ist und auch nicht mit einer Organentnahme. Sie hat ihren
Ehemann sowohl mit einer Betreuungsverfiigung als auch mit einer Vorsor-
gevollmacht versehen; das Dokument ist etwas mehr als drei Jahre alt.

Da die Patientin spontan atmet, kann sie vom Beatmungsgerit abge-
nommen werden, die antikonvulsive Therapie sowie die Dopaminsubsti-
tution bei Morbus Parkinson wird beibehalten; auch erhilt die Patientin
weiterthin Morphium und Fliissigkeit, aber keine Antibiose. Nachdem die
Patientin spontan atmet, aber weiterhin komatos ist, bitten Ehemann und
Sohn 14 Tage nach Aufnahme der Patientin, nun auch die Erndhrung einzu-
stellen. Da die gesamte Familie in der Krankenpflege titig war bzw. ist (auch
die Patientin selbst war Krankenschwester), erscheint dem Arzteteam der
Wunsch auf Erndhrungsverzicht wohliiberlegt und der Wunsch wird befolgt.
Einen Tag spiter verstirbt die Patientin. Fliissigkeit hatte sie weiterhin erhal-
ten; hierzu fanden sich keinerlei Angaben in der Patientenverfiigung und
auch die Angehorigen hatten um Fortsetzung der Flussigkeitsgaben gebeten.

2. Zugrundeliegende Entscheidungskriterien

Im ersten Fall liegt zwar eine Patientenverfiigung vor, diese kann allerdings
erst zur Geltung kommen, sobald eine gewisse Sicherheit beziiglich der
Prognose besteht. Ein Uberdenken der Therapiefortsetzung ist zu einem
bestimmten Zeitpunkt ohnehin erforderlich, und die Frage, die in einem
solchen Fall zu Recht gestellt wird, ist die, ob eine Fortsetzung der The-
rapie im Interesse der Patientin wire. Die Wahrscheinlichkeit, dass sich
die 73-jihrige Patientin nach fiinf Wochen aus dem Zustand einer hoch-
gradigen Vigilanzminderung (ein non-konvulsiver Status epilepticus war
ausgeschlossen worden) erholen wiirde, ist gering; die »Belastung« durch
kiinstliche Beatmung, kiinstliche Erndhrung sowie kreislaufunterstiiczende
Medikamente ist hoch (wobei die Patientin selber dies gar nicht als Belas-
tung wahrnehmen kann). Des Weiteren besteht eine Luxation der Hiift-
TEP, die nicht operiert werden kann. Insgesamt ist anzunehmen, dass eine
Fortsetzung der Therapie nur dazu gedient hitte, den gegenwirtigen Stand
noch tiber lingere Zeit aufrecht zu erhalten; dies aber erschien allen Betei-
ligten nicht sinnvoll zu sein.
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