L AUT G EDACHT

wegweiser zur umsetzung der patientenrechte

Die Patientenverfiigung als Ausdruck der
Mag. Dr. Jiirgen Wallner Achtung der Autonomie am Lebensende

Entscheidungen am Lebensende sind von mehreren Schwierigkeiten geprigt: Sie betreffen Fragen von
existenzieller Bedeutung, die kaum fundamentaler sein konnten. Sie betreffen in aller Regel nicht ein
isoliertes, autarkes Individuum, sondern eine Person, die in sozialen Beziechungen steht. Sie miissen sehr
oft unter erschwerten Bedingungen getroffen werden, v. a. dann, wenn die betroffene Person selbst
nicht mehr in ausreichendem Mal3 dazu in der Lage ist, die Entscheidungen zu treffen oder an der

Entscheidungsfindung zu partizipieren.

1 Autonomes Sterben

Der Ausgangspunkt der folgenden Uberlegungen ist der Grundsatz der Patientenautonomie, die als
Ausdruck der Achtung der Menschenwiirde jedes Individuums verstanden werden kann. Wie in
anderen Lebensbereichen, so ist auch am Lebensende der Respekt gegentiber der Autonomie des
sterbenden Menschen die Grundlage des ethisch verantwortlichen Handelns. Doch auch in diesem
Kontext muss darauf hingewiesen werden, dass Autonomie nicht ,Autarkie®, also einen
selbstgentigsamen Isolationismus, bedeutet [1], sondern das menschliche Grundvermdégen, seinem

Leben selbststindig Sinn und Ziel zu geben.

Wenn dieses Grundvermdgen schon in anderen ILebenskontexten vielfach durch kontingente
Umstinde in seinem aktuellen Vollzug eingeschrinkt wird, so trifft dies fiir den Kontext des
Lebensendes in verstirktem Mal3 zu (etwa durch Angst vor dem Tod, Kommunikationsschwierigkeiten,
Schmerzen, soziale Isolation, Depression). Dennoch, so die Kernaussage des Autonomieprinzips, gilt

es gerade angesichts der FEinschrinkung und Bedrohung der aktuellen Entscheidungs- und
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Handlungsfreiheit nach Wegen zu suchen, der nicht verlierbaren Autonomie des Menschen gerecht zu
werden und ihn nicht zum blo3en Objekt der Entscheidung Dritter zu machen.

Die Sorge vor einer solchen Behandlung als blof3es Objekt ist angesichts des Bildes, das viele Menschen
von der intensivmedizinischen ,,Apparatemedizin® haben, vorhanden. Hier gilt es, einerseits
Aufklirungsarbeit tber den Wandel in Medizin und Pflege der letzten Jahre zu leisten und den
Menschen so Angste zu nehmen. Es gilt andererseits aber auch, die medizinisch und pflegerisch am
Lebensende Titigen fir das Grundgebot des Respekts gegentiber der Autonomie jeder Person immer
wieder neu zu sensibilisieren und ihnen Wege aufzuzeigen, wie dieser Respekt gelebt werden kann. Dies
bedeutet u. a., dass medizinische und pflegerische Titigkeiten nicht eine Lebensverlingerung um jeden
Preis, sondern auch eine Verpflichtung zur Sterbebegleitung beinhalten [2].

Der Ruf nach einer ,terminalen Autonomie® muss jedoch auch differenzierter betrachtet werden. Denn
wie empirische Studien zeigen, ist es keinesfalls so, dass praktisch alle Menschen auf ihrer
Entscheidungsfreiheit am Lebensende beharren, sondern sich zu einem grof3en Teil in die Obhut
nahestehender Personen und Arzte begeben wollen, denen sie eine fachlich und ethisch gute
Entscheidung zutrauen koénnen [3, 4|. Dies darf nicht als Freibrief zum Paternalismus verstanden
werden, sondern bleibt immer an das Grundgebot des Respekts gegentiber der Autonomie des
Patienten riickgebunden und erfordert beispielsweise, den Willen des Patienten und nicht den eigenen
zu suchen. Nur unter Beachtung der grundlegenden Anforderungen von Care — der Achtsamkeit
gegeniiber dem anderen Menschen — im Verhiltnis zwischen Patient und Arzt bzw. Pflegekraft konnen
Autonomie und Fursorge so zu einem schonenden Ausgleich gebracht werden.

Die Rechtsordnungen und die standesethischen Dokumente der letzten Jahre haben in Osterreich und
Deutschland versucht, dem Grundsatz der Patientenautonomie auch am Lebensende gerecht zu
werden. Beide Lander sind hierbei der Meinung, dass dies nicht bedeuten kann, die Totung auf
Verlangen oder den drztlich assistierten Suizid zu legalisieren. Diese restriktive Haltung hat
unterschiedliche Griinde, darunter aber auch die Uberzeugung, dass ,autonomes Sterben® nicht
bedeutet, tiber das Leben autark verfiigen zu kénnen. Vielmehr gilt es, andere Instrumente zu finden,

welche die Autonomie des Menschen achten und unterstiitzen.

2 Patientenverfiigung (PatV)

Patientenverfugungen (PatV) sind als ein solches Instrument anzusehen und haben in den letzten
Jahren in ganz Buropa das verstirkte Interesse der politischen und rechtlichen Offentlichkeit erfahren
[5-7]. Die Diskussion verlief in Osterreich und Deutschland iiber lange Zeit parallel, bis 2006 der
Osterreichische Gesetzgeber den rechtlichen Rahmen fiir PatV klarstellte. Die Debatte in Deutschland

hilt an und ist von teilweise widerstreitenden Positionen unter den Health Care Professionals, den
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Juristen und den Ethikern gepragt [8-14]. Fragen und Probleme, die dabei diskutiert werden, konnten
auch in Osterreich nur teilweise rechtlich gelést werden; denn es wird sich erst durch die Praxis (wozu
auch die Rechtsprechung zihlen wird) zeigen, wo weiterhin Diskussions- und Verbesserungsbedarf
besteht. Einige Hurden und Stolpersteine, die von vornherein bekannt sind und nicht aufgelést werden
konnen, werden im Folgenden angesprochen.

Einigkeit herrscht in beiden Landern und unter praktisch allen Diskussionsteilnehmern aber darin, dass
PatV grundsitzlich ein verntunftiger Ausdruck der stets zu achtenden Patientenautonomie sind und dass
Rechtsunsicherheiten, die bei der praktischen Umsetzung dieses Instruments bislang bestehen, so weit
wie moglich beseitigt werden miissen [15]. Vereinzelt wird hingegen kritisiert, dass mit dem Instrument
der PatV das Ideal der Patientenautonomie nochmals zugespitzt werde, anstatt die Achtsamkeit

gegentiber der imperfekten Autonomie zu férdern [16].

2.1 Rechtlicher Rahmen in Osterreich

Entsprechend dem Subsidiarititsprinzip kénnen PatV als erste Hilfsstufe der Patientenautonomie
angesehen werden. Denn in einer PatV duflert sich ein urteils- und einsichtsfiahiger Mensch im Rahmen
seiner Selbstbestimmung personlich zu Fragen der medizinischen Behandlung. Im Unterschied zum
hier und jetzt erzielten Informed Consent, wie er fiir die Patientenautonomie das Ideal darstellt, wird in
der PatV ein solcher (bzw. eine Verweigerung nach Aufklirung, ,,informed refusal®) aber im Hinblick
auf kinftige Entscheidungssituationen getroffen, in denen der Patient selbst nicht mehr dazu in der
Lage wire (,,antizipierte Entscheidungen®). Die PatV verfolgt also das Grundanliegen, den Willen des
Betroffenen so gut wie moglich zum Ausdruck zu bringen, auch wenn dieser dazu aktuell nicht mehr in
der Lage ist.

Patientenverfiigungen sind nicht erst in der aktuellen Debatte entstanden, sondern werden schon seit
geraumer Zeit verfasst und eingesetzt. Ihr unmittelbarer Kontext ist die medizinische und pflegerische
Behandlung und Betreuung von Menschen, die an einer unheilbaren, tédlichen Krankheit leiden und
deren Lebensende abzusehen ist (darunter Krebspatienten, AIDS-Kranke, Patienten mit amyothropher
Lateralsklerose). In solchen Situationen, die sich fiir gewohnlich in einem festen klinischen und
pflegerischen Setting (z.B. onkologische Station, Hospiz) abspielen, sollen PatV dabei helfen, den
Willen des Patienten auch bis zuletzt zu achten [17]. So wertvoll und hilfreich PatV aus diesem Kontext
heraus waren und sind, so unklar war jedoch lange Zeit ihre rechtliche Verbindlichkeit fur die
Handelnden (Arzte, Pflegekrifte, Angehorige). Die Frage, ob sie als bindende Willensaulerung oder
blo3 informierendes Indiz (so die Extrempositionen) anzusehen seien, wurde durch den

osterreichischen Gesetzgeber beantwortet und soll es in Deutschland ebenso werden.

Die Patientenverfiigung als Ausdruck der Achtung
der Autonomie am Lebensende

Autor: Mag. Dr. Jirgen Wallner
erschienen: Februar 2007
© Alle Beitrége in LAUT GEDACHT stellen jeweils die personlichen Meinungen der Autoren dar und sind urheberrechtlich geschiitzt.
NO Edition
Patientenrechte
Seite 3 von 8



L A U T G E D A C H T

wegweiser zur umsetzung der patientenrechte

Mit dem Patientenverfiigungsgesetz (PatVG) mochte der Gesetzgeber nach lingerer Diskussion [18-20]
die aufgeworfenen Fragen und Probleme ,eindeutig und transparent (so die erliuternden
Bemerkungen zum Gesetz) regeln. Die dabei getroffenen Grundsatzentscheidungen wurden schon
eingehend in den Medien und Fachpublikationen dargestellt [21] und sollen daher an dieser Stelle nicht
wiederholt werden.

Fir die praktische Umsetzung der rechtlichen Vorgaben haben sich die mafB3geblichen Institutionen
zusammengetan, um Informationsmaterialien, Beratungen und Schulungen zu organisieren. Hierzu
gehort auch eine Arbeitsmappe [22], die bei der Errichtung einer PatV Hilfestellung leistet

(www.patientenverfuegung.or.at; www.patientenanwalt.com). Wenngleich der Gesetzgeber in den

erliuternden Bemerkungen zum PatVG — wie tiblich — eine Kostenneutralitit der neuen Vorschriften
tir die offentlichen Stellen konstatiert, so ist der Ressourcenbedarf (z.B. der Patientenanwaltschaften)

aufgrund der vermehrten Beratungsleistung doch deutlich gestiegen.

2.2 Bleibende Fragen und Probleme

Das PatVG stellt insofern eine Verbesserung des status ex ante dar, als es durch seine Vorgaben dazu
beitrigt, die zuvor bestehende Rechtsunsicherheit zu verringern. Dennoch kann das Recht weder alle
Fragen beantworten, noch wird es in allen Einzelpunkten immer die Zustimmung aller finden. Und so
bleiben auch nach Inkrafttreten des Osterreichischen PatVG Unklarheiten, die in der Folge zu

Problemen fiihren werden.

(a) Wille des nun Betroffenen? Das Grundsatzproblem von PatV ist die Frage, ob sie tatsichlich
Ausdruck jenes Betroffenen sind, der sich nun in einer klinischen Entscheidungssituation befindet, und
somit einem Informed Consent gleichzusetzen. Dieses Problem hat zumindest drei Facetten: eine

personliche, eine inhaltliche und eine zeitliche:

1. In persinlicher Hinsicht lieBe sich darauf hinweisen, dass die Kontinuitdt zwischen antizipiertem
und aktuellem Willen durch die Krankheit oder Behinderung selbst gestort wird [23]. Dies stellt weniger
ein Problem fir jene dar, die eine PatV verfassen, wenn sie bereits erkrankt sind, denn damit sind sie
schon unausweichlich mit ihrem Schicksal konfrontiert und wissen oftmals schon um
Handlungsoptionen Bescheid. Es kann aber zum Problem werden, wenn ein gesunder Mensch Urteile
tber Situationen abgeben muss, in denen er personlich noch nicht war. Hier kénnen gleichwohl
Erfahrungen mit anderen kranken Menschen eine erhellende Wirkung zeigen. Letztlich lieBe sich gegen
die Bedenken sagen, dass man nicht alles selbst durchgemacht haben muss, um sich iiber die Richtigkeit
oder Falschheit einer Handlung ein Urteil bilden zu kénnen. Vielmehr werden es manche Menschen als

verninftiger ansehen, Entscheidungen dann zu treffen, wenn sie noch nicht existenziell davon
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betroffen sind [9]. Das 6sterreichische PatVG mochte dieser Problemfacette dadurch begegnen, dass es
fir eine verbindliche PatV die Klirung der Beweggriinde des Errichtenden verlangt (§ 5 letzter Satz
PatVG). Das bedeutet, dass sich die Person dartiber klar werden muss, warum sie tiberhaupt eine PatV
formulieren méchte (vgl. Punkte 1 und 4 des Arbeitsbehelfs zu PatV).

2. In inbaltlicher Hinsicht stellt sich betreffend die Kontinuitit zwischen antizipiertem und aktuellem
Willen die Frage, inwieweit die Person, die eine PatV formuliert, sich inhaltliche Vorstellungen von der
Krankheitssituation und den dann moéglichen Handlungsoptionen machen kann. Kritische Stimmen
weisen darauf hin, dass es die Komplexitit des medizinischen Settings unméglich mache, dies mit
hinreichender Genauigkeit zu tun. Selbst erfahrene Arzte wiirden im Alltag immer wieder mit Fillen
konfrontiert, an die sie nicht einmal gedacht hitten. Wiederum wird dieses Problem gemildert, wenn
die Betroffenheit von einer Krankheit mit infauster Prognose (d. h. sie wird in absehbarer Zeit trotz

Behandlung unausweichlich zum Tod fithren) bereits bekannt ist, denn damit ist das

Handlungsspektrum schon etwas eingeschrinkt. Schwieriger wird es, wenn es sich zwar um bereits
diagnostizierte, irreversible, aber substituierbare Zustinde (z. B. bestimmte kérperliche Behinderungen,
chronische Herzrhythmusstérungen) handelt. Denn hier wire zu kliren, ob die Grundstérung oder erst
akut hinzukommende Erkrankungen (z. B. Lungenentziindung) Gegenstand der PatV sein sollen. Die
hochsten Anforderungen stellt schliellich jene Situation dar, in der ein gesunder Mensch sich
Gedanken tber mégliche Krankheitsbilder und die damit verkntupften Handlungsoptionen machen soll.
In jedem Fall wird nur eine sorgfiltige und qualititsvolle medizinische, unter Umstinden aber auch
psychosoziale, Beratung dazu fiihren, dass der Wille mit jener Genauigkeit formuliert werden kann, die
tir seine bindende Wirkung noétig ist. Inwieweit diese Anforderung auch rechtlich vorgeschrieben
werden soll (wie dies das PatVG im Grunde tut), ist jedoch umstritten [11, 12]. Um den Anforderungen
der moglichst prazisen Situationsbeschreibung gentige tun zu konnen, sieht der Arbeitsbehelf zur
Errichtung von PatV in Punkt 2 Formulierungshilfen vor. Wie dabei richtigerweise bemerkt wird,
konnen solche allgemeinen Textbausteine personliche Ausfithrungen nicht ersetzen, sondern wollen
zum Nachdenken tiber mégliche Szenarien anregen.

3. In geitlicher Hinsicht ist die Kontinuitat des Patientenwillens dadurch gefihrdet, dass zwischen der
Formulierung einer PatV und dem Ernstfall mitunter eine lange Zeit liegen kann. In dieser Zeit kénnen
sich sowohl die Wertungen und Urteile der erklirenden Person wie auch die duBleren Umstinde,
insbesondere die medizinischen Moglichkeiten, erheblich verindern. Dem ersten Problem kann man
dahingehend begegnen, dass eine PatV regelmillig erneuert werden muss. Die Vorschrift des
Osterreichischen PatVG, wonach nach spitestens finf Jahren die gesamte Prozedur fur eine
verbindliche PatV wieder durchlaufen werden muss, wird aber von manchen als zu aufwindig kritisiert.

Das zweite Problem, das sich dndernde Umfeld, ist schwieriger anzugehen. Hier sieht das PatVG vor,
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dass eine PatV unwirksam ist, wenn sich der Stand der medizinischen Wissenschaft im Hinblick auf
den Inhalt der PatV wesentlich geindert hat. Dies zu beurteilen obliegt, wie auch die Einschitzung, ob
die formulierte Situation tiberhaupt vorliegt (inhaltliche Hinsicht), dem behandelnden Arzt. Wiederum
kann das dabei auftretende Problem dann leichter gelost werden, wenn die Zeitspanne zwischen
Formulierung und Ernstfall méglichst gering ist, also in Fallen, in denen eine bereits erkrankte Person

eine PatV errichtet.

(b) Reichweite? Alle drei Facetten des Kontinuititsproblems fihren in der Diskussion zur Frage, ob
die Reichweite von PatV beschrinkt sein soll, d. h. ob sie nur fiir Situationen Verbindlichkeit erlangen
sollen, in denen bereits eine konkrete, irreversible, nicht heilbare und tédlich vetrlaufende Krankheit
vorhanden ist. Die Befurworter einer solchen Reichweitenbeschrinkung argumentieren, dass damit die
oben beschriebenen Probleme weitgehend in den Griff zu bringen wiren [13]; sie verweisen dabei auch
auf den urspringlichen Kontext von PatV  (Onkologie, Hospiz). Die Gegner einer
Reichweitenbeschrinkung fiihren an, dass die Abgrenzungen in dieser Frage nicht klar gezogen werden
konne und dass es nicht zu rechtfertigen sei, wenn man zwar als einsichts-, urteils- und
artikulationsfahiger Patient jede Behandlung ablehnen kénne, im Fall der PatV dieses Recht aber
eingeschrankt wird [11, 12, 21, 24].

Das 6sterreichische PatVG sieht keine Reichweitenbeschrinkung vor. Damit kann jede einsichts- und
urteilsfihige Person unter Beachtung der sonstigen Formvorschriften eine PatV fiir alle moglichen
Situationen formulieren. Die Verantwortung fur darin angesprochene Inhalte liegt letztlich bei der die
PatV errichtenden Person, die Verantwortung fir die Interpretation und Umsetzung der Inhalte jedoch

beim Arzt und eventuell bei einer vom Patienten bevollmichtigen Person [11].

(c) Umsetzung? Hinsichtlich der praktischen Umsetzung der vom PatVG  vorgegebenen
Moglichkeiten stellen sich etwa folgende Probleme:

4. Die vom Gesetz fur die verbindliche PatV geforderte drztliche Aufklirung muss
qualititsgesichert erfolgen [23]. Ist, wie dies das Gesetz zuldsst, jeder Arzt dazu in der Lage? Kann der
Hausarzt, der in vielen Fillen wohl der Vertrauensarzt wire, Uber den intensivmedizinischen State-of-
the-art aufkliren? — Hinzu kommt, dass die drztliche Aufklirung nicht nur der Vermittlung von
Sachinformationen dient, sondern stets auch Wertkomponenten enthilt. Inwieweit diese
Wertkomponenten in der Situation der (Noch-)Nichtbetroffenheit angemessen angesprochen werden

konnen, ist fraglich.
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5. Alle Akteure missen fliir das Instrument der PatV sensibilisiert werden. Das bedeutet, dass
sowohl die Vorziige wie auch die bleibenden Fragen angesprochen werden mussen. Denn nur so kann
die Akzeptanz aufseiten der Patienten und der Health Care Professionals geférdert werden [3, 25].

6. Die Transaktionskosten, die mit der Errichtung und Umsetzung einer PatV verbunden sind, sind
ehrlich anzugeben. Dies betrifft zum einen die Errichtungskosten einer verbindlichen PatV nach
Osterreichischem PatVG (Honorare fiir drztliche und rechtliche Beratung) und zum anderen die

Ressourcenbindung, die durch Dokumentation, Recherchen und Interpretation entstehen.

2.3 Restimee
Letztlich muss es klar sein, dass ein Gesetz nicht alle Unklarheiten beseitigen kann. Dennoch ist das

Osterreichische PatVG eine Verbesserung des status ex ante und also solches sowohl ethisch als auch
rechtlich zu begriilen. Es entbindet nicht von Verantwortung, sondern verlangt von allen Beteiligten
(Patienten wie Health Care Professionals) sogar mehr, insofern sie sich expliziter mit Wertungen und
Entscheidungen auseinandersetzen missen. Fragen, die sich in der Umsetzung im individuellen Fall
ergeben werden, gilt es entsprechend der allgemeinen ethischen und rechtlichen Anforderungen an
einen Informed Consent zu l6sen. Diese Aufgabe wird teilweise bei den Handelnden vor Ort (Health

Care Professionals, Angehorige, klinische Ethikberatung), teilweise bei den Gerichten liegen.
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