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PATIENTENVERFUGUNG

Wie ich meinen eigenen Tod plante
Von Sitke Offergeld, 07.09.09, 15:59h, aktualisiert 08,09.09, 11:45h

Seit dem 1. September gilt das neue Gesetz zu Patientenverfligungen.
Wie schwer fallt es, iiber sein eigenes Ende zu entscheiden? Unsere
Autorin hat den Sélbstversuch gemacht, - Spezial zur
Patientenverfiigung auf ksta.de.

Ich bin jung. Und ich bin gesund. Trotzdem werde ich
mir an diesem Nachmittag Gedanken iber meinen Tod
machen. Ich bin mit Silke Rau verabredet, Beraterin bei
der Patientenschutzorganisation Deutsche Hospiz-
Stiftung. Rau berdt Menschen, die eine
""?P_:H Patientenverfiigung aufsetzen wollen - und heute mich.
;,/,";'}fg < i Vor dem Gespréch {berlege ich, was ich far mich wollen
(Bild: Grénert, Montage: ~ wiirde, wenn es mir so schiecht ginge, dass ich bald
Banr) sterben kdnnte. Es fiihlt sich komisch an, jetzt, an
diesem sonnigen Nachmittag, zu entscheiden, was mit
mir passieren soll, wenn ich zum Beispiel nach einem schweren Unfall im Koma
versinken sollte.

Grundlage flr die Entscheidung, eine Patientenverfiigung abzuschlieBen, ist eine
Horrorvision: Hilflos dazuliegen, angeschlossen an Maschinen. GroBe Schmerzen
zu leiden, aber keine Méglichkeit zu haben, sich seiner Umwelt mitzuteiien - oder
aus diesem Zustand zu entkommen, und sei es durch den Tod. Besonders alte
Menschen oder Menschen, die schon lange an einer unheilbaren Krankheit
leiden, wollen das fiir sich ausschlieBen. Die Lésung ist fiir sie oft sine
Patientenverfigung: Ein Dokument, in dem man festschreibt, wie man in
welcher Situation behandelt werden méchte - und wann man nicht mehr
behandelt werden méchte. Aber auch jingere Menschen nutzen diese
Méglichkeit, selbst zu bestimmen, wann Arzte sie sterben lassen sollen.

Auf unserer Spezialseite lesen Sie alles Wissenswerte rund um das
Thema Patientenverfiigung.

Seit dem 1. September 2009 gilt das neue Gesetz zu Patientenverfiigungen. Es
verpflichtet den behandelnden Arzt, den Willen des Patienten umzusetzen, auch
wenn das bedeutet, dass der Kranke stirbt. Bei Silke Rau stand das Telefon nicht
mehr still, als das Gesetz im Juni beschiossen wurde. Denn Sitze wie , Ich will
nicht an Schlduchen héngen* reichen nicht aus - das bedeutet, dass
medizintsche Laien unbekannte medizinische Situationen vorweg nehmmen
missen. Grundsdtzlich halt Silke Rau das Gesetz zwar flir positiv, ,aber wir
hatten uns gewlnscht, dass die Menschen damit nicht alleine gelassen werden.®

Die meisten Anrufer sind Uber 50 Jahre alt. Sie haben erlebt, wie Eltern oder
Freunde gestorben sind und haben dabei Situaticnen kennen gelernt, die sie fiir
sich selbst verhindern wollen. Ich selbst habe solche Situationen bislang nicht
erleben missen. Trotzdem muss Ich mir jetzt Gedanken dar(iber machen, welche
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medizinische Versorgung ich wihrend meines unmittelbaren Sterbeprozesses
wilnschen wirde, bei einer schwersten, irreversiblen Hirnschadigung, bei einem
Multiorganversagen oder falls ich ing Wachkoma fallen sollte. Ich muss
entscheiden, ob - und wenn ja, wann - ich keine Intensivmedizinischen
MaBnahmen, keine kiinstliche Erndhrung oder keine Behandlung von
Begleiterkrankungen, etwa einer Lungenentziindung, mehr will, Entscheldungen,
die im Ernstfall meinen Tod bedeuten wiirden,

Formulare im Internet eignen sich nicht

Im Internet findet sich eine Vielzahi von Vorlagen zum Ankreuzen. Auch sie
bieten zum Teil eine detaillierte Auswah! an Mdglichkeiten an. Silke Rau rat
dennoch von Ihnen ab: ~Diese Formulare kénnen zum Problem werden, wenn
Dinge angekreuzt werden, iiber deren Bedeutung man sich nicht im Klaren ist -
und dann etwas passiert, was man so nicht gewollt hdtte.” Das kann sich als
fatal erweisen, weil das neue Gesetz die Verfligung ausdriicklich nicht auf den
Sterbeprozess oder absehbar tédlich verlaufende Erkrankungen beschrankt.
Wenn der Patient es eindeutig so verfigt hat, miissen seine Arzte ihn auch dann
sterben lassen, wenn er wieder gesund werden kdnnte. Das
Selbstbestimmungsrecht zahlt,

Ich selbst bin mir auch mit Beratung sehr unsicher: Will ich zum Beispiel wirklich
auf intensivmedizinische Betreuung verzichten, wenn ich ohne Aussicht auf
Besserung mit einem irreversiblen Hirnschaden im Koma liege? Unter die
intensivmedizinische Betreuung féllt auch die Beamtung. Ich mag mir nicht
ausmalen, zu ersticken, Merkt man das nicht auch, wenn man bewusstlos ist?
~Wie sich das anfithlt, kann Ihnen vorher niemand sagen", sagt Silke Rau. Aber,
figt sie hinzu, es gebe natiirlich die Méglichkeit, die MaBnahmen genau zu
benennen, auf die man nicht verzichten will. Ich kénnte mich also weiter
beatmen lassen, aber zum Beispiel auf Dialyse oder Bluttransfusionen
verzichten. Ohnehin, sagt Rau, solle man in einer Patlentenverfiigung nicht nur
Dinge ausschlieBen, sondern auch einfordern, Ein ,friedliches Sterben™, wie es
vielfach in Verfiigungen gewiinscht wird, ist oft nur mit palliativmedizinischer
Unterstiitzung mdglich, Bis zuletzt sollen schlieBlich Symptome, Schmerzen
gelindert werden. «Wichtig ist auch, einen verantwortlichen Umgang mit Durst
einzufordern®, r&t Rau. So lindere die Befeuchtung des Mundes und der Nase das
Geflih! des Verdurstens. GroBe FlUssigkeitsmengen allerdings wiirden im Sterben
als eher unangenehm empfunden.

Vorwort mit Ansicht iber Leben und Tod

Wichtig ist auch, dass die Verfligung eine Art Vorwort enthdlt, in dem ich
niederschreibe, was ich allgemeln (iber das Leben und den Tod denke, woran ich
glaube, welche Extremsituationen ich mdglicherweise schon erlebt habe und wie
ich sie beurteile - das soll meinen Arzten und Betreuern im Notfall als
Richtschnur dienen, wenn ein Fall eintritt, den ich nicht genau verfligt habe. ,Die
Verfiigung kann oft nur die Richtung anzeigen®, erklart Silke Rau. )

Ist die Verfligung nicht eindeutig, miissen der Arzt und der Betreuer oder
Bevollméchtigte des Patienten entschelden. Deshalb ist auch eine
Betreuungsverfiigung oder eine Vorsorgevollmacht wichtig - die Dokumente
legen fest, wer fir mich entscheidet, wenn die Verfiigung selbst Fragen offen
lasst.
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Aber auch, wenn meine Verfiigung eindeutig sein sollte, brauche ich jemanden,
der meinen Willen durchsetzt - und den muss laut Gesetz eben ein Betreuer oder
Bevollméchtigter ermitteln, Wenn ich aber niemanden dafiir vorgesehen habe,
wird unter Umsténden vom zusténdigen Gericht ein gesetzlicher Betreuer
eingesetzt. Und dabei k&nnen sogar meine néchsten Angehérigen Gbergangen
werden - und ein Berufshetreuer, der mich {tberhaupt nicht kennt, entscheidet
fir mich.

Lésst sich die Situation vorausdenken?

Ich fihle mich sehr unwohl dabei, mein eigenes Sterben zu planen. Ich habe das
Gefiihl, dass ich hier Uber Dinge bestimme, ber die ich viel zu wenig weif3.
«Entscheidungen am Lebensende sind oft schwierig®, sagt Silke Rau. Vor allem
aber, so scheint es mir, ist es ein groBer Unterschied, ob ein villig gesunder
Mensch {iber sein Lebensende verfiigt oder jemand, der seit Jahren an einer
schweren, chronischen Krankheit leidet. Der Kranke weill vielleicht, wie viel er
noch aushalten kann und méchte - ich weifl das nicht, Sogar viele Arzte und
Pfleger, die t&glich mit Schwerkranken umgehen, haben deshalb keine
Patientenverfligung - weil sie nicht als Gesunde entscheiden mdchten, was sie
als Kranke wollen wiirden.

In Deutschiand muss niemand eine Patientenverfliigung aufsetzen. Kirchliche
Betreuungsvereine befiirchten, dass eine massenhafte Verfiigungs-Bewegung
sogar dazu fihren kénnte, dass alte Menschen sich unter Druck gesetzt filhlen,
sich nicht zu lange am Leben erhalten zu lassen. Oder das junge Menschen sich
komisch vorkommen, wenn sie es in Kauf nehmen, dahinzusiechen, statt sich zu
ginem schnellen Tod zu entschlieBen, oder wenn sie auch als Wachkoma-Patient
weiterleben maéchten.

Ich selbst kann mich an diesem Nachmittag nicht dazu durchringen, die
Patientenverfligung fertig zu stellen. Ich méchte zuerst mit meinen Eitern und
meinem Freund sprechen, Was wirden sie sich wiinschen, wenn mir etwas
zustaBt? Eine Vorsorgevoilmacht werde ich aber in jedem Fall abschlieBen -
schlieBlich will ich, dass die Menschen, die mir jetzt nahe sind, auch dann nah
sein kdnnen, wenn ich es viefleicht gar nicht mehr merke.

bitp:/fwww. ksla.de/jks/artkel Jsp?id= 1 246883859525
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Was beim Erstellen zu beachten ist
Von Stike Offergeld, 07.09.09, 15:56h, aktualisierf07.09.09, 16:32h
Patientverfigungen verlangen eine auvfwindige Konkretisierung, die den

allgemeine Sachverstand oft tibersteigt. Beratung ist deshalb
unerldsslich. Worauf Sie achten und {iber welche Dokumente Sle

nachdenken soliten.

Die formale Vorgaben fiir eine Patientenverfigung sind
einfach: Das Dokument muss lediglich in ,einfacher
Schriftform® vorliegen und unterschrieben sein, Damit
eine Patientenverfgung juristisch Bestand hat, muss sie
sich jedoch ganz konkret auf medizinische
Behandlungssituationen, Diagnosen und Prognosen
beziehen und detailliert bestimmte Heilbehandlungen
oder &rztliche Eingriffe ausschiieBen, ~Das verlangt eina
unglaubliche Konkretisierung®, sagt Rechtsanwalt Klaus
Schlimm, Sprecher des Ausschusses fiir Betreuungsrecht
des Kdlner Anwaltvereins.

Schlimm hait deshalb, wie auch die meisten Hilfs- und Hospizorganisationen,
eine drztliche Beratung fiir sinnvoll, auch wenn diese laut Gesetz nicht
vorgeschrieben ist. ,Unsere Idealvorsteliung ist: Erst mit einem Arzt sprechen
und dann die Verfiigung in rechtssichere Form gieBen lassen, zum Beispiel mit
Rilfe eines Notars®, sagt auch Guido Kordel von der Rheinischen Notarkammer.,

Gleichzeitig sollte die Verfiigung zeigen, dass sich der Verfasser Gedanken
gemacht hat: ,Man kann nicht alle Krankheitszusténde vorweg nehmen. Deshalb
gehdren auch Wertvorsteliungen in die Verfigung", sagt Hilke Buchholz, die fiir
die Hospizvereinigung der Arbeiterwohlfahrt einen Vorsorgeordner entwickelt
hat.

Einmal im Jahr aktualisieren

Patientenverfligungen haben zudem zwar kein offizielles Verfallsdatum, gelten
aber ausdriicklich nur fir die ,aktuelle Lebenssituation®, ,Man sollte sie deshall
jedes Jahr aktualisieren, zurmindest aber darunter setzen: 'Das gilt auch jetzt
nech', mit Datum und Unterschrift", sagt Rechtsanwalt Schlimm.

Die Verfiigung gilt erst dann, wenn ein Patient nicht mehr selbst entscheiden
kann. ,Besprechen Sie die Verfigung mit Ihren Angehérigen - sie kénnen Sie im
Ernstfall unterstiitzen™, rit deshalb Hilke Buchholz. Wenn die Verfiigung nicht
Zur Situation des Patienten passt, dann ist - genau wie bej Patienten ohne
Vorsorgedokument - der «~mutmaBliche Wille" des Kranken mafBgeblich. Auch
deshalb raten Experten dazu, zusammen mit der Patientenverﬁjgung einen -
oder mehrere - Angehdrige oder Freunde mit einer Betreuungsverfiigung oder
Vorsorgevollmacht auszustatten,
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Vollmachisbereiche definieren

Rechtsanwalt Schlimm rit dabei jedoch zur Vorsicht: ,Man solite keine
Generalvolimacht ausstelien. Die gewiinschten Volimachtsbereiche soliten aber
genau benannt werden. Uber &rztliche Versorgung kann der Bevollméachtigte nur
entscheiden, wenn dies eingefordert wird und konkret genug bezeichnet ist, -
ansonsten wird dafir unter Umsténden ein Betreuer eingesetzt."

Weder die Patienten- und Betreuungsverfligung noch die Vorsorgevolimacht
mdssen vom Anwalt oder Notar beurkundet werden, Ein solcher Schritt kann
jedoch zu mehr Rechtssicherheit fiihren.

Wer ~ etwa vor einer schweren Operation - trotz aller Voriiberlegungen pldtzlich
unsicher wird, kann seine Patientenverfiigung trotzdem jederzeit miindlich
widerrufen. Aktive Sterbehilfe, etwa das Verabrelchen von Gift, kann dagegen
auch nach dem neuen Gesetz nicht verlangt werden: Sie bleibt verboten.

http://www . ksta.de/jks/artikel. jsprid = 1 246883859507
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htp:/fwww ksta.de/servlet/Original ContentServer?pagename=ksta/ksArtikel/Druckfas, 08.09.2009



ksta.de Seite | von 3

ksta.de

Kélner Stadi-Razaiger

FALLBEISPIEL
~Mutter hatte das nicht gewolit™
Von Silke Offergeld, 07.09.09, 16:25h

Betreuar und Bevoplim&chtigte miissen Patienverfiigungen auch'gegen
Widerstdnde durchsetzen. Dorte Klomp geriet in so eine Situation. Es
hat Monate gedauert bis sie den unwiirdigen Todeskampf ihrer Mutter

beenden konnte.

Zwei Einfamilienhduser stehen am Ende der gepflegten
Einfahrt in einer kleinen Stadt im Bergischen. Die Sonne
scheint, auf dem Boden tanzen Schatten. Vor dem
hinteren Haus, zwischen blithenden Stauden, steht Dérte
Klomp. Sie ist mide,

f/ﬁ—“%) Im Nachbarhaus, das gerade leer geraumt wird, hat bis
(gi?d:—é:or;.e:n, Monie;gé. vor dref Monaten ihre Mutter gelebt, 87 Jahre alt, seit
‘Behr) Jahren wegen einer fortschreitenden Demenz auf Pflege

angewiesen. Im Juni erlitt sie einen schweren
Schlaganfall, ab da war sie nicht mehr ansprechbar. In einem solchen Fall, so
hatte es die alte Dame vor Jahren in einer Patientenverfligung festgelegt, wolle
sie keine lebensveridngernden MaBnahmern. Fir ihre Tochter wurde die
Auseinandersetzung mit Arzten und Pflegern, Heimleitung und Gerichten zu
einem regelrechten Kampf, diesen Wunsch durchzusetzen: ,.Ein unmenschlicher
und entwdrdigender Kraftake,”

Vor wenigen Wochen ist ihre Mutter gestorben. Zuriick blieb die Tochter,
trauernd und erschipft. Und mit dem Wunsch, doch vorher besser informiert
gewesen zy sein.

«~Niemand hat mich informiert®

«Als meine Mutter den Schiaganfall hatte, wurde mir vom Krankenhaus
bedeutet, ich salle mich bereithalten, die Situation sei ernst”®, erinnert sich
Kiomp. Die 87-18hrige Uberlebte, musste aber kiinstlich erndhrt werden, Der
behandelnde Arzt und die Pflegerin der Mutter erkldrten Dérte Klomp, ihre
Mutter brauche eine Magensonde durch die Bauchdecke. Spéter legte ihr eine
Schwester das Formular vor, Klomp unterschrieb. Ein Arzt, den sie nach der
Tragweite dieser Entscheidung hatte fragen kénnen, war nicht mehr da. ,Mir war
nicht klar, was das bedeutet™, sagt sie heute, ,und es hat mich auch niemand
informiert.™

Uber eine ,perkutane endoskopische Gastrostomie® {PEG) kann ein Mensch mit -
normaler Nahrung und Fliissigkeit versorgt werden, das wird oft besser
vertragen als etwa die Gabe von chemlischen Nahrldsungen durch Infusionen.
Am Lebensende allerdings wollen viele Menschen bewusst darauf verzichten. Die
Argumentation: Die Zufuhr von Nahrung und Fliissigkeit verldngere nur den
Sterbeprozess, Hunger und Durst wiirden dagegen, anders als bei gesunden
Menschen, am Ende nicht mehr als qualvoll empfunden.
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Fortgesetztes Dahimdammern

Nach zwei Wochen wurde Dérte Klomps Mutter in ein Pflegeheim verlegt, Auf
ihre Umgebung reagierte sie noch weniger als zuvor. Ein fortgesetztes
Dahinddmmern, mit dem Schiauch in der Magendecke als Lebensader - Dérte
Klomp war sich sicher, dass ihre Mutter das nicht gewollt hatte. Sie hatte es ja
anders verfugt. ,Bei lebensverldngernden MaBnahmen habe ich an eine Herz-
Lungen-Maschine gedacht, nicht an eine Magensonde®, sagt Klomp. Zwar bieten
Betreuungsvereine Beratung an, die Deutsche Hospiz Stiftung unterhait eine
Schiedsstelle mit telefonischer Sprechstunde - aber einen Rund-um-die-URr-
Bereitschaftsdienst gibt es nicht.

Und selbst wenn: Im Krankenzimmer ihrer Mutter, die unterschriftsbereite
Einwilligungserklarung vor sich, ahnte Dérte Klomp nichts von diesen
Beratungsmaéglichkeiten. ,Es war ein groBer Fehler, dass ich mich nicht friher
damit beschiftigt habe, welche Schritte wann erforderlich sein kdnnen, um die
Patientenverfligung durchzusetzen®, sagt sie riickblickend.

Klomp ké&mpfte nun dafir, die Ernahrung ihrer Mutter per Sonde wieder
einzustelien. Aber sie stieB auf Widerstand: Das Heim weigerte sich. Die
Haus&rztin méchte nicht digjenige sein, die das Heim berzeugt, Weder die Arzte
noch die Heime, so Klomps Eindruck, seien sich wirklich Gber die Rechtslage im
Klaren, ,man ist auf Kooperation angewiesen®. Es gebe durchaus ein
Informationsdefizit, was die Rechtslage angehe - und das nicht erst seit der
neuen Gesetzgebung, meint Klaus Nief vom Fachverband der diakonischen
Betreuungsvereine in NRW. Die Heime hatten eben eine «Barantensteliung®
gegenliber den Bewohnern, ,nach allen Heimskandalen haben sie Angst,
jermanden nicht mehr zu erndhren. Ich versuche dann, sie daven zu liberzeugen,
dass sie letztlich auch wegen einer Zwangsernihrung verklagt werden kdnnen -
das kann als fortgesetzte Kérperverletzu ng geweitet werden."

55 Prozent aller Betreuungen in Ké!ln von Ehrenamtlern

«~Das Gesetz kann man deshalb durchaus auch ais Aufforderung lesen, sich zu
einigen - denn die Richter versuchen natdrlich, Verfahren zu vermeiden,* sagt
Klaus Niel. Das Amt des Betreuers allerdings wird dadurch nicht eben leichter -
denn Einigkeit ist in diesem Bereich oft nicht selbstverstindiich. Das erlebte
auch Dorte Klomp: Beim Vormundschaftsgericht bedeutete man ihr, dass man
nur ungern Gber Leben und Tod entscheide. Sie miisse eben die amtliche
Betreuung beantragen und dann zivilrechtlich klagen. Das kdnne allerdings
Monate dauern. 55 Prozent aller Betreuungen in K&In werden von
Ehrenamtlichen geleistet - viele von ihnen gében diese Aufgabe jedoch schnell
wieder auf, auch wegen des hohen Verwaltungsaufwandes, heit es bei der
Betreuungsstelle der Stadt Koin.

Kiomp einigt sich schlieBlich: Mit dem Praxiskoliegen der Hausérztin ihrer Mutter.
Der unterstatzt sie bei der Entscheldung, die nach einer erneuten
Unvertraglichkeit unterbrochene Erndhrung der Mutter nicht wieder
aufzunehmen. Nach gut flinf Wochen setzt er dann dem Heim gegendber durch,
die Wasserzufuhr ebenfalls abzustellen, Als jhre Mutter stirbt, sind Dérte Klomp
und ihre Tochter allein mit ihr - und der verwirrten Zimmernachbarin, die den
Todeskampf ebenfalls miterlebt. Eine Sterbebegleiterin ist zu dieser Zeit nicht im
Haus. ,Wie wahnsinnig belastend das ailes war, wird mir jetzt erst langsam
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klar", sagt Dorte Klomp heute. Ihren Freunden, die ebenfalls ihre Eltern pflegen,
hat sie geralen, eine Vorsorgevollmacht aufzusetzen und engen Kontakt zum
Hausarzt der Eltern zu halten, um sicherzustellen, dass er die
Patientenverfiigung mittrdgt. Die Sonne scheint schrég durch das Kiichenfenster,

das Haus ist still.

http://www.ksta defiks/artikel jsp?id=1 246883875216
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PATIENTEMVERFIGUNG

Wie eine Waffe aus Papier
Von Magnus Heier, 07.09.09, 16:25h, aktualisiert 07.09.09, 16:33h
Denn sie wissen nicht, was sie tun: Was Mediziner iiber das Gesetz zur

Patientenverfigung denken. Unser Gastautor weil} aus eigener
Erfahrung um mﬁéliche Konsequenzen. Ein Warnruf aus der Arzipraxis.

7 . Dr.Magnus Heier, niedergelassener Neurologe und
L . e )
K ! Medizinjournalist.
i ;
r‘ﬁ‘;&"z

Jetzt ist der Wille des Patienten fiir behandelnde Arzte
also rechtsverbindlich - auch nach Jahrzehnten. Knapp
neun Millionen Verfigungen gibt es in Deutschiand,
lebensgefahrlich fiir Schwerkranke, die sich als Gesunde
gegen intensive Medizin entschieden hatten.

Behr)

Anna Gruber litt unter der so genannten Amyotrophen

Lateralsklerose, kurz: ALS, einer der schiimmsten
Krankheiten, die ein Mensch bekommen kann. Durch eine Verdnderung des
motorischen Nervensystems werden die Muskeln immer schwécher, zundchst an
Armen und Beinen, dann am Rumpf: Der Patient kann nicht mehr gehen, dann
nicht mehr sitzen, schlieBlich sind auch die Gesichtsmuskeln geldhmt. Kauen und
Sprechen wird unmoglich, am Ende versagt die Atemmuskulatur. Dabei ist das
Gehirn bis zum letzten Atemzug gesund. Anna Gruber war 50 als sie die
Diagnose bekam, sie war 52, als sie hilflos und geldhmt im Bett tag und sich nur
noch durch Augenbewegungen mitteilen kannte. Es war absehbar, dass sie
ersticken wirde. Die Frage war: kiinstlich beatmen oder nicht? Arzte empfehlen
meist, auf die Beatmungsmaschine zu verzichten, weil sle das Sterben nur
verléngert und weil die letzten Monate nicht sehr lebenswert scheinen,
Unterschwellig vielleicht auch, weil die Angehdrigen den erbarmungswiirdigen
Zustand des Sterbenden nur schwer ertragen.

20 Monate kiinstlich beatmet

Bei Gruber ging es schneller als beflirchtet; Plétzlich versagte die Atmung. Und
da keine Verfligung voriag, wurde sie an die Maschine angeschlossen. Mit
kiinstlicher Beatmung lebte sie noch 20 Monate weiter. AuBerlich befand sie sich
in einem erbarmlichen Zustand. Innerlich schien sie in der Zeit gefestigt - soweit
man dies bei fehlender Mimik aus den wenigen von ihr miihsam mit den Augen
gemachten Antworten herauslesen konnte, Hitte sie vor ihrer Krankheit, als
Gesunde, ein Patlententestament verfasst, hatte sie woh! auf eine Beatmung in
dieser chanceniosen Situation verzichtet. Sterben ist anders, als man es als
Gesunder erwartet.

Aber Patientenverfilgung verfassen Gesunde. Menschen, die niemals an
Maschinen hdngen wollen. Die Angst vor der Hilflosigkeit haben. Vor
Fremdbestimmung. Vor dem Verlust ihrer Wiirde. Die aber umgekehrt die Angst
vor dem Tod noch nicht kennen. Gesunde kdnnen hicht beurteilen, welchen
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Lebenswillen sie in einer solchen extremen Situation entwickeln werden. Und
weichen Wert ein solches Leben fiir sie noch haben kann.

Mit dem Sterben abfinden

.Wir haben die subjektive Lebensqualitdt von Menschen mit ALS untersucht, die
an einer Beatmungsmaschine hdngen®, sagt Professor Nils Birbaumer, Chef des
Instituts fiir Medizinische Psychologie an der Universitst Tabingen. ,Und das
Ergebnis war eindeutig: Nach sechs Monaten Beatmu ng empfanden die
Betroffenen selbst ihre Lebensqualitét als hoch.” Was wie eine absurde *
Fehiwahrnehmung klingt, ist in Wirklichkeit zutiefst menschlich. Menschen
lernen, sich mit iﬁrer Situation zu arrangieren, egal, wie furchtbar sie ist. Auch
ein Schwerstkranker kann offenbar Gliick empfinden. Die beatmeten ALS-
Patienten kénnen nicht mehr reden, nicht mehr essen, nicht mehr lacheln. Aber
sie sind im Geist vollkommen klar und kénnen sich (ber ihre Augen verstandlich
machen. Ist ein solches Leben wert, gelebt zu werden? Beantworten kann dies
nur der Betroffene in der realen Situation, nicht die Angehérigen, nicht die Arzte
- aber auch nicht der gesunde Mensch Jahre vorher.

ALS ist keine Krankheit, bei dem Stelivertreter entscheiden missen: Der Patient
ist bis zuletzt orientiert, Schwieriger wird es, wenn der Kranke nicht mehr bei
kiarem Verstand ist, wenn er sich nicht mehr duBern kann - etwa bei Alzheimer.,
Die Angst vor diesem entwlrdigenden Zustand ist gro8, und die meisten
Menschen giauben an einen konsequenten Schnitt: ,Wenn ich Alzheimer habe,
mdchte ich lieber tot sein.® Aber wie sehr leiden Alzheimerpatienten denn
wirklich? Wollen sie tatsschlich lieber tot sein? QOder leben sie gerne?

Neun Millionen Verfilgungen

Auf diese Frage gibt es eine iiberraschend eindeutige Antwort. , Wir kénnen die
emotionale Gestimmtheit im Kernspintomographen messen, auch wenn die
Patienten selbst sich nicht mehr duBem kénnen", sagt Birbaumer, ,Wir kennen
Zentren im Gehirn, etwa den Nucleus accumbens, die bei guter Stimmung aktiv
sind -~ und unsere Patienten, auch Alzheimerpatienten, zeigen diese gute
Stimmung ganz eindeutig." Wenn ein Alzheimerpatient tief innen gliicklich ist,
solite man dann auf MaBnahmen zur Verldngerung seines Lebens verzichten?
Darf man etwa Antibiotika oder Sondenkost verweigern, weil der Patient selbst
dies vor Jahrzehnten eindeutig gefordert hat?

Das neue Gesetz gibt eine eindeutige Antwort: Wenn eine Patientenverfiigung
vorliegt, dann muss der Arzt sich nach ihr richten. Auch wenn Mediziner und
Angehdrige diese Entscheidung fir falsch halten. Eine Patientenverfiigung ist
eine scharfe Waffe aus Papier, die sich im Ernstfall gegen den Betroffenen
richten kann, wenn dieser nicht mehr handlungsfahig ist. Knapp neun Millionen
Patientenverfiigungen soll es in Deutschland geben. Sie kénnen eindeutig sein,
aber auch unprazise Formulierungen enthalten, wie ,Ich will nicht an Schiduchen
hangen®.

Das ist auch deshalb mabglich, weil gine Patientenverfligung ohne drztliche
Beratung geschrieben werden kann. ,Wir stellen oft fest, dass das, was in den
Verfligungen steht, gar nicht das ist, was die Menschen in Wirklichkeit meinen®,
sagt Professor Lukas Radbruch, Direktor der Klinik fir Palliativmedizin der Uni
Aachen. ,Und sehr oft sind die Verfligungen sehr alt, was den Betroffenen meist
gar nicht bewusst ist. Fiir uns wire es wichtiger, eine Art Wertebild deg
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Patienten zu haben, eine Verfligung, die uns grob die Richtung vorgibt.,* Denn
die konkrete Krankheitssituation lasst sich sowigso nicht vorhersehen.

Auf Fachleute angewiesen

»Die konkreten Vorgaben fiir die Arzte sind auch Ausdruck eines bodenlosen
Misstrauens gegentiber den Arzten", sagt Theodor Windhorst, Président der
Arztekammer Westfalen-Lippe. ,Ich bin fir das Selbstbestimmungsrecht, ja,
aber Patienten sind auf Fachleute angewiesen - und auch Arzte machen nicht
alles falsch.™ Er vergleicht Patle'ntenverfﬂgungen mit scharfen Handgranaten:
»Sie kdnnen jederzeit explodieren, aber die Leute wissen es nicht, weil sie die
Verfligung vor langér Zeit verfasst und oft einfach vergessen haben." Eines der
Motive, etwa eine Krebskrankheit nicht durchleiden zu wallen, ist die Angst vor
Tumorschmerzen. Diese Angst war frilher berechtigt, als man den Schmerzen
mehr oder wenliger schutzlos ausgeliefert war. Das ist heute anders: ,Ein gut
ausgebildeter Arzt kann Tumorschmerzen so lindern, dass sie die Lebensqualitét
des Patienten kaum oder gar nicht beeintrichtigen®, sagt Professor Christoph
Maier, Schmerztherapeut der Universitétsklinik Bergmannsheil in Bochum. ~Alles
andere ist Mythos oder Folge drztlicher Inkompetenz.™ Man bekommt die
Schmerzen in den Griff.

Maier erzéhit von einem Missversténdnis, in dem die Patientenverfiigung beinahe
todlich gewesen wére: Ein krebskranker Patient wurde bewusstlaos eingeliefert,
seine schriftliche Verfligung schrieb ausdriicklich einen Verzicht auf
lebensverlingernde MaBnahmen vor. Aber im Gespréch mit der Ehefrau einigten
sich die Arzte darauf, die Verflgung zu ignorieren. Der Mann hatte
Schmerzpflaster auf der Haut kieben - und diese so Uberdosiert, dass er das
Bewusstsein verlaren hatte. Die Mediziner entfernten die Pflaster und spritzten
ihm ein Gegenmiittel. Der Mann kam wieder zu Bewusstsein, verlieB das
Krankenhaus - und starb Monate spater im Kreis der Famifie, wie er es sich
gewlnscht hatte. Die Verfigung war in seinem Fall einfach ein Missverstandnis.

Gefdhrlich in dem Gesetz ist auch die Tatsache, dass ein Verzicht auf
lebensverlangernde MaBnahmen méalich ist, wenn die Krankheit selpst gar nicht
tddlich ist. Damit geht es nicht mehr nur um eine mégliche Verkiirzung des
Sterbens - es geht auch um das Beenden einer nicht lebensgefahriichen
Krankheit. Vermutlich das haufigste Beispiel: Alzheimer. Auch Schlaganfille oder
Hirnblutungen, bei denen der Patient voriibergehend nicht fahig ist, sich
mitzuteilen, aber Hoffnung auf eine erhebliche Besserung hat. Die
Patientenverfligung ist in solchen Féllen eine Waffe, die im Ernstfall der eigenen
Kontrolle entgleiten kann,

Der unbestrittene Vorteil der neuen Regelung: Endlich ist der Ausdruck des
elgenen Willens und die Autonomie des Patienten verbindlich gesetzlich geregelt.
Es gilt das geschriebene Wort, vorausgesetzt, es wird der aktuellen Situation
einigermaBen gerecht. Andererseits: Ist der Mensch in der Krankheit iiberhaupt
noch derselbe wie Jahrzehnte zuvor beim Abfassen einer Verfigung? ,Hier stellt
sich in der Tat die Frage, ob man iberhaupt von einer unveranderiichen
kdrperlichen und geistigen Identitst einer Person und ihrer Intentionen im Laufe
ihres Lebens ausgehen kann®, sagt der Bonner Philosophische Praktiker Markus
Melchers. Er sieht einen anderen Weg, um die gewiinschte Autonomie auch im
Krankheitsfall zu wahren: eine Patientenvolimacht.
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Hierbel wird eine Person bevollmichtigt, flir den Kranken zu entscheiden. ,Eine
solche Voilmacht muss vorher sehr genau diskutiert werden: Mdgliche
Krankheitssituationen miissen besprochen, Wiinsche und Ziele des Betroffenen
verstanden werden", sagt Meichers, der selbst ein solcher Bevollmachtigter fir
einen Freund ist, Der Vortell gegeniiber der Patientenverfligung ist
offensichtlich: ,Der Bevollméchtigte kann variabler auf die aktuelle Situation
reagieren, als es der Betroffene selbst Jahrzehnte vorher hitte tun kénnen."

Allerdings ist elne solche Volimacht eine schwere Birde, denn im Extremfatl
entscheidet ein Mensch {iber Leben oder Tod eines Freundes, Partners oder
Elternteils, Melchers selbst hat einen zweiten Bevollmachtigten an der Seite: ,Im
Ernstfall entscheiden wir zusammen.®

http:/fwww.ksta.de/iks/artiiel Jsprid = 1246883859999
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Tlbingen
Hirnforscher warnt vor Patientenverfiigungen

Tlbingen - Der renommierte Tubinger Neurobiologe Niels Birbaumer weiB, dass
Patienten auch in grenzwertiger Lage Gliick empfinden kénnen.

13.05.2014, 10:00 Uhr - 4 Minuten Lesezeit

Von Wolfram Goertz

In auswegloser Situation sich nicht artikulieren konnen; den Angehérigen
zur Last fallen; keine definitive Entscheidung mehr treffen kénnen; von
Schlauchen abhéngig sein - das sind angebliche Horrorszeharien, die
Menschen mit einer Patientenverfiigung vermeiden wollen. Sie regelt die
Méoglichkeit der Beendigung des Lebens. Sind jene Griinde iiberhaupt
stichhaltig? Nein, sagt Niels Birbaumer. Der Ttibinger Professor fiir
Neurobiologie weist ‘da‘rauf hin, dass Patientenverfiigungen nicht selten
vorschnelle Entscheidungen seien, die sich im Ernstfall leider nicht
revidieren lassen. Er ist liberzeugt, dass viele Betroffene diese Korrektur in
einer solchen Situation als Patienten aber gern vornahmen.

In seinem neuen Buch "Dein Gehirn weild mehr, als du denkst" erzihlt
‘Bierbaumer, einer der renommiertesten Gehirnforscher der Welt, von
seinen Erfahrungen, die er etwa mit "eingeschlossenen" Locked-in- oder mit
Schlaganfall-Patienten gemacht habe. Mit denen kénne man auf fraglos
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eingeschrianktem Niveau relativ gut und oft sehr anriihrend
kommunizieren; man miisse eben nur erfinderisch sein und wissen, wie das
funktioniere. Nicht nur, indem man etwa winzige mimische Regungen
vernimmt, sondern auch durch Technologie: So gibt es in Tiibingen eine
Trainingsumgebung fiir Patienten mit Lihmungen der Arme oder Hande, in
der eine Hirn-Computer-Schnittstelle als Dolmetscher wirkt. Diese "Brain-
Computer-Interface" erfasst anhand elektrischer Strome im Gehirn die
Absicht des Patienten, eine Bewegung auszufithren, und verwandelt diese
Absicht in technische Signale. Die kénnen dann von einer Roboter-
Handprothese in eine tatsdchliche Bewegung umgesetzt werden. So lernen
Hand und Gehirn gleichzeitig.

Info

Hirnforschung

Der Professor und das kompetente Gehirn

Der Autor Niels Birbaumer leitet das Institut fur Medizinische Psychologie und
Verhaltensneurobiologie am Uniklinikum Tlbingen.

Das Buch "Dein Gehirn wei mehr, als du denkst. Neueste Erkenntnisse aus der
Hirnforschung" von Niels Birbaumer (mit Joérg Zittlau); Ullstein, 269 Seiten, 19,99
Euro.

Oder man guckt mit einer Nahinfrarot-Spektroskopie des Gehirns nach,
welche Bereiche in welchen Momenten besonders gut durchblutet sind.
Daraus lassen sich genaue Riickschliisse auf Emotionen ziehen. Birbaumer,
der das Institut fiir Medizinische Psychologie und Verhaltensneurobiologie
am Uniklinikum Tiibingen leitet, habe Patienten erlebt, die bei Beriihrung,
bei Diiften oder beim Horen vertrauter Stimmen nachweisbar gliicklich
gewesen seien - es waren Menschen, die nach landlaufigem Urteil angeblich
nichts mehr mitbekamen und sich nicht artikulieren konnten. Und dann
womeéglich der eigenen Patientenverfiigung zum Opfer fielen.
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Solche Gliicksmomente werden fast nie registriert, geschweige denn
gemessen, weil es an Ausstattung mangelt, an Hinwendung zum Patienten,
an interdisziplindrer Kompetenz. Wer sich im Medizinbetrieb auskennt, der
weil}, dass Birbaumer in seiner Kollegen- und Systemschelte nicht
tiberzieht: Es fehlt an Zeit und oft an gutem Willen.

Allerdings greift der Grundansatz seiner Uberlegungen weiter aus, und er
ist flir viele auch schwer zu verstehen, weil er den konservativen Glauben
ignoriert, der Mensch sei fiir immer s0, wie er ist. Birbaumer weist uns auf
nichts weniger als die fortwihrende Verinderbarkeit unseres Lebens,
Denkens und Fiihlens hin - das nennt man Neuroplastizitit des Gehirns. Es
organisiert sich sekiindlich neu, es lernt Dinge, von denen es nie etwas
ahnte. Und es polt sich auf neue Muster um, mit denen es sich selbst Gliick
bereitet. Fiirs Lernen - auch im Gehirn - gibt es kaum Altersgrenzen. Gehen
irgendwo Nervenzellen unter, wird deren Aufgabe hiufig von anderen
libernommen.

Bevor ein Mensch also friih verfligt, dass andere seinem Leben in einer
diffusen Lage ein Ende durch Abschalten von Apparaten setzen, sollte er
erwagen, dass das sich verwandelnde Gehirn diese Grenzsituation vielleicht
besser meistern wird, als er es ahnt. Der angebliche Verlust der Autonomie,
sagt Birbaumer, finde nicht statt. Dass Menschen Patientenverfiigungen
ausfiillen, sagt Birbaumer, habe "nichts mit moralischem Fortschritt,
wachsender Selbstverantwortung und erst recht nichts mit einer Zunahme
an Wissen zu tun, sondern mit einer irrationalen Verlagerung der Angst".
Selbst Tumorschmerzen, bei denen oft an Sterbehilfe gedacht werde, lieRen
sich medikamentés kontrollieren. Man musse es eben nur tun.

Birbaumer hélt die Ressourcen des lernféhigen Gehirns fiir gewaltig. Indes
bendtigen Patienten eine Zuwendung, die darauf vertraut, "dass die
Selbstheilungskrifte unseres Gehirns enorm sind". Birbaumer hat das oft
erlebt, und einer seiner bekanntesten Patienten war der Schauspieler Peer
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Augustinski, der nach einem Schlaganfall wieder vollends hergestellt ist -

auch weil sich wiihrend seiner Behandlung sein Gehirn neu konfiguriert
habe. | '

Auch bei Epilepsie, bei Demenz, bei Angststorungen und Depressionen, bei
Parkinson, ja sogar bei Aufmerksamkeitsstérungen sei das Gehirn bei guter
Fithrung durch interdisziplinér geschulte Therapeuten, die moderne
Diagnose- und Heilverfahren einbeziehen, besser zu behandeln, als man
denkt. Es werde einfach falsch an Patienten herumgedoktert. Eines der
innovativsten Verfahren ist das Neurofeedback, mit dem Epileptiker ihre
Anfille voraussehen und dadurch regulieren.

Das Buch liest sich - dank meisterlicher sprachlicher Hilfe des
Wissenschaftsjournalisten Jorg Zittlau - exzellent, bannend, in fast allen
Facetten iiberzeugend. Jeder, der vor einer wichtigen planerischen
Entscheidung fiir sein Leben und dessen Ende steht, sollte diese
Gedankenginge gelesen, gepriift, erwogen haben. Wenn er sich dann
trotzdem fiir eine Patientenverfiigung entscheidet, soll er nicht sagen, er
habe von nichts gewusst. |

(RP)
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