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Zur Diskussion aufgefordert: Entscheidungen am Lebensende

Dr. Peter Holtappels

Prof. Zenz hat mich gebeten, zu den Empfehlungen des Berufsverbandes der Palliativmedizi-
ner in Westfalen-Lippe e.V. nochmals das Wort zu ergreifen, um einige offenbar verbliebende
Unklarheiten, zu klaren. Ich ware dankbar, wenn Sie durch rege Teilnahme an der Diskussion
daran mitwirken wiirden.

Die Empfehlungen lauten bisher:

Empfehlungen des Berufsverbandes der Palliativmediziner in Westfalen Lippe zu Entschei-
dungen am Lebensende

Der Berufsverband empfiehlt seinen Mitgliedern bei der Stellung der Indikation fiir Entschei-
dungen am Lebensende von Patienten, die sich seit ca. 12 Monaten im status vegetativus be-
finden und deren Aussicht, ihr Bewusstsein je wieder zu erlangen, nach Ansicht eines fiir sol-
che Bewertungen besonders qualifizierten Neurologen nahezu ausgeschlossen ist, folgende
Normen in ihre Uberlegungen einfliefen zu lassen.

a. Niemand hat das Recht, in das Leben eines Mitmenschen dadurch einzugreifen, dass er
dessen Sterben verldngert oder verkiirzt, es sei denn, solche Mafsnahmen sind indiziert.

b. Bei der Stellung der Indikation fiir die Fortsetzung einer nur noch lebenserhaltenden, the-
rapeutischen Mafsnahme ist von dem behandelnden Arzt zwischen Nutzen und Schaden
solcher Mafinahme fiir den Patienten nach objektiven und dokumentierten Gesichts-
punkten abzuwdgen. Nur wenn der Nutzen den Schaden dabei eindeutig liberwiegt, soll
die Mafsnahme als indiziert erachtet werden.

Der Bedarf fiir eine Empfehlung.

a. Jeder Arzt, der Wachkomapatienten zu versorgen hat, ist sich des Dilemmas bewusst, in
das er beim Nachdenken Uber diesen Patienten gerat: Der Neurologe Jox, der sich seit
langem intensiv mit der Entscheidungsfindung bei Wachkomapatienten auseinanderge-
setzt hat,! beschreibt es zutreffend wie folgt: Der Blick in den Stand der Wissenschaft hat
gezeigt, wie viel Unsicherheit in allen Bereichen besteht und wie wenig robuste Evidenz
es fiir Diagnostik, Therapie und Prognosestellung gibt. Nichtsdestoweniger muss der be-
handelnde Arzt Entscheidungen treffen — auch (liber die Indikation lebenserhaltender

1R.J. Jox “Arztliche Indikation beim ,Wachkoma“ in Fortschr Neurol Psychiat 2011; 79: 576-58, S. 579, ders. in: T. Budick; S.
T. Vogel ,Therapieentscheidungen bei Wachkoma - Patienten, Analyse deutscher Gerichtsurteile und Rechtslage” in Ner-
venheilkunde 2012; 31: 231-235; ders. ,, Disorders of consciousness: responding to requests for novel diagnostic and ther-
apeutic interventions” in Lancet Neurol 2012; 11: 732-38 ; ders. End-of-life decision making concerning patients with disor-
ders of consciousness” in Res cogitans 2011; 8(1): 43—61; ders. ,,Zum Sterben von Wachkomapatienten”; in Bormann F-J,
Borasio GD (Hrsg.): Sterben. Dimensionen eines anthropologischen Grundphdnomens, Berlin/New York: de Gruyter (im
Erscheinen),S. 211-222.(2011); ders. et al ,,Leben im Koma“
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MapBnahmen wie kiinstliche Erndhrung, Reanimation, Beatmung oder Antibiose? In einer
anderen Veroffentlichung erklart er zum Stand der wissenschaftlichen Erkenntnis tber
die Todesursachen und den Sterbeverlauf von Wachkomapatienten gebe es lberhaupt
keine wissenschaftlichen Veréffentlichungen.?

b. Aus den verfligbaren Daten lasst sich abschatzen, dass in Deutschland jahrlich 400 bis
2000 Menschen in ein Wachkoma geraten (Inzidenz) und aufgrund der variablen Le-
benserwartung zwischen 3.000 und 14.000 Menschen in diesem Zustand leben, also 4
bis 17 Patienten auf 100.000 Einwohner (Prévalenz).* Bei verletzungsbedingtem Wach-
koma ist eine Wiedererlangung des Bewusstseins nach zwolf Monaten und bei allen an-
deren Formen des Wachkomas nach drei beziehungsweise sechs Monaten extrem un-
wahrscheinlich (< 1% Wahrscheinlichkeit)®

c. Bereits 1999 griff der Medizinrechtler C. Roxin® die rechtlichen Probleme um das apalli-
sche Syndrom auf und pladierte dafiir, sich bei der Entscheidung lber die Indikation je-
der dogmatischen Festlegung zu enthalten (weder ,in dubio pro vita“ noch ,in dubio
conta vitam“), sondern vielmehr aufgrund der gewichtigeren Indizien entscheiden. Die-
sen Aufruf nahmen andere ab 2006 auf’. Dazu gehdrte insbesondere der Goéttinger Me-
dizinrechtler G. Duttge® und von den Palliativmedizinern — neben dem in der Diskussion
dominanten Neurologen R.J. Jox - insbesondere seine Kollegen G.D. Borasio® und Georg
Markmann.'® Zu erwidhnen sind noch die ,Miinchner Leitlinie zur Frage der Therapiezie-
landerung bei schwerstkranken Patienten und zum Umgang mit Patientenverfiigun-
gen“ und das ,,Positionspapier der Sektion Ethik der Deutschen Interdisziplindren Ver-
einigung fir Intensiv- und Notfallmedizin (DIVI) zu Therapiezielinderung und Thera-
piebegrenzung in der Intensivmedizin'Z,

Markmann und Duttge kommen zu dem Ergebnis, der behandelnde Arzt kénne die Ent-
scheidung Uber die ,lebenserhaltenden” MalRnahmen nur unter Bezug auf Manifestati-
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onen des Patientenwillens féllen.'® Jox zieht auch das in Zweifel: “If there is no advance
directive or it is not implemented, there is still the criterion of substituted judgment ac-
cording to the patient’s presumed will. In principle this is an ethically appealing criterion
that purports to safeguard patient autonomy. Numerous empirical studies, however,
have found that even the closest relatives only achieve an accuracy of 68% in substitut-

ed judgments.”

d. Der behandelnde Arzt am Bett des Wachkomapatienten, der sich seiner Diagnose und
damit der hoffnungslosen Prognose des Patienten bewusst und sicher ist, weil er sie de
lege artis abgesichert hat, wird eine sichere Indikation auf diesem Stand der wissen-
schaftlichen Palliativmedizin nicht stellen kdnnen. Andererseits ist er rechtlich verpflich-
tet, als behandelnder Arzt eine Indikation zu stellen (§ 1901b/I BGB).

4. Die Geschichte der Empfehlungen.

Diese Situation empfanden jene Palliativmediziner und Hausarzte, die in Westfalen - Lippe
12.000 Patienten pa. (2013) behandeln als absolut unbefriedigend. Wie jeder von lhnen
weil, fihrt sie dazu, dass Indikationen bei solchen Patienten — sind sie denn erst einmal im
Pflegeheim gelandet — nicht mehr in geblhrendem zeitlichen Intervall - gestellt werden. lhre
Pflege mag makellos sein, als Personen aber werden sie nicht mehr zur Kenntnis genommen.
Darin liegt — wie nicht begriindet zu werden braucht — ein vorsatzlicher Verstol§ gegen die
Kardinalpflicht der Palliative Care: Der Schutz und die Achtung der Wiirde des Patienten.?®

Um den Zustand zu diskutieren und ihm — wenn mdglich —abzuhelfen, griindeten acht be-
sonders erfahrene Palliativirzte und Arztinnen jaus dem Kassenbezirk Westfalen-Lippe — un-
ter Hilfestellung eines Juristen - im Rahmen-des Berufsverbandes der Palliativarzte in Westfa-
len Lippe e.V. - eine Arbeitsgemeinschaft , Entscheidungen am Ende des Lebens”. Diese legte
dem Vorstand des Berufsverbandes am 1.7.2012 die Empfehlungen vor, die dieser am
6.8.2012 genehmigte und damit In Kraft setzte.

5. Inhalt der Empfehlungen

a. Die Verfasser wollten ihren Kollegen in deren Entscheidungsdilemmata Hilfe leisten.
Nicht etwa war beabsichtigt, eine normative Richt- oder Leitlinie zu formulieren, es
sollte ein Denkanstol® formuliert werden und das nur fiir jenen eng begrenzten Be-
fund, den diese Praktiker als Skandalon empfinden.

13 Markmann FN 10 S.26:“ Da es keinen Konsens liber die Bewertung eines Lebens im Wachkoma gibt, sollten sich Entschei-
dungen Uber lebensverlangernde MaRnahmen wie die PEG-Sondenernahrung an den individuellen Praferenzen der Be-
troffenen orientieren. Dies setzt aber voraus, dass sich die Patienten vorab — entweder mindlich oder schriftlich in einer
Patientenverfligung — zur Sondenerndhrung im Wachkoma gedufRert haben oder dass sich zumindest ein hinreichend ver-
lasslicher mutmaRlicher Patientenwille rekonstruieren lasst.” Duttge FN 8 S. 583 ,,Nicht dieser heute ganz unbestrittene
Geltungsanspruch der ,Patientenautonomie”, sondern seine rechtspraktische Operationalisierung in Situationen der pati-
entenseitigen Einwilligungsunfahigkeit bildet die eigentliche rechtsethische Problematik. Da der ,,mutmaRliche Wille“ in der
Deutungshoheit des behandelnden Arztes leicht zur verschleiernden Floskel flir einen dahinter versteckten arztlichen
Machtanspruch mutieren kann und auch Angehdérige des Patienten nach geltender Gesetzeslage nicht per se als vertrau-
enswirdige Treuhander fur dessen Schicksal gelten, bedarf es entweder einer privatautonomen Bevollmachtigung oder
einer gerichtlichen Bestellung des jeweiligen Stellvertreters (siehe §§1896, 1901 BGB).”

14 Res cogitans S. 55

15 Holtappels, ,Das wesentliche Grundrecht des Palliativpatienten: Der Anspruch auf Achtung und Schutz seiner Wiirde” in
Angew Schmerzther Palliativmed 2013; 6 (2)



b. Die Verfasser halten die Feststellung, dass das Sterben Teil des Lebens ist, fiir ein
Axiom und sehen in dem Leben (Sterben) in Wiirde das hochste und von der Rechts-
ordnung absolut geschitzte Rechtsgut, den archimedischen Punkt der deutschen
Rechtsordnung.

c. Die ,nur noch lebenserhaltenen” therapeutischen MaBnahmen sind in der herben
Wirklichkeit haufig MaBnahmen, deren Gberwiegender Zweck die Verhinderung des
Sterbens ist. Hier soll der behandelnde Arzt sich bei der Stellung der Indikation des-
halb besonders miihen.

Annex der Empfehlung
Mit der Empfehlung ist eine Begriindung verbunden, die da lautet:
a. Das Sterben gehort zum Leben

b. Es gehort zu den grundsatzlichen rechtlichen und moralischen Pflichten eines jeden
Arztes, seinen Patienten sterben zu lassen und ihn dabei empathisch zu betreuen.

C. Jede therapeutische MaRnahme, die zu Verlangerung oder Verkiirzung des Sterbe-
prozesses fuhrt, bedarf der Indikation durch den behandelnden Arzt.

Aufnahme der Empfehlung

Die Empfehlung hat tGiberwiegend Zuspruch aber auch Ablehnung erfahren. Der sachliche Ab-
lehnung wurde zweifach-begriindet: Zum einen wurde-die Rede von der indizierten Verkiir-
zung des Sterbens beanstandet. Damit-wollten die-Verfasser-der'Empfehlung die Tir fiir die
Erérterung einer offenbar weit verbreiteten aber rechtlich wie moralisch bisher vollig unge-
klarten Praxis offen halten: Der bewussten Verweigerung jeder Intervention bei einer Pneu-
monie eines komatodsen Patienten. (,,Pneumonia is the old man’s best friend”). Um dem ent-
standenen Missverstandnis jedoch entgegenzuwirken, haben die Verfasser der Empfehlun-
gen diese entsprechend geandert. Beanstandet wurde auch, dass die Empfehlung den Ein-
druck erwecke, die therapeutische MalRnahme des Sterbenlassens bedirfe keiner Einwilli-
gung des Patienten. Dagegen ist daran zu erinnern, dass die Empfehlung ausweislich ihres
Wortlautes lediglich die Indikationsstellung betrifft. Diese aber geht im arztlichen Denkpro-
zess der Frage nach der Einwilligung vor. Gleichwohl haben die Verfasser zur Vermeidung
auch dieses Missverstandnisses einen weiteren Anderungsvorschlag unterbreitet. Beide Vor-
schlage sind vom Vorstand des Berufsverbandes genehmigt worden.

Neufassung der Empfehlung

Empfehlungen des Berufsverbandes der Palliativmediziner in Westfalen - Lippe zu Entschei-
dungen am Lebensende

Der Berufsverband empfiehlt seinen Mitgliedern bei der Stellung der Indikation fir Entschei-
dungen am Lebensende von Patienten, die sich seit ca. 12 Monaten im status vegetativus be-
finden und deren Aussicht, ihr Bewusstsein je wieder zu erlangen, nach Ansicht eines fiir sol-
che Bewertungen besonders qualifizierten Neurologen nahezu ausgeschlossen ist, folgende
Normen in ihre Uberlegungen einflieBen zu lassen.



a. Niemand hat das Recht, in das Leben eines Mitmenschen dadurch einzugreifen, dass er
dessen Sterben verlangert, es sei denn, solche MaRnahme ist indiziert.

b. Bei der Stellung der Indikation fiir die Fortsetzung einer nur noch lebenserhaltenden,
therapeutischen MalRnahme ist von dem behandelnden Arzt zwischen Nutzen und Scha-
den solcher MaRnahme fiir den Patienten nach objektiven und dokumentierten Ge-
sichtspunkten abzuwagen. Nur wenn der Nutzen den Schaden dabei eindeutig Uber-
wiegt, soll die MalBnahme als indiziert erachtet werden.

Begriindung
a. Das Sterben gehort zum Leben

b. Es gehort zu den grundsatzlichen rechtlichen und moralischen Pflichten eines jeden Arz-
tes, seinen Patienten sterben zu lassen und fiir seine palliativmedizinische Betreuung
Sorge zu tragen.

c. Jede therapeutische MaRnahme, die zur Verlangerung des Sterbeprozesses fihrt, bedarf
der Indikation durch den behandelnden Arzt.

d. Jede indizierte therapeutische Mallnahme, die zu Verlangerung des Sterbeprozesses
flhrt oder diesen begleitet, bedarf der Einwilligung des Patienten, seiner Vertreter oder
seiner mutmalRlichen Einwilligung.

8. Der Fall:

Die 86jahrige Patientin lebte-ihr Lebenlang auf dem-elterlichen-Hof,-den sie mit ihrem Bruder
gemeinsam bewirtschaftete, wobei sie das Vieh ebenso liebevoll versorgte wie den unverhei-
rateten Bruder. Sie ist seit ihrer Geburt taubstumm. Sie erlitt vor 15 Monaten einen Schlag-
anfall, als dessen Konsequenz sie in ein Wachkoma fiel. Nach erfolglosen Versuchen der Re-
habilitation wird sie in einem Pflegeheim in Langzeitpflege versorgt und dabei mittels einer
PEG Sonde ernahrt. Auf die Vorstellungen seiner Schwester zum Sterben angesprochen, hat
der Bruder erklart, sie hatten darliber nicht kommuniziert, aber er kénne sich gut vorstellen,
dass sie gehen kdnne. Sie habe ein sattes Leben gelebt. Der behandelnde Arzt hat es sich zur
Regel gemacht, die Indikation flr die kinstliche Erndhrung alle drei Monate zu Uberprifen.
Ein Neurologe hat nach Ablauf von 12 Monaten seit dem Schlaganfall aufgrund einer griindli-
chen neurologischen Untersuchung erklart, die Patientin befinde sich in einem permanent
vegetativen Zustand ohne Bewusstsein. Eine Riickkehr ihres Bewusstseins halte er fiir nahezu
ausgeschlossen. Der behandelnde Arzt schloss sich dieser Diagnose an und stellt nunmebhr,
nach Ablauf von weiteren drei Monaten, fest, dass sich der Zustand der Patientin nicht ver-
andert habe.

lhre Indikation bitte.

Miinster, den 25.2.2013

Dr. Peter Holtappels
peter@holtappels.de



