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Editorial

I.

Nacht flr Nacht hat er diesen Traum. Mal kiirzer, mal
langer; mal erwacht er unangenehm berdhrt, mal ruhig
und entspannt. Stets geht es in diesem Traum um eine
Reise, eine letzte groBe Reise, und er fiirchtet sich vor
ihr. Zwar ist er in seinem Leben viel und gerne unterwegs
gewesen, doch seit einigen Jahren ist ihm das Reisen zur
Last geworden. Vielleicht auch deshalb, weil seine Frau,
die ihn sonst immer begleitet hat, nicht mehr an seiner
Seite ist. Nun mochte er eigentlich nur noch zu Hause
sein, sich mit den Freunden treffen, mit der Familie.

Doch diese eine Reise muss er noch antreten, und er muss
auf sie vorbereitet sein. Aber er schiebt die Vorbereitungen
immer wieder hinaus. Da erhélt er vom Reiseunternehmen
eine Broschlre, die ihm die Planung erleichtern soll. Hier
kann er ankreuzen und festlegen, wo und wann die Reise
unterbrochen werden soll, welche Orte gemieden werden,
welche Hotels und Restaurants nicht gebucht werden sol-
len. Dies ist ihm durchaus hilfreich: Von Freunden hat er
gehért, welches Hotel er meiden soll, im Fernsehen hatte
er manche Landschaften gesehen, durch die er nicht fah-
ren moéchte, und von manchem Gericht weiB er selbst,
dass er es nicht vertrdgt und mdéchte es gar nicht erst ser-
viert bekommen.

Da die Reise ins Ausland geht und er die fremde Sprache
nur schlecht spricht, ist eine solche Reiseplanung fiir ihn
durchaus sinnvoll. Vor Ort kénnte er sich kaum verstdndi-
gen und Freunde und Bekannte wédren kaum zu erreichen.
Aber allein an diese Fahrt zu denken féllt ihm schwer.
Manch eine Nacht trdumt er davon, wie er im Ausland fest-
sitzt, dass der Busfahrer seine Anweisungen nicht lesen
und er sie ihm nicht verstidndlich machen kann. Wegen
einer Umleitung wird er hin- und hergefahren, obwohl er
doch alles klar festgelegt hatte. In einer anderen Nacht
wiederum sieht er sich selbst, wie er am Flughafen
empfangen wird, das Taxi bereit steht und er ohne Um-
wege zum Ziel gebracht wird.

So oder so ahnlich ist der Traum unseres Reisenden. Es
kénnte der Traum eines Menschen sein, der sich mit sei-
ner Lebensplanung beschaftigt und mit den Fragen vom
Ende des Lebens; der sich Gedanken macht Uber eine
Patientenverfligung und den diese Gedanken bis in den
Schlaf verfolgen, weil er nicht weil3, was geregelt ist und
was wirklich gilt.

In der Tat wird das Versprechen der rechtlichen Verbind-
lichkeit in Deutschland noch nicht wirklich eingelést. Was
der Patient geplant und festgelegt hat, gilt unter Umstan-
den nichts, wird nicht verstanden, wird nicht beachtet.
Patientenverfiigungen und andere Vorsorgeverfiigungen
sind in vielen Krankenhdusern und in der ambulanten Ver-
sorgung nicht etabliert, sie funktionieren nicht, weil sie
nicht eingebunden sind in das Versorgungssystem und in
Routinen.

II.
Um Wege der ,Implementierung von Patientenverfiigung
und Vorsorgevollmacht in die klinische und ambulante Ver-
sorgung" ging es bei der zweiten Taunus-Summer-School,
einer einwoéchigen Klausurtagung flir Nachwuchswissen-
schaftler vom 29. Mai bis 2. Juni 2006. Anhand von Pilot-
studien aus der operativen Intensivmedizin (Esser), der
neurologischen Intensivstation (Buyx), der Radioonkologie

(Schéfer), der Notfallmedizin (Gerth), der hausarztlichen
Versorgung (in der Schmitten) und anderen Bereichen, die
in diesem Tagungsband vorgestellt werden, konnte gezeigt
werden, dass es Arzten in Deutschland mit der Patienten-
verfliigung dhnlich geht wie unserem Reisenden in seinem
Traum, der sich und seine Wiinsche nicht deutlich machen
und durchsetzen kann: Eine junge Assistenzarztin hat eine
vorgelegte Patientenverfligung noch nie gesehen. Sie
zweifelt daran, dass der Patient wusste, wohin ,die Reise
geht", als er das Formular ausgeflllt hat, abgesehen
davon, dass sie ihre Kompetenz in Bezug auf die Beurtei-
lung arztlicher MaBnahmen hoher einschatzt als die des
Patienten. Fur den Fall, dass sie die Patientenverfiigung
befolgt, befiirchtet sie rechtliche Konsequenzen, zumal die
Verfligung offenkundig auslegungsbeddlrftig ist. Ausle-
gungshilfen stehen ihr nur begrenzt zur Seite, und Utber-
haupt ist sie unsicher, ob die Patientenverfligung rechts-
verbindlich ist oder nicht. Hinzu kommt fiir die Arztin das
Verstandnisproblem juristischer Texte (A. Fischer).

Mehrere Studien, die wir wahrend der Klausurwochen in
der Ev. Akademie Arnoldshain diskutiert und dokumen-
tiert haben werden zeigen, warum die Patientenverfi-
gung heute in den Patientenakten noch ,nicht angekom-
men" ist. Es werden verschiedene Ursachen im System
aufgezeigt, die daflir verantwortlich sind, wenn der Wille
des Patienten am Lebensende keine Beachtung erfahrt,
wenn z. B. Patienten mit bestimmten Erkrankungsbildern
reanimiert werden, obwohl die Erfolgsaussichten dieser
MaBnahmen bekanntlich minimal sind (in der Schmitten,
Hammes). Viele Patienten und auch Arzte haben nicht
das notwenige Hintergrundwissen Uber Patientenverfi-
gungen; das gilt auch flr diejenigen, die sich der Aufga-
be des Verfassens einer Patientenverfiigung bereits
angenommen haben (Schéfer, Buyx, Schéffner). Viele
Angehdrige, die im Ernstfall die Patientenverfliigung
,durchsetzten® sollen, haben mit dem Patienten nie Uber
die Patientenverfiigung und seine Vorstellung gesprochen
(Schéfer, Buyx, Gerth). Gibt man Patienten die Gelegen-
heit, ihre Patientenverfiigung mit Arzten und Juristen in
einem Seminar der ,Patientenakademie™ fundiert zu
beraten, so gehen sie nicht mit ihrer urspringlich ver-
fassten Verfligung nach Hause, sondern verandern deren
Inhalt, wie eine Befragung unter den Teilnehmern eines
Seminars ergab. Auf die Frage ,Haben Sie Ihre Patien-
tenverfligung nach dem Seminar so belassen wie sie
war?" antworten hundert Prozent mit ,Nein®. Etwa 80 %
der Patienten wiirde sich wiinschen, bei Aufnahme ins
Krankenhaus nach der Patientenverfligung befragt zu
werden (Schéffner), in den Krankenhausroutinen ist aber
weder verankert, wer den Patienten nach einer Patien-
tenverfiigung fragt, noch gibt es Anweisungen, wo das
Vorliegen einer solchen Vorausverfligung dokumentiert
wird. Zu diesen und anderen Griinden fir das ,Scheitern®
der Patientenverfligung im klinischen und hausarztlichen
Alltag sind im vorliegenden Tagungsband weitere Hinter-
grundinformationen und Diskussionsbeitrage zu finden.
Sie stammen nicht nur aus der Klinik, sondern auch aus
dem Rettungswagen (Gerth), dem Familiengericht (C.
Fischer), dem Betreuungswesen (Keune, Schmedt), der
hausarztlichen Versorgung (in der Schmitten) und der
Versorgung von Migranten (Altanis-Protzer) sowie der
ambulanten Pflege (Tauchhammer). Ein Beitrag aus der
Philosophie befasst sich kritisch mit Missbrauchsgefahren
aus Griinden der Okonomie (Kratochvila) und ein theolo-
gischer Beitrag zur Einbeziehung der Vorsorgeplanungen
Uber den Tod hinaus (Gutheil).



Die Teilnehmer der Klausurwoche sind, bei aller Kritik,
aber nicht bei der Diagnose des ,,Scheiterns der Patienten-
verfligung" stehen geblieben, sondern ganz im Gegenteil
zu dem Ergebnis gelangt, dass wir die Patientenverfligung
und ahnliche Vorausverfligungen dringender brauchen
denn je und dass diese Institute geeignet sind, sowohl die
Patientenautonomie als auch die Menschenwiirde zu
schitzen. Eine Einsicht haben wir am Ende der Tagung alle
mit nach Hause genommen: Wir missen uns, wie wir
anhand der Erfahrungen der amerikanischen Experten
gesehen haben, auf ein Umdenken einlassen: Vorsorge flr
Krankheit und Sterben zu treffen ist kein Ereignis, sondern
ein Prozess. An diesem Prozess sind viele Akteure beteiligt.
Nur wenn es uns gelingt, diesen Prozess liickenlos zu orga-
nisieren, die Kommunikation zwischen allen Beteiligten
zum Schwerpunkt zu erheben, haben wir am Ende gut
vorgesorgt. Das vielfach Ublich gewordene Ethik-Konsil,
bei der in der Akutsituation — etwa auf der Intensivstation
- erstmals Uber die Fortfiihrung oder Anderung des Thera-
pieziels und die Interpretation der Patientenverfiigung
gesprochen wird, kann immer haufiger Uberfllissig wer-
den, wenn der Planungsprozess (zeitlich) breiter angelegt
ist und als Advance Care Planning verstanden wird.

Im Zentrum dieses Prozesses steht die Kommunikation
zwischen vielen Beteiligten: Die Angehdrigen des Patien-
ten, der Hausarzt, das Pflegeheim, der Notarzt, der ins
Heim gerufen wird und schlieBlich der Krankenhausarzt,
der entscheiden soll, ob ein Patient auf die Intensivstation
kommt oder palliativmedizinisch versorgt werden soll.
Dass ein Zusammenwirken aller Beteiligten einschlieBlich
einer guten Schulung und des Aufbaus eines soliden Doku-
mentationssystems funktionieren kann, wenn man es
schafft, die Frage nach Vorsorgeverfiigungen zum festen
Bestandteil klinischer und hausarztlicher Routinen zu
machen, haben Bernard Hammes (Gundersen Lutheran
Medical Foundation, La Crosse, Wisconsin, USA) und John
Moskop (The Brody School of Medicine, East Carolina Uni-
versity, USA) vorgestellt und erlautert.

Hammes hat Uber die letzten 30 Jahre entscheidend mit-
geholfen, Schritt flr Schritt fir das ortliche Gesundheits-
wesen ein System zu etablieren, in dessen Mitte eine wohl
bedachte und kommunizierte Vorsorgeverfligung steht. 85
% der dortigen Patienten folgen heute der Maxime: ,Let
those you love know your choices for future medical care".
Durch gute Vorsorge fir Krankheit und Sterben erfahren
neben dem Patienten seine Angehdrigen die gréBte Entla-
stung, indem sie davor bewahrt werden, fiir den Kranken,
den Sterbenden existentielle Entscheidungen in Unsicher-
heit Uber seinen Willen treffen zu miussen. Sie erleben,
was Moskop so formuliert hat: ,,Advance Care Planning is
an instrument for conflict prevention, it is a gift to your
loved ones”. Die gesamte Vorsorgeplanung, das Nachden-
ken Uber die eigenen Wiinsche und Bedlrfnisse am Ende
des Lebens: ein ,Geschenk’- nicht nur flr die Angehdrigen.
Experten aus Medizin, Recht, Theologie und Sozialarbeit
bestdtigten schon wahrend der Klausurwoche den zu
erwartenden hohen Nutzen dieses Modells — bei gleichzei-
tiger Skepsis im Hinblick auf die schnelle Durchsetzbarkeit
im bundesdeutschen Kontext. Wenn es uns jedoch gelan-
ge, das anvisierte Projekt behutsam zu realisieren, wiirden
uns die Ergebnisse ,aus den Handen gerissen ..." (in der
Schmitten).
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III.

Der vorliegende Tagungsband dokumentiert die - um
der Authentizitat willen nur geringfligig redaktionell
Uberarbeiteten - Beitrage, Diskussionen, Anregungen
und Ergebnisse der interdisziplinaren Klausurwoche,
die ein breites Spektrum an Meinungen, Sichtweisen
und Zugangen widerspiegelt. Er darf gleichzeitig als
Aufruf verstanden werden, den Ansatz des Advance Care
Planning, d. h. die Einbindung der Patientenverfligung in
ein umfassendes Vorsorgekonzept, im klinischen Alltag
und in der ambulanten Versorgung umzusetzen. Die Bro-
schire ,Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht:
Neue Wege der Implementierung in die klinische und
ambulante Versorgung®, erlautert die Umsetzung dieses
Konzepts in kurzgefaBter Form und ist im Internet als
Download und als gedruckte Broschure erhaltlich (siehe
Seite 3).

Wir danken dem Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung (BMBF) flir die Finanzierung der Klausurwoche und
damit flr die Méglichkeit, Postgraduierten aus verschiede-
nen Disziplinen einen interdisziplinaren Austausch unter-
einander und mit Experten einer aktuellen Fragestellung
ermdglichen zu kénnen.

Frau Jutta Theil von der Evangelischen Akademie Arnolds-
hain danken wir flir die Unterstiitzung im Sekretariat, Frau
Ursula Schuchmann und den Mitarbeitern des Martin-
Niemoller Hauses sowie Herrn Hasan Sander vom Fachbe-
reich Rechtswissenschaft der Universitat GieBen fir die
Begleitung der Tagung.

Herrn Dr. Michael Emmrich gilt unser besonderer Dank flir
die - nicht immer leichte - Aufgabe, die englisch- und
deutschsprachigen Diskussionen zusammenzufassen, flir
die Aufbereitung der Tagungsbeitrage und die Zusammen-
stellung des Tagungsbandes. Herrn Andreas Bernshausen
danken wir fur die Gestaltung des Bandes. Ohne ihre kom-
petente Begleitung ware die zligige Fertigstellung des Ban-
des nicht moglich gewesen.

Gelebt hat die Klausurwoche von den engagierten Bei-
tragen der Teilnehmerinnen und Teilnehmern sowie den
Stellungnahmen der Experten. Ihnen allen sei herzlich
gedankt.

GieBen und Frankfurt/Main, im Juni 2006

Dr. jur. Sonja Rothdarmel

Wiss. Ass. und Lehrbeauftragte fir Medizinrecht
Fachbereich Rechtswissenschaften der
Justus-Liebig-Universitédt GieBen

Prof. Dr. jur. Gabriele Wolfslast

Professur flir Strafrecht und Strafprozessrecht
Fachbereich Rechtswissenschaften der
Justus-Liebig-Universitat GieBen

Dr. theol. Kurt W. Schmidt
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