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Nicht nur die moderne Medizin hat sich in den letzten Jahr-
zehnten rasant weiterentwickelt, auch die Bioethik hat neue Kon-
zepte und Methoden entwickelt, um im klinischen Kontext kon-
krete Hilfestellungen bei schwerwiegenden Fragen, Problemen
und Konflikten bieten zu kénnen. Die ,klinische Ethik®, die sich
in diesem Zusammenhang ausgehend von Nordamerika auch in
Europa entwickelt hat, ist Gegenstand des vorliegenden Hefts von
Imago Hominis. Ein Anliegen war es, Autoren zu Wort kommen zu
lassen, die Bioethik nicht bloR in akademischen Lehrsilen oder
offentlich-politischen Gremien betreiben, sondern dort, wo die
Schirfe des Augenblicks und die ganze Bandbreite menschlicher
Existenz angesichts von Krankheit, Gebrechen oder Behinderung
erfahrbar wird: am Krankenbett, in der Klinik.

Angesichts der zahlreichen ethischen Herausforderungen,
die sich im klinischen Alltag den Handelnden stellen, ist es nur
nachvollziehbar, wenn hierfiir eine systematische Unterstiitzung
gefordert wird. Wie eine solche aussehen kann, dem geht Jiirgen
Wallner in seinem Beitrag Klinische Ethikberatung: wo wir stehen
nach. Der Autor argumentiert, dass sich die klinische Ethik als
eigenstindiger Bereich der Bioethik etabliert und mit ihrem Be-
ratungsangebot auf eine lange Tradition der Ethik zuriickgreifen
kann. Die Ethikpraxis im klinischen Kontext besteht insbesonde-
re darin, die Entscheidungstriger in ihren Beratungen zu unter-
stiitzen. Dies geschieht in institutionalisierter Form in klinischen
Ethikkomitees und in ethischen Fallbesprechungen. Wallner ver-
weist darauf, dass diese Ethikpraxis international zunehmend
professionalisiert wird, wofiir gute Griinde sprechen.

Wie eine ethische Fallbesprechung konkret konzipiert wer-
den kann, legt Klaus Kobert in seinem Beitrag Die Rolle der Ange-
horigen im ethischen Fallgesprich dar. Wihrend es aufgrund man-
gelnder Einwilligungs- und Kommunikationsfihigkeit oftmals
unmoglich ist, den Patienten selbst in die ethische Deliberation
einzubinden, stehen hiufig Angehoérige fiir ein Gesprich zu Ver-
fiigung. Wenngleich sie in Osterreich und Deutschland nicht per
se eine rechtliche Stellvertreterrolle haben, sind sie sowohl aus
grundlegenden Respekts- als auch pragmatischen Klugheitsiiber-
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legungen wichtige Gesprichspartner fiir die klinische Entschei-
dungsfindung. Kobert liefert iiberzeugende Argumente, dass
und wie Angehorige in die ethische Fallbesprechung einbezogen
werden sollten, er weist aber auch darauf hin, dass dies nicht im-
mer der Fall sein muss.

Entscheidungen fiir eine Begrenzung oder Zuriicknahme ku-
rativ ausgerichteter Therapiemafnahmen aufgrund fehlender In-
dikation oder ablehnenden Patientenwillens stellen einen GroRteil
jener Fille dar, in denen eine konkrete Unterstiitzung seitens der
klinischen Ethik erwartet wird. Kurt Lenz zeigt in seinem Beitrag
Therapiebegrenzung, welche grundlegenden Begriffe und Prozesse
es hierbei zu beachten gilt. Im Gegensatz zu einer tiberkommenen,
weil irrefithrenden, Terminologie von ,aktiver[passiver Sterbehil-
fe* fithrt der Autor in die heute in der klinischen Ethik immer wei-
ter verbreiteten Begriffe der Therapiebegrenzung und -reduktion
ein. Dabei wird deutlich, dass es um komplexe Handlungen geht,
die aufeinander abzustimmen sind. Therapiebegrenzung ist nicht
ein Im-Stich-Lassen des Patienten, sondern die Begrenzung oder
Reduktion von kurativen Mafnahmen geht mit der Intensivierung
von Palliative Care einher. Mit seinen konkreten Frage- und Check-
listen liefert der Beitrag zugleich ein gutes Beispiel dafiir, wie klini-
sche Ethik operationalisiert werden kann.

Therapiebegrenzungs-Entscheidungen werden von vielen Be-
teiligten als besonders schwierig erfahren, wenn es sich beim Pa-
tienten um ein Kind handelt. Alfred Dilch erértert in seinem Bei-
trag Therapiezielplanung in der Pidiatrie: ,,Von DNR-Order zu AND*,
wie solche Entscheidungsprozesse gestaltet werden kénnen.
Ausgangspunkt ist die Frage, was die ethischen Kernprinzipien
von Fiirsorge, Nicht-Schaden und Respekt vor der Selbstbestim-
mung im Kontext der Pidiatrie bedeuten kénnen. Dabei besteht
heute Konsens darin, dass Kinder entsprechend ihrer Einsichts-
und Urteilsfihigkeit in die Entscheidungsfindung einzubeziehen
sind. Bei Neugeborenen, Kleinkindern oder Kindern mit einer
schweren kognitiven Storung ist dies freilich faktisch nicht még-
lich. In diesen Fillen gilt es, einen Dialog zwischen therapeuti-
schem Team und Eltern aufzubauen, der letztere einbindet, ohne
sie zu iiberfordern. Um beiden Seiten die bestmdégliche Sicherheit
zu geben, stellt Dilch ein Therapiezielprotokoll vor, welches er in
der klinischen Praxis verwendet, um Entscheidungen zwischen
Behandlungsteam und Eltern zu dokumentieren. Zu Recht weist
der Autor darauf hin, dass dies keine abschlieRende Gewissheit
iiber den Verlauf der Dinge bieten kann. Zweifellos ist es aber ein
gutes Beispiel dafiir, wie mit Instrumenten der klinischen Ethik
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die Verantwortung von den Beteiligten nach bestem Wissen und
Gewissen wahrgenommen werden kann.

Ein medizinischer Fachbereich, der selten mit Problemen der
klinischen Ethik verbunden wird, ist jener der Orthopidie. Dass
man dies durchaus anders sehen kann, zeigt Walter Strobl mit
seinem Beitrag Verbesserung der Lebensqualitdt bei schwerstbehin-
derten Patienten. Er geht darin der Frage nach, wie Therapieent-
scheidungen bei Patienten mit schweren neuroorthopidischen
Erkrankungen, die fiir den Betroffenen meist eine lebenslange
Einschrinkung bedeuten, getroffen werden kénnen. Im Mittel-
punkt der Entscheidungsfindung steht die Lebensqualitit, die
sich nicht nur aus den physischen Funktionseinschrinkungen
oder -verbesserungen, sondern auch aus psychischen und sozi-
alen Aspekten ergibt. Ahnlich wie bei Neugeborenen oder Klein-
kindern hat man bei schwerstbehinderten Menschen oftmals
nicht die Moglichkeit, ihren Willen direkt zu erfassen. Zudem
kommen Schwierigkeiten die Indikationsstellung betreffend,
die sich auf die Frage zuspitzen: Ist alles Machbare sinnvoll?
Strobl bietet fiir die Bearbeitung dieser Frage eine Reihe an Ori-
entierungspunkten, denen ein bio-psycho-soziales Gesundheits-
bzw. Krankheitsverstindnis zugrunde liegt.

Wie bereits angesprochen, ist der Patientenwille fiir die klini-
sche Entscheidungsfindung aus ethischer und rechtlicher Perspek-
tive ein unumginglicher Bezugspunkt, der aus dem Respekt vor
der Selbstbestimmung des Menschen resultiert. Der hohe Stellen-
wert, der dieser Autonomie in unserer Gesellschaft zukommt, lisst
sich nicht zuletzt daran ablesen, dass die Rechtsordnung selbst
vorweggenommenen Willenserklirungen eine gewisse Autoritit
einrdumt. Michael Peintinger liefert mit seinem Beitrag Erfahrungs-
bericht iiber Patientenverfiigungen im Alltag einen Einblick zur Hand-
habung solcher antizipierter Willenserklirungen im Krankenhaus
aus erster Hand. Der Autor, der auf ein langjihriges Engagement in
der klinischen Ethik im Allgemeinen und in der Entwicklung von
rechtlichen und organisationalen Standards fiir Patientenverfii-
gungen blicken kann, zeigt die praktischen Fragen und Probleme
auf, die bei der Errichtung, Interpretation und im Vollzug von Pati-
entenverfiigungen auftreten. Ein besonderes Anliegen ist Peintin-
ger dabei das qualititsgesicherte Arzt-Patienten-Gesprich in der
Errichtung einer solchen Verfiigung - eine Anforderung, die heute
leider noch nicht ausreichend garantiert werden kann.

Dr. Jiirgen Wallner, MBA
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Susanne Kummer

Aus aktuellem Anlass

Zahnlose PID-Verordnung in Deutschland o6ffnet Markt fiir Selektion

Als der Deutsche Bundestag im Juli 2011 mehr-
heitlich einem Gesetz zur Erlaubnis der Pridim-
plantationsdiagnostik (PID), also dem umstritte-
nen Gencheck an kiinstlich erzeugten Embryonen
vor der Einpflanzung in den Mutterleib, zustimm-
te, galten die Gegner innerhalb des Bundestags und
scharfe Kritiker der Menschenselektion als Fort-
schrittsverweigerer. Die PID ist umstritten, weil bei
ihr menschliche Embryonen auf genetische Fehler
oder Auffilligkeiten untersucht und gegebenen-
falls vernichtet werden.

Man miisse sich doch keine Sorge machen, so
die Gruppe der Befiirworter. Die PID sei ohnehin
nur in Hirtefillen erlaubt, fiir ganz wenige, gene-
tisch hochriskante Paare, die dank der genetischen
Uberpriifung der Embryonen im Rahmen einer
kiinstlichen Befruchtung die Weitergabe von Erb-
krankheiten ausschlieRen wollen - nur ,,gesunde”
wiirden der Mutter eingepflanzt — oder um Eltern
eine mit hoher Wahrscheinlichkeit zu erwartende
Fehl- oder Totgeburt zu ersparen, oder eben auch
eine Abtreibung, weil ein behindertes Kind eine
unzumutbare Belastung wire.

Das beschlossene Gesetz sollte eine ,eng
begrenzte Anwendung der PID“ sicherstellen,
beschrankt auf schwere Erbkrankheiten oder
Chromosomenstoérungen, auf wenige, speziell zu-
gelassene Zentren und unter strenger Aufsicht
einer Ethikkommission. Dann kam es zu einem
Paradox: Kaum war die PID zugelassen — war sie
auch schon wieder verboten, da die entsprechende
Rechtsverordnung noch fehlte. Zig Ankiindigun-
gen zum Trotz dauerte es mehr als ein ganzes Jahr
bis zu einem ersten Entwurf, der nun vorliegt. Und
dieser bestitigte alle Befiirchtungen.

Das Ansinnen, die PID auf wenige Einzelfille
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zu beschrinken, ist in der Praxis undurchfiihrbar.
Auch sonst blieb nicht viel von den hehren Verspre-
chungen der ethisch-kontrollierten Selektion von
Embryonen in Hirtefillen iibrig - was immer dar-
an auch hitte ,,ethisch” sein sollen. In dem nun von
Bundesgesundheitsminister Daniel Bahr (FDP) vor-
gelegten Entwurf einer Rechtsverordnung (Stand: 11.
Juli 2012} liegt eine praktisch komplette Freigabe des
Verfahrens vor. Womit Bahr aber offenbar nicht ge-
rechnet hatte, ist die scharfe, parteieniibergreifende
Kritik, die sein Entwurf ausgel6st hat. Politiker von
Union und Griinen, Kirchenvertreter, Behinderten-
verbinde, Arzte und selbst die Vorsitzende des Deut-
schen Ethikrats, Christiane Woopen, die sich einst
gegen ein komplettes PID-Verbot ausgesprochen
hatte, reiben sich die Augen.

Dass die Anwendung der PID begrenzt wird und
der Gesetzgeber sie kontrollieren kann, kénne man
angesichts dieses Entwurfes ,getrost bezweifeln®,
kritisierte etwa Woopen in einem Kommentar in der
Stiddeutschen Zeitung (1. August 2012). So sei die
Anzahl der PID-Zentren nicht festgelegt, es fehlten
zudem einheitliche Kriterien fiir die dort angesie-
delten Ethikkommissionen. Paare wiirden in einem
»Kommissions-Tourismus“ von einem Bundesland
insandere fahren, bis sie ihre Bewilligung bekimen,
warnt die Vorsitzende des Ethikrates (dem Pendant
zur Osterreichischen Bioethikkommission am Bun-
deskanzleramt).

Der Ethikkommission kommt in dieser PID-
Verordnung ohnedies nur noch eine Feigenblatt-
Funktion zu. Die Verordnung sei in Hinblick auf
Indikationen ,,so formuliert, dass letztlich alle PIDs
durchgefiihrt werden kénnen, die nur verlangt
werden®, kritisierte der Behindertenbeauftragte
der Bundesregierung Hubert Hiippe (CDU).
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Das hat offenbar auch eine gewisse Logik. Nach
aufen wird - auch in Osterreich - die Diskussion
der PID-Befiirworter fadenscheinig gefiihrt: Leid
ersparen, Eltern helfen. Was aber kaum beim Na-
men genannt wird, die offiziellen Zahlen der Euro-
piischen Gesellschaft fiir Humane Reproduktion
und Embryologie (ESHRE) aber lingst belegen,
ist das massive Interesse der IVF-Industrie an der
Moglichkeit eines Genchecks von Embryonen, be-
vor sie in die Mutter eingepflanzt werden.

Der Hauptgrund fiir PID, so die Daten der
ESHRE, ist nicht das Vermeiden von seltenen
Krankheiten, sondern die Steigerung der Erfolgs-
raten der kiinstlichen Befruchtung.> IVF-Zen-
tren wollen ohne spezielle Indikation nach allen
moglichen Defekten in den Embryonen jener
Paare suchen, die unfruchtbar sind, obwohl kei-
ne Erbkrankheit bekannt ist. Dies hingt mit der
hohen Komplikationsrate und letztlich immer
noch niedrigen Erfolgsrate bei einer kiinstlichen
Befruchtung zusammen. Die ESHRE informiert
auRerdem, dass Kinder, die nach einer IVF zur
Welt kommen, nachweislich ein 40 bis 50 Prozent
hoheres Risiko fiir einen Geburtsfehler haben.s
In Osterreich wurden laut IVF-Register im Jahr
2010 6.781 Versuche von kiinstlicher Befruchtung
durchgefiihrt. Diese fithrten zu 1.993 Schwanger-
schaften (33,9%). Schwanger zu werden ist ein
Etappenziel: Wie viele Kinder werden tatsich-
lich nach so vielen Versuchen geboren? Dariiber
schweigt sich das osterreichische IVF-Register
aus. Das Deutsche IVF-Register gibt fiir das Jahr
2010 50.583 assistierte reproduktionstechnische
(ART) Behandlungen an, aus der schlieflich nur
5.083 Lebendgeburten folgten, wobei noch nicht
das endgiiltige ,,Ergebnis“ aller Schwangerschaf-
ten einberechnet ist.* Die Baby-Take-Home Rate
konnte also von den derzeit 10 Prozent noch auf
die sonst meist verbreitete Zahl von 17,5 Prozent
ansteigen. Selbst dann bleibt festzuhalten: Nur
ein Drittel der Frauen wird nach ART-Versuchen
schwanger - und nicht einmal jede Fiinfte bringt
tatsédchlich ein Kind zur Welt.
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Die Osterreichische Gesellschaft fiir Repro-
duktionsmedizin und Endokrinologie hatte in
diesem Zusammenhang schon bei ihrer Jahresta-
gung 2008 den ihrer Meinung neuen, ,vielverspre-
chenden Ansatz“ des sogenannten ,Elective Sing-
le Embryo Transfer” angepriesen. Das klingt zwar
positiv, ist aber nicht weniger selektiv - und setzt
die Legalisierung der PID voraus. Osterreich miis-
se nimlich die Prdimplantationsdiagnostik, eine
genetische Untersuchung des Embryos, gesetz-
lich zulassen, damit der ,Fitteste“ herausgefiltert
werden kann. Denn elektiv heift nichts anderes
als aufgrund morphologischer und biochemi-
scher Marker den ,,am vitalsten erscheinenden
Embryo“ am 5. oder 6. Tag nach der Befruchtung
auszuwihlen. Was die Reproduktionsmediziner
nicht sagten: Die PID kostet zwischen 4.000 und
6.000 Euro, ein neuer Markt also in der IVF-Indus-
trie, an dem viele mitnaschen wollen.

Mit diesem Hintergrund erklirt sich auch, wa-
rum der deutsche Entwurf nun offenbar jedes gro-
Rere Wunschkind-Zentrum mit genetischem La-
bor fiir PID-Untersuchungen zertifizieren will: Die
Verfasser gingen von sehr hohen Fallzahlen aus,
entsprechend viele Zentren wolle man zulassen.
Insofern ,.kénnte es mit dieser Verordnung dazu
kommen, dass die PID zum Regelangebot bei der
kiinstlichen Befruchtung wird“, sagt Hiippe.

Jorg T. Epplen, Vorstand der Abteilung Hu-
mangenetik der Medizinischen Fakultit der Ruhr-
Universitit Bochum, riickt angesichts der Gen-
check-Debatten die Aussagekraft der Methoden
der DNA-Analyse zurecht.s Selten findet man so
ehrliche Statements aus Expertenkreisen: Die Pro-
gramme zur Vorhersage der Krankheitsbedeutung
neuer DNA-Variationen seien derzeit ,mitunter
widerspriichlich und daher insgesamt noch vél-
lig unzureichend®, korrigiert Epplen iiberzogene
Erwartungen. Unzihlige DNA-Sequenzauffillig-
keiten wiirden sich konkreten Aussagen zu ihrer
Bedeutung fiir den Triger komplett entziehen,
und iiber multifaktoriell bedingte Leiden (mehre-
re Gene plus Umweltfaktoren sind beteiligt) kénne
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Aus aktuellem Anlass

man iiberhaupt keine konkrete Prognose stellen.
Epplens Resiimee: ,,Die ,Garantie’ fiir ein gesundes
Kind wird daher auch mit modernster Technologie
nicht méglich sein.“ Das gilt auch fiir die an die PID
gekniipften Erwartungen.

Eine Pandora-Biichse lisst sich nicht einfach
nur kurz und nur ein paar Millimeter 6ffnen. Es
gibt eben nicht ,ein bisschen Selektion“, genauso
wenig wie eine ,,Zeugung auf Probe“.

Fiir Osterreich, in der die Vorab-Selektion von
Embryonen noch verboten ist, ist das Beispiel
Deutschland ein lehrreiches Stiick. Die Frage ist,
ob hiesige Verantwortliche die richtigen Konse-
quenzen ziehen: ndmlich die PID ausnahmslos zu
verbieten.
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Jiirgen Wallner

Schwerpunkt

Klinische Ethikberatung:

wo wir stehen

Zusammenfassung

Klinische Ethik handelt von praktischen Proble-
men und Konflikten, die in Krankenhiusern, Pfle-
geheimen und anderen Gesundheitsversorgungs-
einrichtungen tiglich auftreten. Sie ist auf dem
Weg, zu einem eigenstindigen Bereich der Bioethik
zu werden. Um den Grundgedanken der klinischen
Ethik und ihre Entwicklung besser zu verstehen,
ist es hilfreich, sich die unterschiedlichen Orte der
Bioethik vor Augen zu fithren und nach der Beson-
derheit des klinischen Zusammentreffens fiir die
Ethik zu fragen. Daran anschliefend werden die
konzeptuellen und methodischen Grundlagen der
klinischen Ethikberatung erértert. Ausgehend von
der Frage, was es denn iiberhaupt bedeutet, Ethik
zu praktizieren, kommen dabei die verschiedenen
Funktionen, Strukturen und Prozesse der Ethikbe-
ratung zur Sprache. Aus dieser Bestandsaufnah-
me lassen sich schlieflich mehrere Schlussfolge-
rungen (,Rules of Engagement®) fiir die klinische
Ethikpraxis ziehen, die dazu beitragen sollen, diese
Praxis weiter zu professionalisieren.

Schliisselworter: Klinische Ethik, Ethikbera-
tung, Ethikkomitee, Methodologie

Abstract

Clinical ethics deals with concrete problems
and conflicts in hospitals, nursing homes, and
other healthcare facilities. It is on its way to be-
come a distinct area in bioethics. To better un-
derstand the basic idea of clinical ethics as well as
its recent development, it is helpful to look at the
different places of bioethics and to inquire the
significance of the clinical encounter for ethics.
Within this clinical context, the conceptual and
methodological foundations of ethics consultation
will be discussed. Starting with the question, what
practicing ethics means at all, different functions,
structures, and processes of ethics consultation
will be analyzed. Consequently, a series of “rules of
engagement” for practicing clinical ethics will be
formulated which are intended to further professi-
onalize this practice.
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Ethics Committee, Methodology
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Medizin und Biowissenschaften gelten als Le-
bensretter der Ethik.! In der Mitte des 20. Jahrhun-
derts wurde der Begriff ,Bioethik“ modern und ist
seither aus akademischen und &ffentlichen Foren
nicht mehr wegzudenken. Universitire Lehrstiih-
le, Aus- und Weiterbildungsprogramme sowie
(politische) Beratungsgremien widmen sich heute
weltweit bioethischen Fragen. In diesem Umfeld
entwickelte sich die klinische Ethik, um deren
grundlegende Konzepte, Methoden und Trends es
im vorliegenden Beitrag gehen wird.

Dazu wird in einem ersten Schritt das Umfeld
der klinischen Ethik erkundet. Es unterscheidet
sich von anderen bioethischen Kontexten durch
den Topos der ,Klinik“, was weitreichende Folgen
fiir das methodische, organisationale und profes-
sionale Verstindnis der klinischen Ethik hat. Als
wesentliches Merkmal dieses Topos wird das klini-
sche Zusammentreffen bestimmt, welches primi-
rer Bezugspunkt der klinischen Ethik ist.

An die Erkundung des Kklinischen Umfelds
schlieft in einem zweiten Schritt die Frage an, was
unter ,,Ethikberatung® zu verstehen ist. Diese Frage
zielt auf konzeptuelle und methodische Grundge-
danken ab, die sich damit beschiftigen, was es tiber-
haupt heift, Ethik zu ,,praktizieren” und wie ein be-
stimmter Zugang dieser Ethikpraxis - die Beratung
- organisiert und durchgefiihrt werden kann.

Aus dem Grundgedanken, wonach es sich bei
der klinischen Ethik um eine praktische Ethik han-
delt, werden schlieglich einige Leitlinien formu-
liert, die fiir das Engagement in diesem Feld hilf-
reich sein konnen.

1. Klinische Ethik: eine Anndherung

Um die Idee und Herangehensweise der klini-
schen Ethikberatung zu verstehen, ist es zunichst
notwendig, ihren Kontext zu erkunden.

1.1. Die unterschiedlichen Orte der Bioethik

Die moderne Bioethik hat viele ,,Geburtsorte*,>
unterschiedliche Betitigungsfelder und ein facet-
tenreiches Aufgabenspektrum.: Einer dieser Orte
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- die medizinisch-pflegerisch-therapeutische Fiir-
sorge - bildet den spezifischen Hintergrund fiir die
folgenden Uberlegungen. Der Ort, der mit ,,Klinik“
bezeichnet wird, ist topos, d. h. nicht nur geogra-
fische, sondern auch inhaltliche Bestimmung fiir
die hier angesprochene Ethik.+ Der topografische
Begriff ,Klinik“ lisst sich auf das griechische Wort
klinein zuriickfiihren, welches ,,sich neigen/nieder-
lassen“ bedeutet; das davon abgeleitete kliné wird
mit ,,Bett“ und das passende Adjektiv klinikos mit
»zum Bett gehorig® tibersetzt.s Im Lateinischen
meinte clinicus zundchst die Person, die krank-
heitsbedingt bettligerig war, und wurde dann auf
jene Person bezogen, die kam, um dem kranken
Menschen zu helfen.

Wenn Bioethik sich mit diesem Topos beschif-
tigt, dann wird sie ,klinische Ethik“ genannt. Das
Krankenhaus kann in diesem Zusammenhang als
Idealtypus der Klinik fungieren und wird den fol-
genden Uberlegungen als konkreter Rahmen zu-
grunde gelegt. Klinische Ethik kann aber auch auf
Pflegeheime, Arzt- und Hebammenpraxen oder
Apotheken bezogen werden - auf Kontexte, in de-
nen man sich in institutionalisierter Weise um
Menschen mit Krankheit, Gebrechen oder Behin-
derung kiimmert.

Klinische Ethik wird meistens als rezente Ent-
wicklung angesehen. Als iltester Geburtsort der
modernen Bioethik gilt hiufig die biomedizinische
Forschung mit ihrer ethischen Kontrolle in Form
von (Forschungs-)Ethikkommissionen. Der Ein-
druck, bei der klinischen Ethik handle es sich um
eine sehr junge Form der Bioethik, ist allerdings
nicht richtig.® Vielfach wird der Fall In re Quinlan’
als Startpunkt fiir die systematische Befassung mit
ethischen Fragestellungen in der Klinik angese-
hen. Im Urteil bezog sich der Oberste Gerichtshof
von New Jersey auf einen Artikel von K. Teel,® die
sich fiir die Einrichtung eines ,ethics committees”
im Krankenhaus ausgesprochen hatte, um schwer-
wiegende Behandlungsentscheidungen zu beraten.
So bedeutend der Fall von Karen Ann Quinlan fiir
die weitere Institutionalisierung der klinischen
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Ethik war, stellte er nicht den Anfang dieses Felds
dar. Dieser reicht zuriick bis in die 1920er-Jahre
und umfasste Gremien, die iiber Sterilisationen,
Schwangerschaftsabbriiche und den Zugang zur
Nierenersatztherapie berieten und entschieden.
Ein weiterer Impuls kam einige Jahre nach dem
Quinlan-Fall von der bioethischen Beratergruppe
des US-Prisidenten.” Sie empfahl, eine instituti-
onalisierte Entscheidungsfindung fiir Therapie-
riickziige bei selbst nicht einsichts- und urteilsfi-
higen Patienten einzurichten, um ihre Rechte zu
schiitzen. Der Druck, in diese Richtung zu gehen,
wurde zur gleichen Zeit durch den Fall von ,,Baby
Doe“ erho6ht, bei dem ein neugeborenes Kind mit
Down Syndrom nicht behandelt wurde.”

Im deutschsprachigen Raum setzte die Ent-
wicklung der institutionalisierten klinischen
Ethik hingegen erst bedeutend spiter ein. Im Jahr
1997 sprachen sich evangelischer und katholischer
Krankenhausverband fiir den Aufbau entspre-
chender Strukturen aus;? 2006 folgte die Zentrale
Ethikkommission bei der deutschen Bundesirzte-
kammer. Mittlerweile verfiigen bereits zahlreiche
Krankenhiuser in Deutschland,* der Schweiz* und
Osterreich® iiber eine institutionalisierte klinische
Ethik, um die es im Folgenden gehen wird.

1.2. Das klinische Zusammentreffen

Wodurch zeichnet sich diese klinische Ethik
aus? Inwiefern unterscheidet sie sich von anderen
Orten der Bioethik? - Im Anschluss an den weiter
oben erwihnten Topos der Klinik ist das Besondere
der klinischen Ethik im klinischen Zusammentref-
fen (engl. clinical encounter) zu sehen. Dieses Zusam-
mentreffen unterscheidet die klinische Ethik zum
einen von anderen praktischen bioethischen Kon-
texten wie der biomedizinischen Forschung oder
den biopolitischen Diskursen: Es geht um die medi-
zinisch-pflegerisch-therapeutische Versorgung von
konkreten Patienten. Das Zusammentreffen unter-
scheidet die klinische Ethik zum anderen von der
blog akademisch-theoretischen Beschiftigung mit
Fragen der Bioethik, wie sie an Universititen oder
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anderen Forschungs- und Bildungseinrichtungen
geschieht: In der klinischen Ethik stehen reale Fra-
gen und Entscheidungen im Raum, die nicht unter
ceteris-paribus- oder for-the-sake-of-the-argument-An-
nahmen behandelt werden kénnen.

Das klinische Zusammentreffen wurde von
R. Zaner eingehend untersucht.” Ihm wohnen ein
Uberraschungs-und ein Konfliktmoment inne, wel-
che den Ernst und die Unsicherheit des klinischen
Kontexts verdeutlichen. Klinische Ethik muss sich
auf dieses Zusammentreffen einlassen und kann
nicht analytisch-distanziert daneben oder dariiber
stehen. Da das klinische Zusammentreffen nicht
blof von Rationalitit bzw. Vernunft geprigt ist,
sondern die gesamte Palette menschlicher Existenz
aufweist (z. B. Emotionen®), muss klinische Ethik
einen weitaus komplexeren Zugang zur Ethik und
ihrer Praxis finden, als dies in der akademisch-the-
oretischen Bioethik der Fall ist.

2. Ethikberatung: konzeptuelle und methodi-
sche Grundgedanken

Wie ein solcher Zugang der klinischen Ethik
konzeptuell und methodisch aussehen kann, wird
im folgenden Abschnitt erldutert.

2.1. Ethik praktizieren

Ethik wird regelmiRig als kritische Reflexion
der Moral (Moralphilosophie) definiert. Diese Be-
griffsbestimmung ist insofern unzureichend, als
sich Ethik seit jeher nicht nur mit Fragen des Rech-
ten (was getan werden soll/nicht getan werden soll;
»Sollensethik®), sondern auch mit Fragen des Guten
(worin Zielsetzungen menschlichen Handelns be-
stehen; ,,Strebensethik“) beschiftigt hat.> Moralphi-
losophische Sollensethik und eudidmonistische (am
guten Leben orientierte) Strebensethik sind zwei
komplementire Seiten derselben Ethikmedaille.

Fiir die klinische Ethik ist insbesondere die in
der Strebensethik verankerte Tugend der Klugheit
wichtig.» Klugheit ist notwendig, um sich inner-
halb des sollensethischen Rahmens zu orientieren
und darin méglichst gelungen zu navigieren. Dazu
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bietet die Klugheit unterschiedliche Orientie-
rungshilfen, wie z. B. die Ziel-Mittel-Relation, die
Zielfindung oder die Sinngebung. Solche Hilfen
sind fiir klinische Entscheidungen unerlisslich. In
der klinischen Ethik geht es nimlich seltener um
sollensethische Grenzziehungen (inklusive recht-
liche Normen) - solche stehen in der Regel aufer
Diskussion -, sondern hiufiger um eine strebense-
thische Entscheidungsfindung, die das Streben des
Patienten nach einem gegliickten Leben (inklusive
Sterben) sowie das Streben des therapeutischen
Teams nach einer patientenorientierten Entschei-
dungsfindung unterstiitzt. Dementsprechend hat
die klinische Ethik mit Fragen zu tun, auf die es
meist mehrere richtige (d. h. sollensethisch legiti-
mierbare) Antworten gibt. In dieser Konstellation
braucht es eine Unterstiitzung, die sich nicht in ei-
ner reinen Auskunft dariiber erschépfen kann, was
sollensethisch oder rechtlich erlaubt oder verboten
ist. Was es braucht, ist Beratung.

»Beratung“ (Deliberation) ist eine hiufig ver-
wendete Kurzformel, um auf den Punkt zu bringen,
was die klinische Ethik tut, wie Ethik in diesem
Kontext praktiziert wird.” In einer etymologischen
Analyse des Begriffs* zeigt sich, dass Rat bzw. (be-)
raten einmal mehr direktive, autoritative Ziige hat
(z.B. im Sinn von Belehrung), einmal mehr nicht-
direktive, egalitire Ziige (z. B. im Sinn der Ratsver-
sammlung). Fiir Aristoteles war Beratung (bzw. Er-
wigung, Uberlegung, griech. bouleuesthai) eng mit
Klugheit verbunden: ,,Die Klugheit [...] hat es mit
den irdischen und menschlichen Dingen zu tun,
mit Dingen, die Gegenstand der Uberlegung sind.“
Wer es versteht, schwierige Fragen gut zu tiberle-
gen, der ist fiir Aristoteles ,,wohlberaten®, was er als
Kennzeichen eines klugen Menschen ansieht. Die
Klugheit zeigt sich unter anderem darin, dass man
sich ,Mitberater in Angelegenheiten hinzuzieht,
»wo wir uns selbst nicht das geniigende Urteil zu-
schreiben. >

Wie ist die Briicke zwischen aristotelischer
Klugheitsethik und Wohlberatenheit einerseits
und der modernen klinischen Ethik andererseits zu
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schlagen? In beiden Fillen geht es darum, in kon-
kreten Kontexten praktische Problemstellungen
moglichst gut begriindet zu bewiltigen. Hierzu ist
eine entsprechende Urteilskraft notig, um allge-
meine Begriffe, Konzepte, Regeln, Prinzipien usw.
fiir die jeweilige Situation zu operationalisieren.
Um ethische Probleme besser verstehen und kluge
Entscheidungen treffen zu kénnen, ist Beratung
vonndten: entweder in Form einer reflexiven Bera-
tung, bei der sich die Entscheidungstriger unter-
einander beratschlagen (z.B. im therapeutischen
Team, mit Patienten undjoder Angehérigen); oder
in Form einer transitiven Beratung, bei der die
Entscheidungstriger eine externe Person hinzuzie-
hen, die sie bei ihren Uberlegungen unterstiitzen
soll (welcher methodische Zugang fiir die klinische
Ethikberatung addquat ist, wird im nachfolgenden
Abschnitt untersucht).

Beratung zielt nicht allein auf Erkenntnis ab,
sondern auch darauf, Praxis anzuleiten.”® In diesem
Sinn spricht R. Faden davon, dass Bioethik immer
mehr ein ,Hybrid“ aus akademischer und prakti-
scher Aktivitit wird: ,,Bioethics began as a scholarly,
reflective, academic enterprise. Increasingly, howev-
er, some in bioethics are not as interested in produc-
ing scholarship as they are in practicing bioethics by
providing services to institutions and clients.””

Die Praxis der Ethikberatung besteht grund-
legend darin, sich im klinischen Zusammentref-
fen zu engagieren. Dies umschlieft verschiedene
ethische Praktiken, insbesondere die Bildung von
Urteilen, deren Begriindung, die Losung von Kon-
flikten oder das Verstehen von Problemen: Urteile
der klinischen Ethik zeichnen sich dadurch aus,
dass sie ,gemischt“ sind, d.h. moralische und
auRermoralische (deskriptive, prognostische) Be-
standteile haben.?® Sie sind damit keine rein mo-
ralphilosophischen (sollensethischen) Aussagen.
Die Begriindung dieser Urteile ist dahingehend zu
verstehen, dass ein Mehr an Sicherheit, Gewissheit
und Kontrolle angestrebt wird, nicht eine ethische
Letztbegriindung.® Ein hierfiir geeigneter Ansatz
istder Gedankedes,,Uberlegungsgleichgewichts*,*
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in dem sollens- und strebensethische Begriin-
dungsaspekte miteinander in einen - zumindest
voriibergehenden - kohirenten Zustand gebracht
werden. Da es in der Urteilsbildung zu verntinfti-
gen Meinungsverschiedenheiten kommen kann,
stellt sich die Frage, wie mit derartigen Konflikten
umgegangen werden kann. In der klinischen Ethik
konnen Konflikte teilweise durch das Recht, teil-
weise durch alternative Losungsverfahren, wie z. B.
Mediation,* gel6st werden. In vielen klinischen Si-
tuationen wird es jedoch keinen klaren Konflikt ge-
ben, sondern wird Unklarheit dariiber herrschen,
wie ein Problem zu erfassen und zu bewiltigen ist.
In solchen Sachverhalten geht es nicht darum, eine
Antwort auf eine Frage zu formulieren, denn die
Frage selbst ist noch nicht klar.* Vielmehr handelt
es sich um den Versuch, die Situation verstehend
zu erfassen und zu interpretieren. Damit wird die
ethische Aufgabe eine hermeneutische.

Diese kurzgefassten methodologischen Uber-
legungen sollen vor Augen fiihren, dass es sich
bei der klinischen Ethik um ein Feld handelt, das
sich nicht auf rein moralphilosophische Analysen
beschrinkt und dennoch Ethik im strengen Sinn
des Wortes ist: zum einen, weil strebensethische
Aspekte eine wichtige Rolle spielen; zum anderen,
weil die Praxis im Vordergrund steht. Mit anderen
Worten: Die adiquate Institutionalisierung der
klinischen Ethik kann nicht in einem moralphilo-
sophischen Diskussionszirkel bestehen, sondern
in einer Organisationsform, die den vielschich-
tigen Anforderungen des klinischen Zusammen-
treffens gerecht wird. Wie eine solche Instituti-
onalisierung aussehen kann, wird im folgenden
Abschnitt dargestellt.

2.2. Ethikberatung organisieren und durchfiih-

ren

Aus dem Kontext der Institutionalisierung der
Ethikberatung werden drei Aspekte vorgestellt:
ihre Funktionen (Zielsetzungen), Strukturen und
Prozesse (methodische Verfahrensweisen).
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2.2.1. Funktionen der klinischen Ethikberatung

Die klinische Ethikberatung hat drei Kern-
funktionen zu erfiillen: Fallarbeit, Policyarbeit und
Bildungsarbeit.® Die erste und vielleicht wichtig-
ste Funktion besteht darin, den Betroffenen (the-
rapeutisches Team, Patienten, Angehorige) bei
ethischen Fragen, Problemen und Konflikten im
Zusammenhang mit konkreten Behandlungsfillen
weiterzuhelfen (Fallarbeit). Typische Themen sind
Beurteilungsprobleme hinsichtlich der (mangeln-
den) Indikation einer Behandlungsmafnahme,
Verstindnisprobleme den Patientenwillen betref-
fend oder Kommunikationsprobleme aller Art.
Die Fallarbeit kann einen aktuellen Patienten be-
treffen (prospektive Fallarbeit) oder einen bereits
abgeschlossenen Behandlungsfall (retrospektive
Fallarbeit). Die zweite Funktion betrifft die Ent-
wicklung und Implementierung von schriftlich
kodifizierten Orientierungshilfen und Handlungs-
anleitungen (,,Policies”), die fiir einen konkreten
Themenbereich, aber losgeldst von einem konkre-
ten Behandlungsfall gelten sollen (Policyarbeit).**
Typische Beispiele fiir ethische relevante Policies
im Krankenhaus betreffen DNR-Verfiigungen, Pati-
entenverfiigungen oder Organspenden. Die genaue
Bezeichnung solcher Policies schwankt zwischen
»~Empfehlung®, ,Leitlinie“ oder ,Richtlinie“, was
unter anderem mit unterschiedlichen Autoritits-
graden zusammenhingt. Zur Policyarbeit gehort
auch die Entwicklung und Implementierung von
Dokumentationsblittern und Checklisten, welche
die inhaltlichen Aussagen der Policies im Kran-
kenhausalltag operationalisieren sollen. Die dritte
Kernfunktion der Ethikberatung umfasst Aktivita-
ten der Aus-, Fort- und Weiterbildung in Belangen
der klinischen Ethik (Bildungsarbeit).” Mittlerweile
haben sich auch im deutschsprachigen Raum be-
reits spezielle Bildungsprogramme herausgebildet,
deren Ziel der Kompetenzaufbau fiir die klinische
Ethikberatung ist.s*

2.2.2.Strukturen der klinischen Ethikberatung
Institutionelle Strukturen geben der Ethik-

161



Schwerpunkt « Klinische Ethik

beratung eine Kontur, d. h. einen relativ stabilen,
wiedererkennbaren Rahmen, um ihren Funktio-
nen nachzukommen. Die beiden fiir die klinische
Ethikberatung wichtigsten Strukturen sind das
Klinische Ethikkomitee und die Ethische Fallbe-
sprechung.

Das Klinische Ethikkomitee (KEK) ist ein auf
Dauer eingerichtetes Gremium. Im Unterschied
zur (Forschungs-)Ethikkommission sind KEKs
nichtrechtlichvorgeschrieben. Siehaben dement-
sprechend keine rechtlich definierten Kompeten-
zen oder Verfahrensordnungen, sondern erhalten
ihre Autoritit von der Organisation, in der sie ver-
ankert sind. Dabei ist es wichtig, das KEK als dis-
ziplindr und inhaltlich weisungsfreies Gremium
einzurichten, umgekehrt aber klarzustellen, dass
es keine Eingriffsrechte in eigenverantwortliche
(Therapie-)Entscheidungen besitzt, sondern bera-
tend titig ist.» Die Zusammensetzung des KEK ist
durch drei Merkmale gekennzeichnet: Multipro-
fessionalitdt, Multidisziplinaritit und Reprisen-
tativitit. In einem KEK sollten jene Professionen,
Fachrichtungen und Organisationsbereiche ver-
treten sein, die mit ethischen Problemen im klini-
schen Alltag konfrontiert sind. Das sind in erster
Linie Angehorige der therapeutischen Teams. Die
GroRe eines KEK ist von der Einrichtung, der es
dient, abhingig. Aus gruppendynamischer Sicht
wire eine IdealgréRe fiinf bis 15 Mitglieder und
eine Obergrenze 20 Mitglieder. In der Regel wird
sich das KEK eine Art Geschiftsordnung geben, in
welcher die Aufgaben und Verfahrensregeln seiner
Arbeit niedergelegt sind. Die vielleicht wichtigste
Aufgabe des KEK besteht darin, das organisatio-
nale Bewusstsein fiir ethische Themen und Pro-
bleme zu schirfen. Die Einrichtung und Prisenz
einer derartigen Gruppe ist eine Chance, dass sich
Menschen innerhalb der Klinik systematisch mit
der ethischen Dimension ihrer Arbeit beschifti-
gen und iiber verschiedene Interventionsmoglich-
keiten, die dem KEK gegeben sind, die Organisati-
on in ihren Strukturen, Prozessen und Kultur(en)
verindern. Es ist gut nachvollziehbar, dass das
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KEK aufgrund seiner Verfasstheit die Policyarbeit
und die Bildungsarbeit vorantreibt.# Hinsichtlich
der Fallarbeit tun sich allerdings einige grundle-
gende Fragen auf. Unbestritten ist, dass das KEK
die Fallarbeit zu erméglichen hat. Dies betrifft in
erster Linie den Kompetenzaufbau fiir und die Or-
ganisation von ethischen Fallbesprechungen.

Kontrovers wird hingegen diskutiert, ob das
KEK auch die Durchfithrungsverantwortung fiir die
Fallarbeit hat. Theoretisch sind hier mehrere Mo-
delle denkbar:# Beim Kommissionsmodell wird ein
klinischer Fall vom Behandlungsteam (bzw. einem
Teammitglied) beim KEK eingebracht, das dann be-
rit, welche Stellungnahme dazu abgegeben werden
kann. Dieses Modell entspricht im Wesentlichen
dem Vorgehen einer (Forschungs-) Ethikkommissi-
on und birgt damit die Gefahr, dass das Beratungs-
gremium als tribunalartiges Entscheidungsgremium
missverstanden wird. Beim Entsendungsmodell
wird der umgekehrte Weg beschritten: Das KEK
Lentsendet” eine oder mehrere Personen, um die
Fallarbeit auf der Station durchzufiihren. Wer bzw.
wie viele Personen hier entsandt werden, unter-
scheidet sich von Modell zu Modell. Von einem Auf-
tritt des gesamten KEK auf der Station ist aber aus
logistischen und gruppenpsychologischen Griin-
den abzuraten.

Die ethische Fallberatung (EFB; auch ,.ethisches
Konsil“ genannt#) ist die Struktur der Fallarbeit in
der klinischen Ethikberatung. In der Regel handelt
es sich dabei um anstehende Therapieentscheidun-
gen fiir einen konkreten Patienten, hiufig am Le-
bensende. Wenn im therapeutischen Team, beim
Patienten selbst oder bei seinen Angehorigen Fra-
gen auftauchen, wie und warum bestimmte The-
rapieentscheidungen getroffen werden sollen, so
kann eine EFB einberufen werden. Im Unterschied
zu einer reguldren Teambesprechung oder einem
Gesprich mit Patienten bzw. Angehdrigen wird
die EFB von einer Team-externen Person geleitet.
Ziel der EFB ist es, ein gemeinsames Verstindnis
vom anstehenden Problem zu entwickeln, dieses
zu strukturieren, denselben Informationsstand der
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Beteiligten zu erlangen, mogliche Handlungsop-
tionen aufzuzeigen und miteinander abzuwigen
und - im Idealfall - eine Entscheidung zu treffen,
wie weiter vorgegangen wird. Es handelt sich um
eine gemeinsame Entscheidungsfindung, welche
jedoch nicht in einer Art demokratischen Mehr-
heitsvotum die Autoritit des Patienten (bzw. sei-
ner rechtmifigen Stellvertreter) oder des verant-
wortlichen Mitglieds im therapeutischen Team
iibergehen kann. Der Mehrwert der gemeinsamen
EFB besteht darin, den Riicken dessen bzw. derer zu
starken, der|die eine Entscheidung letztlich autori-
sieren muss/miissen. Ein weiterer Vorteil der EFB
ist darin zu sehen, dass die Entscheidungsfindung
durch den Leiter der EFB dokumentiert wird und
damit fiir alle Betroffenen nachvollziehbar ist.+

2.2.3.Prozesse der klinischen Ethikberatung

Die Prozesse der klinischen Ethikberatung un-
terscheiden sich je nachdem, ob es sich um die Poli-
cy-, Fall- oder Bildungsarbeit handelt. Im Folgenden
wird lediglich auf die Prozesse (d. h. methodischen
Verfahrensweisen) der Fallarbeit eingegangen. Hier-
bei sind drei Zuginge denkbar: ein autoritativer, ein
konsensualer und ein beratender.*

Der autoritative Zugang zur Fallarbeit versteht
die klinische Ethikpraxis tendenziell dahingehend,
dass den Betroffenen gesagt wird, was legitim zu
tun sei (moralischer Aktivismus+*) oder dass sie
sich in einem ethischen Konflikt zu einer alternati-
ven Streitbeilegung (Mediation#) verpflichten. Als
letzte Eskalationsstufe wire beim autoritativen Zu-
gang an eine gerichtliche Entscheidung zu denken.
Auch wenn dieser Zugang mit dem oben skizzier-
ten Verstdndnis von Ethikberatung wenig gemein-
sam zu haben scheint, gibt es doch Situationen, in
denen er angebracht ist. Zu denken wire beispiels-
weise an einen Fall, in dem der letztverantwortli-
che Arzt sich offenkundig tiber den ablehnenden
Patientenwillen hinwegsetzen mochte. Hier wire
es die Aufgabe der die EFB leitenden Person, den
Arzt auf sein regelwidriges Handeln hinzuweisen
und dieses auch zu dokumentieren. Abgesehen von
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solchen Extremsituationen trifft der autoritative
Zugang jedoch nicht den Kern der Fallarbeit in der
klinischen Ethikberatung.

Der konsensuale Zugang zur Fallarbeit versteht
klinische Ethikpraxis tendenziell dahingehend,
dass die Betroffenen zu einer Einigung gebracht
werden sollen. Damit verbunden ist die Frage, wel-
che ethische Bedeutung der Diskurs und ein Kon-
sens haben kénnen. Es ist davon auszugehen, dass
nicht jeder Konsens, sondern nur der ethisch qua-
lifizierte, Legitimation verleihen kann, wofiir die
Diskursethik wichtige Impulse liefert.# Die Reduk-
tion der Fallarbeit auf die Konsensfindung wird der
Ethikberatung allerdings nicht gerecht. Denn die
Beratungsleistung kann auch gerade darin beste-
hen, nicht vorschnell einen Konsens zu finden (un-
ter Umstidnden sogar auf Kosten von unbeteiligten
Dritten), sondern den Diskurs offen zu halten und
auch legitime Einzelmeinungen zu schiitzen.

Der beratende Zugang zur Fallarbeit kniipft an
das weiter oben Gesagte an: Ethikpraxis in der Kli-
nik besteht demnach zu einem wesentlichen Teil
darin, kluge Entscheidungen durch gegenseitige
Beratung zu erreichen. Darauf aufbauend wurde
die Beratungspraxis in der Literatur als facilitation
(»Ermoéglichung®, ,Erleichterung®, ,Unterstiit-
zung”) konzipiert.# Facilitation integriert intel-
lektuelle und interpersonale (emotionale und so-
ziale) Aspekte der Beratung und basiert auf einem
elaborierten gruppenpsychologischen Modell. Die
die EFB leitende Person ist ,,Facilitator®, indem sie
dem therapeutischen Team, dem Patienten und|
oder seinen Angehdrigen dabei hilft, eine Ent-
scheidung zu treffen. Diese Vorgehensweise bringt
auch zum Ausdruck, dass die EFB-leitende Person
nicht selbst ,kluge Ratschlige” gibt, sondern in
maieutischer Weise die Entscheidungsfindung der
Beteiligten erleichtert.s

Im Rahmen dieser drei grundsitzlichen Zugin-
ge wurden im Laufe der Zeit zahlreiche methodi-
sche Leitfdden entwickelt, welche den Beteiligten
helfen sollen, den Beratungsprozess gut zu struktu-
rieren.s' Im Wesentlichen bestehen diese Leitfiden
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aus Fragenkatalogen zu den verschiedenen Aspek-
ten der Indikationsstellung, des Patientenwillens
und des sozialen Umfelds.

3. Schlussfolgerungen: ,Rules of Engage-
ment”

Die  beiden Abschnitte
sollten zeigen, dass die klinische Ethikberatung

vorangegangenen

mittlerweile eine konzeptionell und methodisch
etablierte Form der Bioethik ist. Sie ist in
Nordamerika* und Europa® auf dem Weg der
fortschreitenden Professionalisierung, zu der
etwa die Entwicklung von Struktur- und Prozes
squalitidtskriteriens* oder die Zertifizierung von
Ausbildungenss zihlt. Diese Professionalisierung
wird von Teilen der akademischen Bioethik
kritisiert,s¢ kénnte jedoch fiir die klinische Praxis
einen dhnlichen Fortschritt darstellen, wie
dies bei der Professionalisierung von anderen
klinischen Berufsbildern (Seelsorge, Sozialarbeit,
Psychologie) der Fall war.

Wenn klinische Ethikberatung die Praxis des
Engagements im klinischen Zusammentreffens
ist, dann konnen abschliefend einige ,,Rules of En-
gagement“ formuliert werden, die als Leitlinien fiir
die weitere Entwicklung der klinischen Ethikbera-
tung dienen:

* ,Kenne dein Terrain*“: Klinische Ethik zu be-
treiben bedeutet, in einem konkreten Umfeld
zu arbeiten. Sich mit diesem Topos in all seinen
Facetten vertraut zu machen, ist eine erste Ein-
satzregel.

,Lass dich auf den Kontext ein“: Klinische Ethik
zu betreiben bedeutet, sich auf die personale,

organisationale und unter Umstinden auch
gesellschaftliche Dimension der Gesundheits-
versorgung einzulassen. Dies erfordert, den
klinischen Kontext nicht passiv-distanziert zu
analysieren, sondern die Schirfe des Augen-
blicks im klinischen Zusammentreffen person-
lich ernst zu nehmen.

»Praktiziere Ethik*: Klinische Ethik zu betrei-
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ben bedeutet, im Bereich der praktischen Ethik
zu arbeiten. Sie umfasst nicht nur sollensethi-
sche Moralphilosophie, sondern auch strebens-
ethische Klugheitsethik vom guten Leben. Da
Ethik in der Praxis immer von Menschen be-
trieben wird, kommt die Auseinandersetzung
mit Personlichkeitsmerkmalen (dem Charak-
ter) hinzu.

HInstitutionalisiere klinische Ethik*: Klinische
Ethik zu betreiben bedeutet, Ethikpraxis nicht
dem Zufall zu tiberlassen, sondern einen syste-
matischen Weg zu beschreiten. Institutionen
bieten den Betroffenen stabile und damit ver-
lissliche Orientierungshilfen fiir die Bewil-
tigung ethischer Fragen, Probleme und Kon-
flikte. Bei der Etablierung dieser Institutionen
sollten die mittlerweile feststellbaren interna-
tionalen Standards beachtet werden.

* Professionalisiere klinische Ethik“: Klinische
Ethik zu betreiben bedeutet, mit zunehmend
elaborierten Konzepten, Methoden und Anfor-
derungen der internationalen Community auf
diesem Gebiet konfrontiert zu sein. Professio-
nalisierung bedeutet in diesem Zusammenhang
nicht notwendigerweise die Schaffung einer ei-
genen Profession, wohl aber von Qualititsstan-
dards fiir Strukturen und Prozesse in Ausbil-
dung und Durchfiihrung der klinischen Ethik.
Angesichts der wachsenden Komplexitit klini-

scher Aufgaben wird der Bedarf an diesbeziiglicher
Ethikberatung in den kommenden Jahren weiter
wachsen. Thr Erfolg hingt nicht zuletzt davon ab,
ob es ihren Promotoren gelingt, sich glaubwiirdig
und iiberzeugend auf den klinischen Topos einzu-
lassen und sich in ihm zu engagieren.
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Klaus Kobert

Die Rolle der
Angehorigen im

Schwerpunkt

ethischen Fallgesprach

Zusammenfassung

Ein Ziel interprofessioneller ethischer Fallbe-
sprechungen ist hiufig, den mutmafglichen Willen
eines in der Regel nicht-kommunikationsfihigen
Patienten beziiglich weiterer Behandlungsméglich-
keiten herauszufinden. In einem solchen Gesprich
kénnen die Angehérigen und andere dem Patien-
ten Nahestehende entscheidende Informationen
zu seiner Personlichkeit und Lebensgeschichte ein-
bringen, die von keinem anderen Personenkreis bei-
gesteuert werden konnen. Deshalb ist die direkte Be-
teiligung von Familienmitgliedern an dem Prozess
der Entscheidungsfindung von besonderer Bedeu-
tung und wird von uns grundsitzlich angestrebt.

Zudem erleben Angehérige ihre Einbeziehung
als entlastend, da sie erfahren, in welch verantwor-
tungsvoller Weise das Fallgesprich gefiihrt wird.
Das Erleben eines respektvollen, fiirsorglichen und
differenzierten Umgangs mit existentiellen Fragen
kann - im Gegensatz zur Einschitzung von medi-
zinischen Abwigungen und Prognosen - von den
Familienmitgliedern auf der Basis ihrer bisherigen
Lebenserfahrung beurteilt werden.

Schliisselworter: Ethische Fallbesprechung,
Patientenbeteiligung, Angehorige

Abstract

A comprehensive ethics case consultation pro-
cess requires the concurrent participation of pa-
tients, families or surrogates toidentify the patient’s
treatment preferences. Relatives have a crucial role
in ethics consultation because they are able to con-
tribute aspects of the patient in a unique way. Any
process that relies on the representation of their
views obtained beforehand by medical or other pro-
fessionals is flawed and it denies the patient and/or
his family members the opportunity to engage au-
thentically in a process in which they are central.

In addition the relatives often benefit from the
participation because they have the opportunity
to experience and judge the way, the decision has
been formed. This can help them to bear the bur-
den of the crisis. In that sense we vote for “Talking
with the patient and not about him” - even if he is
represented by family-members.

Keywords: Clinical Ethics Consultation, Pa-
tient Involvement, Family Members, Participa-
tion
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Einleitung

Im Evangelischen Krankenhaus Bielefeld (EvKB)
werden seit 1996 regelmipig strukturierte ethische
Fallbesprechungen durchgefiihrt. Dabei handelt es
sich um interdisziplinire und multiprofessionel-
le Gespriche, die seit 2007 von einem Mitarbeiter
des in selbigem Jahr gegriindeten Ethikberatungs-
dienstes moderiert werden. Ein weiterer Ethiker
iibernimmt dabei die Rolle des Ko-Moderators und
Protokollanten.

Ziel dieser Ethikberatungen ist es eine Ent-
scheidung zu finden, die sowohl dem Patienten und
seinen Behandlungswiinschen als auch den morali-
schen Werten der anderen Beteiligten gerecht wird.
Dabei wird eine Modifikation der Nimwegener Me-
thode zur Ethikkonsultation angewandt.’

Die Auswertung der Daten vom 1.1.2007 bis
zum 31.12.2011 zeigt, dass 7,6% (14 von 184) der Fall-
gespriche mit Beteiligung des Patienten durchge-
fithrt wurden. Diese fanden in der Mehrzahl in der
Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie statt.
Hier waren die Patienten in der Lage, ihre eigene
Position zum Ausdruck zu bringen, auch wenn in
der Regel ein rechtliches Betreuungsverhiltnis be-
stand und der gesetzliche Stellvertreter ebenfalls
am Gesprich teilnahm.

Die {ibrigen ethischen Fallbesprechungen
(92,4%; 170 von 184) fanden ohne die Beteiligung
des Patienten statt. Die Begriindung dafiir liegt
im medizinisch instabilen Zustand und der damit
verbundenen Kommunikationsunfihigkeit der
Betroffenen (ein gesetzlicher Vertreter - Eltern
minderjihriger Kinder, Vormund, Vorsorgebevoll-
michtigter oder Betreuer- war in 57,1% (105 von
184) der Gesprache miteinbezogen). Somit war es in
diesen Fillen unmoéglich, Wiinsche und Priferen-
zen von den Patienten direkt zu erfahren. Deshalb
werden unter diesen Bedingungen im EvKB Ange-
horige oder dem Patienten nahe stehende Personen
in den Entscheidungsfindungsprozess in der Regel
miteinbezogen, indem ihnen die Teilnahme an die-
sen Gesprdchen grundsitzlich angeboten wird.
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Kernpunkte von Fallbesprechungen -
Die ethische Rechtfertigung medizinischer
MaBnahmen

In ethischen Fallbesprechungen wird hiufig
die Frage nach der weiteren Gestaltung und Inten-
sitdt der Behandlung angesprochen. Unsere Daten
der Jahre 2007 - 2011 zeigen, dass sie in 78,8% (145
von 184) von zentraler Bedeutung war.

Im Allgemeinen miissen drei Voraussetzungen
gegeben sein, damit eine Behandlung ethisch ge-
rechtfertigt ist:

1. Die therapeutische Intervention ist indiziert,
also grundsitzlich wirksam zur Behandlung
der Erkrankung oder der Symptome. Dariiber
hinaus sollte sie fiir den konkreten Patienten
im Sinne einer Nutzen-Risikoabwigung ange-
messen sein.

2. Nach umfassender Aufklirung hat der Patient
in die Durchfithrung der angezeigten Therapie
eingewilligt. Nur so kann aus einer Korperver-
letzung - und nach deutschem Recht zihlt dazu
auch die Durchfithrung einer Operation - eine
erlaubte Heilbehandlung werden.

3. Die Behandlung wird in einwandfreier Weise
nach dem aktuellen Erkenntnisstand durchge-
fithrt.

zu 1.: Indikation

Die Indikationsstellung ist eine 4rztliche Auf-
gabe. Dabei kann die ethische Fallbesprechung ei-
nen Rahmen bieten, der eine differenzierte ficher-
iibergreifende Auseinandersetzung unterstiitzt.

Bei der Abwigung von Nutzen und Risiken fiir
den Patienten kommt der Prognosestellung eine
entscheidende Bedeutung zu.> Sie kann hiufig nur
in der Summe, als Ergebnis einer Gesamtschau,
gestellt werden, also unter Einbeziehung aller
an der Behandlung beteiligten Disziplinen (wie
beispielsweise Intensivmedizin, Chirurgie und
Neurologie). Letztlich bleibt dabei fast immer ein
veritables MaR an Unsicherheit bestehen, da die
Beurteilung auf Wahrscheinlichkeiten und Erfah-
rungen basiert.
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An dieser Stelle konnen die Beobachtungen
und Einschitzungen anderer Berufsgruppen von
grofer Wichtigkeit sein, die gleichberechtigt im
ethischen Fallgesprich eingebracht werden. Hier
ist insbesondere die Pflege zu nennen. Zum Bei-
spiel kann ein Patient, der nach einem Schlag-
anfall nicht mehr sprechen kann, sich gegen die
Nahrungsaufnahme wehren, z.B. in dem er die
Lippen aufeinander presst. Daneben lisst er aber
pflegerische Magnahmen, wie beispielsweise In-
timpflege, zu, die ihm frither zuwider war und die
er deshalb nach Méglichkeit abgelehnt hat. Er tut
so moglicherweise seinen Willen kund, in dem er
sich gegen die Nahrungsaufnahmen entscheidet,
aber gepflegt werden mdochte. Diese Beobachtung
macht die Pflege und kann so Hinweise und Infor-
mationen geben, die keine andere Berufsgruppe
beisteuern kann.

zu 2.: Einwilligung

Wenn eine Indikation zu bestimmten medizi-
nischen Mafnahmen gestellt worden ist, muss der
Patient fiir sich selbst beurteilen, ob die aufgezeig-
ten Optionen mit den benannten Erfolgsaussichten
und Risiken seinen personlichen Priferenzen ent-
sprechen, um sodann in die vorgeschlagenen Mag-
nahmen einzuwilligen oder sie abzulehnen.

Wenn ein einwilligungsfihiger Patient nach
angemessener Aufklirung eine solche Entschei-
dung trifft, ist diese bindend, unabhingig davon,
ob sieals medizinisch sinnvoll eingestuft wird oder
nicht.3 Bei einer solchen Konstellation wird sehr
selten ein ethisches Fallgesprich angefordert.

Ist ein Patient nicht-einwilligungsfahig, also
nicht in der Lage, aktuell seinen Willen bilden und
zum Ausdruck bringen zu kénnen, muss stellver-
tretend versucht werden, den Patientenwillen zu
eruieren.* Zu diesem Zweck stehen verschiedene
Quellen bereit:

a) Liegt eine Patientenverfiigung vor, ist sie nach
deutscher Gesetzgebung bindend, wenn die in
ihr gemachten Vorgaben die aktuelle Situation
genau treffen. Hiufig ist diese Voraussetzung
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jedoch nicht gegeben, sodass die Behand-
lungsverfiigungen analysiert und interpre-
tiert werden miissen. Zum Beispiel kann es
sein, dass ein Patient sich in seiner Patienten-
verfiigung gegen eine Beatmung ausgespro-
chen hatte. Der Wortlaut deckt aber nicht ab,
ob eine dauerhafte Mafnahme abgelehnt wird
oder ob der verfasste Wille auch eine kurzzei-
tige Beatmung ausschlieft. An dieser Stelle
kénnen Angehéorige wertvolle Beitrige leisten,
insbesondere wenn sie bei der Erstellung der
Patientenverfiigung anwesend waren oder vor
der gegenwirtigen Krise mit dem Patienten
iiber Fragen zu medizinischen Entscheidun-
gen in schwierigen Lebenslagen gesprochen
haben. So kann es sein, dass der Patient aus
eigener Erfahrung eine Heimbeatmung, wie
er sie bei einem Jugendfreund erlebt hat, fiir
sich nicht vorstellen kann. Eine Beatmung
mit der Perspektive, dass diese der Entlastung
und Stabilisierung seines gesundheitlichen
Zustandes dient und nur zeitlich begrenzt zur
Uberbriickung einer Krise eingesetzt wird, ist
aber durch ihn gewtinscht.

Bei den 184 Fallgesprichen der Jahre
2007 - 2010 im EvKB lag in 14,1% (26 Fille) eine
Patientenverfiigung vor. Nach einer Umfrage
der Deutschen Hospizstiftung im Jahr 2005
haben in Deutschland derzeit ca. 14% der Be-
volkerung eine Patientenverfiigung erstellt.
Damit entspricht der Anteil der Patienten
mit persdnlicher Patientenverfiigung, deren
weitere Behandlung in einen Fallgesprich
reflektiert wurde, ziemlich genau dem Bun-
desdurchschnitt. Diese Zahlen koénnen ein
Hinweis darauf sein, dass die praktische An-
wendung von Patientenverfiigungen in der
Klinik tatsichlich hiufig mit Klirungsbedarf
verbunden ist.

Angehorige erleben es grundsitzlich als
entlastend, wenn sie sich in ihren Aussagen
zum Patientenwillen auf eine Patientenverfi-
gung stiitzen konnen.s
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b) Wenn keine Patientenverfiigung vorliegt, soll
bei der Entscheidungsfindung nach der deut-
schen Gesetzgebung der mutmagliche Patien-
tenwille durch die Befragung von Bezugsper-
sonen ermittelt werden.® Dabei ist es das Ziel
herauszufinden, was der Patient in der aktuel-
len Situation wiinschen wiirde, wenn er sich
duRern konnte. Hier sind Berichte von Angeho-
rigen iiber frithere AuRerungen des Betroffenen
eine wichtige Informationsquelle.

c) Wenn kein verfiigter Patientenwille vorliegt
und kein mutmaglicher Wille ergriindet wer-
den kann, etwa weil die Themen Krankheit,
Sterben und Tod in der betreffenden Familie
nicht angesprochen wurden, muss sich das Be-
handlungsteam gemiR dem Grundsatz in dubio
provita fiir den Lebenserhalt entscheiden.”

zu 3.: Durchfiihrung der Therapie

Die Frage, ob eine Behandlung lege artis erfolgt,
ist selten Gegenstand einer ethischen Fallbespre-
chung.

Zur Kldrung der hier beschriebenen Sachver-
halte hat sich im EvKB das eingangs beschriebene
strukturierte ethische Fallgesprich etabliert und
bewihrt. Es dauert durchschnittlich 55 Minuten,
wobei der Zeitaufwand in den unterschiedlichen
Bereichen variiert. In der Psychiatrischen Klinik
beispielsweise sind es im Mittel 78 Minuten.

Das ethische Fallgesprach kann bei Bedarf kurz-
fristig einberufen werden, wobei die Anregung dazu
von jedem Mitarbeiter, dem Patienten, seinem ge-
setzlichen Vertreter sowie seinen Angehérigen aus-
gehen kann. Ein zentraler Punkt unserer Methode ist
dabei die direkte Beteiligung von Angehérigen.®

Ein ausfiihrliches Protokoll wird der Patienten-
akte beigefiigt. So werden Klarheit und Transparenz
fiir Mitarbeiter, die nicht am Fallgesprich teilge-
nommen haben, geschaffen.

Weitere Angebote sind Ethik-Liaisondienste
und dieregelmiRige, terminierte Durchfithrung von
Ethikvisiten, vornehmlich auf Intensivstationen.
Diese Formen der Ethikberatung finden im EvKB
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wegen ihrer organisatorischen Struktur grundsitz-
lich ohne die Beteiligung von Angehérigen statt.® Sie
sind vom ethischen Fallgesprich zu unterscheiden
und nicht Gegenstand dieses Beitrags.

Argumente fiir die Einbeziehung von Angehé-
rigen in das ethische Fallgesprach

1. Informationsgewinn

In dem Bemiithen um einen angemessenen
und professionellen Entscheidungsfindungspro-
zess ist also, wie oben dargestellt, ethisch wie
rechtlich geboten, dem Selbstbestimmungsrecht
eines nicht-einwilligungsfihigen Patienten Gel-
tung zu verschaffen.

Unsere Erfahrung hat gezeigt, dass Angehdorige
einen wertvollen Beitrag bei der Entscheidungs-
findung leisten. Sie bringen Informationen zur
Lebensgeschichte des Patienten ein, berichten von
seinen Lebenseinstellungen, Erfahrungen, Hoff-
nungen, Angsten und Wiinschen. Hilfreich sind
hier haufig die Darstellungen von schweren Krank-
heitsfillen in der Familie und der Positionierung
des Patienten dazu.

Wenn dies direkt im ethischen Fallgesprich
geschieht, beeinflussen die Familienmitglieder
die Interaktion und somit den Entscheidungsfin-
dungsprozess unmittelbar, und Nachfragen kén-
nen sofort gestellt werden.” So ist es mdglich, dass
die Ehefrau des Patienten beispielsweise berichtet,
dass ihr Mann grofe Probleme damit hatte, seine
Mutter in einem Pflegeheim zu besuchen und dass
er die Pflegebediirftigkeit als sehr belastend und
fiir ihn nur schwer ertragbar empfunden hat.

Die Anwesenheit der Ehefrau bewirkt, dass
Missverstindnisse medizinischer und ethischer
Natur beseitigt werden konnen und dass die Wer-
te des Patienten gehért und nicht unbeabsichtigt
iibergangen werden. Die Teilnahme der Angehdri-
gen hat zudem zur Folge, dass Aspekte, die fiir sie
bedeutsam sind, z.B. der Wunsch, den Patienten
moglichst zeitnah wieder zu Hause versorgen zu
kénnen, direkt von ihnen aus angesprochen wer-
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den kénnen. Auf diese Weise werden sie zu Akteu-
ren und verlassen die Rolle der reinen Informati-
onslieferanten.

Alternativ zu der skizzierten Methodik wer-
den von einigen europiischen Beratungsdiensten
die Angehorigengespriche zur Ermittlung des
Patientenwillens bereits vor dem eigentlichen
Fallgesprich durch einzelne Mitglieder des Bera-
tungsteams gefiihrt. Diese Vorgehensweise fiihrt
aber dazu, dass die Informationen lediglich durch
Dritte weitergegeben werden und so die Gefahr der
verfilschten Interpretation besteht und die Mog-
lichkeit der authentischen Partizipation fiir alle
Seiten ungenutzt bleibt.

2. Fiirsorglicher Umgang mit emotionalen

Belastungen

Die Teilnahme an einem ethischen Fallge-
sprdch ist fiir Angehorige in der Regel emotional
fordernd. Ursichlich dafiir ist die Lebenskrise, in
der sie und ihr Angehoériger sich befinden, und
nicht das Gesprich an sich. Um die im Zusam-
menhang mit der Teilnahme stehenden Belastun-
gen moglichst gering zu halten, hat sich folgende
Vorgehensweise bewdhrt:

Zunidchst sollte die Rolle der Angehdrigen
bei Gesprichsbeginn geklirt werden. Dabei ist es
wichtig herauszustellen, dass die Entscheidungs-
verantwortung bei den rechtlich verantwortlichen
Personen bleibt, d. h. beim behandelnden Arzt und
dem gesetzlichen Vertreter des Patienten.” AuRer-
dem sollen die Familienmitglieder hier als Sprach-
rohr des Patienten agieren, also {ibermitteln, was
seine Behandlungswiinsche wiren, nicht jedoch
die ihrigen vertreten.

Es ist hiufig unvermeidlich, dass emotionale
Belastungen wihrend des Fallgesprichs verstirkt
hervortreten. Deshalb ist es wichtig, dass Angeho-
rigen im Anschluss an das Gesprich fachkundige
Begleitung und Unterstiitzung angeboten wird.
Das kann durch Psychologen, Seelsorger oder an-
dere in helfender Gesprichsfithrung geschulte
Mitarbeiter geschehen, wobei vor dem ethischen

Imago Hominis - Band 19 - Heft 3

K. Kobert: Die Rolle der Angehdren im ethischen Fallgesprach

Fallgesprich unabdingbar festzulegen ist, wer die-
se Funktion iibernimmt.

Dariiber hinaus ist es hilfreich, den Angehori-
gen ein Beratungsangebot des Ethikers fiir die Fol-
gezeit zu machen. So wird deutlich gemacht, dass
seine Zustindigkeit nicht mit dem Fallgesprich
endet. Dadurch wird den Angehdérigen die Mog-
lichkeit fiir Nachfragen und Reflexion mit gréRe-
rem zeitlichen Abstand erdffnet.”

Wenn den auftretenden Belastungen in der be-
schriebenen Weise begegnet wird, lassen sie sich
unserer Erfahrung nach gut mildern. Eine solche
strukturierte und auf die Situation der Angehéri-
gen eingehende Gesprichsgestaltung ist im kli-
nischen Alltag meistens nicht gegeben. Wenn die
unvermeidlichen, durch die Lage des Patienten be-
dingten Belastungen aber in einer von Zeitmangel
geprigten Begegnung mit Angehdrigen zu Tage
treten, ist ein angemessener Umgang mit ihnen
kaum méglich. Deshalb pliddieren wir auch aus die-
sem Grund fiir die Einbeziehung von Angehérigen
in das ethische Fallgesprich.® Das Argument, sie
zu ihrem eigenen Schutz nicht direkt zu beteiligen,
ist nach unserer Auffassung also nicht nur bevor-
mundend, sondern auch sachlich unzutreffend.

3. Entlastung durch Beteiligung

Angehorige profitieren grundsitzlich von offe-
ner und aufrichtiger Kommunikation mit Behand-
lungsteams.* Diese mitgeteilten Erfahrungen, die
auRerhalb ethischer Fallgespriche gemacht wur-
den, bestitigen sich auch in unserer Praxis. In den
Nachbesprechungen wird uns immer wieder von
den Angehdrigen berichtet, dass sie im Nachhinein
die Teilnahme an einem ethischen Fallgesprich als
entlastend erlebt haben. Es sei fiir sie wertvoll ge-
wesen zu erfahren, in welch verantwortungsvoller
Weise sich alle Beteiligten um den besten Weg fiir
den Patienten bemiiht haben. Auch wenn dieser
im Laufe der Behandlung verstorben ist, evtl. nach
einer Anderung des Therapieziels, seien die jeweils
getroffenen Entscheidungen und deren Konsequen-
zen fiir sie besser zu akzeptieren und zu tragen.’s
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Auf eine systematische Nachuntersuchung
dieses Sachverhalts, beispielsweise mittels einer
Befragung der an einem Fallgesprich beteiligten
Familienmitglieder in zeitlichem Abstand dazu,
haben wir aus Respekt vor jenen Angehérigen ver-
zichtet, die keinen weiteren Kontakt mit uns auf-
nehmen und sich méglicherweise nach {iberstan-
dener Krise nicht mehr erneut mit der Problematik
befassen mochten.

Die Uberpriifung der von Experten dargestell-
ten medizinischen Sachverhalte, bezogen auf den
konkreten Einzelfall, ist Angehorigen meistens
nicht méglich. Aussagen zu Prognose und Thera-
pieoptionen konnen sie kaum auf der Basis ihres
Wissens und ihrer Erfahrungen verifizieren. Jedoch
ist Angehorigen aufgrund ihrer Lebenserfahrung
die Beurteilung der Vorgehensweise bei der Ent-
scheidungsfindung méglich. Voraussetzung dafiir
ist selbstverstindlich ihre aktive Einbeziehung in
das Fallgesprich.

Griinde gegen die Einbeziehung von Angehé-
rigen

Wir befiirworten keineswegs die Beteiligung
von Angehdrigen bei allen Fallgesprichen, was
nachfolgend aufzuzeigen ist.

N %
Fallgespriche insgesamt 184 100,0
Mit Patientenbeteiligung 14 7,6
Patientenverfiigung 26 14,1
vorhanden
Mit Beteiligung von
Angehdérigen
2007 7voniq4 50,0
2008 13 von 27 48,1
2009 26 von 46 56,5
2010 30von 49 61,3
201 17 von 48 35,4
2007 - 2011 93 von 184 50,5

Tab. 1: Patientenbeteiligung, Vorliegen einer Patientenverfii-
gung, Entwicklung der Fallgesprichshdufigkeit und der
Angehorigenbeteiligung. Untersuchungszeitraum: 5 Jahre
(Januar 2007 bis Dezember 2011)
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Die hohe Beteiligung von Familienangehdri-
gen im Vergleich der Jahre 2007 - 2011 (50%, 48,1%,
56,5%, 61,3% und 35,4%) ist wahrscheinlich auf den
erlebten Nutzen fiir das Behandlungsteam zuriick-
zufiihren. Unsere Daten zeigen, dass Abteilungen,
in denen mindestens drei Mal ein Fallgesprich
durchgefiihrt wurde, auch in den Folgejahren re-
gelmiRig die Ethikberatung anfordern. Als Griinde
dafiir werden von den Mitarbeitern die Entlastung
des Einzelnen und die Entwicklung einer neu-
en Grundhaltung und Gesprichskultur im Team
durch die Ethikberatung genannt. (Das Absinken
der Quote von 61,3% im Jahr 2010 auf 35,4% im Fol-
gejahr erklirt sich aus der 2011 gehiuft deutlich
verkiirzten Vorlaufzeit zwischen der Anforderung
eines Fallgesprichs und dessen Durchfiihrung.)

Auf der anderen Seite wurde aber etwa die
Hilfte der Fallbesprechungen in den vergangenen
Jahren ohne die unmittelbare Einbeziehung von
Angehorigen durchgefiihrt. Dieser Umstand ist
groftenteils Ausdruck der folgenden Griinde, die
im Einzelfall gegen eine Beteiligung von Familien-
angehorigen sprechen. Hier sind in erster Linie vier
Faktoren zu nennen:

1. Die Angehoérigen wiinschen keine Teilnahme,
was zu akzeptieren ist.'®

2. Das moderierte, multidisziplinire Gesprich ist
bislang in der anfordernden Abteilung nicht
etabliert. In diesem Fall kann es ratsam sein,
erste Erfahrungen mit der Beratungsmethode
innerhalb der Gruppe der Mitarbeiter zu er-
moglichen.” Wenn Abteilungen beispielsweise
erstmals ein ethisches Fallgesprach wiinschen,
verfahren wir bei Bedarf zweistufig: Nach ei-
nem ersten Gesprich im Behandlungsteam
folgt dann eine erneute Beratung unter Einbe-
ziehung der Familie.

3. Die Griinde fiir die Anfrage liegen in einem
ungeldsten Konflikt zwischen verschiedenen
Berufsgruppen mit keinem oder nur geringem
Bezug zu einem konkreten Patienten. In diesem
Fall wire eine Einbeziehung der Angehorigen
weder der Losung des Problems dienlich noch
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wiirde daraus ein Nutzen fiir sie resultieren.

4. Die Mitarbeiter wiinschen ausdriicklich die Re-
flexion einer ethischen Fragestellung innerhalb
des Teams, beispielsweise um sich selbst Klar-
heit in einer uniibersichtlichen Behandlungs-
situation zu verschaffen. Auch in diesen Fillen
folgt in der Regel ein zweites Gesprich mit der
Beteiligung der Angehdrigen.

Fazit

Ethische Fallgespriche dienen der Entschei-
dungsfindung. Ein Hauptziel ist dabei, die Behand-
lungswiinsche eines nicht-einwilligungsfihigen
Patienten zu ergriinden, um so sein Selbstbestim-
mungsrecht zu stiitzen. Dabei ist es wichtig, dass
alle relevanten Perspektiven (die von Patienten,
Arzten, Pflegenden, Seelsorgern und anderen) in
angemessener Weise eingeschlossen und bertick-
sichtigt werden.

Fiirsprecher des Patienten sind dabei idealer-
weise seine Angehdrige und Vertrauten. Wir befiir-
worten grundsitzlich ihre direkte Beteiligung an
den Gesprichen, da sie die Kommunikation zwi-
schen den beteiligten Personen und die Entschei-
dungsfindung positiv beeinflussen.

Zudem profitieren Angehdrige oft von der Par-
tizipation, indem diese Erfahrung ihnen bei der Be-
wiltigung der existentiellen Krise helfen kann.”®
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Kurt Lenz

Schwerpunkt

Therapiebegrenzung

Zusammenfassung

Unter einer Therapiebegrenzung wird der Vor-
enthalt oder Abbruch, bzw. Begrenzung kurativer
MaRnahmen verstanden. Primir sollte immer ge-
klirt werden, ob durch die Therapie eine Beherr-
schung der akuten Erkrankung erreicht werden
kann. Sind die MaRnahmen in diesem Sinne wir-
kungslos, so sind diese nicht (mehr) durchzufiih-
ren. Eine Therapie bzw. Diagnostik setzt immer die
Zustimmung des Patenten voraus. Ist der Patient
nicht mehr fihig, dieses Einverstindnis zu ertei-
len, bzw. besteht keine (rechtlich) verbindliche
Patientenverfiigung, so muss der mutmaRliche
Patientenwille eruiert werden. Diese Entscheidung
erfolgt nach einer ausfiihrlichen Diskussion im
gesamten Intensivteam und mit den Angehéri-
gen. Therapiebegrenzung bedeutet aber auch, dass
alle Magnahmen ergriffen werden, dem Patienten
ein Sterben in Wiirde und méglichst ohne Qualen
durch palliative Magnahmen zu erméglichen.

Schliisselworter: Therapiebegrenzung, Thera-
pieabbruch, Intensivtherapie am Lebensende

Abstract

Many deaths in the Intensive Care Unit are
preceded by a decision to withdraw or withhold
life support. To make a decision for therapy re-
quires that life sustaining treatments must be ef-
fective in stabilizing and curing the critical illness
and the patient is willing to tolerate the burden of
intensive care. Decisions often need to be made
about the usefulness of life sustaining treatment
not only in terms of the probalitity of survival, but
also the quality of life associated with survival.
Most critically ill patients do not have the capacity
to make decisions.

Rationale for the decision to withdraw or with-
hold life support should be discussed with fami-
ly members, the whole ICU team and noted in the
medical record. Withdrawal of curative therapies
does always mean, that palliative care for treating
patient’s distress and discomfort comes to the fore.

Keywords: End of Life Decision, Treatment
Limitation, Withdrawal, Withhold
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Einleitung

Es ist sittliche Pflicht des Arztes, menschliches
Leben zu erhalten. In der Intensivmedizin stehen
hierfiir die Intensivitberwachung, die Intensiv-
pflege und die Intensivtherapie zur Verfiigung.
Voraussetzung ist, dass durch diese intensivme-
dizinischen Magnahmen menschliches Leben er-
halten werden kann. Die immensen Fortschritte in
der Intensivmedizin ermdglichten in den letzten
20 Jahren zunehmend, Patienten mit bislang nicht
beherrschbaren Krankheitszustinden effektiv zu
behandeln. Trotz all dieser Fortschritte sind auch
der Intensivmedizin Grenzen gesetzt, d.h. das Ziel
der Heilung kann nicht mehr erreicht werden. In
dieser Situation muss die kurative Therapie auf-
grund der fehlenden Wirkung beendet und durch
eine palliative Therapie ersetzt werden. Eine Thera-
piebegrenzung am Ende des Lebens bedeutet daher
eine Begrenzung der kurativen Therapie, die nun
durch eine palliative Therapie ersetzt wird. Hat
der Sterbeprozess begonnen, besteht die einhel-
lige Auffassung, dass alle kurativen Therapien zu
beenden und durch eine addquate palliative Thera-
pie mit Schmerzmedikamenten in ausreichendem
Mafge zu ersetzen sind, um das Leiden zu lindern
und den Sterbeprozess nicht zu verlingern.' In der
neueren Literatur wird daher der bisher iibliche
Begriff DNR (Do Not Resuscitate) durch den Begriff
AND (Allow natural death) ersetzt.

Sehr hiufig jedoch ist die Prognose auch bei
Patienten mit ,ernster Prognose“ nicht klar, so-
dass die Entscheidung, eine kurative Therapie
durch eine palliative Therapie zu ersetzen, hiu-
fig sehr schwierig ist. Meist wird hier in Abhin-
gigkeit von den Uberlebenschancen primir eine
Entscheidung zu einem Therapievorenthalt (z. B.
DNAR DoNotAttemptResuscitation-Order, kein
Beginn einer extrakorporalen Therapie usw.) ge-
fillt, um erst zu einem spiteren Zeitpunkt die ku-
rativen Therapien entweder schrittweise oder ab-
rupt zu beenden und parallel durch eine palliative
Therapie zu ersetzen.
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Méglichkeiten (Formen) der Therapiebegren-
zung

Dies umfasst den Therapievorenthalt (with-
hold), das klassische Beispiel stellt hierbei die
DNAR Order dar. Der Therapievorenthalt umfasst
auf der Normalpflegestation v. a. neben der DNAR
Order die Nichtaufnahme in die Intensivstati-
on, auf der Intensivstation neben der DNAR den
Nichtbeginn von Mafnahmen wie die einer inva-
siven Beatmung, einer extrakorporalen Therapie,
Vasopressorentherapie, Antibiotika u. 4. Weitere
Therapiebegrenzungen umfassen die fehlende
Steigerung von MaRnahmen (keine Steigerung
der Katecholamintherapie u. 4.), sowie das Abset-
zen (withdrawal) von Therapien wie Antibiotika,
Vasopressoren, extrakorporale Therapien, Beat-
mung u. a.

Haufigkeit einer Therapiebegrenzung an der
Intensivstation

In einer Studie an 31.417 Patienten die an 37
Intensivstationen in 17 europiischen Lindern
durchgefiihrt worden ist (ETHICUS Studie?), be-
stand bei 3.086 (72,6%) von 4.248 Patienten, die
verstarben, eine Therapielimitierung, d.h. bei
10% aller auf der Intensivstation aufgenomme-
nen Patienten wurde eine Therapiebegrenzung
durchgefiihrt. Es fand sich hierbei in den einzel-
nen Regionen eine weitgehend gleiche Verteilung
bei Therapievorenthalt, wihrend die Therapie-
begrenzung in den nérdlichen und zentralen Re-
gionen Europas deutlich hiufiger durchgefiihrt
worden ist als in den siidlichen Regionen. Eine
aktive Verkiirzung des Sterbeprozesses wurde
sehr selten, hier vor allem in den zentralen Regio-
nen durchgefiihrt.

Folgen der Therapiebegrenzung

In einer kiirzlich publizierten Studie aus Bel-
gien wurde gezeigt,* dass etwa die Hilfte der Pati-
enten in der Intensivstation schlussendlich an den
Folgen einer Therapiebegrenzung sterben. Ande-
rerseits konnte in der Ethikstudie gezeigt werden,
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dass etwa 20% der Patienten, bei denen auf der In-
tensivstation eine oder mehrere Therapien vorent-
halten wurden, die akute Erkrankung tiberlebten.

Entscheidung zur Therapiebegrenzung

Beider Entscheidungzur Therapiebegrenzung
bei einem Intensivpatienten miissen mehrere
Fragen beantwortet werden. Primir muss fiir jede
Therapie eine Indikation bestehen. Weitere Vor-
aussetzung ist das Einverstindnis des Patienten.
Ist der Patient nicht entscheidungsfihig, so muss
abgeklirt werden, ob eine Patientenverfiigung
besteht, wenn ja, ob es sich um eine verbindliche
oder um eine beachtliche Verfiigung handelt. Bei
Nichtvorhandensein einer Patientenverfiigung
miissen die Patientenwiinsche eruiert werden
und der natiirliche Verlauf der Erkrankung iiber-
legt werden, bzw. ob noch Untersuchungen not-
wendig sind, um die Prognose besser beurteilen
zu konnen. Spezieller Beachtung bedarf der reli-
gidse Hintergrund.s In einer Studie fand sich ein
geringerer Prozentsatz an Therapieabbriichen bei
religiosen Menschen. Bei orthodoxen Juden be-
steht ein Verbot des Therapieabbruchs aus religi-
osen Griinden, ein Therapievorenthalt hingegen
ist jedoch gestattet.

Folgende Fragen sollten vor einer Entscheidung
zur Therapiebegrenzung beantwortet werden
(modifiziert nach J. W. Snyder et al.®)

1. Istder Patient hirntot?

2. Wasist der natiirliche Verlauf, das Ausmag und
die Ursache der schweren Erkrankung?

3. Was ist die Prognose, brauche ich noch Unter-
suchungen, um die Prognose exakter zu eruie-
ren?

4. Soll eine Behandlung vorenthalten oder abge-
brochen werden?

5. Welche Behandlung soll abgebrochen bzw. vor-
enthalten werden?

6. Sind die vorgesehenen MaRnahmen physiolo-
gisch sinnvoll oder fithren diese nur zu einer
Verlingerung des ,,Sterbens*?
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7. Ist der Patient entscheidungsfihig, bzw. be-
steht eine Patientenverfiigung?

8. Was sind die Patientenwiinsche?

9. Welche Angehérigen wurden involviert?

10. Welche anderen Faktoren sollten mitbertick-
sichtigt werden: religiése, moralische, ethi-
sche, rechtliche Probleme? Conflict of interest
- Organspender?

Medical futility
- quantitative
Definition

Medical futility
- qualitative
Definition

Lebensqualitit nicht

Therapie physiolo-

gisch sinnlos mehr ausreichend
Wabhrscheinlichkeit,

dass der Patient von

der Therapie profitiert,
ist gering

fehlendes Ansprechen
auf einen Therapiever-
such tiber eine gewisse
Zeit

Tab. 1: Griinde fiir eine Therapiebegrenzung

Patientenwunsch

Die Entscheidung zur Durchfithrung diagnos-
tischer und therapeutischer Mafnahmen, bzw.
deren Vorenthalt oder Beendigung wird durch
den betroffenen Patienten nach einer entspre-
chenden Aufklirung durch seinen Arzt getrof-
fen. Sehr schwierig gestaltet sich dieses Gesprich
bei Schwerstkranken. Sollen alle entscheidenden
Fragen mit dem Patienten besprochen werden?
Diese Frage muss individuell behandelt werden.”
So wird man bei Patienten, bei denen alle the-
rapeutischen Mafnahmen bereits ausgeschépft
wurden, keine Reanimation durchfiihren. In der
Regel wird dies dann auch nicht mehr mit dem
Patienten diskutiert, da hier schon die Indikation
fehlt. Die Schwierigkeit besteht darin, ob Patien-
ten dariiber tiberhaupt sprechen wollen. Aus Un-
tersuchungen in den USA® geht hervor, dass von
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<50a ja 51-70aja |>71 aja |<50anein | 51-70a nein | >70a nein
CPR 20 (47%) 36 (59%) 24 (43%) 23 (23%) 25 (41%) 31(57%)
ICU 21(49%) 36 (59%) 24 (43%) 22 (51%) 25 (41%) 1(57%)
Beatmung 20 (47%) | 36(59%) |24 (43% 23 (53%) 25 (41%) 31 (47%)
Extrakorporale 20(47%) [36(59%) |24(43%) |23(53%) | 25(41%) 31 (47%)
Therapie

Tab. 2: Wunsch, wihrend des stationdren Aufenthalts iiber Vorenthalt oder Beendigung von Therapien im Fall einer akuten Ver-

schlechterung zu sprechen

<50a ja 51-70aja [>71aja <50a nein | 51-70a nein | >70a nein

0 (o%) 5(8%) 1(2%) 39 (100%) | 61(92%) 59 (98%)
Tab. 3: War das Gesprich betreffend Therapiebegrenzung belastend?

<50a ja 51-70aja |[>71aja <50a nein | 51-70a nein | >70a nein

17 (44%) 30 (46%) 13 (22%) 22 (56%) 36 (54%) 46 (78%)

Tab. 4: Wire ein Gespriich betreffend Therapiebegrenzung kurz nach der Aufnahme im Krankenhaus fiir Sie belastend gewesen?

den 77% der Schwerkranken, die die Therapie einer
Reanimation nicht besprochen haben, weniger als
50% dariiber sprechen wollten. Bei der Frage einer
Beatmung hatten dies 12% mit ihrem Arzt bespro-
chen, von den 88% wollten nur mehr 20% dies be-
sprechen. Werden Patienten in einer Akutsituation
in ein derartiges Gesprich gedringt, so konnten
sich eventuell daraus negative Folgen mit Zunah-
me von Angst u. 4. ergeben.® In einer eigenen Un-
tersuchung konnte gezeigt werden, dass Patienten
ein Gesprich iiber Therapieentscheidungen in der
Akutphase nicht fithren wollen. In einer stabilen
Krankheitsphase sind sie jedoch diesem Gesprich
gegeniiber sehr positiv eingestellt und fiihlen sich
durch ein derartiges Gesprich nicht belastet (siehe
Tabellen 2 bis 4).

Dies bedeutet, dass das Problem nur durch
eine friihzeitige und ausreichende Information
des Patienten und ein vertrauensvolles Gesprich
zwischen dem behandelnden Arzt und dem Pati-
enten gelost werden kann.

Zur frithzeitigen Erfassung von Patientenwiin-
schen betreffend terminaler Situationen sind fol-
gende zwei Punkte wichtig zu beachten:

180

* Bei der Aufklirung des Patienten iiber dessen
Erkrankung und notwendige diagnostische
und therapeutische Magnahmen sollten auch
Fragen des Therapieverzichts und Therapieab-
bruchs besprochen werden.

Der Patient sollte wihrend seines Krankenhaus-
aufenthalts in die Gespriche tiber das weitere
Vorgehen eingebunden werden, soweit er dies
wiinscht und physisch wie psychisch dazu in
der Lage ist.

Weiters ist zu bedenken, dass schlechte Kom-
munikation und mangelnde oder unvollstindige
Information zu einer Zunahme von Angst und Un-
sicherheit beim Patienten fithren kénnen.

Wichtig ist zu beachten, dass entsprechende
Entscheidungen auf Seiten des Arztes einerseits
ein hohes MaR an sachlichem Wissen, andererseits
aber auch Erfahrung und die Entwicklung spezifi-
scher drztlicher Tugenden voraussetzen.”

Bei nicht mehr entscheidungsfihigen Patien-
ten wird das weitere Vorgehen vom mutmaglichen
Wunsch des Patienten geleitet. Liegt eine ,ver-
bindliche Patientenverfiigung* (entsprechend dem
Bundesgesetz 200655 {iber Patientenverfiigungen
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§4 - §7)° vor, ist das weitere Vorgehen festgelegt,
d. h. der behandelnde Arzt ist verpflichtet, den in
dieser Verfiigung sehr klar dargestellten Wunsch
des Patienten einzuhalten. Zu beachten ist, dass
vom Gesetzgeber in Osterreich, sofern nicht anders
vereinbart, ein Ablaufdatum von s Jahren fiir die-
se konkrete auf die Erkrankung bzw. auf mogliche
Therapien eingegangene Verfiigung vorliegt. Meist
konnen nicht alle Eventualititen, v. a. wenn es sich
um eine Vorausschau iiber einen groferen Zeit-
raum und um chronische Behandlungen handelt,
berticksichtigt werden.

Unter Umstidnden mdchten jedoch Patienten
diese Entscheidungen in den kritischen Phasen
nicht so detailliert vorausplanen. So findet sich in
einer Befragung von Dialysepatienten, dass von
vielen Patienten auch bewusst fiir derartige Situa-
tionen dem behandelnden Arzt ein Freiraum einge-
rdumt wird, in dem er nach seinem besten Wissen
in Abschitzung von Nutzen zu Schaden fiir den
Patienten entscheiden soll.s Hier handelt es sich
dann um eine sogenannte beachtliche Patienten-
verfligung.

Kriterien fiir die Entscheidungsfindung bei
nicht mehr entscheidungsfahigen Patienten

Irreversibilitdt von Organfunktionen: Besteht bei
einem Patienten ein Hirntod, so ist der Therapie-
abbruch gesetzlich geregelt. Ist ein schwerster
irreversibler Hirnschaden zu erwarten (Hirnmas-
senblutung etc.), sind hier ebenfalls frithzeitig le-
bensverlingernde Mafnahmen zu beenden. Sehr
hiufig ist bei Hirnschiden jedoch die Prognose
nicht so klar und damit das weitere Vorgehen
schwierig. Die Erfahrung des einzelnen Arztes
spielt hierbei sicherlich eine Rolle. So konnte in
einer Umfrage gezeigt werden, dass der erfahre-
ne Arzt in einer aussichtlosen Situation eher eine
Therapie beendet als der unerfahrene.* Besteht die
Moglichkeit, ein Organversagen durch therapeuti-
sche Magnahmen zu iiberbriicken, ist das Vorgehen
ebenfalls nicht immer sehr einfach zu beurteilen.
Einfach ist es bei der Moglichkeit einer langzeiti-
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gen Uberbriickung, z.B. Himodialyse beim Nie-
renversagen; schwieriger beim kardialen Versagen
durch Assistsysteme, die nur bei der Moglichkeit
einer Transplantation sinnvoll erscheinen, bzw.
Leberunterstiitzungssysteme bei Patientem mit
akut auf chronischem Leberversagen. Auch beim
Lungenversagen muss die Reversibitit in die Uber-
legungen miteinbezogen werden.

Fehlende Wirksamkeit der laufenden Therapie bzw.
geplanter therapeutischer Mafinahmen: Eine inten-
sivmedizinische Mafnahme ist nur dann sinnvoll,
wenn durch diese Therapie eine entsprechende
Wirkung erwartet werden kann. Ist dies nicht der
Fall, ist diese Therapie physiologisch sinnlos, d.h.
sie wird nicht begonnen (Therapievorenthalt) bzw.
abgebrochen (Therapieabbruch). Darunter ist auch
die weitere Steigerung der Katecholamindosis bei
Patienten mit Multiorganversagen und Laktazido-
se zu verstehen, wenn dadurch zwar der Blutdruck
angehoben wird, die Zeichen des Organversagens
- der Laktazidose - jedoch weiter zunehmen.” Ins-
gesamt muss man sich allerdings im Klaren sein,
dass die Entscheidung nicht immer mit einer Ent-
scheidung des Patienten (im Falle einer Entschei-
dungsfihigkeit) iibereinstimmen muss. So konnte
in einer franzosischen Studie gezeigt werden, dass
Arzte und Pflegepersonen sich eher fiir einen The-
rapieabbruch bzw. Therapievorenthalt bei fast aus-
sichtslosem Ausgang entscheiden wiirden, als Pa-
tienten, die einen Intensivaufenthalt {iberstanden
haben und Angehdrige von Intensivpatienten.’®

Zeitpunkt der Entscheidung

Die Entscheidung zur Therapiebegrenzung
wird meist sehr frith, d.h. in den ersten Tagen an
der Intensivstation getroffen. In einer Selbstbe-
fragung von Intensivstation-Mitarbeitern wurde
bei iiber 80% der Zeitpunkt als rechtzeitig einge-
stuft. Die Begrenzung kurativer Therapie geht mit
dem Beginn der palliativen Therapie einher, wobei
meist die kurative Therapie stufenweise beendet
wird, sodass sich eine iiberlappend zunehmende
palliative Therapie ergibt.
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Durchfiihrung

Wer soll die Entscheidung treffen? Bei entschei-
dungsfihigen Patienten ist die Situation gesetzlich
geregelt. Bei nicht entscheidungsfihigen Patienten
entscheidet der Arzt im Sinne des Patienten - bei
Vorliegen einer verbindlichen Patientenverfiigung
ist dies ebenfalls geregelt, bei allen anderen Situati-
onen entscheidet letztendlich der behandelnde Arzt.
Dieser Entscheidung muss eine Diskussion mit allen
in die Betreuung des Patienten involvierten Perso-
nen (Arzte, Pflegepersonen, etc.) vorausgehen.

Wem ist die Entscheidung iiber einen Therapievor-
enthalt oder Therapieabbruch zu kommunizieren?

* dem Patienten, sofern er aufnahmefihig ist
(muss nicht gleichbedeutend mit einwilli-
gungsfihig sein);

* dem autorisierten Stellvertreter des Patienten
(Bevollmichtigten, Sachwalter);

+ allen Arzten und Pflegekriften, die mit der Sor-
ge um den Patienten betraut sind;

* den Angehérigen.

Im klinischen Alltag wird dies allerdings nicht
immer so durchgefiihrt. So meinten in einer fran-
z6sischen Umfrage? an 133 Intensivstationen, dass
Pflegepersonen nur zu 50% (Ansicht der Arzte) bzw.
27% (Ansicht der Pflegepersonen) in diesen Prozess
involviert sind. Diese Entscheidung sollte weiters
auch im Einklang mit den Angehérigen erfolgen.
In einer kiirzlich versffentlichten Befragung waren
iiber 80% der Meinung, dass Arzte und Angehéri-
ge zusammen diese Entscheidung treffen sollten,
falls einmal diese Situation bei ihnen eintreffen
sollte. Dieses Vorgehen ist zwar allgemein empfoh-
len, wird in der Praxis aus verschiedenen Griinden
jedoch nicht immer so durchgefiihrt. Die Einbin-
dung von Angehdrigen ist sehr wichtig, allerdings
sollte hierbei unbedingt darauf geachtet werden,
dass Angehdrigen nicht die Verantwortung iiber
die Entscheidung aufgebiirdet wird. Zudem ist be-
kannt, dass die Entscheidungen von Angehérigen
nicht unbedingt mit den Wiinschen des Patienten
im Einklang stehen. Es muss daher hier von Fall zu
Fall die Rolle des Angehdrigen entschieden wer-
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den, v. a. bei sehr akuten Situationen. Bei Patien-
ten etwa, die aus einer relativen Gesundheit heraus
eine schwerste Erkrankung erleiden, ist die Gefahr,
dass Angehdrige mit dieser Situation im Moment
nicht fertig werden, grog.*

Die Begrenzung kurativer Therapie geht mit
dem Beginn der palliativen Therapie einher, wobei
meist die kurative Therapie stufenweise beendet
wird, sodass sich eine iiberlappend zunehmende
palliative Therapie ergibt. Ein Therapievorenthalt
erfolgt meist initial in Form einer DNAR Order.
Therapiereduktionen oder Beendigung von ku-
rativen Therapien beginnen meist mit der anti-
biotischen Therapie, danach Kreislauftherapien,
extrakorporale Therapien, Beatmung und zuletzt
kiinstliche Ernihrung und Fliissigkeitsersatz, wo-
bei keine einheitlichen Konzepte vorliegen und
dies in den einzelnen Lindern sehr unterschiedlich
gehandhabt wird.

Parallel nimmt aber immer die Intensitit der
Sedoanalgesie und anderer palliativer MaRnahmen
zu. Vor einigen Jahren wurde in einer franzosi-
schen Studie ein Konzept vorgestellt, das in dhnli-
cher Weise sehr hiufig auch auf anderen Stationen
Anwendung findet. Das Intensivteam entscheidet
hierbei tdglich bei jedem Patienten {iber eine mog-
liche Therapiebegrenzung nach einem vierstufigen
Protokoll aus:*

1. Keine Limitierung

2. DNAR, Limitierung der Dopamindosis < 20 pg|
kg/min

3. Aktive Beendigung aller therapeutischer Mag-
nahmen mit Ausnahme jener, die dem Komfort

der Patienten dienen. Beatmung": Fio2 auf 0.21,

PEEP auf o, Sedierung Ramsay 3 - 4

4. Atemminutenvolumen (AMV) Reduktion auf

5 1/min; Sedierung Ramsay 6; Vorraussetzung

alle Mitglieder des Intensivteams und alle Fa-

milienmitglieder sind mit dem Vorgehen ein-
verstanden

Dokumentation

Die Entscheidung muss entsprechend doku-

Imago Hominis - Band 19 - Heft 3



mentiert werden, v. a. um die Information an alle
Mitarbeiter jederzeit abrufbar zu machen. Diese
Dokumentation sollte die Entscheidungsgrundla-
gen beinhalten, die betroffenen kurativen Therapi-
en, dieinvolvierten bzw. benachrichtigten Personen
sollten angefiihrt sein und die Entscheidung sollte
daraus nachvollziehbar sein. Diese Dokumentati-
on kann entweder in Form eines Freitextes oder in
Form eines eigens dafiir entwickelten Dokumenta-
tionsblattes (siehe Anhang) erfolgen.

Was bedeutet Therapieabbruch?

Therapieabbruch bedeutet nicht Abbruch aller
Therapien, sondern Abbruch der kurativen Thera-
pie und Einsetzen bzw. Verstirkung der palliativen
MaRnahmen.

Symptomkontrolle auf der Intensivstation: Vie-
le Intensivpatienten sind wihrend ihres Aufent-
haltes auf der ICU bewusstlos, daher sind sowohl
kérperliche als auch psychische Beschwerden nur
schwer zu erfassen. Diese sind jedoch sehr hiufig.
So berichten iiber 50% ehemaliger Intensivpati-
enten iiber Durst, Hunger, Schlafstorungen und
Schmerzen wihrend ihres Aufenthaltes auf der In-
tensivstation. Es ist daher sehr wichtig, mogliche
Ursachen fiir diese Beschwerden zu erkennen, um
Gegenmafnahmen zu ergreifen.>

Eine Gefahr besteht darin, dass die Palliativme-
dizin in der Intensivmedizin auf die Beherrschung
von Beschwerden reduziert wird, bedenkt man,
dass eine der zentralen Aufgaben der Palliativme-
dizin es ist, die Kommunikation zu erméglichen
und Patientenwiinsche in den Mittelpunkt der Ent-
scheidungen zu stellen. Die Schwierigkeit in der in-
tensivmedizinischen Praxis besteht darin, dass fast
alle Patienten zu schwer krank sind, um an einem
Gesprich iiber ihre Behandlung teilnehmen zu
kénnen. Patientenverfiigungen sind eine wichtige
Hilfe, bislang wurde diese Hilfe jedoch nur sehr
selten in Anspruch genommen. Das Gesprach mit
Angehorigen ist wichtig, dieses muss jedoch mit
grofer Sorgfalt gefithrt werden, es sollten Angeho-
rige nicht das Gefiihl bekommen, die Entscheidung
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zum Abbruch oder Vorenthalt kurativer Therapien
selbstiibernehmen zumiissen. DieKommunikation
mit den Angehorigen dient jedoch nicht nur dazu,
um mogliche Patientenwiinsche besser zu erfah-
ren, sondern auch, um Angehérigen eine Hilfe in
der Bewiltigung einer meist sehr schwierigen Situ-
ation anzubieten. Aus einer Untersuchung aus den
USA geht hervor,* dass tiber 50% der Angehorigen
mehr Information, {iber 20% mehr psychologische
Unterstiitzung fiir sich im Rahmen der Betreuung
des auf der Intensivstation verstorbenen Patienten
gewiinscht hitten. Dazu gehort die gut verstind-
lich gehaltene Aufklirung tiber die Erkrankung
und den Krankheitsverlauf. Es muss hier auch klar
gestellt werden, dass ein Riickzug kurativer Thera-
pien, kein Ende der Therapien beinhaltet, sondern
ein Umstieg auf Mafnahmen, die ein Sterben ohne
Qualen und in Wiirde ermdéglicht.
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Anhang
Dokumentationsblatt (Beispiel Konventhospital BHB Linz)

Patient: D151 4+ KR
(der DNR Order, bzw. Therapievorenthalt/begrenzung)

Diagnose: ....cuveuincuincnisiseiinesinenns

Patient entscheidungsfihig: o ja o nein o unklar

Griinde eine Wiederbelebung bzw andere das Leben erhaltende MafRnahmen nicht
durchzufiihren

o  Wunsch des Patienten (Patient entscheidungsfihig)

o mutmaglicher Wunsch des Patienten:

o Patientenverfiigung
o Patientenanwalt
o AuRenanamnese (AuRerungen des Patienten usw):

o Wiederbelebung nicht erfolgversprechend:
o Physiologische Griinde: Reanimation physiologisch nicht sinnvoll. Ein
Ubetleben wire trotz der Reanimationsmafnahmen nicht méglich
o neurologische Griinde: Bei bestehender Vorschidigung des Gehirnes wire
durch die zusitzliche Hypoxie im Rahmen des Herz-Kreislaufstillstandes
eine weitere Hirnschidigung zu erwarten, sodass trotz Reanimation eine
weitere fiir den Patienten nicht mehr akzeptable Hirnschidigung zu
erwarten ist
o Funktionelle Griinde: Es wiirde nach der Reanimation zu einer fiir den
Patienten nicht mehr tolerablen Beeintrichtigung der Lebensqualitit
kommen (z.B. Reanimation bei ALS, terminaler resp. Insuffizienz und damit
Respiratorabhingigkeit)
o AndereGrinde: .......cccovururinnnnne

Die NICHT Durchfithrung Leben erhaltener Magnahmen wurde besprochen
VOI: ottt mit dem Patienten o ja 0 nein
Mit: o DGKS/DGKP o weiteren Arzten o Palliativteam
o Angehérige/Bekannte o Hausarzt o Seelsorger
Inhalt des Gespriches: o Diagnose o Prognose o Lebensqualitit o CPR Vorgang
o Alternative Mafnahmen o  Wirksamkeit einer CPR
o Tod o Palliativteam

o fiir eine ausreichende palliative Therapie wurde gesorgt

Patient ist entscheidungsfihig; es wurde aber mit ihm nicht iiber DNR gesprochen, weil

Patient nicht entscheidungsfihig; es wurde mit den Verwandten/Angehérigen nicht gesprochen,
WELL ettt
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Therapievorenthalt
bei Herzstillstand kein Wiederbelebungsversuch gedndert am*:
nur Defibrillation, keine Herzmassagen, keine Intubation gedndert am™:
keine Intubation/Beatmung gedndert am*:
keine (Dosiserhhung der) Katecholamine gedndert am™*:
keine Blutprodukte gedndert am*:
keine Antibiotika gedndert am™*:
keine kiinstliche Ernihrung (parenterale) gedndert am™*:
keine enterale Sondenernihrung gedndert am™*:
keine PEG Sonde gedndert am™*:
keine i.v. Fliissigkeit gedndert am™*:
keine Chemotherapie gedndert am™*:
kein Transfer auf Intensiv gedndert am™*:
keine Himofiltration/dialyse gedndert am™*:
*Anderungen sind mit Datum und Unterschrift zu versehen
Therapieabbruch
Beatmung Reduktion des Fio2 Datum:
Beatmung - Beendigung mit Sauerstoffinsufflation tiber Datum:
Tubus
Beatmung mit Extubation Datum:
Blutprodukte Datum:
Antibiotika Datum:
kiinstliche Ernihrung (parenterale) Datum:
enterale Sondenernihrung Datum:
PEG Sonde Datum:
i.v. Fliissigkeit Datum:
Chemotherapie Datum:
Himofiltration/dialyse Datum:
Katecholamine Datum:
NAME des ATZLES: .....cuvvvririunrincncriiincrenieserasesssensssans
Unterschrift ...,

Patient entlassen ami: ........ccoceeeereveerereerensereneerneressesennens
Patient Verstorben am: ........cccceveevereererenrereerereerenseeseenens

ANMETKUNGEN: «.oovvverieiiniretetesse st
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Alfred Dilch

Schwerpunkt

Therapiezielplanung in
der Padiatrie: ,Von DNR-

Order zu AND"

Zusammenfassung

Die raschen Fortschritte der modernen Me-
dizin erwecken grofe Hoffnungen sowohl beim
medizinischen Personal als auch bei betroffenen
Patienten und deren Angehorigen. Nichts scheint
mehr unmoglich, keine Krankheit unheilbar. Wel-
che Bedeutung haben in solch einer Atmosphire
grofer, ja iibergroRer Hoffnungen die grundlegen-
den ethischen Prinzipien drztlichen Handelns, das
Prinzip der Fiirsorge, des Nicht-Schaden-Wollens
und nicht zuletzt des Respekts vor der Autonomie
des Patienten? All jene, die Kinder, die an therapie-
resistenten, fortschreitenden, mit massiven Be-
eintrdchtigungen einhergehenden Erkrankungen
leiden, betreuen, werden immer wieder persénlich
und vor allem in Gesprachen mit Eltern mit diesen
schwierigen Fragestellungen konfrontiert. In die-
ser Arbeit wird ein strukturiertes Konzept fiir eine
gemeinsame Entscheidungsfindung des medizi-
nischen Personals mit Eltern zur Erstellung eines
bestmoglichen Therapiezielplanes fiir betroffene
Kinder vorgestellt.

Schliisselworter: Therapiezielfindung, Thera-
piezielprotokoll, , Elternverfiigungsprotokoll"

Abstract

The rapid advance in modern medicine raises
high expectations in medicine staff as in patients
and their relatives. Nothing seems to be impossib-
le, respectively no illness incurable. What is the im-
pact in such an atmosphere of high expectations of
the essential ethical principles of beneficience and
nonmaleficience and last but not least the respect
for the autonomy of the patient? Can we accept the
finiteness of life, particularly when a child suffers
a life-limiting illness? Is the fundamental right for
dying in dignity in the era of sophisticated inten-
sive care medicine of limited value? Medicine staff
that cares for children suffering an ongoing seve-
re illness with considerable impairment is often
confronted with this medicine-ethical questions.
In this paper a structured process for creating an
individual therapy and care plan in close compre-
hension with parents will be presented.

Keywords: Shared Decision Making, Therapeu-
tic Goal Finding, Therapy and Care Plan
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Einleitung

An einem Pidiatrischen Zentrum fiir Neuro-
muskulire und Neurodegenerative Erkrankungen
sowie einem Schwerpunkt fiir Neurorehabilitati-
on im Kindes- und Jugendalter, wie zum Beispiel
im G. von Preyer schen Kinderspital in Wien, wird
ein nicht unbetrdchtlicher Anteil von Patienten
mit infausten lebenslimitierenden Erkrankungen
betreut: Kinder, die bedingt durch ihre Grunder-
krankung im fortschreitenden Krankheitsverlauf
massive Beeintrichtigungen ihrer motorischen,
als auch geistigen Entwicklungsfihigkeit erlei-
den. Sie stellen durch ihre Multimorbiditit, den
geringen Anteil an Moglichkeiten, kurativ zu the-
rapieren, und wegen wiederkehrender krisenhaf-
ter lebensbedrohlicher Episoden an das gesamte
medizinische Betreuungsteam und auch an die
Eltern grofe Anforderungen.

Salus aegroti suprema lex versus Primum nihil
nocere

Die bereits im Kindesalter drohende Lebensli-
mitierung bei fortschreitender Erkrankung und zu-
nehmendem Leiden der betroffenen Kinder macht
eine klare Indikationsstellung zu Reanimation und
maschineller Lebensverlingerung schwierig.'Wenn
Aussicht auf Heilung und Besserung besteht, ist die
mit intensivtherapeutischen Mafnahmen einher-
gehende Belastung fiir den Patienten zweifelsohne
in Kauf zu nehmen, ist auch der voriibergehende
maschinelle Ersatz versagender Organe klar indi-
ziert. Wenn aber zum Beispiel bei fortschreitender
Muskelschwiche ein Atemversagen droht und ein
Uberleben nur mehr mit Hilfe eines Beatmungsge-
rites sichergestellt werden kann, dann reduziert
sich die Indikation zur kiinstlichen Beatmung auf
pure Lebensverlingerung, die aber per se kein
Therapieziel darstellt, weil sie gleichzeitig auch
mit einer Zunahme und Verldngerung von Leiden
verbunden ist. Hier kommt es zu einer Pflichten-
kollision zwischen der schon im Hippokratischen
Eid als oberstes Gebot érztlichen Ethos formulier-
ten Verpflichtung des Fiirsorgeprinzips (,Salus

188

aegroti suprema lex“) und des ihm gleichgestellten
Prinzips, dem anvertrauten Patienten unter kei-
nen Umstinden schaden zu wollen (,,Primum nihil
nocere“). Die sehr schwierige Indikationsstellung
in der Abwigung von Lebensverlingerung und
Leidensausmap ist keine rein medizinische, da sie
auch die Frage nach der Interpretation von Lebens-
qualitit und Lebenssinn stellt, also in einem nicht
unbetrichtlichen AusmaR eine weltanschaulich
normative Komponente enthilt. Die Frage der Indi-
kation eines solchen Eingriffes kann von medizini-
scher Seite auch nicht autonom gestellt werden, da
uns das drztliche Berufsethos und die medizinisch-
rechtlichen Bestimmungen dazu verpflichten, vor
jeder Formulierung und Umsetzung eines Thera-
pieziels gewissenhaft und in umfassender Weise
den Patientenwillen zu erkunden und zu respek-
tieren. Da wir es in der Pidiatrie zumeist mit nicht
einwilligungsfihigen Patienten zu tun haben, sind
die seitens des Gesetzes berechtigten Vertreter, die
Eltern betroffener Kinder, mit denen Entscheidun-
gen zum Wohle ihrer Kinder getroffen werden miis-
sen.? Rechtliche Unsicherheit, die persénlich groRe
Belastung, die mit Gesprdchen mit Eltern iiber die
infauste Erkrankung ihres Kindes verbunden ist,
sowie das unsichere Terrain ethisch-moralischer
Fragestellungen (vor allem im Kontrast zur hohen
medizinisch-wissenschaftlichen Kompetenz) fiih-
ren oft dazu, dass behandelnde ArztInnen die not-
wendigen Entscheidungsprozesse moglichst lange
hinauszégern, dadurch aber unter Umstinden
durch unkritischen Einsatz lebensverlingernder
intensivtherapeutischer Mafnahmen Leiden ver-
mehren, sozusagen ,,zum Leben zwingen“ und das
jedem Menschen zustehende Recht auf ein wiirde-
volles Sterben missachten.

Voluntas aegroti suprema lex - Die Auto-
nomie/ das Selbstbestimmungsrecht des
Menschen

Die Intensivmedizin macht es uns nicht leicht,
eine empathische Grundhaltung zu unseren Pa-
tienten zu pflegen. In der Akutsituation ist es oft
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unumginglich, wenn wir erfolgreich sein wollen,
in kiirzester Zeit den Patienten GefiRzugidnge und
Katheter zu legen, zu intubieren und den Patienten
an lebenserhaltende Maschinen zu hingen - ohne
auf die Integritit des Kérpers zu achten. Aufgrund
der komplexen Materie der Intensivmedizin vor
allem beim Multiorganversagen ist es zielfiih-
rend, um den Uberblick bei Visiten zu bewahren,
den Patienten nach Organsystemen wie Atmung-,
Herz-Kreislaufsystem, Gastrointestinal-, Urogeni-
taltrakt und Nervensystem ,abzuhandeln“. Diese
funktionell zweifelsohne sehr effektive Methode
fordert aber zwischenmenschlich gesehen eine vor-
wiegend Subjekt-Objekt orientierte Beziehung, die
einer empathischen intersubjektiven Arzt-Patien-
ten-Beziehung diametral entgegensteht. Gespriche
mit Angehoérigen, die nicht nur medizinische Aus-
kunft beinhalten, sondern vor allem den betroffe-
nen Menschen und sein Leben im Blick haben, kén-
nen uns die Informationen geben, dass wir nicht
nur medizinisch korrekt, sondern vor allem den
individuellen Lebensumstinden gerecht handeln.
In der medizinethischen Diskussion wird oft der
Terminus der ,,Unverfiigbarkeit“ menschlichen Le-
bens als Hauptargument gegen jegliche Form eines
individuell ausgerichteten ,Patienten orientierten
Therapieregimes (,,Therapiezielprotokoll®), das in
begriindeten Fillen auch Therapieverzicht (,Allow
Natural Death“) beinhaltet, verwendet. Therapeuti-
sche Magnahmen des maschinellen Organersatzes,
die drastische Eingriffe in die korperliche Integri-
tit und Lebenssituation des Patienten erfordern,
vor allem wenn sie aufgrund der Umstéinde ohne
Einverstindnis des Patienten durchgefiihrt wer-
den miissen, bedeuten allerdings ebenso ein Ver-
fiigen iiber das Leben und die Art des Sterbens
eines Menschen. Wir sollten uns, vor allem in der
Intensivmedizin, kontinuierlich Gedanken darii-
ber machen, ob das, was wir tun kénnen, auch dem
mutmaglichen Willen des Patienten (,,Respekt vor
Autonomie unserer Patienten“) entspricht. Es ist
unsere moralische Verpflichtung, unseren durch
die Umstidnde der Erkrankung und des Alters und
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der damit verbundenen persénlichen Beeintrichti-
gungen ,,stummen® Patienten eine Stimme zu ge-
ben, auch wenn uns das viel Miithe und Zeit kostet.

Von DNR zu AND - The goal is to add life
to the child's years, not simply years to the
child’s life

Um dem medizinischen Betreuungsteam die
Unsicherheit zu nehmen und um eine unter den
Umstidnden moglichst optimale Entscheidungs-
findung zu gewihrleisten, hat sich ein den infra-
strukturellen Bedingungen einer Abteilung ange-
passtes strukturiertes Vorgehen bewihrt. In Bezug
aufdie Herangehensweise und inhaltliche Ausrich-
tung solcher Entscheidungsprozesse hat sich im
letzten Jahrzehnt ein deutlicher Paradigmenwech-
sel vollzogen. Stand noch vor einigen Jahren die
primire Uberlegung im Vordergrund, auf welche
MaRnahmen verzichtet werden sollte (DNR/Do Not
Resuscitate-Order, Therapie-Einschrinkungspro-
tokoll etc.), soll nun darauf fokussiert werden, ge-
meinsam mit den Eltern einen Weg zu finden, dem
von infauster fortschreitender Erkrankung betrof-
fenen Patienten ein mdglichst leidarmes Leben
und ein Sterben in Wiirde zu erméglichen (Thera-
piezielprotokoll, AND/Allow Natural Death). ,, The
goal is to add life to the child’s years, not simply
years to the child’s life.”s Weiters wurde die strikte
Trennung in der Therapieausrichtung zwischen
Kurativ- und Palliativtherapie zugunsten eines
ganzheitlichen Betreuungskonzeptes aufgegeben,*
dieses beinhaltet einen kurativen Anteil (,Cure
Seeking Care®), einen palliativen Anteil (,,Comfort
Maximizing Care“) und einen lebensverlingern-
den Anteil (,,Life Extending Care“). Dieses Konzept
ermoglicht es, zu einem adidquaten Zeitpunkt mit
Eltern Gespriche tiber indizierte und nicht indi-
zierte Therapiemafnahmen zu fithren. Betont wer-
den muss, dass jede medizinische Behandlung zu
ihrer Rechtfertigung einer drztlich zu stellenden
Indikation sowie der Einwilligung des Patienten
bedarf! Wenn Kinder noch keine eigene Wertewelt
entwickeln konnten, diirfen und sollen die Eltern
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die Entscheidungen fiir ihr Kind nach ihren eige-
nen Wertemapstiben treffen.s Mit zunehmendem
Alter der Kinder, zirka ab dem Schulalter, ist auch
eine der Entwicklung und den geistigen Méglich-
keiten desKindes gemife Einbeziehung der betrof-
fenen Patienten in diese Entscheidungsprozesse
geboten, ab dem 14. Lebensjahr von Rechts wegen
bei Einsichtsfihigkeit des Patienten gefordert.
Die Diagnoseerdffnung im Falle einer infausten
Erkrankung und das Infragestellen der Sinnhaf-
tigkeit von invasiven diagnostischen und thera-
peutischen Optionen werden seitens der Eltern oft
»mit dem Aufgeben des Patienten“ assoziiert,
erfordern daher in der Gesprichsfithrung grofe
Erfahrung und eine empathische Grundhaltung,
die den Eltern vermittelt, dass es das Bestreben des
gesamten medizinischen Betreuungsteams ist, die
unter den Umstinden bestmdgliche Betreuung fiir
ihr schwer krankes Kind sicherzustellen. Oft sind
mehrere Gespriche nétig, in denen stufenweise
gemeinsam ein Therapieplan erstellt und schlus-
sendlich beschlossen wird.

Praktisches Vorgehen

Bevor man mit den Eltern {iber die weitere
Therapiezielplanung spricht, miissen im medizi-
nischen Betreuungsteam folgende Fragen geklirt
sein: Ist die Erkrankung des Kindes bekannt und
eine groftmoglich sichere Prognosestellung mog-
lich? Inwieweit ist die Grunderkrankung kurativ,
inwieweit nur symptomatisch behandelbar? Wie
war der bisherige Krankheitsverlauf ? In welchem
aktuellen Zustand befindet sich das betroffene
Kind? Welche Progredienz zeigt der bisherige
Krankheitsverlauf ? In welchen Zeitabstinden und
in welcher Frequenz treten kritische Phasen auf?
Ist kurz- oder mittelfristig ein Organversagen er-
wartbar? Bestehen Unsicherheiten vor allem in
Bezug auf die Prognose des Kindes, kénnen zusétz-
liche Untersuchungen (zum Beispiel ein aktuelles
Schidel-MRI bei Encephalopathie) indiziert oder
die Einholung einer Second Opinion durch eine Ex-
pertIn hilfreich sein.
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Therapiezielplanung

Ist eine Prognosestellung moglich, fokussiert
die weitere Therapiezielplanung auf die bereits ge-
nannten 3 Teilbereiche therapeutischer Optionen:

1. Kurative Komponente, z.B. Antibiotikathera-
pie, Antikonvulsiva etc.

2. Palliativtherapie| Comfort Care | Schmerzthe-
rapie, Medikamente zur Muskelrelaxierung bei
Spastizitit, ,Wellness“ etc.

3. Lebensverliangerung/ Wahrscheinlichkeit von
Reanimation und Substitution (Beatmung,
kiinstl. Ernihrung, Dialyse etc.)

Rechtlicher Graubereich - Entscheidung im
multidisziplindren Team

Das Hauptkriterium, auf lebensverlingernde
MafRnahmen zu verzichten, ist eine duRerst schlech-
te Prognose, das heift, dass es unwahrscheinlich
ist, dass ein nach allgemeinen Kriterien menschen-
wiirdiges Leben zu erwarten ist. Rechtlich gesehen,
befinden wir uns hier in einem ,,Graubereich®, in
dem medizinischen Entscheidungstrigern seitens
des Rechts ein Ermessensspielraum zugebilligt
wird, der es ihm erméglicht, in der Pflichten- bzw.
Gewissenskollision zwischen ,Lebenserhaltung®
und ,Leidensminderung® verantwortungsvolle
Entscheidungen treffen zu kénnen. Da es fiir sol-
che Entscheidungen keine klaren Vorgaben im Sin-
ne von Evidence Based Empfehlungen gibt, sollten
diese nur im multidisziplindren Team (Arzte, Pfle-
gepersonal, Psychologen etc.) unter Einbeziehung
und Berticksichtigung der Priferenzen der Eltern,
wenn moglich des betroffenen Patienten, beschlos-
sen werden. Wichtig ist es zu betonen, dass keine
Mehrheitsentscheidungen getroffen werden diir-
fen. Alle am Entscheidungsprozess Beteiligten
miissen iiberzeugt sein, dass die getroffene Ent-
scheidung die Beste im Interesse des Patienten ist.
Wesentlich ist das stetige Abwigen alternativer
Optionen. Im Zweifel gilt der Grundsatz: ,Fiir das
Leben*. Eine mégliche Hilfe in der Entscheidungs-
findung, ob auch lebensverlingernde Magnahmen
weiter indiziert sind, ist die Uberlegung, inwieweit
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Phasen des Wohlbefindens, Zeiten von Schmerz
und Unwohlsein tiberwiegen. Die Akzeptanz bzw.
das Inkaufnehmen von Leid und Schmerzen er-
scheint dann ethisch-moralisch gerechtfertigt,
wenn Aussicht auf Heilung bzw. zumindest auf
lingere Phasen des Wohlbefindens bestehen. Bei
infausten fortschreitenden Erkrankungen, vor al-
lem wenn sie mit einer massiven Einschriankung
bewussten Wahrnehmens verbunden sind, steht
die Vermeidung von Schmerz und Leid im Vorder-
grund, sodass die Indikationsstellung zur Lebens-
verlingerung durch medizinische Mafnahmen
sehr streng gestellt werden muss, da sie mit pro-
longiertem Leid verbunden ist.

Das Therapiezielprotokoll

Unumginglich ist die Protokollierung der
getroffenen Entscheidung. Das sogenannte The-
rapiezielprotokoll (siche Anhang) sollte folgende
Inhalte aufweisen: Name und Geburtsdatum des
Patienten, die Namen der am Entscheidungspro-
zess beteiligten medizinischen Fachkrifte, Diagno-
se & Prognose des Patienten, Therapiezielplan (in
Stichworten, gegliedert nach Kurativkomponente,
Palliativkomponente und Lebensverlingernder
Komponente), das Verhalten in Notfallsituationen,
Kontakte (betreuende ArztInnen| KH, ambulantes
Palliativteam, Mobile Kinderkrankenpflege, El-
tern), Datum, Unterschrift der hauptverantwortli-
chen Arzte und der Eltern.

Kénnen oder wollen Eltern eine solche Verein-
barung nicht unterzeichnen, stimmen inhaltlich
aber prinzipiell zu, geniigt auch ein ,Informed
Assent” - ein Vermerk mit Datum, dass die doku-
mentierte Empfehlung mit den Eltern ausfiihrlich
besprochen wurde. Manchmal ist es fiir betroffene
Eltern auch wichtig, dass auf dem Protokoll ver-
merkt wird, dass die getroffenen Vereinbarungen
jederzeit widerrufen bzw. neu besprochen und mo-
difiziert werden konnen. Zirka alle 6 Monate sollte
ein solches Therapiezielprotokoll neu besprochen
und anhand des weiteren Krankheitsverlaufes des
Kindes auf seine Aktualitit iiberpriift werden. Da
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wiederholte Besprechungen eines Therapiezielpro-
tokolls, die ja auch eine aktuelle Prognosestellung
beinhalten miissen, von manchen Eltern als sehr
belastend empfunden werden, wiren anlassbezo-
gene Besprechungen im Rahmen notwendiger sta-
tiondrer Aufenthalte wegen Krankheitskrisen eine
gute Alternative.

.Der Stachel des Zweifels"

Trotz bestmoglicher Bemithungen, fiir jeden
Patienten ein optimales Betreuungskonzept be-
reitzustellen, ist es immer wieder notwendig, ge-
troffene Entscheidungen zu iitberdenken, Konzepte
zu hinterfragen und vor allem die Bereitschaft zu
haben, sich auch Kritik auszusetzen. Diese Einstel-
lung ist nétig, um jeden Patienten in seiner Einzig-
artigkeit, in seiner Individualitit zu sehen und zu
respektieren, niemals vorschnell und leichtfertig
mit vorgefasster Meinung weitreichende Entschei-
dungen zu treffen und vor allem um das, was wir
konnen, verantwortungsbewusst im besten Inter-
esse unserer Patienten einzusetzen und nicht ein-
fach, weil wir es kénnen.
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Anhang

Beispiel fiir ein Therapiezielprotokoll

Patient:N.N., geb. am .....
Konsiliumam....... &...ee.

Ort: G. v. Preyer sches Kinderspital, A-1100 Wien, Kinder-Neuro-Rehabilitationsstation

Teilnehmende:

Eltern:......

DI..eereeeennne - Stationsfiihrende Arztin der Kinder - Neurorehabilitationsstation
DI eeeeeeeeneeen - Stationsfithrender Oberarzt der Intensivstation

DGKS........ - Pflegeschwester der Kinder-Neurorehabilitationsstation

Primarius Univ. Prof. Dr. ............. - Arztlicher Abteilungsvorstand

Diagnosen:

Schwere peripartale Asphyxie
Posthypoxisch-ischimische Encephalopathie mit therapieresistenten Krampfanfillen

Mikrocephalie, Hirnatrophie

Bisheriger Verlauf:
GeburtimKH....... , bis kurz vor der Geburt kein Hinweis fiir intrauterine Probleme (CTG un-

auffillig), dann protrahierter Geburtsfortschritt bei Schulterdystokie, postpartal leblos mit
bradykarder Herzaktion, es wird zunichst Masken-beatmet und schlieglich intubiert, nach vor
Ort - Stabilisierung problemloser Intensivtransport des beatmeten Kindes an die zustindige
Neonatologie. Am zweiten stationiren Tag Transferierung bei zunehmender Kreislaufinstabili-
tit und hohem Katecholaminbedarf an ein Perinatal - Zentrum.

Am..... MRI des Schidels: ausgeprigte posthypoxische cerebrale Schidigung

Klinik: Tonisch klonische Krampfanfille/antikonvulsive Therapie, im weiteren Verlauf Streck-
tendenzen der UE, Beugetendenz der OE, kein Saug-, Schluck oder Hustenreflex, fehlendes KU-
Wachstum
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Prognosestellung It Zentrum: sehr hohe Wahrscheinlichkeit fiir Bewegungsstérung (keine
willkiirlichen Bewegungen moglich), keine ausreichende Schluckfunktion, ausgeprigte geisti-
ge Beeintrichtigung

Am.... im Alter von 8 Wochen Ubernahme an unsere Kinder- Neurorehabilitationsstati-
on

Relevante Befunde[aktuelle Klinik:

Respiratorische Situation: immer wieder Schleimprobleme, bronchospastisch, rez. tiefe SaO2-
Abfille

Gastrointestinale Situation: Ausgeprigte Refluxproblematik mit Riickfluss der Nahrung bis in
den Rachenraum - es besteht jederzeit Aspirationsgefahr

Neurologische Situation: generalisiert stark erhohter Muskeltonus, keine Schluck-, Saug-,
Hustfunktion, sowie gehiufte therapieresistente Krampfanfille

In der letzten Schidelultraschalluntersuchung am ..... zeigt sich neben den schon in der MRT
gesehenen Schidigungen eine ausgeprigte Erweiterung der inneren Liquorrdume und der Cis-
terna magna - sonographischer Hinweis auf globale cerebrale Atrophie.

Aktuelle Einschiitzung der Prognose
(durch die stationsfithrende ArztIn der Neuro-Rehabilitations.-Station und dem Arztlichen Ab-
teilungsvorstand):

Es ist wahrscheinlich, dass N an einer schweren Cerebralparese leiden wird, d.h. keine willkiir-
liche Motorik entwickeln kann (evtl. Sitzen mit Hilfe, kein eigenstindiges Stehen oder Gehen,
kein Greifen) und ausgeprigt geistig retardiert sein wird.

Es ist unwahrscheinlich, dass N eine Sprache entwickeln kann, die Kommunikation wird nur
auf basaler Ebene (durch Hautkontakt und Interpretation durch enge Betreuungspersonen, ins-
besondere der Eltern) méglich sein.

Auf Grund der bisherigen EEG-Kontrollen ist eine weitere antiepileptische Therapie notwendig,
wobei angemerkt werden muss, dass die derzeitige Einstellung nicht suffizient ist.

Es ist wahrscheinlich, dass N nur iiber eine Sonde ernihrt werden kann - vielleicht kann er zu-

mindest teilweise Breie selbst schlucken, aber mit hoher Wahrscheinlichkeit keine fliissige Nah-
rung.
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Einschitzung der Eltern der aktuellen Situation:

Die Eltern haben den Eindruck, dass sich ihr Kind beim Atmen sehr plagt, in erster Linie weil es
seinen Schleim nicht schlucken und auch nicht abhusten kann.

Ihr Kind ist oft {iber lange Zeit ausgeprigt unruhig und die Eltern haben in diesen Phasen den
Eindruck, dass es sehr leidet.

Therapiezielfindung:

Von irztlicher Seite wird folgendes therapeutisches Procedere vorgeschlagen:

Kurativ- und Palliativmagnahmen:

Bei Bedarf O2-Gabe (evtl. iiber O2-Brille)

Inhalationen zur Lésung des Bronchospasmus und besseren Sekretmobilisation

Antibiotika nur nach Riicksprache mit den Eltern!

Bei Bedarf grofziigige Verabreichung von Schmerz- und Atemnot - lindernden Medikamenten
Intensive physio- und ergotherapeutische Betreuung im Sinne einer basalen Stimulation
Logopidische Betreuung im Sinne eines Schlucktrainings.

Allow Natural Death:

Verzicht auf

- protrahierte Reanimationsmafnahmen

- invasive (Intubation) und maschinelle lebensverlingernde Magnahmen (Beatmung)
- auf die Gabe von kreislaufstiitzenden Medikamenten (Katecholamine)

- auf invasive Eingriffe in der Akutsituation, wie z. B. ein zentraler Venenkatheter

- auf Atemhilfe mit NCPAP oder Baby Flow

- auf Maskenbeatmung bei respiratorischer Insuffizienz

Die Eltern stimmen den vorgeschlagenen MaRnahmen zu. Sie wollen ihrem Kind die Schmerzen
und das Unwohlsein, das mit mechanischen lebensverlingernden Mafnahmen verbunden ist,
ersparen. Thr Kind soll auch die Méglichkeit erhalten, ,,gehen® zu diirfen. Auf jeden Fall wollen
die Eltern, dass in ausreichender Weise Unwohlsein, Schmerzen und Atemnot behandelt wer-
den, auch wenn damit eine eventuelle Lebensverkiirzung verbunden sein sollte. Bei einer drasti-
schen Verschlechterung wollen die Eltern zu jeder Tages- und Nachtzeit telefonisch informiert
werden.

194 Imago Hominis - Band 19 - Heft 3



A. Dilch: Therapiezielplanung in der Padiatrie: ,Von DNR-Order zu AND"

Mobil - Tel Nr der Eltern: ....

Unterschrift der Eltern:

Unterschrift der ArztInnen:
| D) (07:N D) A,

Prim Univ. Prof. DT. ccccvvvvmennenennnnn.

Unterschrift der am Konsilium teilnehmenden Pflegeschwestern

Kontakte im Notfall:

G. von Preyer“sches Kinderspital, Tel: ...
Mobiles Palliativteam, Tel:
Mobile Kinderkrankenpflege, Tel: ......

Protokoll verfasst von .................. am...
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Walter Michael Strobl

Schwerpunkt

Verbesserung der Lebens-
qualitat bei schwerst-
behinderten Patienten

Zusammenfassung

Zahlreiche Nerven- und Muskelerkrankungen
kénnen medizinisch nicht ausreichend kurativ be-
handelt werden und fithren aufgrund einer Schi-
digung mehrerer Organsysteme zu einer schweren
Mehrfachbehinderung des betroffenen Kindes oder
Erwachsenen.

Aufgabe der medizinisch-pflegerischen Be-
treuung ist in diesen Fillen eine bestmdgliche
Lebensqualitdt mit Schmerzfreiheit, Kommunika-
tionsfahigkeit, Selbstindigkeit und Mobilitit zu
erreichen. Um bei allen klinischen Entscheidungen
dem Patientenwillen gerecht zu werden, miissen
besonders auch psychische und soziale Faktoren
eine wesentliche Rolle spielen. Nur die gemeinsame
Betreuung im multiprofessionellen Team bietet die
Voraussetzung fiir dieses differenzierte Vorgehen.
Auf dieser Basis kénnen Kriterien fiir die Indikati-
on und den Ausschluss konservativer und operati-
ver Behandlungsschritte bei schwerstbehinderten
Menschen entwickelt werden.

Schliisselworter: Mehrfachbehinderung,
Lebensqualitat, Patientenwille, klinische
Entscheidungsfindung

Abstract

Disorders of nerves and muscles affecting mo-
tor, sensor, and cognitive function that cannot
be cured are likely to develop severe disability in
children and adults.

Caring for these patients means to improve qua-
lity of life by absence of pain, ability to communi-
cate, autonomy, and activities of daily life. Over the
past decades therapeutic, orthotic and surgical op-
tions have increased like expectations of our society
concerning fitness, participation and mobility.

In order to respect a patient’s will in clinical
decision making processes psychologic and social
factors have to be considered. Multiprofessional
care may be a prerequisite for reaching that goal.

Thus criterias for indication and contraindica-
tion of conservative and surgical treatment mea-
sures may be developed.

Keywords: Severe Handicap, Quality of Life,
Patient “s Will, Clinical Decision
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Wie kann Lebensqualitat bei schwerstbehin-
derten Menschen gemessen werden?

Die Definition, Messung und Verbesserung
der Lebensqualitit schwerstbehinderter Men-
schen fiihrt seit einigen Jahren zu einem regen
wissenschaftlichen Diskurs. In internationalen
Studien kann einerseits kein Unterschied zwi-
schen der subjektiv von den betroffenen Kindern
selbst beurteilten Lebensqualitit behinderter
und nicht-behinderter Kinder gefunden werden.
Andererseits zeigen Befragungen betroffener El-
tern und Betreuer, besonders bei Schmerzen des
Bewegungsapparates eine signifikant reduzierte
Lebensqualitit.

Um an dieser Diskussion qualifiziert teilneh-
men zu kénnen, miissen zunichst einige Begriffe
geklirt und Grundlagen erklirt werden.

Der Begriff ,,Quality Of Life“ wurde von Arthur
Cecil Pigou in den 1920er Jahre erstmals verwendet,
der deutsche Terminus ,Lebensqualitit® hat seit den
1980er Jahren Eingang in die medizinische Fachli-
teratur gefunden. Die World Health Organization
(WHO) definierte 1993 ,,Lebensqualitit als die sub-
jektive Wahrnehmung einer Person {iber ihre Stel-
lung im Leben in Relation zur Kultur und den Wert-
systemen, in denen sie lebt, und in Bezug auf ihre
Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen.“

Lebensqualitit ist ein multidimensionales
Konstrukt, das nicht direkt erfasst, sondern nur
in seinen Teilbereichen tiber Indikatoren abgebil-
det werden kann. Der objektivistische Ansatz er-
kennt in Lebensqualitit identifizierbare Grundbe-
diirfnisse, deren Befriedigung das Wohlbefinden
bestimmt. Die beobachtbaren Lebensverhiltnisse
kénnen somit nach wissenschaftlichen Standards
bewertet werden. Beim subjektivistischen Ansatz
bediirfen immaterielle Werte wie Gliick, Zufrie-
denheit und Angste einer subjektiven Befragung
(Gliicksindikatoren).

Der Begriff ,schwerstbehindert“ bedeutet, dass
eine ausgeprigte, dauerhafte Beeintrichtigung
wichtiger Organfunktionen und persénlicher Fi-
higkeiten im Sinne einer Mehrfachbehinderung
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auf mehreren Ebenen besteht:

* emotionale

* kognitive

* koérperliche

* sozialeund

* kommunikative Fihigkeiten

Diese multiplen Beeintrichtigungen entwi-

ckeln sich bei zahlreichen Nerven- und Muskeler-
krankungen, da deren Organsysteme medizinisch
noch nicht vollstindig ersetzt werden kénnen und
bei Fortbestehen der motorischen, sensorischen
und kognitiven Stérungen irreversible sekundi-
re Verinderungen entstehen. Zu den hiufigsten
neuromuskulidren Erkrankungen des Kindes- und
Erwachsenenalters, die zu schwerster Behinderung
fithren konnen, zihlen die folgenden:

Gehirnentwicklungsstérungen
Gefifbedingte Hirnschiden
Traumatische & infektiose Hirnschiden
* ZNS-Tumore

Degenerative Hirnerkrankungen

Traumatische & kongenitale Querschnittslisi-
onen

Degenerative spinale Erkrankungen
Erkrankungen der Vorderhornzellen & des RM
Spinale Muskelatrophien

Toxische & hereditdre Neuropathie

Progrediente Muskelerkrankungen

Kongenitale Myopathien

Myasthenie, Myotonien

Im alltiglichen Sprachgebrauch ist der Begriff
»Behinderung“ nicht missverstindlich. Pfifflin &
P6ld-Kramer weisen jedoch auf die grofe Varianz
und gesellschaftliche Abhingigkeit der Definiti-
on einer ,Normabweichung hin. ,Behinderung*
weist auf eine Abweichung von einem fiir das Le-
bensalter ,typischen Zustand“ kérperlicher, geisti-
ger und seelischer Art. Die Gruppe der Behinderten
ist daher keine homogene Gruppe. Wer zur Gruppe
der Behinderten gezihlt werden soll und wer nicht,
wire vom Kontext gesellschaftlicher Normvor-
stellungen, von Zuschreibungen, Moglichkeiten
der Hilfesysteme, diagnostischen Entwicklungen,
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vom Gesetzgeber und von Personen, die Definitio-
nen vorgeben, abhingig.

Die WHO definiert Behinderung auf den drei
Ebenen der Erkrankung, der Funktionsstérung
und der sozialen Beeintrichtigung:

* Impairment: Aufgrund einer Erkrankung, an-
geborenen Schidigung oder eines Unfalls als
Ursache entsteht ein dauerhafter gesundheitli-
cher Schaden.

* Disability: Der Schaden fiihrt zu einer funkti-
onalen Beeintrichtigung der Fahigkeiten und
Aktivititen des Betroffenen.

* Handicap: Die soziale Beeintrichtigung ist Fol-
ge des Schadens und duRert sich in personli-
chen, familidren und gesellschaftlichen Kon-
sequenzen.

Gesellschaftliche Entwicklungen fiihrten in
den vergangenen Jahrzehnten zu einer Aufwertung
des Begriffes Leistungsfahigkeit und ,,Fitness“ und
damit der Erwartungen an das Individuum in Hin-
blick auf seine persénliche Leistung, soziale Teil-
habe und Mobilitit. Auf den Betroffenen, aber auch
auf Betreuern und Eltern schwerst mehrfachbehin-
derter Menschen lastet in unserer Gesellschaft ein
enormer physischer, psychischer und finanzieller
Leistungsdruck. Rosenbrock weist in diesem Zu-
sammenhang darauf hin, dass ,,gegenwirtig eine
Sichtweise zunimmt, in der tendenziell jeder sei-
nes Gliickes Schmied und also auch verantwortlich
fiir sein Ungliick ist. Solche Ideologien sind kaum
forderlich fiir Konzepte der kollektiven Artikula-
tion von gesellschaftlich bedingten Gesundheits-
problemen und der politischen Mobilisierung zur
Durchsetzung von Verdnderungsstrategien, die auf
die Verminderung der sozialen Ungleichheit vor
Krankheit und Tod abzielen.

Dass es besser wire nicht zu fragen, ,Wer ist be-
hindert?*, sondern ,,Wer wird behindert?“, entspricht
auch der Definition der Disability Studies (DS): Erst
physikalische und soziale Barrieren in Verbindung
mit Eigenschaften einer Person fithren zu einer dau-
erhaften und gravierenden Beeintrichtigung der ge-
sellschaftlichen und wirtschaftlichen Teilhabe.
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,Nicht-Behinderung“ ist wie Gesundheit nicht
die Abwesenheit von Stérungen, sondern die Kraft,
mit ihnen zu leben. Jedes Leben, auch das kranke
und behinderte, ist kostbar. Menschlich ist eine
Medizin, die mit diesen Grenzerfahrungen umzu-
gehen weiR (Kortner+) und Behinderten eine breite
Unterstiitzung zur Selbsthilfe bietet.

Um die Lebensqualitit bei Kindern und Erwach-
senen mit Behinderung zu messen, wurden unter-
schiedliche Fragebogen als Messinstrumente entwickelt
und validiert. Folgende werden seither in internatio-
nalen Studien regelmiRig eingesetzt:

* Beim Child Health Questionaire (CHQ ) handelt es
sich um eine validierte Auswertung physischer
und psychosozialer Faktoren bei Kindern tiber
fiinf Jahren, die bei Kindern mit schwerer Be-
hinderung nur geringe Veranderungen zeigte.
Der Pediatric Quality of Life Inventory ermog-
licht eine validierte krankheitsspezifische Aus-

wertung, der jedoch keine Module fiir das bei
Schwerstbehinderten hiufige Krankheitsbild
der Cerebralparese enthilt.

Mittels des Pediatric Eval. of Disability Inventory
(PEDI) ist eine validierte Auswertung fiir Kinder

mit Behinderungen bis sieben Jahre in Hinblick
auf Korperpflege, Mobilitit, soziale Integration
moglich, enthilt jedoch keine Fragen beziiglich
Schmerzen und allgemeinem Gesundheitszu-
stand.

Der hiufig verwendete Daily Life Activities
(DLA)-Score misst verschiedene Kategorien von
Alltags-Titigkeiten.

Life Habits ermdglicht die Evaluation sozialer
Teilhabe.

General Self Efficacy Scale GSES-12 misst Selbstbe-
stimmung.

Fiir die Messung der Lebensqualitit bei spezi-
fischen Erkrankungen wurde der Begriff ,Ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitdt® oder Health
Related Quality of Life (HRQoL) gepriigt. Der SF-36
Health Survey erméglicht die Erfassung krank-
heitsspezifischer bzw. gesundheitsbezogener
Lebensqualitit.
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Interessant sind die Ergebnisse der bisherigen Stu-
dien bei Menschen mit Behinderungen. In einer di-
rekten Befragung zur Lebensqualitit von Kindern
mit und ohne Cerebralparese (CP) konnten keine
signifikanten Unterschiede zwischen den beiden
Gruppen festgestellt werden. Innerhalb der CP-
Gruppe korrelierten funktionelle Fahigkeiten nicht
mit der Lebensqualitit (Vinsons).

Eltern behinderter Kinder werten die Lebens-
qualitdt ihrer Kinder deutlich niedriger als die
nicht-behinderter Kinder. Thre Wertung korreliert
mit ihrem psychischen Stress, sodass fiir zukiinf-
tige Messungen empfohlen wird, den psychischen
Status zu erfragen (Davis®).

Ahnliche Ergebnisse werden in einer aktuel-
len Studie berichtet (Ramstad’). Selbstbewerte-
ter mentaler Status und HRQoL wurden von den
Patienten besser eingestuft als von den Miittern.
Rezidivierende Schmerzen des Bewegungsappa-
rates korrelierten mit psychischen Problemen
und reduziertem HRQoL, allerdings nicht in der
Elterngruppe.

Anders liegen die Studienergebnisse im Er-
wachsenenalter: Eine signifikante Anzahl Erwach-
sener mit Cerebralparese gibt Schwierigkeiten bei
der sozialen Teilhabe und einen niedrigen HRQoL
fiir korperliche Funktionen an (Van der Slot®).

Im Rahmen einer umfassenden Studie aus Nor-
wegen (Jahnsen?®) wurden erwachsene Cerebralpa-
rese-Patienten mit durchschnittlichem Alter von
352 (18-72a) und ihre Betreuer befragt. Sie gaben in
dieser subjektiven Selbsteinschitzung - obwohl
in der tiberwiegenden Zahl leicht bis schwer, nur
15% schwerstbehindert - als Einschrinkung ih-
rer Lebensqualitit doppelt so hiufig chronische
Schmerzen und dreimal so hiufig chronische Er-
miidbarkeit gegeniiber einer nicht-behinderten
Kontrollgruppe an.

Zusammenfassend kann festgestellt werden,
dass erste Erfahrungen mit der Messung der Le-
bensqualitit bei Kindern und Erwachsenen mit
Behinderung vorliegen. Die Ergebnisse dieser Le-
bensqualitdt-Messungen geben Hinweise fiir die
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wichtigsten Ziele, die fiir die Verbesserung der Lebens-
qualitit definiert werden sollen:
* Schmerzfreiheit, vor allem des Bewegungsap-
parates
+ Soziale Teilhabe/[Partizipation durch Kommu-
nikation und Aufbau von Beziehungen
* Autonomie/Selbstbestimmung und Selbstin-
digkeit
* Mobilitit

Ist eine Verbesserung der Lebensqualitat bei
schwerstbehinderten Patienten iiberhaupt
maoglich?

Um diese Frage zu beantworten, muss geklart
werden, was ,Verbesserung der Lebensqualitit®
bedeutet, welche medizinisch-pflegerischen Mog-
lichkeiten zur Verfiigung stehen und wie das Er-
gebnis beurteilt werden kann.

»Behinderte® Menschen sind primir nicht
krank, bediirfen jedoch meist einer Pravention und
sehr hiufig auch Behandlung oder Rehabilitation
von Storungen ihres Bewegungsapparates. Die Ak-
zeptanz von kérperlicher Unvollkommenbheit sollte in
der medizinischen Betreuung eine Grundhaltung
sein, die in einer Zeit des Gesundheits- und Perfekti-
onswahns allerdings nicht iiblich ist (Kértner®).

Aus diesem Grund hat sichin den vergangenen
Jahrzehnten innerhalb der Medizin und innerhalb
der Orthopidie (,,0-r-t-h-o-p-d-d-i-e - Majestit,
das ist die Kunst, Krumme gerade und Lahme ge-
hend zu machen®, erklirte Adolf Lorenz, Mitbe-
griinder des Fachgebietes, 1897 Kaiser Franz-Josef
in Wien) das Spezialgebiet der ,Neuroorthopidie“
entwickelt. Sie beschiftigt sich mit der orthopi-
dischen Behandlung von Menschen mit Gehirn-,
Riickenmarks-, Nerven- und Muskel-Erkrankun-
gen. Im weiteren Sinn umfasst ihre Definition in
den Lehrzielkatalogen zu den deutschsprachigen
Facharztpriifungen alle Erkrankungen und Schi-
digungen des zentralen und peripheren Nerven-
systems. Die Kernaufgaben der Neuroorthopidie
sind die Diagnostik, Analyse, Behandlung und Re-
habilitation der Auswirkungen neurologisch und
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muskulidr bedingter Haltungs-, Gang-, Greif- und
Bewegungsstérungen auf den Bewegungsapparat.
Da eine kausale Behandlung des Nervengewebes
in den meisten Fillen nicht mdéglich ist, besteht
ihr Behandlungsziel in der Verbesserung der Le-
bensqualitit.

,Neuroorthopidie” kann somit in der Erfiil-
lung dieser Kernaufgabe durch eine sehr spezifi-
sche Behandlungsphilosophie und -strategie definiert
werden. Es handelt sich um ein Spezialgebiet, in
dem ein gemeinsames Verstindnis von Wert und
Qualitit des Lebens mit Behinderung sowie in-
terdisziplindres Denken und multiprofessionelle
Zusammenarbeit in einem gut funktionierenden
Netzwerk Voraussetzung sind fiir eine menschlich
und fachlich hochwertige medizinische Arbeit. Der
Pionier der Korperbehindertenfiirsorge Konrad
Biesalski erkannte dies bereits zu Beginn des 2o.
Jahrhunderts (Murri* und Stotz?).

Das Zusammenspiel des aktiven und passi-
ven Bewegungsapparats ist ein hervorragendes
Beispiel fiir ein komplexes biologisches System.
Neuroorthopidische Probleme bediirfen daher
einer systemischen Diagnostik und Therapie. Durch
den Einfluss und die Synthese funktionell anato-
mischer, biomechanischer, neurophysiologischer,
entwicklungsbiologischer, psychischer und sozi-
aler Grundprinzipien stellen sie bei jedem einzel-
nen Patienten eine interessante neue Herausfor-
derung dar.

Neuroorthopidische Diagnostik und Therapie
miissen im kulturellen, regionalen und histori-
schen Kontext sehr heterogen betrachtet werden.
Sie sind abhingig von Epidemiologie und Wandel
der neurologischen Krankheitsbilder. In den Staaten
der Europdischen Union sind Infektionen des
Nervensystems wie Poliomyelitis heute von Er-
krankungen durch degenerative Verinderungen
des Nervensystems und nach erfolgreichen in-
tensivmedizinischen Interventionen rund um die
Geburt und bei Unfillen verdringt worden (vgl.
Strobls).

Je nach Kultur, Philosophie und Religion reichen
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Reaktionen der Gesellschaft auf Menschen mit
Bewegungsbehinderung von Integration, beson-
derer Betreuung und wundertitiger Heilung bis
zur Ausgrenzung als Inbegriff alles Bosen, Ver-
nichtung und der heute im Zuge 6konomischer
und biotechnologischer Diskussionen wieder
gewagten Definition sogenannten ,,unwerten Le-
bens“. Neuroorthopdden sind auch aufgefordert,
im gesellschaftspolitischen Diskurs ethisch klare
Positionen zu vertreten und fehlende Ressourcen
einzufordern.

Im deutschen Sprachraum leben heute rund
70.000 Kinder mit einer schweren Form einer Cereb-
ralparese und etwa 150.000 Menschen mit einer He-
miparese nach einem cerebralen Insult. Je nach der
Lokalisation und dem Schweregrad der Schidigung
des Gehirns liegen verschieden ausgeprigte Formen
von Bewegungs-, Wahrnehmungs- und Lernst6run-
genvor. Die primire neurogene Schidigung ist nicht
heilbar, aber sowohl von der Férderung und Rehabi-
litation der neurobiologisch formbaren Sensomo-
torik als auch von der Vorbeugung und Behandlung
zusitzlich auftretender Probleme, wie Bewegungs-
einschrinkung, -mangel und einseitiger Belastung,
hingen das Erreichen einer ausreichenden Mobilitdt
und Selbstindigkeit und das Selbstbewusstsein des
Patienten ab. Entsprechend leben Patienten entwe-
der nur mit leichten Gang-, Haltungs-, Sprach- oder
Greifstérungen oder bediirfen einer intensiven pfle-
gerischen Betreuung.

Eine Vielzahl therapeutischer Verfahren er-
moglicht heute eine signifikante Verbesserung der
Lebensqualitit, sowohl der betroffenen schwerstbe-
hinderten als auch der betreuenden Personen: Medi-
kamente, Therapien, Hilfsmittel und Operationen.

1. Der therapeutische Effekt von bestimmten Or-
thesen, orthopddischen Schuhen und orthopddi-
schen Hilfsmitteln, wie Geh-, Steh-, Sitz- und Lage-
rungshilfen auf Bewegungsstérungen, kann so-
wohl qualitativ als auch quantitativ gemessen
werden. Eine Tonusregulierung, beispielsweise

Reduktion der Spastik oder Stabilisierung bei

Muskelschwiche, mit Schmerzfreiheit und
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einem Ausgleich funktioneller Defizite im All-
tag kann damit wihrend der Verwendungszeit
kurz- und langfristig erreicht werden.

. Der Effekt einer Bewegungs- und Kriftigungs-

therapie, die blockweise oder im Rahmen von
Rehabilitationsaufenthalten auf neurophysi-
ologischer Grundlage durchgefiihrt wird, ist
nachweisbar. Kurzfristige signifikante Funkti-
onsverbesserungen fiir den Alltag kénnen er-
zielt und die Patienten lingerfristig motiviert
werden, ihren Bewegungsmangel zumindest
teilweise auszugleichen.

. Physikalische Therapieverfahren wie Massagen,

Wirmeanwendungen, Mobilisationen und ma-
nuelle Therapien fiihren tiber eine Reduktion
des erhéhten Muskeltonus, blockweise im Rah-
men einer stationidren Intensivrehabilitation
eingesetzt, kurzfristig zu einer Verminderung
pathologischer Bewegungsmuster und damit
Verbesserung von Alltagsfunktionen. Eine
langfristige Wirkung kann im Einzelfall beob-
achtet werden.

. Die mehrwéchige Behandlung mit Therapie-

gipsen und Funktionsorthesen ermdglichen im
Bereich der langen Handgelenk-, Finger- und
langen Fufmuskulatur eine nachhaltige, mit-
telfristige Tonusreduktion mit der Mdglich-
keit einer langfristigen Funktionsverbesse-
rung durch eine Verkiirzung des Hebelarms
der Antagonisten.

. Effektive und teilweise im Rahmen von Dop-

pelblindstudien evaluierte medikamentdse Be-
handlungsverfahren bei hochgradiger Spastik
sind die perorale oder intrathekale Gabe von zen-
tral wirksamen Substanzen wie Baclofen und die
lokale, perineurale Verabreichung von Phenol-
oder intramuskuldre Verabreichung von Botuli-
numtoxin-Injektionen. Bei allen medikaments-
sen Verfahren ist die exakte Indikationsstellung
nach einer Differenzierung primirer Spastik
von sekundiren dynamischen und strukturellen
Muskelveridnderungen sowie Gelenkkontraktu-
ren fiir den Therapieerfolg entscheidend.

6. Auch moderne minimal-invasive und aufwendi-
ge rekonstruktive Operationen kénnen nach du-
Rerst sorgfiltiger Indikationsstellung im Team
eine signifikante Verbesserung der Lebensqua-
litit bei Kindern und Erwachsenen mit cerebra-
len Bewegungsstérungen bewirken:

* Bei gehfihigen Patienten wird ein weitge-
hend symmetrisches und fliissiges Gang-
bild ohne hohen Kraftaufwand angestrebit.
Qualitative und quantitative Analysen
bestitigen einen kurz- und langfristigen
signifikanten Therapieeffekt auf den Gang-
zyklus durch neuroorthopidische Mehr-
etagen-Operationen, bei denen muskelver-
lingernde, muskel- und sehnenverlagernde
Eingriffe mit Korrektur-Osteotomien kombi-
niert werden. Die optimale postoperative
Nachbehandlung tragt wesentlich zu einem
guten Therapieerfolg bei. Ein vergleichba-
rer funktioneller Therapieeffekt wie an der
unteren Extremitdt wird auch nach Mehr-
etagen-Operationen an der oberen Extremi-
tit gefunden.

Bei nicht gehfihigen Patienten besteht das
Therapieziel in einer schmerzfreien Sitz-
und Transferstehfihigkeit ohne funktionell
stérende FuRfehlstellung, Skoliose oder
Hiiftluxation.

Die Evaluation operativer Therapiever-
fahren zeigt auch in der Behandlung nicht
gehfihiger Patienten, dass die Indikations-
stellung, perioperative Schmerz- und an-
tispastische Therapie, frithmobilisierende
Bewegungstherapie und symmetrische
Geh-, Steh-, Sitz- und Lagerungsversor-
gung einen wesentlichen Anteil am kurz-
und langfristigen Therapieerfolg hat.

Die Moglichkeiten zur Beurteilung der medi-
zinischen Ergebnisqualitit sind begrenzt, sie sind
aufwendig und nicht unumstritten. Aktuell be-
steht Konsens, dass technische Methoden wie die
3D-Ganganalyse, funktionelle Scores, subjektive
Zufriedenheitsmessungen und wirtschaftliche
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Kosten-Nutzen-Analysen gleichermafen heran-
gezogen werden sollen, um aussagekriftige Daten
zu erhalten.

Fiir die Beurteilung der Verbesserung der Le-
bensqualitit durch Therapiemafnahmen bei be-
wegungsbehinderten Menschen werden zahlreiche
Messmethoden verwendet, die die Selbstindigkeit
und Mobilitdt der Patienten im Alltag bewerten.
Hiufig angewandte, fiir die Publikation in fithren-
den wissenschaftlichen Zeitschriften geforderte
und auch evaluierte Verfahren sind zum Beispiel
der Barthel-Index, die Daily Living Activity (DLA)-
Messung und das Gross Motor Function Measure-
ment (GMFM). Eine Messung einzelner Parameter
erfolgt anschaulich und aussagekriftig mit der
visuellen Analog-Skala (VAS), bei der der Befragte
seine Priferenz auf einer von hell bis dunkel oder
o bis 10 offenen Leiste an passender Stelle beliebig
eintrigt (Strobl).

Die Messung der Patienten-Zufriedenheit mit
dem konkret erreichten Behandlungsergebnis fin-
det Eingang in Outcome-Studien. In vier Katego-
rien werden technische, funktionelle, subjektive
und 6konomische Ergebnisse getrennt erhoben
und flieRen gemeinsam in die ergebnisorientierte
Bewertung eines Behandlungsverfahrens ein (vgl.
Goldberg®).

Fir die Beurteilung, ob und in wieweit bei
schwerstbehinderten Patienten eine Verbesse-
rung der Lebensqualitit erreicht werden konnte,
wird die Erhebung folgender Teilergebnisse emp-
fohlen:

+ das technische Ergebnis, das durch eine klini-
sche Untersuchung mit Gelenkwinkel nach der
Neutral-Null-Methode, einer Vermessung von
2D-Rontgenaufnahmen und einer Beurteilung
einer 3D-Bewegungsanalyse erhoben wird;

* das funktionelle Ergebnis, das durch einen Fra-
gebogen zu den Alltagsaktivititen, z. B. DLA-
Score, erarbeitet wird,;

* das subjektive Ergebnis, das in einer Erhebung
der Patienten-Zufriedenheit besteht;

* und das 6konomische Ergebnis, das eine Kosten-
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Nutzen-Bewertung des individuellen Behand-
lungsergebnisses in medizinischer, zeitlicher,
psychischer, finanzieller Hinsicht umfasst.

Fiir die Beurteilung der Ergebnisqualitit ist be-
deutend, dass unbehandelte schwerstbehinderte
Patienten aus ethischen Uberlegungen sehr selten
zu finden sind und als Kontrollgruppen fiir Studien
nicht zur Verfiigung stehen. Die mangelnde Diffe-
renzierungsmoglichkeit einzelner Therapieschrit-
te im Rahmen einer multidiszipliniren Versorgung
stellt daher ein bekanntes methodisches Problem
in der exakten Analyse der Effektivitit von Behand-
lungsverfahren dar. Allerdings ist die Beurteilung
zusitzlicher Verfahren, die {iber die therapeuti-
sche Grundversorgung hinausgehen, sowie von
Mehrfachtherapien durchaus méglich und wissen-
schaftlich akzeptiert.

Welche Rolle spielen psychosoziale Faktoren
fiir die konservative und operative Behand-
lung?

Erfahrungen aus dem klinischen Alltag lassen
vermuten, dass psychische und soziale Faktoren
eine entscheidende Rolle spielen, damit das an-
gestrebte Therapieziel erreicht werden kann. Bei
der Analyse von Voraussetzungen, die den Erfolg
neuroorthopidischer Behandlungen maRgeblich
beeinflussen bzw. Fehlern, die fiir einen Misserfolg
verantwortlich sind, kann eine Vielzahl von Fakto-
ren erhoben werden. Die wichtigsten werden in der
folgenden Tabelle, chronologisch geordnet nach
dem Erfordernis im Laufe des Behandlungsprozes-
ses aufgezihlt:

+ regelmipRige Untersuchungen der Alltagsfunk-
tionen des Patienten

* Dokumentation und Therapieplanung

* Behandlungsteam mit guter Kommunikation

* Verstindnis und Kooperation im Rahmen der
Therapie

* Grundwissen und richtige Erwartungshaltung

+ Erfahrung mit spezieller Behelfsversorgung

* Finanzierung der Behelfsversorgung (Orthesen,
Schuhe, Stehpult)
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* Motivation zur Funktionsverbesserung

* Kenntnis des familidiren Umfelds (Elternkon-
flikt, Schuldgefiihle)

+ Kenntnis des psychosozialen Umfelds (Proble-
me bei Stress, Compliance)

exakte Analyse der Muskelfunktionen

richtige Auswahl der operativen Eingriffe
Erfahrung mit der OP-Technik
Erfahrung mit spezieller postoperativer Immo-

bilisierung

Erfahrung mit postoperativer Therapie von
Spastik und Schmerz

Erfahrung mit postoperativer Bewegungsthe-
rapie
* postoperative  Rehabilitationsméglichkeiten

(Entfernung, Finanzierung, Ausbildung, Er-

fahrung)

Das Erreichen des Therapieziels ist also abhin-
gig von Art und Durchfiithrung der medizinischen
Behandlung und von psychosozialen Faktoren.
Diese kénnen aufgeschliisselt werden in

1. psychische Faktoren: Angste, Motivation, Erwar-
tungshaltung, Vertrauen, Compliance, Stress-
verarbeitung, Familienkonflikt, Symbiose

2. soziale Faktoren: Sprache, Kommunikationsfi-

higkeit, Kulturelle Traditionen, Religion, Fami-

lienstruktur, Wohnort, Okonomische Ressour-

cen, Gesundheits- und Sozialsystem.

Um moglichst viele Faktoren bei der klini-
schen Entscheidung zu beriicksichtigen, ist eine
Einbindung aller Personen notwendig, die den
Patienten, seine Betreuer oder Eltern und seine
Wiinsche und Bediirfnisse kennen. Die gemeinsa-
me Betreuung schwerstbehinderter Menschen im
multiprofessionellen Team sollte Standard sein
(siehe Abb. 1).

Moglich ist eine qualitativ hochwertige und
effiziente Teambetreuung aber nur dann, wenn
die duferen und inneren Voraussetzungen fiir
eine Teamstruktur gegeben sind: Skonomisch
aufwendige Zeit- und Raumgestaltung fiir ge-
meinsame Sprechstunden und psychisch aufwen-
dige Teamgestaltung fiir eine gute Kommunikati-
onsfihigkeit zwischen den Berufsgruppen durch
das Erlernen einer gemeinsamen Fachsprache,
die Anwendung gemeinsamer Behandlungskon-
zepte und selbstkritische Evaluierung der geleis-
teten Arbeit.

Gesundheits- und Sozialsysteme und kulturelle
und 6konomische Ressourcen sowie religiése und

KLINISCH

Anamnese

Muskelfunktionsanalyse

Alltagsfunktionen

Psychosoziales Umfeld

Neurologisch-orthopidische Untersuchung

INSTRUMENTELL
Rontgen, CT, MRI
Videoanalyse
3-D-Ganganalyse
dynamisches EMG
NLG, EMG

Pedobarographie

Abb. 1:Klinische Entscheidungen basieren mafigeblich auf der Kenntnis psycho-sozialer Faktoren
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KINDER-/ NEUROLOGIE
ORTHOPADIE
PHYSIOTHERAPIE
ORTHOPADISCHE TECHNIK

ORTHOPADISCHER SCHUHMACHER

FAMILIE
SCHULE| ARBEITSPLATZ
PSYCHOLOGIE
SELBSTHILFEGRUPPE
ERGOTHERAPIE
SOZIALARBEITER
REHA-TECHNIK

Abb. 2: Klinische Entscheidungen fiir schwerstbehinderten Menschen miissen im multiprofessionellen Team
gemeinsam mit Betreuern und Eltern getroffen werden

juristische Vorgaben kénnen europa- und weltweit
erhebliche Unterschiede aufweisen. Bei der Betreu-
ung und beim Aufbau von Versorgungsstrukturen
fiir schwerstbehinderte Menschen im Rahmen in-
ternationaler Projekte muss daher das soziale und
kulturelle Netz beachtet werden. Vereinfachend
konnen soziale Stufen differenziert werden, in der
sich eine Gesellschaft befindet:
* Behinderte Menschen werden getotet.
* Behinderte Menschen werden versteckt, es gibt
Naturmedizin.
* Es gibt einzelne padagogische und soziale Akti-
vitdten durch CBR-Worker.
* Es gibt einzelne Behinderteneinrichtungen, die
extern finanziert werden.
* Es gibt ein Basisgesundheitssystem mit Pflege
und Allgemeinmedizin.
* In einzelnen Institutionen fiir Behinderte ar-
beiten einzelne Spezialisten.
* In wenigen Institutionen arbeiten wenige Spe-
zialisten: Pflege, PT, ET, OT, Fachirzte.
Teilweise Inklusion, mehrere Institutionen mit

allen Spezialisten

* Inklusion, flichendeckende Institutionen und
Spezialabteilungen, Fonds

* Utopie: véllige Inklusion und Akzeptanz mit
echter finanzieller Gleichstellung
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Wie gelingt es, dem Patientenwillen gerecht
zu werden? Welche Rolle spielen Familie und
betreuende Personen?

Der Patientenwille kann bei schwerstbehinder-
ten Menschen - wenn, wie in den meisten Fillen,
keine Patientenverfiigung vorliegt - nur indirekt
erfasst werden. Dieser bildet jedoch neben der
medizinischen Indikation die Basis fiir jede klini-
sche Entscheidung (Wallner®). Bei schwerstbehin-
derten Menschen trifft prinzipiell der gesetzliche
Vertreter die Entscheidung, ob das vorgeschlagene
Therapieangebot angenommen wird. Aber welche
Voraussetzungen sind notwendig, damit er iiber eine
ausreichende Wissensbasis verfiigt, Vertrauen zum
Behandlungsteam aufbauen und die Tragweite sei-
ner Entscheidung erfassen kann?

Sinnvoll ist es, bereits im Vorfeld beim Erst-
kontakt oder der Erhebung der Anamnese mit den
Betreuungspersonen, Eltern oder Familie den mut-
maRlichen Patientenwillen zu ergriinden. Der sys-
temischen Diagnostik kann dann nach der gemein-
samen Erarbeitung des Therapiezieles mit Eltern,
Sachwalter, Betreuer und dem Behandlungsteam
ein ausfiihrliches Beratungsgesprich iiber die the-
rapeutischen Moglichkeiten folgen. Die medizi-
nische Aufklirung iiber die Chancen und Risiken
und die Beantwortung offener Fragen sowie die
schriftliche Einwilligung kénnen in diesem Fall be-
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reits Teil dieses Gespriches sein.

Prinzipiell zu fordern ist eine Langzeitbetreuung
durch die drztliche Person, die die Indikation zu einer
von ihr selbst vorgenommenen Behandlung stellt.
Psychische und fachliche Faktoren, beispielsweise
zwischenmenschliches Vertrauen und Dosierbar-
keit der operativen Mafnahmen, kénnen so am
besten beriicksichtigt werden.

Speziell bei allen Entscheidungen fiir invasive
Behandlungen, wie Operationen, Botulinumto-
xin-Injektionen oder fiir den Patienten aufwendi-
ge Hilfsmittelversorgungen, ist die Kontinuitdt
der Betreuung eine Voraussetzung fiir die richtige
Indikationsstellung im Sinne einer systemischen
Therapie. Die drztliche Person muss den Patienten
pra- und postoperativ kontinuierlich betreuen. Sie
beobachtet den sensorisch-motorischen Entwick-
lungsverlauf und das psychosoziale Umfeld, um
zum richtigen Zeitpunkt die richtige therapeuti-
sche Entscheidung treffen zu konnen. Und sie be-
obachtet den postoperativen Rehabilitationsverlauf,
um die zeitlich optimale Therapie und orthopidie-
technische Versorgung einzuleiten und bei Proble-
men rechtzeitig lenkend eingreifen zu kénnen.

Eine Langzeitbetreuung sollte aus den genann-
ten Griinden von allen pflegerischen, therapeu-
tischen, psychologischen, auch orthopidietech-
nischen Betreuungspersonen angestrebt werden.
Beim Wechsel von Betreuungspersonen ist eine
detaillierte miindliche und schriftliche Ubergabe
aller vorhandenen Daten unerlisslich. Wenn ir-
gendwie méglich, sollte er immer in Anwesenheit
der Familie erfolgen.

Fir eine qualitativ hochwertige Betreuung
des Betroffenen ist aber auch auf der Seite der
Betreuer, Eltern und Familie, so keine wichtigen
Griinde dagegen sprechen, eine Kontinuitdt in
der Annahme des Therapieangebotes einzufordern.
Nur dadurch kann das Behandlungskonzept zu-
gunsten des Patienten laufend evaluiert, und es
konnen oft irrationale Angste ab- und Vertrauen
aufgebaut werden.
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Gibt es medizinisch-orthopadische Kriterien
fiir eine Therapie-Begrenzung?

Im Kklinischen Alltag der neuroorthopidi-
schen Betreuung schwerstbehinderter Kinder und
Erwachsener ist es laufend notwendig, Entschei-
dungen tiber die Aufnahme oder Beendigung von
therapeutischen Mafnahmen zu treffen. Wie wir
festgestellt haben, ist das therapeutische Angebot
sehr breit, die Evaluation nicht immer einfach, im-
mer sind individuelle Therapiepline erforderlich
und viele Einzelmeinungen und -erfahrungen kén-
nen im Behandlungsteam in die Entscheidungsfin-
dung einflieRen. Stimmen Motivation und Erwar-
tungshaltung? Oft sind therapeutische Versuche
mit neuen orthetischen Mdglichkeiten sinnvoll,
Medikamente haben bei verschiedenen Patienten
selten die genau gleiche Wirkung, nie ist die ex-
akt gleiche Operation bei einem anderen Patien-
ten wieder notwendig. Ist ein praventiver Eingriff
notwendig oder wird der Betroffene Schmerzen
aufgrund von Spitschiden nicht mehr erleben?
Alle Mitglieder des Behandlungsteams wollen ihre
Dienste und Erfahrungen anbieten, aber ,ist all
das Machbare sinnvoll?“ Primum non nocere. Im-
mer gilt es, das schwerstbehinderte Kind oder den
schwerstbehinderten Erwachsenen vor Schaden zu
bewahren. Und, wie wir ebenfalls feststellen konn-
ten, gibt es viele Voraussetzungen fiir den Erfolg ei-
ner besseren Lebensqualitit. Aber auch therapeu-
tischer Nihilismus ist angesichts vieler gliicklicher
Menschen nicht angezeigt.

Kriterien fiir die Therapiebegrenzung bei schwerst-
behinderten Menschen sind fiir viele Therapiever-
fahren, wie beispielsweise Operationen, medika-
mentG6se Therapien, fiir den Patienten aufwendige
Orthesen- und Hilfsmittelversorgungen, notwen-
dig und sinnvoll. Thre Anwendung bedarf eines
grofien Fachwissens, Erfahrung und Abwigung
im Einzelfall.

Fiir Operationen kénnten z. B. folgende Kriterien
fiir eine Therapiebegrenzung angefiihrt werden:

Erkrankungsabhdngige Kriterien: Rasche Progre-
dienz der neurologischen Symptomatik, nicht be-
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handelbare Epilepsie, Risiko fiir einen Status epi-
lepticus, stark eingeschrinkte Lebenserwartung

Allgemeine medizinische Kriterien: sehr schlech-
ter Allgemeinzustand; hohes, schwer abschitzba-
res Narkoserisiko, stark herabgesetzte Herz-Kreis-
lauf-Belastung, eingeschrinkte Lungenfunktion,
schwere Himophilie

Biomechanische Kriterien: bei geplanter Weich-
teil-OP: schwere kn6cherne Verinderungen; bei
wichtiger postoperativer Reha: hohes Kérperge-
wicht; bei geplanter Frithmobilisierung: mangeln-
de Kalzifikation der Knochen

Funktionelle Kriterien: fehlende Moglichkeit ei-
ner Verbesserung; hohes Risiko fiir einen Verlust
von Alltagsfunktionen; Ausschaltung von Kom-
pensationsmoglichkeiten

Psychische Kriterien: fehlende Motivation, un-
realistische Erwartungen, mangelndes Vertrauen,
mangelhafte Compliance, geringe Stressresistenz,
schwere familiire Konflikte

Soziale Kriterien: fehlende postoperative Betreu-
ung und Pflege, keine Rehabilitationsmdéglichkeit,
fehlende Finanzierung von postoperativ notwendi-
gen Hilfsmitteln.

Ob schwerstbehinderte Menschen gliicklich
leben, hingt von ihrer Schmerz- und Bewegungs-
freiheit, ihren selbstindigen Aktivititen in ihrer
sozialen Umgebung ab. Aber auch von ihrem Recht
auf Unvollkommenheit. Alle Therapieansitze der
Neuroorthopiddie miissen die individuellen Zie-
le und Wiinsche des Patienten und seiner Familie
und Betreuer beriicksichtigen. In der Zeit der frii-
hen Rehabilitation nach akuten neurologischen
Erkrankungen und in der Zeit des Wachstums ent-
wicklungsgestorter Kinder liegt der Schliissel zur
spdteren verbesserten Lebensqualitit bewegungs-
behinderter Menschen. Hier beginnt der Arbeits-
bereich der Neuroorthopidie (Strobl?).

Der erste Schritt zu jeder Behandlung behinder-
ter Menschen ist die Definition des Therapiezieles.
Jeder orthopidisch-chirurgische Behandlungsplan
besteht immer in einer Integration konservativer
und chirurgischer Mafnahmen im Rahmen eines

Imago Hominis - Band 19 - Heft 3

Gesamtbehandlungsprogramms. Vor jedem The-
rapieschritt muss ein klar definiertes Therapieziel
im gemeinsam betreuenden Team, bestehend aus
dem Patienten mit Eltern, Betreuer, Therapeut, Or-
thopide und Kinderarzt/Neurologe, bei Bedarf Or-
thopidietechniker, Orthopiddieschuhmacher, Leh-
rer, Psychologe, Sozialarbeiter, festgesetzt werden.
Erst die Beurteilung des psychosozialen Umfeldes
erlaubt eine Einschitzung, ob durch die geplanten
Magnahmen eine Verbesserung von Alltagsfunkti-
onen und der sozialen Teilhabe méglich sind.
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Sechs Jahre nach Inkrafttreten des Osterreichi-
schen Patientenverfiigungsgesetzes (PatVG) und
drei Jahre nach der ersten Evaluation der Anwen-
dung durch das Institut fiir Ethik und Recht in
der Medizin' sowie ebenfalls drei Jahre nach einer
ersten medizinethischen Standortbestimmung
des Autors? ist der Zeitpunkt gekommen, innezu-
halten und die zahlreichen, vorwiegend theoreti-
schen Publikationen im Lichte der Erfahrungen
jener Kollegen? zu priifen, die im konkreten Alltag
mit diesem Instrument der Selbstbestimmung zu
leben gelernt haben.

Dies ermdglicht im Sinne einer keineswegs
banalisierenden oder verkiirzenden ,alltagsprag-
matischen Medizinethik“ eine umfassendere Sicht
auf das Aufklirungs- und Interpretationsproze-
dere auf Basis einer qualititsvollen Arzt-Patien-
ten-Beziehung und bildet eine Vorbedingung fiir
erforderliche Nachjustierungen, die durch theo-
retische Reflexionen allein nicht erarbeitet werden
kénnen! Eine Grundlage der hier beschriebenen
Erfahrungen ist die konkrete Befassung des Autors
mit Patientenverfiigungen, insbesondere als Leiter
des Klinischen Ethikkomitees des Krankenhauses
,»Gottlicher Heiland® in Wien. Da sich dieses Spital
der medizinischen Betreuung alter Menschen ver-
pflichtet weiR, seit 20 Jahren das erste stationire
Hospiz - nun als Palliativstation gefiihrt - beher-
bergt und auch frithzeitig eine akutgeriatrische
Station etabliert hat, durfte hier mit der hiufige-
ren Vorlage von Patientenverfiigungen gerechnet
werden. Weitere Momente der Erfahrung beruhen
auf der Ordinationstitigkeit, in der zahlreiche Auf-
klirungsgespriche und Formulierungsarbeiten
zur Errichtung von Verfiigungen geleistet wurden.
Schlieplich erlaubte es auch die Tdtigkeit als Leiter
des Referates fiir Ethik und Palliativmedizin in der
Wiener Arztekammer, etwa auch durch die vom
»Forum Medizin Ethik“ konzipierten ,Workshops
zur Aufklirung, Errichtung und Interpretation
von Patientenverfiigungen®, ein breites Feedback
der Kollegenschaft zu gewinnen.
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Daten zu Patientenverfiigungen

Im genannten Krankenhaus wurden im Jahr
2011 41 Patientenverfiigungen zur Kenntnis ge-
bracht. Diese Zahl liegt damit geringfiigig tiber
den statistischen Schitzungen in der Osterreich
weiten Gesamtbefragung* und entspricht etwa ei-
nem Fiinftel aller im Jahr 2011 in Salzburg errich-
teten Dokumente.s Von diesen Verfligungen waren
17 von den Verfassern als verbindlich und 24 als
beachtlich konzipiert. Im Vergleich zu den in der
Studie publizierten Zahlen und zu den Erhebungen
im Krankenhaus selbst stellt dies eine deutliche
Zunahme an verbindlich errichteten Dokumenten
dar. Keines wies formale Defizite auf, die gemig
den gesetzlichen Vorgaben eine Aberkennung der
Verbindlichkeit erzwungen hitte.

Bei der iiberwiegenden Zahl an Verfiigungen
wurde das von diversen Institutionen empfohlene
»offiziése” vierseitige Formular verwendet. Verein-
zelt finden sich allerdings auch noch immer Form-
blitter, die schon vor der Etablierung des Gesetzes
zirkulierten und nicht als befriedigend angesehen
werden, wenn sie etwa auf ein bloRes ,,Ankreuzen
von Items® abstellen.

Interpretationshilfen durch klinische Ethikbe-
ratung

Als besonderer Dienst der Ethikberatung des
Krankenhauses werden seit einigen Jahren alle von
Patienten mitgebrachten Verfiigungen, unabhin-
gig von der gesetzlich geforderten Beifiigung zur
Krankengeschichte, auch in Kopie dem Komitee
iibermittelt. Damit wird die Moglichkeit geboten,
zusitzlich zu den Bemiihungen der Arzteschaft auf
der Station, eine medizinethische Interpretation
der Verfiigung vorzunehmen, Stirken und Schwi-
chen zu identifizieren und mit den betreuenden
Kollegen zu besprechen. Dies kann dazu fiihren,
dass allenfalls Unklarheiten in den Formulierun-
gen mit den stationir aufgenommenen und in der
Regel orientierten Verfassern besprochen werden
kénnen. Auf diese Weise kann einerseits insbeson-
dere bei beachtlichen Verfiigungen eine notwendig
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erscheinende Nachjustierung mit dem Patien-
ten gelingen. Andererseits wird die grundsitzli-
che Aufmerksamkeit der Kollegenschaft fiir das
Selbstbestimmungsinstrument angeregt. In der
Moglichkeit zur Reflexion und Besprechung ausle-
gungsfihiger Formulierungen kénnen auch bereits
junge Kollegen allmihlich eine Kenntnis in der In-
terpretation gewinnen. Aufgrund dieses Konzeptes
wurde sowohl in den Routinen der Pflegeanamnese
als auch der Anamneseerhebung durch die Tur-
nusirzte der verpflichtende Punkt verankert, nach
einem Vorsorgedokument zu fragen.® In der An-
fangszeit wurde mitunter in einigen Publikationen
und Diskussionen die Sorge formuliert, dass diese
Frage Patienten moglicherweise verstoren kénnte.
Wie jedoch schon vorab vermutet, konnte diese
Befiirchtung im Krankenhausalltag tatsichlich als
grundlos qualifiziert werden. So wie auch sonst
viele Fragen, die den Patienten moglicherweise
zundchst iiberraschend und - je nach Anlassfall -
nicht ad hoc einsichtig scheinen mégen, wird dies
nun als ein weitreichender Akt der Fiirsorge erlebt.
Dazu bedarf es natiirlich einer empathischen Kom-
munikationshaltung des therapeutischen Teams
und einer Art der Befragung, die diese Frage in den
richtigen konkreten Kontext zum aktuellen Auf-
enthalt zu stellen wei!

Mittlerweile antworten zusehends mehr Pati-
enten, dass sie ,,ohnehin schon daran gedacht hit-
ten, eine Verfiigung zu errichten®, und fragen oft
auch gleich nach der Moglichkeit zur Errichtung in
der Institution. Fiir diese Fille sind weiterfiihrende
Informationsmaterialien vorbereitet. In einzelnen
besonders prekiren Fillen steht auch das Klinische
Ethikkomitee fiir die Hilfe zur Errichtung bereit.

Diese Vorgehensweise und die Hilfestellung bei
der Durchsicht hat im Laufe der letzten zwei Jahre
dazu gefiihrt, dass einige durch die Interpretations-
arbeit inspirierte Kollegen im Rahmen von Ausbil-
dungsangeboten auch die Kompetenz zur Fithrung
der fiir die Errichtung notwendig qualititvollen
Aufklirungsprozesse erwarben. Denn, wie schon
mehrfach publiziert,” sind letztere umso zielgenau-
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er, je mehr Schwierigkeiten bei der Interpretation
von fremden Verfiigungen erfahren wurden.

Absicherung - Abwehrinstrument - Instru-
ment fiir ,wiirdevolles Sterben"

Ein wesentlicher Aspekt der empirischen Er-
gebnisse der Studie des Instituts beschreibt die
Intentionen der Befragten, eine Verfiigung zu er-
richten. Wie im Einklang mit zahlreichen Publika-
tionen vermerkt,® werden eine persénliche Absi-
cherung, die Abwehr medizinischer Handlungen,
die nicht im Einklang mit dem persénlichen Wil-
len stiinden, sowie die Sicherung eines ,,wiirdevol-
len Sterbens“ als Hauptmotive angegeben, wobei
die letztgenannte Intention von den Befragten am
hiufigsten genannt wurde. Die Motive lassen sich
mitunter auch im Abschnitt der Verfiigung ent-
decken, in dem - gewissermafen als ,,Ouvertiire”
- die Beschreibung der ,,personlichen Umstinde®
vorgenommen werden. Dies ist zugleich auch der
aus medizinethischer Sicht wesentliche Abschnitt,
will man zur Einschitzung des Patientenwillens
bei der Interpretation einer Verfiigung im Ein-
klang mit §4 PatVG den ,,Gesamtzusammenhang*
sinnvoll einbeziehen.*

Dahingehend zeigt die Durchsicht der vorlie-
genden Verfiigungen in der Institution, dass sich
in rund der Hilfte aller Dokumente in diesem Ab-
schnitt tatsichlich aussagekriftige Informationen
finden lassen, die Riickschliisse auf die Intentionen
der Verfasser erlauben. Von diesen kénnen drei Do-
kumente im Sinne eines problematischen Arzt-Bil-
des oder einer negativen medizinischen Erfahrung
ausgelegt werden." Eine Verfiigung wurde in der
Intention errichtet, die Arzte von einer vermeint-
lichen automatischen Handlungsverpflichtung
»zugunsten des Lebens“ entlasten zu wollen,* eine
weitere wurde ausdriicklich deshalb errichtet, ,,um
der Familie nicht zur Last zu fallen“.® Eine Verfi-
gung bezieht sich schlieplich konkret auf den ,,Er-
halt der Autonomie®. Hinsichtlich der vertretenen
Werthaltungen konnen zwei als christlich orien-
tiert und eine als explizit ,,philosophisch® mit Be-
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zug auf eine ,grundsitzliche Unverfiigbarkeit des
Lebens” interpretiert werden.

Gesprache zur Errichtung der Patientenverfii-
gung

Wihrend bei der verbindlichen Patientenver-
fiigung gemipR §5 PatVG eine drztliche Aufklirung
erfolgen muss, unterliegen beachtliche Patienten-
verfligungen keiner dhnlichen gesetzlichen Auf-
lage. Dies wurde bereits wiederholt und kritisch
kommentiert, da die Absicherung der Intention
und der Qualitit der konkreten Behandlungsableh-
nungen gerade durch diese drztliche Aufklirung
gewihrleistet werden kann. Um so erfreulicher
erscheint der Umstand, dass die im Krankenhaus
eingebrachten beachtlichen Verfiigungen iiberwie-
gend unter drztlicher Mitwirkung errichtet worden
waren, wobei sich sowohl in den Inhalten als auch
in den Stellungnahmen oft die Qualitit der Aufkli-
rungsgespriche und die Ambitionen der Kollegen
widerspiegeln kénnen. Dies zeigt sich etwa in prig-
nanten Formulierungen® sowohl fiir Situationsbe-
schreibungen als auch fiir Begriindungen, wodurch
der spitere Umgang mit der Verfiigung erleichtert,
der Zeitaufwand fiir die Auslegungsprozesse ver-
kiirzt und Unsicherheiten in der Interpretation im
klinischen Alltag reduziert werden. Dazu bedarf
es - neben dem Engagement - allerdings auch der
drztlichen Erfahrung, die grundsitzliche Komple-
xitdt wertorientierten menschlichen Handelns zu
verstehen®, und eine gemeinsame Offenheit, die-
ses durchaus herausfordernde Gesprich zu fithren.

In diesem Zusammenhang soll folgendes kri-
tisch angemerkt werden. Die Gespriche zur Errich-
tung sind herausfordernd und zeitintensiv. Dariiber
hinaus aber zihlen sie wohl auch zu den intimsten
Gesprichen, die innerhalb einer Ordinationsbe-
gegnung erlebt werden diirfen. Erfahrene Kollegen
wissen bereits vorab um diese Umstinde, wihrend
sich diese Kenntnis bei Patienten oft erst nach dem
Gesprich einstellt. Es ist deshalb nicht verwun-
derlich, wenn, wie in der Studie beklagt, Arzte im
Gegensatz zu vorab befragten Errichtungswilligen
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kaum bereit waren, einer Aufzeichnung dieser Ge-
spriche zuzustimmen. Die in der Studie daraus
jedoch vorrangig gezogene Mutmafung, wonach
dies ein Hinweis auf die ,,Unsicherheit der Beraten-
den“ sein kénne, ist in diesem Lichte daher zumin-
dest verwunderlich.”

Typische Inhalte der Behandlungsablehnungen

Dieangestrebten Behandlungsablehnungen be-
ziehen sich iitberwiegend auf die Themen einer wei-
teren ,lebenserhaltenden® Therapie, der Wiederbe-
lebung und kiinstlichen Beatmung, auf die Frage
der ,Kiinstlichen Ernihrung“ und die Vornahme
von Operationen. Dabei gehen die Verfasser in der
Regel von einer ,nicht mehr endenden Bewusstlo-
sigkeit®, einer ,fortgeschrittenen Demenzerkran-
kung“, einem ,,unabwendbar unmittelbaren Ster-
beprozess“ und einem ,dauerhaften Koma ohne
Aussicht auf Wiedererlangen des Bewusstseins®
aus. Die Ursachen, die zu diesen Zustandsbildern
fithren, stehen in den Aufklirungsgesprichen
- selbst bei offensiven Informationsangeboten - in
der Regel nicht im Fokus des Interesses der Ver-
filgungswilligen und werden, wie die Erfahrung
zeigt, selten genauer beziiglich etwaiger Details
hinterfragt. Deshalb scheint die im Vorfeld mitun-
ter geduperte Beftirchtung, dass die Aufklidrung nur
beiimmensem Wissen der zu Lebensbegrenzungen
fithrenden unterschiedlichsten Krankheitsbilder
erfolgen konne, im Alltag wenig Relevanz zu besit-
zen. Was hinsichtlich der Ursache der ,,dauernden
Bewusstlosigkeit“ unproblematisch erscheint, ist
jedoch hinsichtlich der Folgen einer konkreten Be-
handlungsablehnungkritischer zu sehen. Die bloge
Erwartung, dass damit das Leben ,frither zu Ende
ginge“, ohne dass dabei gemeinsam unterschiedli-
che Auswirkungen einer unterlassenen Magnahme
mitbedacht werden, ist keineswegs ausreichend.
Demzufolge ist Kopetzki vollig beizupflichten, dass
gewisse drztliche Berufsgruppen hinsichtlich der
Aufklirung iiber die Folgen von abgelehnten Mag-
nahmen wohl besonders pridestiniert erscheinen,
da sie die Begleitsymptome, die unter Umstinden
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aus unterlassenen Handlungen erwachsen kénnen,
exakter einzuschitzen vermogen. ™

Im Umbkehrschluss zum Beschriebenen ist es
wenig {iberraschend, dass die geringe Zahl jener
beachtlichen Verfiigungen, die ohne arztliche Hil-
fe errichtet zu sein schienen, inhaltlich deutliche
Qualititsdefizite aufwiesen.”

Das drztliche Aufklirungsgesprich erfillt je-
doch gemip §5 PatVG noch einen zweiten Aspekt,
nimlich die Wahrnehmung der Einsichts- und
Urteilsfahigkeit des Verfassers.® Dies geschieht
bei allen therapeutischen Gesprichen und zeigt
deutlich, dass durch die Teilnahme des Arztes an
der Errichtung eine weitere Sicherheit geboten
wird, welche Verfiigungen ohne irztlichen Bei-
stand nicht leisten konnen, nimlich, dass nicht
im Anlassfall aufgrund von Zweifeln an der Ein-
sichtsfihigkeit bei der Errichtung, die ja damit
nicht dokumentiert wurde, eine Relativierung des
Patientenwillens erfolgt.

Haltung und Aufgeschlossenheit der Arzte-
schaft

Die Aufgeschlossenheit der Kollegenschaft hat
- tiber die Institution hinaus - in den vergangenen
Jahren zweifellos zugenommen. Dies beruht wohl
vorwiegend auf einer generell groReren Sensibili-
tit fiir die Wahrnehmung der Selbstbestimmung,
die eine in der Studie zu Recht kritisierte Haltung
zunehmend zuriickdrangte, wonach der Patienten-
wille den naturwissenschaftlichen Anschauungen
untergeordnet wurde. Die mitunter befiirchtete
unterschiedliche Gewichtung von einem ,,verbind-
lichen“ Dokument (zur Stirkung des drztlichen Si-
cherheitsempfindens) im Vergleich zu einer ,,blog
beachtlichen® Verfiigung (mit einer gewissen ,,Be-
liebigkeit“ der Einbeziehung)* konnte hingegen
bei den damit befassten Arzten kaum festgestellt
werden. Die zentrale Bedeutung des Inhdlts selbst
stand vorrangig im Fokus des Interesses. Dies besti-
tigt sowohl die beziiglich der Unterscheidung kriti-
schen Stellungnahmen? als auch die Einschitzung,
dass eine beachtliche Verfiigung ,nicht zwingend
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eine geringere Bindungskraft entfaltet.** Letztlich
handelt es sich dabei also um ,,qualifiziert beachtli-
che" Patientenverfiigungen, ein Begriff, der seit der
OGH-Erkenntnis vom 7. Juli 2008 zum Thema einer
ymutmaglichen Behandlungsverweigerung*> im
juridischen Schrifttum eingefiihrt wurde und im
Alltag bereits durchaus akzeptiert zu sein scheint.*
Einzig die Einschrinkung, dass bei Vorliegen einer
verbindlichen Verfiigung eine Sachwalterbestellung
nicht méglich ist, konnte im Alltag gelegentlich an
Relevanz gewinnen und sollte daher jeweils mitbe-
dacht werden! Die genannte Entscheidung des OGH
lisst jedenfalls hoffen, dass sich der Stellenwert der
»beachtlichen“ Verfiigung ungeachtet dessen weiter
verfestigt, dass, wie Kopetzki erldutert, die Unter-
scheidung etwa aufgrund verfassungsrechtlicher
Bedenken bestehen bleiben muss!>

Freilich muss abseits der positiven Erfahrun-
gen vor Ort zugleich festgestellt werden, dass die
Kenntnisse iiber die Patientenverfiigung, sowohl
was die rechtlichen Gegebenheiten als auch den
Umgang mit dem Selbstbestimmungsinstrument
betrifft, in der Arzteschaft grossomodonoch wesent-
lich verbessert werden muss. Es kann in diesem Zu-
sammenhang nicht oft genug betont werden, dass
die kontinuierliche drztliche Weiterbildung nicht
bloR fiir die naturwissenschaftlichen, sondern
auch fiir die medizinethischen und medizinrecht-
lichen Belange gilt>* und die zahlreichen Bemiihun-
gen (mittlerweile auch von Kongressveranstaltern),
solche Themen in ihre Programme aufzunehmen,
sehr zu begriifen sind.»

Interpretation

Die Interpretation von Verfiigungen stellt eine
neue Herausforderung im Kontext von Arzt-Pati-
enten-Beziehungen dar, wurde allerdings bislang
aus unterschiedlichen Griinden noch nicht ausrei-
chend getibt. Dies liegt unter anderem auch daran,
dass die Arzte auf den Stationen generell noch mit
zuwenigen Verfiigungen konfrontiert werden. Auch
diesem Umstand trigt das ,,Forum Medizin Ethik“
Rechnung, indem im Rahmen von Fortbildungen
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zahlreiche, natiirlich vollstindig anonymisierte Ver-
fiigungen zu Ubungszwecken vorliegen, die unter-
schiedliche Auslegungsspielriume aufweisen.
Interpretationen stiitzen sich gemiR §4 PatVG
einerseits auf die Beschreibung einzelner konkreter
Ablehnungen sowie bei Bedarf auf die Einbeziehung
der iber die Behandlungsablehnungen hinaus-
reichenden ,Gesamtsituation“. Diese Deutung er-
weist sich jedoch nur dann als durchfiihrbar, wenn
zumindest im Abschnitt ,Beschreibung meiner
personlichen Umstidnde ausreichende Informatio-
nen iiber die Wertorientierung und die persénliche
Standortbestimmung® formuliert worden waren.
Fehlten diesbeziigliche Angaben, boten sich nur we-
nige Moglichkeiten zu Interpretationen, da zumeist
auch die aus medizinethischer Sicht als hilfreich
angesehene Darlegung von Begriindungen fiir ein-
zelne Handlungsablehnungen oder gegebenenfalls
Ergidnzungen zu diesen (wie etwa Einschrinkungen
unter bestimmten Voraussetzungen) nur spirlich
zu finden waren. Dies sollte in zukiinftigen Aufkli-
rungsgespriachen besonders bedacht werden!

Rechtliche Befassungen

Die rechtlichen Erfordernisse fiir das Zustan-
dekommen von verbindlichen Verfiigungen wur-
den etwa zu gleichen Teilen durch Rechtsanwilte,
Notare und Mitarbeiter der Wiener Patientenan-
waltschaft geleistet.

In diesem Zusammenhang - und im Hinblick
auf die in der Studie aufgezeigte Bandbreite an
anfallenden Kosten3 - sollte einmal mehr darauf
verwiesen werden, dass eine fiir jeden Verfasser
finanziell leistbare Variante gewihrleistet blei-
ben muss, damit dem Zustandekommen dieses
Instruments nicht zusitzliche Hiirden entgegen-
stehen. Ob die zentrale Funktion der juristischen
Beratung allerdings, wie von Kopetzki erliutert,
tatsichlich darin besteht, ,herauszufiltern, wer
eigentlich keine verbindliche Errichtung an-
strebt“,®* darf angesichts eines diesem Errich-
tungsschritt vorangehenden drztlichen Gespri-
ches, in dem doch wohl zweifellos Intentionen
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und Absichten des Verfassers dargelegt werden,
bezweifelt werden.

Kldrung der Notfallssituation

Von Beginn an herrschte eine gewisse Unsi-
cherheit in der Arzteschaft und in therapeutischen
Teams, welche in §12 PatVG beschriebenen Situ-
ationen als ,,Notfall“ zu qualifizieren wiren. Klar-
heit hitte dabei schon ein Blick in die Materialien
zum Gesetzestext geschaffen. Diese kann nunmehr
durch die nochmalige Verdeutlichung Kopetzkis,
was unter dem Begriff ,Notfall“ in §12 PatVG zu
verstehen und wie die vom Gesetz intendierte Vor-
gangsweise in Notfallssituationen anzusehen ist,
verringert werden. Die im Kern wesentliche Bezug-
nahme auf etwaige Wissensdefizite wird im Kran-
kenhaus durch die bereits vorab geleisteten Inter-
pretationen von Verfiigungen minimiert, sodass
ein unreflektiertes Handeln im Notfall weitgehend
vermieden werden kann. Zweifellos wird diese Fra-
ge wohl hiufiger in Pflegeheimen als Krankenhiu-
sern thematisiert werden, weshalb auch in diesen
Einrichtungen bereits vorab eine Interpretation ei-
nes Patientenwillens und der daraus resultierende
richtige Umgang in Notfallssituationen erfolgen
sollte, ein Dienst, der beispielsweise auch vom ,,Fo-
rum Medizin Ethik“ angebotenen wird.

Kladrung der Frage ,Kiinstliche Erndhrung”

Ebenfalls besonders hilfreich ist - nach allen
historischen Irrungen, die bereits bei der ersten
Pressekonferenz der Bundesministerin fiir Ge-
sundheit im Jahr 2006 ihren Anfang nahmen - die
eindeutige Feststellung Kopetzkis, wonach selbst-
verstindlich alle Mafnahmen der ,kiinstlichen
Erndhrung“ innerhalb der Patientenverfiigung ge-
regelt werden konnen und ,,abweichende Begriffs-
definitionen und Abgrenzungsversuche zwischen
;medizinischen’ und ,pflegerischen’ Magnahmen“
fiir die rechtliche Sphire ,keine Relevanz* besit-
zen.>* Dies kann fiir die Diskurse des therapeuti-
schen Teams insbesondere dann hilfreich sein,
wenn moglicherweise dissente, meist wertgebun-
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dene Vorstellungen von ,,Erndhrung® im Raum ste-
hen! Dass Patienten nach wie vor damit konkrete
Sorgen verbinden, zeigt sich in der Haufigkeit, mit
der weiterhin explizit die einzelnen technischen
Zugangsmdglichkeiten angefiihrt werden.

Gegenwartige und zukiinftige Fragen

Auf Basis der rezenten Literatur, in Kenntnis
und Erfahrung mehrerer Jahre des Umgangs und in
Zusammenschau mit den Erfahrungen in anderen
ostosterreichischen Institutionen lassen sich der-
zeit einige Wegmarken identifizieren, die zukiinf-
tig einer besonderen Aufmerksamkeit bediirfen
und von denen einzelne nachfolgend herausgeho-
ben werden sollen.

Patientenverfiigungen miindiger Minderjah-
riger

Mit der seit dem Kindschaftsrechts-Ande-
rungsgesetz begonnenen Positionierung miin-
diger Minderjdhriger als eigenverantwortliche
Partner im Gesundheitsbereich wurde diesen im
Patientenverfiigungsgesetz auch die Mdaglichkeit
eingerdumt, eine Patientenverfiigung errichten
zu konnen. Wenn wohl im Alltag derzeit kaum ein
nennenswerter Gebrauch davon gemacht zu wer-
den scheint, zeigt sich jedoch eine daraus resul-
tierende neue Problematik, wenn man die Gruppe
junger Menschen in Betracht zieht, die sich zur
Glaubensgemeinschaft von Jehovas Zeugen beken-
nen. Wihrend bislang die Ablehnung von Blutga-
ben iiber die Frage der Wahrung des ,,Kindeswohls®
und durch die Hilfe externer Sachwalterschafts-
Konstruktionen unterlaufen werden konnte, ist
dies bei einer verbindlichen Verfiigung, die ja nun
in der Regel vorliegen wird, nicht mehr méglich.
Es steht daher zu befiirchten, dass in absehbarer
Zeit diesbeziiglich neue und besonders emotional
belastete Fragen auftauchen konnten. Dies betrifft
insbesondere die nicht einfach zu beantwortende
Frage nach eventuellen diskreten Beeinflussungen,
die in der Entstehungsgeschichte der individuellen
Verftigung mafgeblich gewesen sein kénnten!
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Verfiigungen ausldndischer Patienten

Der Umstand, dass sich zusehends mehr Linder
um Zhnliche Rechtsregelungen bemiihens, lisst
aufgrund des grofen Mobilitdtsverhaltens und des
Tourismus vermuten, dass sich die konkrete Frage
des Umgangs mit im Ausland verfassten Verfiigun-
gen in absehbarer Zeit vermehrt stellen wird. Es ist
daher auch seitens der Kollegenschaft darauf zu
dringen, dass die von Kopetzki diesbeziiglich ange-
regte ,ausdriickliche gesetzliche Klarstellung“s* bald
erfolgt. Aus alltagspragmatischer Sicht, wonach ja
schon jetzt auslindische Staatsbiirger ihre aktuelle
Zustimmung zu therapeutischen Eingriffen gemdg
osterreichischer Rechtslage leisten, schiene - ab-
seits aller iibrigen Probleme wie beispielsweise der
schwierigen Verstindigung - derzeit eine sinnvolle
Regelung wohl méglich, wenn man beispielsweise
am Umgang mit im Inland errichteten beachtlichen
Verfiigungen MaR nimmt. Im Hinblick darauf, dass
Osterreich zu einem der ersten Linder mit einem Pa-
tientenverfiigungsgesetz zihlte und im Sinne eines
zusammenwachsenden Europas konnte eine diesbe-
ziigliche Gesetzesinitiative auf europdischer Ebene
auch von Osterreich ausgehen.

Okonomische Begehrlichkeiten

Schlieglich soll noch auf eine Entwicklung ver-
wiesen werden, die - wenn derzeit auch erst zag-
haft beginnend - in den nichsten Jahren vermehrt
wahrgenommen werden wird. Es finden sich bereits
erste Publikationen zum Verfiigungsthema, die
weniger die Schutzfunktion fiir den Patienten oder
die Hilfe fiir das therapeutische Team beschreiben,
sondern die vielmehr auf den ,,6konomischen Bene-
fit“ verweisen, der durch die Beriicksichtigung von
Patientenverfiigungen zu erhoffen ist oder bereits
realistisch erwartet wird.”” Es ist daher dringend
darauf zu achten, dass dieses Hilfskonstrukt zur Si-
cherung der individuellen Selbstbestimmung des
Patienten nicht, dhnlich manchen Konzepten zur
Lebensqualititsmessung, auf diesem Umweg erst
beworben und dann - ungeachtet des §15 PatVG -
zweckentfremdet wird!
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Ausbildung und Kommunikation innerhalb
der Arzteschaft

Die begonnenen Initiativen zur Aus- und Fort-
bildung der Kollegenschaft zu dieser Thematik sind
fortzufithren und zu intensivieren. Dabei sollte die
Grundidee des ,Forum Medizin Ethik“ verfolgt
werden, wonach Aufklirungsgesprache umso qua-
litdtvoller gefithrt werden kénnen, je mehr Erfah-
rung beispielsweise in Interpretationsversuchen
von Verfiigungen und daran angeschlossenen Dis-
kursen gewonnen wird.

Daraus lisst sich die zweite Forderung ableiten,
die bereits 200938 erhoben wurde.

Es sollte zwischen Krankenhaus beziehungs-
weise Betreuungsinstitution und den in der Verfii-
gung angefiihrten aufklirenden Arzten rasch ein
Feedback-Mechanismus etabliert werden, wodurch
Probleme, Fragen und zukiinftige Notwendigkeiten
direkt kommuniziert werden konnen und in Nach-
justierungen sowohl hinsichtlich der Aufklirungs-
gespriche als auch der Interpretationsvorginge
miinden kénnen.

SchlieRlich sollte die Kollegenschaft auch in die-
ser Hinsicht ihre gesellschaftspolitische Verantwor-
tung wahrnehmen und tiberlegen, ob sie nicht selbst
mit der Errichtung von Verfiigungen, die ja von der
Arzteschaft im Alltag allgemein durchaus ,als hilf-
reich” eingestuft werden, vorangehen kénnte*

Information der Bevolkerung

Auch sechs Jahre nach Inkrafttreten kann der
allgemeine Wissensstand der Bevolkerung als aus-
baubar angesehen werden. Demzufolge ist eine
gezielte und breitere Information der Bevélke-
rung anzustreben. Wenn diese von gemeinsamer
medizinischer, ethischer und juristischer Kompe-
tenz getragen ist, liefe sich zudem auch eine bes-
sere Abgrenzung zu problematischen Anbietern
verdeutlichen. Die stirkere Prisentation des The-
mas ist auch deshalb erforderlich, da gerade in
so sensiblen Bereichen ein ausreichendes Wissen
schon vor jedem konkreten Errichtungsgesprich
hilfreich ist.
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Dies verstirkt die Uberzeugung, dass eine
Abfassung auch von gesunden Personen sinnvoll
erscheint.* Denn sowohl die Bereitschaft zur ge-
danklichen Anniherung an das Thema als auch der
eigentliche Entstehungsprozess braucht zumeist
linger als angenommen, wihrend gleichzeitig
manche Dinge vielleicht theoretisch, aber dafiir
auch gelassener bedacht werden konnen.#

Dass auch junge Menschen besonders in die
Informationsbemiihungen einbezogen werden
sollten, sei nochmals deutlich betont, umso mehr
als sie, wie gezeigt, ja ab dem Augenblick der Miin-
digkeit eine Patientenverfiigung errichten konnen.
Damit erscheint die Etablierung von entsprechend
aufbereiteten medizinethischen Inhalten ein-
schlieglich der einschligigen Informationen zu
Selbstbestimmung, Aufklirungsprozess und Pati-
entenverfiigung in den Bildungskanon der h6heren
Schulstufen als ein dringendes Gebot der Stunde.
Demzufolge sind die ministeriellen Ablehnungen
von diesbeziiglichen projektorientierten und meh-
rere Schulficher einbindenden Konzepten beson-
ders kritisch anzusehen.®

Vorsorgevollmacht und beachtliche Patienten-
verfiigung

In Zusammenschau mit allen im Krankenhaus
vorgefundenen Stellvertreterkonstruktionen fiir
die individuelle Selbstbestimmung - von Patien-
tenverfiigung iiber Sachwalterschaften bis Vor-
sorgevollmacht (VSV) - muss neuerlich darauf
verwiesen werden, dass mittelfristig vermehrt
eine Kombination von VSV in Verbindung mit ei-
ner beachtlichen Patientenverfiigung beworben
werden sollte.# Die durch einen Vorsorgebevoll-
michtigten ermoglichte Verringerung der ,,Sta-
tik“ der Verfiigung wurde bereits hinreichend als
positiv beschrieben.* Die Erfahrung lehrt jedoch,
dass sich insbesondere bei den - wenn auch bis-
lang nur vereinzelt auftretenden - Vorsorgevoll-
machten zeigte, dass Angehdrige im konkreten
Fall die Last der Willensbindung und die daraus
resultierenden Verantwortungen umso grofer
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empfinden, je weniger der Vollmachtgeber in frii-
herer Zeit seine Vorstellungen explizit dargelegt
hatte. Findet sich hingegen zusitzlich eine quali-
titvolle beachtliche Patientenverfiigung, erlaubt
dies einerseits dem Angehdrigen, der ja an den
Willen des Patienten gebunden ist, sich mehr als
engagierter Kommunikator der vorab beschriebe-
nen Vorstellungen zu verstehen. Andererseits er-
leichtert es die Kombination von Verfiigung und
Bevollmichtigtem, den dokumentierten - wenn
auch statischen - Willen des Patienten von per-
sonlichen Einfliissen des Bevollmichtigten wie
beispielsweise aus Verlustingsten resultierende
Aussagen deutlich zu unterscheiden.

Neue Entwicklungen

Ab dem Zeitpunkt, an dem die Selbstbestim-
mung des Patienten und seine antizipierte Wil-
lensduRerung einmal etabliert aufer Streit steht,
sollten weitere Uberlegungen angestellt werden,
wie mit Situationen umzugehen ist, in denen eine
bestehende Patientenverfiigung in deutlicher In-
kongruenz zur emotionalen Befindlichkeit des
Patienten steht. Auf mogliche Lésungsansitze,
die seitens des Autors bereits zum ersten Mal we-
nige Monate nach dem Gesetzesbeschluss 2006
im Rahmen eines Expertenkreises vorgestellt und
diskutiert wurden,* kann hier nicht detailliert ein-
gegangen werden. Dennoch sollte schon jetzt auf
diesen Umstand in Aufklirungsgesprichen Bezug
genommen werden, denn der Verfiigungswillige
bekommt damit zumindest die Méglichkeit gebo-
ten, ihm diesbeziiglich sinnvoll erscheinende Ent-
scheidungskorridore fiir das therapeutische Team
zu formulieren.

Gerade im Hinblick darauf, dass - wie anfangs
gezeigt - weniger das Misstrauen gegeniiber der
Behandelnden, sondern mehr die Bereitschaft zur
Kommunikation jenseits der Kognitionsfihigkeit
das bestimmende Element zur Verfiigung darstellt,
wird dadurch auch die Befiirchtung von unreflek-
tierten Behandlungen nicht zunehmen.
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Ausblick

Betrachtet man die Entwicklung von der Ge-
setzwerdung iiber die Ergebnisse, welche die Befra-
gung in der Studie ergaben bis hin zu den nunmehr
vorgelegten Alltagserfahrungen, ldsst sich grund-
sdtzlich durchaus eine positive Zwischenbilanz
ziehen. Es darf realistischerweise angenommen
werden, dass in einem ihnlichen Zeitraum und
insbesondere bedingt durch eine Zunahme von aus
dem alltdglichen Umgang gewonnenen Erkennt-
nissen eine umfassende Etablierung dieses wichti-
gen Instruments zur Sicherung der Selbstbestim-
mung zligig erreicht werden wird.
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chung, wonach ein Patient aufgefordert wurde, eine
klare aktuelle Willensentscheidung durch eine PV
zusitzlich ,,abzusichern“, damit der Behandlungsab-
lehnung gefolgt werden kénne: Mangold A. et al., Be-
handlungsablehnung trotz vitaler Indikation, mit Kom-
mentaren, RAM (2010); 17(1): 13-16

Das Referat fiir Ethik an der Wiener Arztekammer hat
angeregt, dass Ethik-Veranstaltungen mit einer héhe-
ren DFP-Punktezahl honoriert werden sollten, damit
dieses Wissen in der Kollegenschaft vermehrt Einzug
findet!

vgl. dazu auch: Meran J., Ethische und Rechtliche Aspekte
von Patientenverfiigungen ein Vergleich zwischen England
und Deutschland, in: Kopetzki Ch., Antizipierte Patien-
tenverfiigungen, Manz, Wien (2000), S. 89-91; 89

Laut Erhebungen lagen die finanziellen Aufwendun-
gen zwischen 150 bis 800 Euro: Kortner U., Kopetz-
kiCh., Kletecka-Pulker M., Inthorn]., siehe Ref.1,
S.12

Kortner U., Kopetzki Ch., Klete¢ka-Pulker M., In-
thorn]., siche Ref. 1, S. 48

vgl. ebd, S. 63ff

ebd, S. 38

Deutschland: Juni 2009 §1901 des Betreuungsrechts,
Slowenien: 2008; Liechtenstein: Dzt. Adaptierung
des osterreichischen PatVG: Kortner U., Kopetzki Ch.,
Kletecka-Pulker M., Inthorn J., siehe Ref. 1, S. 32

vgl. ebd., S.44; vgl. dazu auch Ofner H.,(2007), Pa-
tientenverfiigung und Internationales Privatrecht,
in: Kortner U. etal., Das dsterreichische Patientenverfii-
gungsgesetz. Ethische und rechtliche Aspekte, Verlag Os-
terreich, Wien (2007), S. 185-196

Der mogliche Missbrauch, Ablehnungen zum Schutz
des Gesundheitsbudgets zu sehen, wurde auch schon
frithzeitig thematisiert: Memmer M., Patiententesta-
ment und Stellvertreter in Gesundheitsangelegenheiten, in:
Kopetzki Ch., Antizipierte Patientenverfiigungen, Manz,
Wien (2000), S.1-37; 17

vgl. Peintinger M. (2009), siehe Ref. 2, 152 ff.
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M. Peintinger: Erfahrungsbericht iiber Patientenverfiigungen im Alltag

Laut Mitteilung der Neurologin Dr. Pfausler, Inns-
bruck, im Rahmen der OGARI-Ethik-Arbeitsgruppe,
5. Juni 2012, hitten 8% der intensivmedizinischen Kol-
legen Innsbrucks eine Verfiigung errichtet.

vgl. Eisenbart, die allerdings eine stirkere Beeinflus-
sung von Kranken im Terminalstadium héher als von
gesunden Verfassern einschitzt: Memmer M., siehe
Ref.37,S.17

Es handelt sich gewissermafien um eine moderne
Form der ,ars moriendi“, die abseits der konkreten
Thematik in vielen Lebensbereichen hilfreich sein
kann! Vgl. Peintinger M., siehe Ref. 8, S. 171

Das ,,Forum Medizin Ethik hat wiederholt Konzepte
angeboten, die allerdings jeweils auf Empfehlung des
schulpsychologischen Dienstes abgelehnt wurden!
vgl. Albrecht-Bali¢ K., Das Patientenverfiigungsgesetz
2006 und seine geschichtliche Entwicklung, Dissertation,
Univ. Wien (2008) S. 187 f.

vgl. Peintinger M., siche Ref. 8, S. 177 f.

vgl. 2. Weissenseer Symposion 2006 zum Thema Mdg-
lichkeiten und Grenzen einer Patientenverfiigung
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Public Health: Immer mehr Krankenstande aufgrund
psychischer Erkrankung

In den vergangenen fiinf Jahren sind Krankschrei-
bungen infolge psychischer Erkrankungen um 6o Pro-
zent angestiegen. Das geht aus dem im Juni 2012 ver6f-
fentlichten Gesundheitsreport 2012 der Deutschen Techniker
Krankenkasse (TK) hervor. Wihrend zwischen 2000 und
2005 vor allem arbeitslose Erwerbspersonen iiberdurch-
schnittlichvon psychischbedingten Krankschreibungen
betroffen waren, sind es seit 2006 vor allem Berufstitige,
darunter besonders Arbeitnehmer mit hoher Mobilitit
sowie Menschen in Dienstleistungsunternehmen.

Aktuell werden 12,5 Prozent aller betrieblichen
Fehltage in Deutschland durch psychische Erkrankun-
gen verursacht. Der Anteil der Fehltage an allen Krank-
schreibungen hat sich laut Deutscher Bundestherapeuten-
kammer seit dem Jahr 2000 etwa verdoppelt. Psychische
Erkrankungen fithren zu besonders langen Fehlzeiten
von durchschnittlich 30 Tagen. Depressiv erkrankte Ar-
beitnehmer fehlen durchschnittlich sogar 39 Tage. Nach
jungsten Berechnungen der Deutschen Bundesregierung
entstehen den Unternehmen jahrlich durch psychische
Krankheiten Produktionsausfille von 26 Milliarden Euro.
Berufspendler wiren hiufiger und langwieriger von
psychischen Krankheiten betroffen, heift es im Report.
Wohnort- und Arbeitsplatzwechsel sowie héheres Al-
ter steigerten das Risiko. Frauen seien hiufiger seelisch
belastet, was die Autoren u.a. darauf zuriickfiihren,
dass sie Dienstleistungsberufe (Erziehung, Pflege usw.)
hiufiger ausiibten. Auferdem komme bei Frauen zwi-
schen Mitte 30 und Mitte 50 die Doppelbelastung durch
Karriere und Familie mehr zum Tragen. Umfragen ha-
ben wiederholt gezeigt, dass Depressionen, Stress und
Angstkrankheiten zu jenen gesundheitlichen Proble-
men zdhlen, die am hiufigsten von Beschiftigten im Zu-
sammenhang mit ihrem Arbeitsplatz erwihnt werden.
Insgesamt waren die Versicherten der TK, auf deren Da-
ten der Gesundheitsreport basiert, im vergangenen Jahr
12,8 Tage krankgeschrieben. Gut zwei Tage entfielen da-
bei auf die Diagnose Psychische Storungen.

In Osterreich sind psychische Erkrankungen als (di-
agnostizierte) Krankenstandsursache in den vergange-
nen Jahrzehnten ebenfalls angestiegen. Bemerkenswert
ist jedoch, dass ihr Anteil am gesamten Krankenstands-
geschehen nach wie vor sehr gering ist, sagt Thomas Le-
oni vom Osterreichischen Institut fiir Wirtschaftsforschung
und Studienautor des Fehlzeitenreports 2011. Die Zahl
der krankheitsbedingten Frithpensionierungen aus psy-
chischen Griinden steigt dagegen hierzulande drama-
tisch an: So sind psychische Erkrankungen inzwischen
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bei osterreichischen Minnern die zweithidufigste und
bei Frauen sogar die hiufigste Ursache von Invaliditits-
pensionen.

Gesundheitsreport Juni 2012, http://www.tk.de/centaurus/
servlet/contentblob/457490/Datei/81039/Gesundheitsre-
portg202012.pdf

WIFO-Fehlzeitenreport 10/2011, http://www.wifo.
ac.atjwwajsp/index.jsp2fid=23923 & typeid=8&display _
mode=2&id=42691

Gentechnik: Neuer Bluttest auf Down-Syndrom I6st
heftige Debatte aus

Das Deutsche Bundesforschungsministerium hatte
die Entwicklung des Trisomie 21-Erkennungstests mit
230.000 Euro gefordert. Nun ist der Bluttest, der Ba-
bys mit Down-Syndrom wihrend der Schwangerschaft
erkennen soll, marktreif. Das deutsche Pharmaunter-
nehmen LifeCodexx verspricht, dass der Test sicher und
ungefihrlich ist, da er die bislang notwendige invasive
Fruchtwasseruntersuchung ablést, bei der die Gefihr-
dung des Kindes, durch einen Spontanabort zu sterben,
rund 1 Prozent betrigt. Den Start des Produkts Praena-
Test musste der Konzern allerdings nach heftigen Protes-
ten von Arzten, Behindertenverbinden, Politikern und
Ethikern auf Mitte August 2012 verlegen. Die Schweiz
hat bereits griines Licht fiir eine Einfiihrung gegeben.
Osterreich priift noch die rechtlichen Méglichkeiten,
das AKH Wien hat bereits Interesse an dem 1.200 Euro
teuren Test angemeldet.

Das Verfahren des PraenaTests beruht auf dem Um-
stand, dass im Blut einer Schwangeren kindliches Erb-
gut zu finden ist. So kann mit einem Bluttest festge-
stellt werden, ob das Ungeborene Trisomie 21, also das
Down-Syndrom, hat. Dies fithrt im Grogteil der Fille zur
Abtreibung des behinderten Kindes. Kritiker halten die
Einfithrung des Tests fiir einen Riickschritt: Es gehe um
ein neues Mittel zur ,Aussortierung von Behinderten®;
der Druck auf Frauen, auf eigene Kosten den Test durch-
fithren zu lassen, wiirde steigen, die Schwelle zur ,,gene-
tischen Selektion“ sinken. Der nicht-invasive Test, der
wegen seiner leichten Handhabung als Screening auch
ohne besondere Indikation angewendet werden konnte,
werde in der Gesellschaft bald nur noch als Instrument
zur umfassenden ,Verhinderung® der Geburt von Kin-
dern mit Down-Syndrom wahrgenommen. ,,Eine solche
kollektivistische Strategie hitte neoeugenische Ziige
und wire mit dem irztlichen Berufsethos unvereinbar®,
schreibt Wolfram Henn vom Institut fiir Humangenetik
der Universitit des Saarlandes kritisch. Er spricht von ei-
nem ,Paradigmenwechsel in der Prinataldiagnostik®.
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PraenaTest steht erst am Anfang neuer denkbarer
humangenetischer Diagnoseverfahren. Die Forschung
bereitet schon die nichsten Schritte vor. Vor kurzem
berichteten US-Wissenschaftler, das gesamte Genom
- also alle genetischen Informationen - eines ungebo-
renen Kindes - durch das miitterliche Blut und den vi-
terlichen Speichel entschliisseln zu kénnen. Inwieweit
aus DNA-Informationen abgeleitete statistische Aussa-
gen zur Wahrscheinlichkeit fiir diese oder jene Krank-
heit hilfreich sind, bleibt offen. Ein Umdenken in der
Prinataldiagnostik, die zunehmend als Instrument zur
»Rasterfahndung“ nach behinderten Menschen einge-
setzt wird, ist jedenfalls dringend notwendig.

Die Welt, 28. Juli 2012 (online)
Die Presse, 30. Juli 2012 (online)
Deutsches Arzteblatt (2012); 109(25): A-1306 / B-1129 / C-1111

Studie: Mit Todesnahe wéchst Zustimmung zu Intensiv-
behandlung

Verindert sich bei schwerkranken Patienten ihre
Ansicht beziiglich Therapien am Lebensende? Dieser
Frage ging ein niederlindisch-belgisch-amerikanisches
Team unter der Leitung der niederlindischen Palliativ-
medizinerin Daisy J. A. Janssen vom Zentrum fiir chro-
nisches Organversagen (CIRO) im niederlidndischen Horn
nach. Das Ergebnis der Studie: Mehr als ein Drittel aller
Patienten mit chronischer, fortgeschrittener Erkran-
kung der Lunge, Herzinsuffizienz oder Nierenversagen
inderten innerhalb von 12 Monaten ihre Meinung iiber
eine Einweisung in eine Intensivstation oder Wieder-
belebung. Bemerkenswert war der Trend zur Bejahung
der Intensivbehandlung (inklusive Beatmung), der bei
nahezu der Hilfte der urspriinglichen ,Ablehner® zu
beobachten war.

206 Patienten wurden nach ihrem Wunsch bzw. ih-
rer Ablehnung von Wiederbelebung und Intensivstation
befragt. Dabei entschieden sich jeweils rund 150 dafiir
und rund 50 dagegen (2% waren unentschlossen). Nach
vier, 8 und 12 Monten wurde die Befragung wiederholt.
Bei der Endbefragung (12 Monate) waren die Patienten
nur im Hinblick auf eine Wiederbelebung relativ glei-
cher Ansicht. Bei der Intensivbehandlung zogen viele
ihre anfingliche Ablehnung zuriick. Von urspriinglich
44 strikten Ablehnern blieben nur 24, die 20 anderen idu-
Rerten dagegen nun eine klare Priferenz fiir eine Inten-
sivbehandlung. Das ist bemerkenswert, zumal die Stu-
die in Lindern mit hoher (auch gesetzlich fundierter)
Akzeptanz des Therapieabbruchs bzw. der aktiven Ster-
behilfe entstanden ist. Patientenverfiigungen (selbst in
so kurzen Zeitspannen) scheinen wenig verlisslich an-
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gesichts der Tatsache, dass der Wille zum Leben trotz
- oder wegen? - fortschreitender Erkrankung offenbar
erstarken kann. Die Autoren schlossen jedenfalls aus der
Untersuchung, dass sich mit fortschreitender Erkran-
kung und damit Todesnihe innerhalb nur eines Jahres
die Einstellung von Schwerstkranken so stark verdndern
kann, dass sie ihre urspriingliche Entscheidung in Frage
stellen.

Chest (2012);141(5): 1251-1259

Ethik: Arzte fordern Verbot organisierter und assistierter
Sterbehilfe

Fiir ein Verbot jeder Form der organisierten Ster-
behilfe hat sich der 115. Deutsche Arztetag in Niirnberg
ausgesprochen. ,Wenn verhindert werden soll, dass
Sterbehilfeorganisationen unter einem anderen Rechts-
status weiter ihren Geschiften nachgehen, muss jede
Form der gewerblichen oder organisierten Sterbehilfe in
Deutschland verboten werden®, forderte der Arztetag.
Die Delegierten warnten davor, dass sich diese Organi-
sationen in der Praxis leicht zu vermeintlich altruistisch
handelnden Vereinen oder Stiftungen umfirmieren lie-
Ren. So etwa geschieht es in der Schweiz (Bsp. Exit oder
Dignitas). Der Prisident der Deutschen Bundesdrztekam-
mer, Frank Ulrich Montgomery, begriifite das ,deutliche
Signal“ der Delegierten, die sich so vehement gegen die
organisierte Sterbehilfe wandten.

Auch in Gropbritannien formiert sich der Wider-
stand der Arzte, als Tétungsgehilfen missbraucht zu
werden. So sprach sich die Prisidentin des Royal College
of General Practitioners, Iona Heath, scharf und pointiert
gegen eine Legalisierung der Beihilfe zum Suizid aus. Sie
zog das Konzept der ,,Freiwilligkeit* bei Schwerkranken
in Zweifel sowie die Moglichkeit, mittels eines Gesetzes
sicherzustellen, einen verwundbaren Menschen vor ei-
nem nur ,scheinbar freiwilligen Antrag auf Sterbehilfe®
zu schiitzen. Der assistierte Suizid werde als technische
Losung fiir ein existentielles Problem verkauft: ,,Eine der
grofen Herausforderungen des menschlichen Lebens ist
es, Wege zu finden, ein sinnvolles Leben zu leben inner-
halb einer endlichen Lebensdauer, die immer auch den
Verlust von Liebe und die Unvermeidbarkeit der Trauer
miteinschlieft.“ Heath richtet damit auch einen Appell
an Arzte, diese Realitit anzuerkennen, statt am Lebens-
ende Behandlung ohne Nutzen fiir den Patienten sinnlos
fortzufiihren.

Pressemitteilung Deutscher Arztetag, 23. Mai 2012 (online)

British Medical Journal (2012); 344 €3755
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RdM Recht der Medizin

Wien, Zeitschrift in Deutsch

19. Jahrgang, Heft 3, 2012

Christian Kopetzki: Editorial;
Michael Halmich: Priklinische
Patientenversorgung - Kompetenz-
fragen;

Felix Andreaus: Wundmanagement
im Pflegedienst;

Martina Klein: Strafbestimmungen
bei Organentnahmen und Organ-
handel;

Philipp Gétzl: Vergabe von Medi-
zinprodukten.

Ethik in der Medizin

Berlin, BRD

Bimestrale Zeitschrift in Deutsch
Band 24, Heft 2, 2012

Editorial: Friedrich Heubel, Matt-
hias Kettner, Arne Manzeschke:
Strukturwandel und therapeutische
Interaktion im Krankenhaus;

Horst Imdahl: Die neuen Werk-
zeuge zur Gewinnerzielung im
Krankenhaus;

Franziska Priitz: Was ist Qualitit im
Gesundheitswesen?;

Arne Manzeschke: Governance und
Gesundheit - Beobachtungen zur
strukturellen und kulturellen Ver-
dnderung in Krankenhiusern;
Friedrich Heubel: Die therapeu-
tische Interaktion als moralische
Vorgabe;

Matthias Kettner, Friedrich Heubel:
Lob der Profession.

ETHICA

Innsbruck, Quartalsschrift in
Deutsch

20. Jahrgang, Heft 2, 2012
Leitartikel:

Thomas Philipp: Eine Philosophie
der Subjektivitit;

Franz Josef lllhardt: Biirokratie
und medizinische Forschung - Das
Ende von Wissenschaftlichkeit und
Patientensicherheit?;

Tobias Trappe: Der Eid als Vision.
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Zeitschriftenspiegel

Ein Beitrag zur Rolle der Ethik fiir
das Selbstverstindnis des Beamten;
Werner Thiede: Wenn Strom- und
Wasserzihler ,strahlen®. Ethische
Aspekte der kiinftig einzusetzen-
den digitalen Messgerite.

RdU Recht der Umwelt

Wien, Zeitschrift in Deutsch

19. Jahrgang, Heft 3, 2012

Wilhelm Bergthaler, Ferdinand
Kerschner, Eva Schulev-Steindl:
Editorial;

Johannes Hengstschliger: Der
nichtamtliche Sachverstindige

- insbesondere in wasserrechtli-
chen Verfahren;

Franz Oberleitner: Rechtliche
Aspekte des Grundwasserschutzes
bei der Gewinnung von Sand und
Kies. Teil 2;

Dieter Neger: Wasserwirtschaftli-
ches Planungsorgan - LH versus LH
verfassungswidrig!;

Thomas Alge: Aarhus-Entschei-
dung: Osterreich unter Handlungs-
druck.

19. Jahrgang, Heft 4, 2012
Ferdinand Kerschner: Editorial;
Andreas Bernegger, Sebastian
Mesecke: Voraussetzungen zur
Genehmigung und zum Betrieb von
»Elektro-Tankstellen“ (Teil 1);

Gert Wallisch: Forderung der
Windenergie;

Wolfgang Kleewein: OGH zum
,Flimmer-Discoeffekt” einer Wind-
kraftanlage;

Georg Rihs: Okostromgesetz 2012:
Riickblenden und Schlaglichter.

Zeitschrift fiir medizinische Ethik

Zeitschrift in Deutsch

582, 2012

Abhandlungen:

Tanj a Ramsauer, Andreas Frewer:
Ethikberatung in der Neonatologie.
Handlungsdilemmata aus zehn
Jahren Praxis eines Klinischen
Ethikkomitees;

Barbara Advena-Regnery, Lena
Laimbéck, Kathrin Rottlinder,
Susan Sgodda: Totipotenz im
Spannungsfeld von Biologie, Ethik
und Recht;

Ingolf Schmid-Tannwald: Hand-
lungsresultat Mensch. Zum Beginn
individuellen menschlichen
Lebens.

The National Catholic Bioethics
Quarterly

Philadelphia, Zeitschrift in Eng-
lisch

12. Jahrgang, Heft 1, 2012

Thomas J. Driscoll Jr.: Preserving
Totality and Integrity in Donation
after Cirulatory Determination of
Death;

Nicholas Tonti-Filippini: Sex Reas-
signment and Catholic Schools;
David Lang: Elective Child Cir-
cumcision and Catholic Moral
Principles.
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Instrumentalisierung und Wiirde

Peter Schaber

mentis, Paderborn 2010
171 Seiten

ISBN 978-3-89785-711-7

Peter Schaber hat mit diesem gut leserlichen
Buch einen beachtenswerten Beitrag zur Debatte
iiber Wesen und Grundlage der Menschenwiirde
geleistet. Das Buch fillt durch seine eigenstindige
und originelle Argumentation sowie durch seine
Kiirze positiv auf.

Schabers Ausgangspunkt ist Kants morali-
sches Grundprinzip, die Selbstzweckformel, die
es verbietet, sich selbst oder eine andere Person
blog als Mittel zu gebrauchen. Wer gegen diesen
Grundsatz verstot, verletzt die Wiirde des Men-
schen. Schabers Untersuchung analysiert in einer
stufenweisen Konkretisierung, was dieses Instru-
mentalisierungsverbot und daher auch die Men-
schenwiirde beinhalten und bedeuten. Zunichst
grenzt er den Begriff von natiirlichen Eigenschaf-
ten und Autonomie ab.

Wiirde ist keine natiirliche Eigenschaft, son-
dern ein konkreter Wertausdruck. Sie ist mehr als
Autonomie, denn Wiirde verpflichtet auch einen
selbst. Auch eine personliche, autonome Entschei-
dung kann die eigene Wiirde verletzen. Avishai
Margalit folgend sieht Schaber die Wiirde als An-
spruch auf Selbstachtung. Darunter versteht er die
Achtung des Rechtes der Person, iiber wesentliche
Bereiche des eigenen Lebens verfiigen zu kénnen.
(52) Wer einen anderen Menschen in dieser Weise
respektiert, der behandelt ihn als Zweck an sich
selbst und als ein Wesen mit Wiirde.

Diese Wiirde bezeichnet der Autor im An-
schluss an die modernen Menschenrechtserkli-
rungen als ,inhirent” und unterscheidet sie von
»kontingenten“ Wiirdezuschreibungen (soziale,
expressive, dsthetische Wiirde). (48) Inhirente
Wiirde wird nicht zugeschrieben, ist unverlier-
bar und nicht vermehrbar. ,Wiirde haben ist eine
Alles-oder-Nichts-Angelegenheit.“ (102) Anders
verhilt es sich mit der Fihigkeit zur Ausiibung von
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Selbstachtung. Definiert man, wie Schaber es tut,
Wiirde als Anspruch auf Achtung der Selbstverfii-
gung iiber wesentliche Lebensbereiche, dann ist
die Fdhigkeit, dies tun zu konnen, eine Bedingung
der Wiirde. Aber die Fihigkeit zur Selbstachtung
ist ein graduelles Phinomen, das je nach Alter
und Lebensumstinden variiert. An dieser Unter-
scheidung setzt Schaber an, um fiir Kleinstkinder,
Embryonen und Féten Schutzpflichten zu fordern,
obwohl sie keine Wiirde im Sinn seiner Definition
besitzen. Wiirde ist fiir Schaber ein Anspruch auf
Anspriiche, Quelle aller Rechte. Ohne ihn zu zitie-
ren, befindet sich Schaber hier ganz in der termi-
nologischen und konzeptuellen Nihe zu Christoph
Enders und der deutschen Grundrechtsdogma-
tik, die die Menschenwiirde in Art. 1 Abs. 1 GG als
»Recht auf Rechte“ auffassen. Hingegen ist laut
unserem Autor die Menschenwiirde nicht Quelle
aller Pflichten. Er entkoppelt die Wiirde von ihrer
Funktion als grundlegendes Prinzip der Moral. (38)
Die Einsicht in eine Wiirdeverletzung setzt eine
sittliche Bewertung der Handlung voraus: Andere
Personen werden genau dann als Mittel behandelt,
wenn die Weise, wie sie als Mittel gebraucht wer-
den, moralisch unzulissig ist. (33)

Auch in einem anderen Punkt entfernt sich
Schaber von Kant: Wiirde sei nicht blof nicht
als absoluter Wert, sondern iiberhaupt nicht als
Wert zu begreifen. Wiirde ist ein Anspruch, den
wir einander gegeniiber geltend machen. (97)
Schaber unterbindet damit jede Form von trade-
off mit Werten, denn wenn Wiirde kein Wert ist,
dann kann sie nicht mit Werten verglichen und
abgewogen werden. Daher braucht die Menschen-
wiirde auch nicht als ,inkommensurabler Wert“
bezeichnet zu werden. (103)

Im sechsten und achten Kapitel wendet der Au-
tor seine theoretischen Erkenntnisse auf konkrete
Handlungstypen an. Im sechsten Kapitel behandelt
er Verletzungen der Menschenwiirde, die nicht blog
die notwendigen Mittel der Selbstachtung betref-
fen, sondern die Selbstachtung selbst. Sie stellen
in Frage, ob die betroffenen Menschen iiberhaupt
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ein Recht auf Selbstachtung haben. Zu diesen zihlt
Schaber: Folter, Sklaverei, Armut und Verachtung.
Unter Armut versteht der Autor eine besonders
krasse Form der Abhingigkeit von anderen. Sie
sei wiirdeverletzend, sofern sie Menschen anderen
Menschen ausliefert, sofern sie dafiir verantwort-
lich ist, dass das eigene Uberleben sowie auch die
Weise des Uberlebens in den Hiinden anderer liegt.
(116) Er postuliert daher ein Recht auf minimale
Grundversorgung und Grundausbildung.

Dem achten Kapitel schaltet er einige Seiten
vor, auf denen sowohl eine konsequentialistische
als auch eine kontraktualistische Wiirdebegriin-
dung abgelehnt werden. Auf der Grundlage dieser
Vorarbeiten bewertet dann Schaber eine nicht ta-
xative Reihe von ethisch aktuellen Problematiken
m. E. zum Grofteil richtig: Tduschung, Unschul-
dige téten, um Menschen zu retten, Forschung
an Zustimmungsunfihigen, Leihmutterschaft,
Selbstaufopferung, Notwehr und Selbsttétung. Es
ist im Zusammenhang mit diesem letztgenannten
Thema, dass Schaber m. E. zu weit geht.

Im Rest des Buches bemiiht er sich, immer in
den Grenzen seiner eigenen Definition von Wiirde
zu bleiben und sie mit verschiedenen ethischen Be-
wertungen kompatibel sein zu lassen. Hier aber for-
muliert Schaber: ,Wenn ein Leben in Wiirde nicht
mehr moglich ist, ist die Selbsttétung moralisch
erlaubt.“ (148) Er postuliert dann auch - etwas zu
undifferenziert - die Unzulissigkeit einer gesetz-
lichen Sanktionierung der Beilhilfe zum Suizid.
Dass staatlicher Zwang gegeniiber dem potentiel-
len Selbstmorder sinnlos und kontraproduktiv ist,
ist unbestreitbar. Dasselbe gilt aber nicht fiir den
rechtlichen Schutz einer objektiven Wertordnung.

Im folgenden seien einige Anfragen und Bei-
trage erlaubt.

Obwohl pragmatische Ansitze fiir das Funk-
tionieren sozialethischer Systeme schwiilstigen
Letztbegriindungen theoretischen Charakters und
spekulativen Denkkonstrukten m. E. vorzuziehen
sind, ist in jedem an Werteinsicht und Wertteilha-
be appellierenden Essay (dazu zihle ich das vorlie-
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gende Buch) eine solche Letztbegriindung impli-
ziert. An ihr werden die Werturteile festgemacht,
wenn nicht aus ihr abgeleitet. Ich frage mich, was
die Letztbegriindung in Schabers Wiirdeanalyse
ist. Mir scheint sie, was ich durchaus positiv mei-
ne, metaphysischen Charakters zu sein. Mit ,,me-
taphysisch® meine ich nicht {iberrationale Aussa-
gen eines wenn auch nur menschlichen Glaubens,
sondern die realistisch-kognitivistische Annahme
der Existenz und Erkennbarkeit von Universalien
(Sein, Gutes, Recht, Person,...) jenseits von blog
empirisch Individuellem. Schaber spricht das an,
wenn er die Aussage von Hills gutheift, dass ,es
mein Wohl (ist), das mich verpflichtet” (72) und
wenn er dafiir argumentiert, dass die Menschen-
wiirde nicht auf sozialer Zuschreibung beruht,
sondern auf ,,der Wichtigkeit, die das Recht, tiber
essentielle Bereiche des eigenen Lebens verfiigen
zu kénnen, fiir das, was Personen sind, hat. (81)
Hier wird jeweils einem Universalbegriff Sein und
Wirkung zuerkannt.

Vielleicht hitte Schaber seinen Wiirdebegriff
auch als Prinzip bezeichnen kénnen, d.h. als ein
nicht weiter hinterfragbarer Ausgangspunkt allen
gedeihlichen Zusammenlebens, dessen Geltung
man zwar nicht beweisen, aber aufweisen kann. Die
Menschenwiirde ist das sozialethische Prinzip, das
allen anderen Rechten voraus und zu Grunde liegt.
Ohne diese Grundeinsicht gibt es kein anderes
Recht; und letztlich entstammen ihr - zumindest
indirekt - alle Pflichten, auch die Schutzpflichten
gegeniiber der Umwelt, da diese immer in Relation
zum Menschen steht.

Dariiberhinaus entspricht die Wiirde als Recht
auf Selbstachtung einer allgemeinen Haltung des
Wohlwollens gegeniiber allen Menschen. Diese
Haltung ist mehr eine Folge der Nichstenliebe als
der blofen Gerechtigkeit. Allen und jedem Men-
schen das Recht auf Selbstachtung nicht nur passiv
zuzuerkennen, sondern es auch aktiv zu ermdg-
lichen, geht iiber das streng Geschuldete hinaus.
Oder besser gesagt: Eine Rechtsordnung, die jahr-
hundertelang mit dem christlichen Caritas-Gedan-
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ken ,aufgeladen” worden ist, gelingt es schlieflich,
dieses Wohlwollen als rechtlich geschuldet zu be-
greifen und rechtlich zu verankern. Der Menschen-
wiirdegedanke ist wirklich christliches Erbe.

Diese Einsicht eroffnet auch den Blick fiir ei-
nen tugendethischen Zugang, der den normativen
Zugang, der Schabers Beitrag hauptsichlich kenn-
zeichnet, erginzen kann.

M. Schlag

Pro-Age oder Anti-Aging? Altern im Fokus der
modernen Medizin

Silke Schicktanz, Mark Schweda (Hrsg.)
Campus Verlag, Frankfurt/ New York 2012
377 Seiten

ISBN 978-3-593-39510-4

Die Bioethikprofessorin Silke Schicktanz und
ihr Mitarbeiter Mark Schweda (Géttingen) stellen
eingangs fest, dass - verglichen mit bioethischen
Themen wie Klonen, genetische Diagnostik, mo-
ralischer Status von Embryonen etc. - das Thema
Altern und entsprechende umfassende Analysen
des diesbeziiglichen Forschungsstandes nachran-
gig erscheinen, gemessen an der Unausweichlich-
keit und Allgemeingiiltigkeit der damit verbunde-
nen Phinomene.

Dieser Umstand hat die Herausgeber aber of-
fensichtlich dazu bewogen, eine ansehnliche Schar
von qualifizierten Fachleuten zu versammeln und
ihre Beitridge zu publizieren.

In der Einleitung zeigen die Herausgeber das
Spannungsfeld auf, das zwischen einer natiirlichen
Biologisierung und einer Pathologisierung des
Alterns besteht. Dass es mittlerweile eine ,,Anti-
Aging-Medizin“ (AAM) gibt, werten sie als proof of
concept und artikulieren ihr Unbehagen an der Me-
dikalisierung des Alterns in einem weiteren Beitrag.
Es scheint sich die Gnade eines hohen Alters dahin
zu verindern, dass ein Recht darauf resultiert,
wobei die Medizin gefilligst ihren Beitrag leisten
moge, sofern der statistisch gesehen vorzeitige Tod
nicht als personliches Versagen empfunden wer-
den soll. Heute bieten sich so mannigfaltige Hand-
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lungsoptionen (im Sinne eines Anti-Aging) an,
dass es vielen unverantwortlich erscheint, das Al-
ter einfach auf sich zukommen zu lassen, wihrend
andere ein ,,Recht auf Nicht-Planen® in Anspruch
nehmen angesichts der Fragwiirdigkeit einer fakti-
schen Planbarkeit.

Otfried Hoffe, emeritierter Philosophiepro-
fessor in Tiibingen, sieht im Altwerden zwar eine
schwere Kunst (Hermann Hesse), bestehend in ei-
nem Lernprozess, die Resignation durch ein abwi-
gensintegratives Altern zu tiberwinden und zu ei-
nem kreativen Altern zu gelangen, gekennzeichnet
durch Selbstachtung, Giite und Humor.

Susanne Wurm, Entwicklungspsychologin in
Berlin, widmet sich der Strategie der Selbstregu-
lation, beginnend mit dem subjektiven Gesund-
heitsempfinden alter Menschen, welches - nach
einer deutschen Studie - zu 40 Prozent gut bis sehr
gut, in 43 Prozent mittelmiRig und nur in etwa
20 Prozent als schlecht bezeichnet wurde. Neben
einer physisch funktionalen Gesundheit spielten
mentale Kriterien eine grofe Rolle, wenngleich
soziale und Rollenverluste im Alter unvermeid-
bar sind. Daraus erwichst die Herausforderung,
im Alter eine Balance zwischen Verlusten und
noch erreichbaren Zielen zu finden, die dem Le-
ben Wert und Sinn geben. Ein Teil des Anti-Aging
liegt zweifellos im Bereich der Praventivmedizin,
mittels derer besagte Verluste hinausgezdgert
werden konnen.

Die Jenaer Soziologinnen Silke van Dyk und
Stefanie Graefe kniipfen hier an und hinterfragen
kritisch eine Privention ohne Ende. Was ist da
dran, wenn man erfolgreiches Altwerden als le-
benslange Aufgabe sieht, die zur gesellschaftlichen
Kraftquelle werden kann? Die Privention am eige-
nen Leib soll das Aging verhindern oder verlang-
samen und optimieren (positive aging). Hier steht
das illusionistische Anti-Aging dem realistischen
Pro-Aging gegeniiber. An Anleitungen zu beiden
fehle es nicht, wiewohl ersteres einen normativen
Charakter annimmt und jener Freiheit entgegen-
steht, solchen Leitbildern nicht zu folgen.
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Gunnar Duttge, Professor fiir Medizinrecht in
Géttingen, sieht einen Bedarf an Regelung, wenn
es um Selbstbestimmung in der Fiirsorge geht, vor
allem hinsichtlich eines Diskriminierungsverbots:
Eine Altersgrenze z. B. bei der Einwilligungsfihig-
keit kénne nicht in generellen, abstrakten Katego-
rien bestimmt werden, sondern fordert Raum fiir
die Einzelfallgerechtigkeit im Sinne eines altersbe-
zogenen Schutzes der Menschenrechte.

Die amerikanischen Philosophinnen
Mary V. Rorty (Johns Hopkins) und Anita Silvers
(San Francisco) berichten iiber die auf das Altern
bezogene ethische Debatte in den USA. Dort zeigt
sich eine generelle Befangenheit, die Bediirfnis-
se alter Menschen bei diesen selbst zu erfragen.
Vielmehr ziehen es Designer und Produzenten
vor, sich in einen Alterssimulator zu begeben
(Vollkérperanzug mit kiinstlichen Bewegungsein-
schriankungen, Produktion von Schwindelgefiihl,
Sichtbeschrinkung etc.), der am MIT in Bosten
entwickelt wurde. Die US-Bioethik ist vor allem
auf das Autonomieprinzip ausgerichtet, nicht zu
trennen vom uramerikanischen Individualismus,
der bis zur Be- oder Verhinderung der Fiirsorge ge-
hen kann, wenn diese an sich notwendig geworden
ist. Autonomie ist ein politischer Wert, der durch
Gerichte immer wieder legitimiert wird. Die bio-
ethische Literatur ist auf die klinische Ethik ausge-
richtet, solange Handlungen gesetzt oder erduldet
werden, versagt aber bei chronischem Leiden und
Abhingigkeiten. Nur wenige namhafte Forscher
(wie z. B. H. R. Moody, siehe dessen Beitrag in die-
sem Buch) seien hier titig, die sich der Bioethik im
letzten Lebensabschnitt widmen. Auch die USA
erwarten eine massive Zunahme an iiber 65-Jih-
rigen, was fiir Medicare (6ffentliche Krankenver-
sicherung fiir dltere Menschen) und die Social Se-
curity (Sozialversicherung) zum Problem werden
wird, doch sind vorausschauende Lésungen hochst
uneinheitlich und die Implementierung durch den
Foderalismus von vornherein fraglich. Auferdem
steht alldem der in der US-Kultur wurzelnde Trend
der Altersnegierung entgegen, was wieder durch
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die Versprechungen der medizinischen Technolo-
gie gefordert wird (Medikalisierung).

Die Versorgungsforscher Nils Schneider und
Katharina Klindtworth (Hannover) beleuchten die
Palliative Care multimorbider Pfleglinge aus der
Sicht des Alltdglichen und unselektiert Praktischen
(Krebserkrankungen, Herzinsuffizienz, Demenz
und Gebrechlichkeit). Dabei tritt immer wieder zu
Tage, dass der Tod von Mitbewohnern der Institu-
tion weniger belastend wirkt als ein Mangel an Re-
spekt, an Zuwendung, Zeitaufwand in der Hilfestel-
lung und Kontaktfreudigkeit des oftmals sparlichen
Personals. Auf die Willensduferungen der Patienten
sei daher besonders zu achten, auch dann, wenn der
prisumptive Patientenwille eruiert werden muss.
Hier wird die Problematik der Vorsorgevollmach-
ten, Patientenverfiigung und deren Umsetzung in
Frage gestellt. Die Autoren widmen breiten Raum
den Anliegen der Palliativversorgung - in Deutsch-
land und international - mit der Herausstellung der
besonderen Rolle des durch Jahre vertrauten Haus-
arztes und die Verbesserung der Koordination der
an der Pflege beteiligten Berufsgruppen.

Simone Moses, Sozialhistorikerin in Stuttgart,
schildert die Hindernisse, die sich iiber die Jahrhun-
derte der Entwicklung der Geriatrie zur Spezialdis-
ziplin entgegenstellten. Dabei erstaunt allemal, wie
manche Bestrebungen an der Schwelle der Neuzeit
durchaus modernen Charakter hatten und sich auf
systematische Pravention, Alterskrankheit, Didtetik
etc. beziehen - von den 300 Krankheiten des Alters
(E. Zerbi, 15.Jahrhundert) iiber die Makrobioethik
(Hufeland, um 1800) bis zur ,,Geburt“ der Geriatrie
(ab 1800, J. Sinclair). Der Reifungsprozess bis zur
Griindung von Fachzeitschriften und wissenschaft-
lichen Vereinigungen sollte aber fast noch einein-
halb Jahrhunderte dauern (Max Biirger, Emil Abder-
halden).

Die Philosophen Thomas Rentsch und Morris
Vollmann (Dresden) erforschen den Sinn des Alters
und der Perspektive der philosophischen Anthro-
pologie und Ethik. Ihr Anliegen ist es, alltigliche
Sinnentwiirfe aufzuwerten und zur Basis fiir ein
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gutes und gliickliches Leben selbst im Alter wer-
den zu lassen, wie Offenheit fiir Dialog, Familie,
Beziehungen (nicht nur zu Fremden), aber auch
die Akzeptanz von Begrenztheit. Altern besteht
dann in einer Radikalisierung der menschlichen
Grundsituation, die - selbst bei Demenz - von der
personalen Wiirde getragen ist und eine eminent
praktische Bedeutung fiir Recht auf Leben, T6-
tungsverbot, Umgang mit Dementen und deren
Begleitung hat. Die Identitit der Person und deren
Kontinuitit beruht wieder auf dem biblischen Ge-
danken, dass jeder Mensch - ungeachtet seiner Ge-
schichte - ein von Gott personlich Gemeinter und
Angerufener ist. Dies anzuerkennen erfordert, die
Demenz als Thema in die Mitte der Gesellschaft zu
holen und den Verlust der Autonomie der Kranken
durch Fiirsorge zu erginzen.

Haim Hazan, Sozialanthropologe (Tel Aviv),
setzt auch auf die Mobilisierung von Reserven aus
der Vergangenbheit fiir ein kohirentes Lebensprojekt
im Alter. Der Autor wagt es, das hohe Alter als au-
Rerkulturelle Kategorie zu bezeichnen, begriindet
durch eine Gehor- und Stimmlosigkeit der alten
Menschen: Sie sind nicht ausgeschlossen, aber ein-
fach abwesend geworden. Dann wird allein ihr So-
Sein zum Anlass fiir Gerontophobie und zur wech-
selseitigen Absonderung (Disengagementtheorie).

Der Theologe und Sozialethiker Markus
Zimmermann-Acklin (Fribourg) wirft die Frage
nach altersbedingten Grenzen bei der Nutzung von
Ressourcen des Gesundheitswesens auf. De facto
bestehe in manchen Regionen bereits eine impli-
zite Rationierung bei der Visite am Krankenbett,
bevor noch explizite gesetzliche Beschrinkungen
verfiigt worden seien. Der Theologe bezieht hier
eine eindeutige ablehnende Position und formu-
liert grundsitzliche Einwinde, die von der Diskri-
minierung des Alters, der verletzten besonderen
Schutzwiirdigkeit der alten Menschen {iiber die
weitgehende Unverfiigbarkeit von privaten Zusatz-
versicherungen bis zur hiufigen Diskrepanz von
chronischem und biologischem Alter.

Der bereits erwidhnte Harry R. Moody, Alters-
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ethiker aus San Francisco, rdt den Philosophen,
die politischen Erwigungen zur Generationenfra-
ge aus der Perspektive der Kohorten und nicht der
Altersgruppen zu treffen, also nicht ,,Jung® gegen
»Alt“, sondern ,Jahrgang" gegen ,Jahrgang“ abzu-
wigen. Dabei vertritt er nachdriicklich den Stand-
punkt, dass Geburtenriickgang (Antinatalismus)
und Uberalterung keineswegs negative Auswit-
kungen auf die Wirtschaft haben miissen, belegt
durch Daten aus Europa, Japan und China. Die Ge-
sellschaft (und die Politik) miisse lernen, die Vor-
teile der Alterung nachhaltig zu nutzen und Vor-
kehrungen fiir eine entferntere Zukunft zu treffen
- das Prinzip der Gerechtigkeit fiir die nichsten
Generationen, wobei nicht zuletzt die 6kologische
Verantwortung hier eingebunden ist.

Die Genfer Gerontologin, Ethikerin und Politi-
kerin Astrid Stuckelberger (in zahlreichen Gremi-
en wie WHO, UNO, EU, NGOs in leitender Position)
lisst gleich eingangs keinen Zweifel offen, dass sie
Alter an sich fiir keine Pathologie hilt, wenngleich
spezifische, intrinsische Alterserscheinungen (Ab-
nahme korperlicher und mentaler Leistungsbreite)
nicht geleugnet werden. Daher muss die Biogeron-
tologie und die auf ihr griindende Anti-Aging-Medi-
zin (AAM) iiberpriift werden. Die Autorin stellt das
klassische Konzept des Alterns (Resignation) einem
Modell des Besser-Alterns (Lebensstilgestaltung)
und einer AAM (umfassende, friihzeitige Gesund-
heitsinformation) gegeniiber. Letzteres — eine pri-
primdre Privention auf vielen Ebenen - ist der Au-
torin ein ethisches Anliegen, das mit allen Finessen
der modernen Biowissenschaften gewertet und in-
dividuell angewendet wird. Die AAM schlieft (nach
Winstock) alle Mafnahmen ein, welche die mit dem
Altern verbundenen Prozesse verlangsamen, stop-
pen oder sogar umkehren konnen, geht {iber die
Enhancement-Bewegung (erfolgreiches Altern) hin-
aus und stiitzt sich auf aktuelle Entdeckungen der
molekularen Biogerontologie, die - ungleich der tra-
ditionellen Medizin - bereits im Vor-Vorfeld genutzt
werden soll. Was bedeutet das fiir die Ethik? Die
Antwort der Autorin (basierend auf ihrer TA-Swiss-

227



Buchbesprechungen

Studie 2008): Die Gegner der AAM (vorwiegend der
Geriater) sollten mit den Grundlagenforschern eine
Joint Venture bilden, welche mit den jeweiligen For-
schungsergebnissen in skeptischer und verantwor-
tungsbewusster Weise umgeht, bevor sie im Uber-
schwang des Neuen in der Praxis angeboten werden.
Sie - die Autorin - brichte tatsichlich die Expertise
fiir die Organisation einer solchen Plattform mit.

Mark Schweda und Anastasia WeiR (Medizin-
ethik, Gottingen) schlieRen an A. Stuckelberger an
und erldutern die biomedizinischen Ansitze der
AAM anhand der Hormontherapie und Telome-
rase-Forschung (Verlingerung der Lebenszeit von
Zellen). Sie stimmen in den Chor derer ein, die eine
realistische Hoffnung mit Verantwortung verbun-
den sehen. So ist die urspriingliche hoch gelobte
Hormonersatztherapie im Abdriften begriffen,
wihrend der Telomerase-Ansatz noch nicht iiber
Zwischenergebnisse hinausgekommen ist und sich
erst in der drztlichen Fiirsorge bzw. im Verbrau-
cherschutz bewihren muss.

Der Kolner Ethiker und Medizinhistoriker
Daniel Schifer wirft noch einmal einen Blick zuriick
auf Anti-Aging-Methoden der letzten Jahrhunder-
te (Protogeriatrie), wobei eine Pathologisierung
des Alters im Zentrum stehe. Uber die Naturphi-
losophie im Altertum gehe eine Entwicklung iiber
die Altersphysiologie hin zu einer Alterspathologie
des 17. Jahrhunderts.

Der Freiburger Ethiker Tobias Eichinger for-
muliert seine Einwinde gegen Anti-Aging als
Medizin dahingehend, inwieweit eine solche den
anerkannten Zielen der Medizin noch entspreche
(Linderung, Heilung, Lebensverlingerung basie-
rend auf Privention, Hilfe beim Sterben und einem
friedvollen Tod etc.). Tatsichlich sei die AAM aber
nur mehr an Teilbereichen interessiert, die dem
individuellen Patientenwillen entsprechen: eine
kiufliche ,handwerkliche” Leistung, ohne Ver-
pflichtung auf das Wohl des Bediirftigen.

Frank Adloff, Soziologieprofessor (Erlangen-
Niirnberg) wirft die Frage der Scham iiber das Al-
tern auf: Wieweit ist der Mensch verpflichtet, sich
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dem Altern zu entziehen und, wenn es nicht ge-
lingt, sich dafiir schimen zu miissen, weil er sich
nicht der Medikalisierung seines Altwerdens unter-
worfen hat? Altern wird als Krankheit (womdgglich
selbstverschuldet) gesehen, die Hochaltrigen wer-
den diskriminiert und weggesperrt. Scham scheint
iibrigens das stirkste Motiv bei Frauen zu sein, sich
diversen teils invasiven Praktiken des Self-Amend-
ments zu unterziehen. Natiirliches Altern ist ein
sozialer Prozess, der den Blick auf den Kérper nicht
ausklammern kann. Gerade in diesen Bereich arbei-
tet sich AAM vor - mit unabsehbaren Folgen.

Den Abschluss bildet der Beitrag von Claudia
Bozzaro, Ethikerin in Freiburg, mit einer existenz-
philosophischen Reflexion der AAM. Wird durch
sie menschliche Endlichkeit verdringt? Wie viel
Anti-Aging vertrigt eigentlich der Mensch? Es gehe
hier eigentlich immer um den individuellen gelin-
genden Lebensvollzug. Eine AAM kann das Leiden
an der verrinnenden Zeit nicht heilen. Damit bleibt
es auch am Einzelnen hingen, in welchem MaRe er
sich im Laden der AAM bedient, teils unter echter
medizinischer Indikation, teils mit einem spieleri-
schem Unterton, wenn nicht sogar Selbstironie.

Hier liegt also ein ernstes, vielschichtiges Buch
vor, das zwar nicht als Lebens-, schon gar nicht
als Alternshelfer antritt, sondern in vorbildlicher
Ausgewogenheit darlegt, welche Trends beim Pro-
Anti- und Anti-Anti-Aging existieren und welche
Rolle die Medizin dabei einnimmt. Die Besinnung
auf Individualitit, persénliche und soziale Verant-
wortung ist mehr denn je gefragt.

F. Kummer

Interkulturell kompetent

Michael Peintinger
Facultas Verlag, Wien 2011
460 Seiten

ISBN 978-3-7089-0719-2

In diesem im Facultas-Verlag erschienen Band
wird auf rund 460 Seiten EIN Thema behandelt,
dem zwei sich verzahnende Phinomene zugrunde
liegen: zum einen die immer weiter in den Vorder-
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grund tretende biopsychosoziale Zugangsweise
der Medizin, zum anderen die Betreuung von im-
mer mehr Patientinnen und Patienten aus den ver-
schiedensten Kulturkreisen und mit den verschie-
densten religiosen Bekenntnissen usw. Angesichts
dieser immer wichtiger werdenden Aspekte kann
das vorliegende Buch nahezu als Pflichtlektiire be-
zeichnet werden.

Der typisch westliche ,kartesianische Dua-
lismus“ zwischen krank und gesund, welcher die
»westliche, naturwissenschaftliche* Medizin (noch
immer) dominiert, ist jedenfalls auf dem Riickzug.
Dies wird in jedem der nahezu 30 Beitrdge des Sam-
melbandes betont, in denen namhafte Arzte, Bio-
ethiker, Theologen, Juristen zu Wort kommen. Er-
freulicherweise fehlt auch der Praxisbezug fiir den
dsterreichischen Arzt/die ésterreichische Arztin in
nahezu keinem Beitrag.

Nach einer Einfithrung in die Themenstellung
des Buches von Michael Peintinger, der auch fiir
mehrere Unterkapitel verantwortlich zeichnet,
gibt Karl Hunstorfer in seinem Beitrag einen Auf-
riss zur grundsitzlichen Problemlage. Er betont,
die ,,Indikation” zu einer medizinischen Interventi-
on diirfe nicht kurzschliissig nur anhand eines (oh-
nehin seitens eines Glaubenssystems des Arztes)
vorgeprigten naturwissenschaftlich technischen
Erkenntnishintergrundes abgeleitet werden, son-
dern die grundlegende Werthaltung des Patienten
miisse jedenfalls Beriicksichtigung finden, wenn
eine fiir beide Seiten befriedigende, dauerhafte wie
auch juridisch verantwortbare Behandlung erfol-
gen soll (einprigsames Beispiel: Ablehnung der
Bluttransfusionen durch die Zeugen Jehovas).

In seinem Beitrag tiber die ,Wertanamnese" des
Patienten stellt Michael Peintinger heraus, wie eine
gelungene therapeutische Beziehung zustande
kommen kann, ndmlich durch ein besseres Kennen-
lernen der fremden wie auch eigenen Grundannah-
men und auch Werthaltungen der Weltanschauung
und des kulturellen Kontexts, in die Patient wie
Behandler eingebettet sind. Es gilt die Biographie,
die Krankheitsdeutung des Patienten selbst, seine
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Erklirungsmodelle, seine Erwartungshaltung zu
erfragen, je nach Kulturkreis auch die Erwartun-
gen seiner Familie, Sippe usw. Dies gilt fiir auslin-
dische Mitbiirger ebenso (vgl. Ethnomedizin - z. B.
Traditionelle Chinesische Medizin, TCM) wie fiir
einheimische Patienten. Diese miissen nicht nur
komplementiren Methoden (traditionell europi-
ische Medizin, Homéopathie) zuneigen. Auch fiir
den Klassisch-naturwissenschaftlichen Zugang
gilt: Wenn sie sich in ihren eigenen Krankheitsdeu-
tungen ernst genommen fiihlen, mégen diese dem
Arzt auch fremd erscheinen, so kann sich dies auf
Mitarbeit wie auch Patientenzufriedenheit nur po-
sitiv auswirken - ein Wertebild des Patienten zu ge-
winnen, sei demnach ebenso wichtig wie ein Blut-
bild. Dies ist auch schon rein juridisch zwingend,
da etwa die Europiische Menschenrechtskonven-
tion zur Biomedizin (Oviedo) eine Intervention im
Gesundheitsbereich jedenfalls erst zulésst, nach-
dem der betreffende Patient aufgeklirt wurde und
in die Behandlung eingewilligt hat.

Dabei verschweigt der Autor nicht Schwierig-
keiten in der praktischen Umsetzung, wie etwa die
naturwissenschaftlich technisch betonte Struktu-
rierung des Medizinstudiums, die bessere Abgel-
tungder ,Maschinenmedizin“, zunehmende Anfor-
derungen an die Dokumentation usw. Gleichzeitig
betont Peintinger, dass mit einigen Grundfragen
wie ,Was fiihrt Sie zu mir?“, ,Was haben Sie bisher
gegen Thren Zustand unternommen?“, ,Haben Sie
schon jemanden um Hilfe gebeten?* recht rasch
Basisdaten abgefragt werden konnen, die dem Arzt
in der Folge helfen, seine Behandlungspriferenzen
mit Worten wie ,,Das sollte meines Erachtens nach
am besten geschehen®, ,Wie sehen Sie das?“, ,Wie
kénnen wir im Hinblick auf dieses Vorhaben jetzt
und in Zukunft zusammenarbeiten?“, seine eige-
nen Wertvorstellungen einzubringen und gleich-
zeitig in einem partnerschaftlichen Konzept von
Medizin einen ,informed consent” zu gewinnen.
Dass es auch Patienten gibt, die eine mehr direk-
tiv paternalistische Zugangsweise bevorzugen,
kommt ebenfalls zur Sprache, hier ist Fingerspit-
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zengefiihl gefragt.

Walter Schaupp geht in seinem Beitrag auf
Spiritualitit als wesentliches Element der Arzt-
Patienten-Beziehung ein und zeigt, dass die be-
sprochenen Konzepte urspriinglich grofteils aus
der Palliativmedizin stammen. Er beleuchtet wei-
ters den in jlingster Zeit immer mehr in den Vor-
dergrund tretenden Begriff des ,spiritual care”,
auch dies ein Wegbereiter dieses ,,dialogischen
Medizinmodells“.

In der Folge gehen mehrere Buchbeitrige kon-
kreter auf Erfahrungen mit Migranten ein, etwa
am Beispiel des ,,Schmerzes®, der kulturell h6chst
unterschiedlich konnotiert ist, auf den Philippi-
nen etwa werde Blindheit als ,schmerzhafter” als
eine Verbrennung eingestuft, tiirkische Patienten
neigen zu eher extrovertiertem Prisentationsver-
halten (Ganzkérperschmerz), schwarzafrikani-
sche zu introvertiertem, depressive Symptome
werden von lateinamerikanischen Patienten oft
als Kopfschmerzen beschrieben, Tiirken verorten
sie bevorzugt im Magen-Darm-Trakt, chinesisch-
stimmige Patienten sprechen oft von einer ,All-
gemeinschwiche®.

Kulturelle Unterschiede sind bis zu den Unter-
suchungstechniken hin zu beachten, Angehdrige
gewisser Glaubensrichtungen (Islam, orthodoxes
Judentum) bevorzugen bei der Behandlung weib-
licher Patienten oft eine Arztin oder bestehen auf
dem Hinzutreten des Ehepartners, ein verschieden
stark ausgeprigtes Schamgefiihl beeinflusst das
Ausmaf der moglichen korperlichen Untersu-
chungen. Patienten aus dem ferngstlichen Bereich
erwarten sich oft eine ,,starke Behandlung“ mittels
Antibiotika, erfolgt diese nicht, wird die Unzufrie-
denheit dariiber dem Arzt aber nicht mitgeteilt, da
dies in besagtem Kulturkreis als beschimend gilt.
Dass derlei Beispiele immer reichlich schablonen-
haft sein miissen und kulturelle Einfliisse oft von
soziobkonomischen und héchst persénlichen Fak-
toren iiberlagert werden, wird bestandig betont.

Beate Wimmer-Puchinger geht inihrem Beitrag
besonders auf die Situation von Migrantinnen ein.
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Sie zeigt, dass hier der familidre Zusammen- und
Riickhalt oft ein Mythos ist (Angehérige im Hei-
matland) und dass speziell bei den Frauen, die oft
der Sprache des Gastlandes nicht michtig sind, der
Wunsch nach muttersprachlichem Informations-
material besonders grof ist. In einem Exkurs wird
auf die Beschneidung der weiblichen Geschlechts-
organe eingegangen, ein Sonderfall, wo die indi-
viduelle Patientenpriferenz keine Rolle spielt. Ein
solcher Eingriff ist in Osterreich in jedem Fall un-
tersagt. Die Diskussion um die Beschneidung von
Knaben hatte zum Erscheinungszeitpunkt noch
nicht begonnen und wird daher im Buch nicht be-
rithrt.

Alfred Prinz widmet sich dem alten Menschen
in einem fremden Kulturkreis und ,,dem Sterben
in der Fremde®, Reinhard Topf dem Umgang mit
kranken Kindern, zwei sehr kompakte Kapitel, die,
wie die meisten des Buches, vorteilsweise bei dem
doch recht umfangreichen Werk auch fiir sich gele-
sen werden kénnen.

Beschlossen wird das Buch mit einem Uber-
blick tiber Krankheitskonzepte, Diagnostik und
Behandlungen im Umgang mit Patienten der ver-
schiedensten Glaubenssysteme. Zusammenfassend
ein Buch, dessen Lektiire den Horizont erweitert,
das praktische Arbeiten erleichtert und jedem Arzt
empfohlen werden kann.

K. Usar
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