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Vorwort

Sie sind zwar gesund und in den ,besten Jahren®, ge-
stalten lhr Leben aktiv und gehdéren noch lange nicht
zum ,alten Eisen®, doch wer weil} schon, was morgen
ist? Nicht nur im zunehmenden Alter, sondern auch
durch Krankheit oder durch einen Unfall und mégli-
che Folgen kénnen wir alle von heute auf morgen
unsere korperlichen und geistigen Fahigkeiten sowie
unser Bewusstsein einbiiflen.

Stellen Sie sich einmal vor: Sie haben einen Unfall,
sind bewusstlos, kdnnen sich nicht mitteilen, befinden
sich in einer lebensbedrohlichen Situation und werden
ins ndchstgelegene Krankenhaus auf die Intensivstation
gebracht. Da Sie sich im bewusstlosen Zustand nicht
mitteilen kénnen, ob Sie trotz fehlender Aussicht auf
Besserung und Lebensqualitdt lebensverldngernden
MaBnahmen um jeden Preis zustimmen wollen, wer-
den die Therapien auf unbestimmte Zeit fortgesetzt.
Und was dann? Uberlegen Sie weiter:

Wer kiimmert sich um lhre Angelegenheiten?

Wer spricht fiir Sie?

Wer entscheidet und handelt fir Sie, wenn Sie dazu
nicht mehr in der Lage sind?

Wie kénnen Sie sicher sein, dass Ihr Wille beachtet wird?
Welche medizinischen MalSnahmen sind in lhrem Sinne?
Welche Behandlungen sollen ergriffen und welche
unterlassen werden?

Genau dafiir empfiehlt sich eine PV, um die eigenen
Winsche verfasst und vermittelt zu wissen. Dabei ist



es wichtig, typische Fehler beim Verfassen zu vermei-
den, damit lhre PV Giiltigkeit hat, fiir Arzte und Be-
handlungsteam verstandlich und auch rechtlich bin-
dend ist. Denn viele Patientenverfiigungen sind unge-
nau, missverstdndlich und daher nicht giltig bzw.
nicht rechtsverbindlich.

Hier mochte ich ansetzen und lhnen mit meinen Bei-
spielen aus der Praxis viele Fragen beantworten, Unsi-
cherheiten nehmen und Sie auf dem Weg zu lhrer PV
Schritt fur Schritt begleiten.

Dann bleibt mir nur noch, lhnen von Herzen alles
Gute zu winschen und dass nie der Fall eintritt und
Sie lhre PV nie gebrauchen werden.

Herzlichst
lhre Marion Jettenberger



Die grofiten Irrttimer rund um die
Patientenverfligung

In meiner téaglichen Arbeitspraxis erlebe ich immer
wieder, wie sehr die Begleitung Sterbender viele An-
gehorige belastet, ob mit oder ohne PV. Verantwort-
lich dafiir halte ich die Tabuisierung von Tod und
Sterben in unserer Gesellschaft, Wissensliicken sowie
viele Mythen und falsche Annahmen rund um die PV.
Die hé&ufigsten 14 Irrtimer und Fehler mdéchte ich
nachfolgend darstellen und aufkléren.

Zuvor jedoch erzahlt einer meiner Rat-Suchenden von
dieser krankmachenden Not, in welcher sich viele
Angehdrige wiederfinden, wenn man sich nicht recht-
zeitig mit der eigenen Endlichkeit und der seiner Lie-
ben beschéftigt, nicht darlber spricht, oder wenn kei-
ne oder nur eine ungenaue oder unglltige PV vor-
liegt.

Ein Sohn, der an der Verantwortung fast zerbrach

»Ich hatte meiner Mutter eine PV aus dem Internet
ausgedruckt und sie mehrfach gebeten, sich Gedanken
zu machen und das Formular auszufiillen. Auch suchte
ich jahrelang immer mal wieder das Gesprdch mit ihr,
bot ihr an, es gemeinsam durchzugehen oder eine
Beratungsstelle aufzusuchen®, erzdhlt mir Theo, 57
Jahre, im Rahmen einer Beratung. ,,Doch sie wehrte
sich mit Hédnden und Fiilen dagegen. Als Begriindung
sagte sie, dass dlies doch noch gendigend Zeit habe. Als
sie dann vor vier Monaten im Alter von 77 Jahren ins



Krankenhaus eingeliefert wurde, war es zu spét dafir.
Zu diesem Zeitpunkt konnte meine Mutter ihren
freien Willen nicht mehr duflern, geschweige denn zu
Papier bringen. Mutter wurde innerhalb von vier
Monaten in drei verschiedene Krankenhduser verlegt.
Sie war nicht bei Bewusstsein und lag mehrere Wo-
chen im Koma. Ich wurde auf Anregung eines Sozial-
dienstes der Krankenhduser gesetzlicher Betreuer. Ich
wusste nicht recht, wie mir geschah, als der Arzt frag-
te, ob man einen Luftréhrenschnitt machen diirfe, ob
sie in ein Pflegeheim ziehen solle ... Ich trug eine Ver-
antwortung, die ich weder mit ansehen, noch lénger
aushalten konnte. Ein einziger nicht enden wollender
Alptraum begann. Ich musste lber weitere Eingriffe
und Operationen entscheiden, da mittlerweile auch
die Lunge nicht mehr funktionstiichtls war. Mich
machte das alles fix und fertig. Mir ging es psychisch
und kdrperlich zunehmend schlechter, ich konnte
meiner Arbeit nicht mehr nachgehen und ich fand die
Situation echt menschenunwiirdig, wie sie da so lag.
Ich fiihlte mich ohnméchtig, dem behandelnden Arz-
teteam und dem Schicksal meiner Mutter schutzlos
ausgeliefert. Als dann auch noch der Anruf kam, sie sei
nun dialysepflichtig und mliisse 3 Mal die Woche zur
Dialyse gefahren werden, da konnte ich nicht mehr.
Ich wollte, aber konnte doch nicht sagen: ,Bitte lassen
Sie meine Mutter einfach sterben. *

Kurz darauf musste sie erneut ins Krankenhaus. Als ich
dort der Oberdrztin unter Trénen berichtete, was wir
die letzten Monate mitgemacht haben und dass ich
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die Situation fiir menschenunwiirdig halte, sagte sie,
dass sie selbst nichts davon hélt, Leiden unndtig in die
Lénge zu ziehen und dass man einen Menschen auch
gehen lassen darf. Ich nickte, sagte jedoch, ich kénne
keine weiteren Entscheidungen mehr treffen, schon
gar nicht, ob man sie sterben [dsst oder weiter behan-
delt. Gleichzeitig wollte ich aber auch nicht, dass sich
meine Mutter ldnger in dieser Situation befand. Die
Arztin war groBartig. Ich bin ihr so dankbar, denn sie
meinte, das wére nicht notwendlg, denn sie hétte die
Entscheidung schon getroffen, keine lebensverldn-
gernden Mallnahmen mehr durchzufiihren und meine
Mutter auf die Palliativstation zu verlegen. Meine
Mutter verstarb innerhalb von 24 Stunden und ich
konnte bei ihr sein.

Wir beide waren sozusagen erldst. Hétte meine Mut-
ter eine PV gehabt, wére ihr und mir viel erspart ge-
blieben.

Theo vereinbarte mit mir fir die Folgewoche einen
Termin fir sich und seine Frau, denn das, was er mit
seiner eigenen Mutter erlebt hatte, mdchte er seinen
eigenen vier Kindern nicht antun, diese Belastung wol-
le er niemandem zumuten.



IRRTUM Nr. 1
»Patientenverfligung ist nur was fiir alte Menschen!“

Das ist eine falsche Annahme, denn jeder von uns
muss damit rechnen, in jeder Lebensphase moglicher-
weise unerwartet krank zu werden oder zu verunfal-
len. Siehe diese Anfrage per Mail von Jurgen T., wie
ich sie in den letzten Jahren gerade auch von jingeren
Menschen vermehrt erhalte:

,Hallo Frau Jettenberger,

ich bin 40 Jahre alt, habe eine Frau, drei Kinder, einen
grofien Freundeskreis, einen guten Job und stehe, wie
man so schdn sagt, mitten im Leben. Tod und Sterben
sind fiir mich ejgentlich noch weit weg. Das dachte ich
zumindest, bis vor kurzem ein Bekannter plotzlich
eine Hirnblutung bekam und ins Koma fiel. Auch er ist
gerade einmal 40, hat Kinder, eine Frau. Das machte
mich betroffen und zugleich dachte ich, was ist, wenn
das ich wére? Mir wurde klar, dass mir das auch pas-
sieren kénnte. PIStzlich war das Thema Tod und Ster-
ben dann doch ganz nah. Deshalb melde ich mich
heute bei Ihnen mit der Bitte um eine Beratung zur PV.
Vielen Dank und mit freundlichen GriiSen Jiirgen T.

Zwischen Gesundheit, schwerem Unfall und folgenden
Krankheiten kénnen nur Sekunden liegen. Wenn es Sie
beispielsweise durch einen Unfall so schlimm trifft,
dass Sie sich selbst nicht mehr &uflern kénnen, sind Sie
und alle um Sie herum froh und dankbar, lhre persén-
liche Einstellung zu schwerer Erkrankung, Sterben und
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Tod zu kennen und diese fiir Sie in lhrem Sinne umzu-
setzen. Dabei kann der Inhalt einer PV je nach lhrer
Lebenssituation recht unterschiedlich sein. Ein junger
Mensch, der an einen Unfall denkt, wird eine PV an-
ders festlegen als ein Uber 80jdhriger Mensch mit
Krebserkrankung. Beides ist jedoch wichtig, ob alt
oder jung, beides hat seine Berechtigung.

Der junge Sportler Sven G. erleidet bei seiner groffen
Leidenschaft, dem Ski-Fahren auf einer Piste, einen
schweren Unfall, kommt mit dem Hubschrauber ins
néchste Krankenhaus und ist fortan nicht mehr ent-
scheidungs- und handlungsféhig. Damit hat keiner
gerechnet, weder seine Freundin, die Eltern und am
wenigsten er, ist er doch erst 24 Jahre jung, gesund
und super sportlich. Was kann ihm da schon passie-
ren? Wer denkt da schon an eine PV? Nun stehen
wichtige Entscheidungen an, doch iber sowas haben
sie weder gesprochen, noch hat Sven dazu etwas ver-
figt.

Also: Sie sehen, auch in jungen Jahren kann uns etwas
zustoBBen und man selbst wie auch die Angehdrigen,
Pflegekrafte und Arzte-Teams sind dann um eine PV
dankbar.

Tipp: Verfugen Sie lhre PV jetzt, der Anfang mit die-
sem Buch ist ja schon gemacht, ob Sie dieses selbst
gekauft oder geschenkt bekommen haben, es hat si-
cherlich seinen Grund! Beginnen Sie mit dem Bogen A
»Was moéchte ich?“ von Seite 114 - 116 und dem Bo-
gen B ,,Wertebogen — Einstellung zu schwerer Erkran-
kung, Sterben und Tod"” von Seite 117 - 118.
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IRRTUM Nr. 2
»Dann lassen die mich ja verhungern und verdursten!“

Haufig besteht die Angst, man wirde mit einer PV
dann einfach links liegen gelassen, es wird nichts mehr
gemacht und im schlimmsten Fall l&sst man einen
dann elendig verhungern und verdursten. Diese Angst
ist jedoch unbegriindet, weil Sie in lhrer PV genau
niederschreiben kénnen, was Sie wollen und was
nicht. Sie kédnnen sowohl eine Maximal- als auch eine
Minimaltherapie verfliigen — und natirlich alle Ab-
schattierungen dazwischen. Maximal im Sinne von
alles medizinisch Mogliche zu veranlassen, um das
Uberleben zu erméglichen, minimal, um sterben zu
dirfen und nur noch eine palliative Versorgung zu
erhalten.

Hinweis: Dem Thema ,,verhungern und verdursten®
widme ich mich ab Seite 80 noch genauer, weil dies
immer wieder eine grole Sorge Angehdriger ist, mit
einer damit verbundenen Angst und grofer Belastung.
AuBerdem gilt im Notfall, wenn Sie beispielsweise auf
der Stralle zusammenbrechen oder mit dem Auto ver-
unfallen, Lebensrettung gegen seitenlange Verfiigung.
Denn bei einem Notfall ist eine rechtlich wirksame PV
oft nicht greifbar, zudem dient die Notfallmedizin der
Lebensrettung. Es entstlinden fiir den Rettungsdienst
auBerdem fast uniiberwindbare Schwierigkeiten, wenn
sich der Notarzt vor der Wiederbelebung zundchst mit
einer seitenlangen PV auseinandersetzen miusste. Un-
ter Umstdnden waére es dann flr manch einen bereits
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Hinterlegung: Wer will, kann eine Kopie der PV
und/oder der Vorsorgevollmacht an die Deutsche
Stiftung Patientenschutz schicken. — Die Stiftung prift
kostenfrei, ob die Dokumente praxistauglich sind. PV
wie Vorsorgevollmacht kénnen auch im Bundeszent-
ralregister Willenserklarung — ebenfalls angesiedelt bei
der Deutschen Stiftung Patientenschutz — registriert
werden.

UND: Sprechen Sie mit lhren nachsten Angehdrigen
dartber!

Ein Hinweiskértchen fir den Geldbeutel finden Sie im
Bogen E auf Seite 122 und 141.

IRRTUM Nr. 7
»Meine Patientenverfligung muss notariell beglaubigt
werden!“

Eine PV muss nicht notariell beglaubigt werden, auch
kann sie ohne Notar erstellt werden, sie ist dann
ebenfalls wirksam. Die PV muss nach dem Gesetz le-
diglich eigenhé&ndig unterschrieben werden.

Ich bin immer wieder schockiert, wenn ich am Patien-
tenbett nach einer PV Frage, eine vorhanden ist, ich
im Gesprach dann jedoch feststelle, dass die Menschen
gar nicht wissen, was sie da in ihrer PV angekreuzt
haben. Dabei geht es doch um ihr Leben und ihr Ster-
ben und so eine Verfligung hat weitreichende Konse-
quenzen.
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Frau G. mit Krebs im Endstadium sagt, sie habe schon
alles geregelt und fiir alles vorgesorgt. Stolz zeigt sie
mir eine vollig veraltete und notariell beglaubigte PV.
Im Gespréch stelle ich jedoch fest, dass sie dies, nicht
nur weil es lange her ist, (berhaupt nicht verstanden
hat. Ich frage nach, wie und wann sie diese erstellt
habe, ihre Antwort: ,Vor 4 Jahren, beim Notar, als
wir auch das Haus auf den Sohn Gberschrieben haben,
da haben wir das schnell noch mit gemacht.” Ich er-
klérte ihr, was hinter den vielen einzelnen Kreuzen
steht, was einen erneuten Prozess in ihr anregte und
sie sich teilweise zu anderen Kreuzen entschied. Wir
gingen Punkt fir Punkt durch, erneuerten die Verfi-
gung. Frau G. war (beraus dankbar, denn so, wie
diese PV verfasst war, so hédtte sie es am Ende ihres
Lebens nicht gewollt.

Solche Situationen erlebe ich in meiner alltdglichen
Beratung leider immer wieder. Daher begrife ich es,
dass mit dem § 132g SGB V ,,Gesundheitliche Versor-
gungsplanung fir die letzte Lebensphase® erkannt
wurde, dass dieses Gesetz zur Kassenleistung werden
muss (bisher nur fir Pflegebedirftige in der stationa-
ren Alten- und Behindertenhilfe) und vor allem durch
geschulte Gespréchsbegleiter, nicht jedoch unbedingt
durch Juristen oder einen Notar, sondern gezielt von
extra geschulten psychosozialen Beratern durchgefiihrt
werden muss.
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Tipp: Fragen Sie bei Hospizdiensten nach, diese haben
gut geschulte Berater, die gegen eine faire Spende
gewissenhaft und fachlich kompetent beraten!

IRRTUM Nr. 8

,Die Patientenverfligung muss von einem Arzt abge-
stempelt, unterschrieben und damit bestétigt werden!*
Eine PV muss nicht zwingend von einem Arzt abge-
stempelt oder unterschrieben werden. Jedoch emp-
fiehlt es sich manchmal, sich von einem Arzt beraten
zu lassen, gerade wenn schon Vorerkrankungen vor-
liegen und gewisse Komplikationen im Verlauf der
weiteren Behandlung zu erwarten sind, bei denen Sie
lhr Bewusstsein verlieren kdnnten.
Viele Arzte kdnnen oder méchten sich nicht mit Pati-
entenverfligungen befassen, zum einen aus Zeitnot,
zum anderen weil die Bezahlung dafiir unklar ist.
Meiner Erfahrung nach kann eine PV auch ohne &rztli-
che Beratung klar und versténdlich erstellt werden.
SchlieBllich geht es um lhr Leben und lhre Selbstbe-
stimmung am Lebensende. Sie ist fir den Fall, dass Sie
lhre Winsche nicht mehr &uflern kénnen. Wenn Sie
trotzdem eine &rztliche Beratung wiinschen, fragen Sie
lhren Hausarzt, ob er sich dafir zur Verfligung stellt.
Wenn er dies tut, kann er die Beratung durch seine
Unterschrift und eine kleine Geblihr bestédtigen.

Im Falle einer beginnenden Demenz rate ich immer zu
einer drztlichen Beratung, damit der Arzt bestatigt,
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dass der Demenzerkrankte zum Zeitpunkt der Erstel-
lung noch in der Lage war, die Verfligung vollumféng-
lich zu verstehen und diese somit wirklich rechtsgiiltig
ist und spater auch nicht angefochten werden kann.

IRRTUM Nr. 9
~Man ist doch sowieso den Arzten ausgeliefert!*
»Eine Patientenverfligung lasst sich ja sowieso nie
durchsetzen!”

Beide Behauptungen stimmen so nicht, denn seit dem
1.9.2009 hat der Gesetzgeber die Voraussetzungen
von Patientenverfiigungen und ihre Bindungswirkung
eindeutig bestimmt und im Betreuungsrecht (§§¢ 1901a,
1904 BGB) verankert. Arzte sind im Fall der Entschei-
dungsunféhigkeit ihres zu behandelnden Patienten an
dessen PV gebunden. Der Arzt muss prifen, ob der
verfiigte Wille in der vorliegenden PV der aktuellen
Lebens- und Behandlungssituation entspricht und diese
PV dann auch so umzusetzen.
Rechtlich darf es keine Behandlung ohne Einwilligung
geben.
Jede medizinische Behandlung bedarf der Einwilligung
des Patienten, alles andere wére nédmlich rechtswidrig
und somit Korperverletzung, unter Umstédnden sogar
mit Schadensersatzanspruch. Gesetzliche Grundlagen
hierfir sind nachfolgende Gesetzes-Passagen:
e Art. 1 und 2 Grundgesetz (Selbstbestimmung, Per-

sonlichkeitsrecht)
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sich kimmern kann, der sollte sich fiir eine Betreu-
ungsverfliigung entscheiden.

Unabdingbar ist absolutes Vertrauen! Sie mussen Ih-
rem Bevollmé&chtigten vertrauen kénnen, da eine Vor-
sorgevollmacht auch missbrauchlich verwendet wer-
den kénnte. Sie sollten sich daher wirklich sicher sein,
dass Ihr Bevollméchtigter lhren Willen und lhre Vor-
stellungen respektiert und danach handelt.

16. Kann ich in meiner Patientenverfligung auch aktive
Sterbehilfe verlangen?
In den letzten Jahren wird vermehrt in Gesellschaft
und Medien Uber Sterbehilfe diskutiert, um Betroffe-
nen in einer aussichtslosen, hilflosen Situation Leiden,
Schmerz, Angste und ein unwiirdiges Dasein zu erspa-
ren. Viele Menschen, das wissen wir inzwischen aus
zahlreichen Befragungen, wiirden diese Moglichkeit
als letzten wiirdevollen Ausweg wiinschen. Indirekt
findet Sterbehilfe jedoch statt, z.B. durch erhdhte
Schmerzmitteldosen von Morphin. Durch die Gabe
von bestimmten Schmerzmitteln nimmt man die le-
bensverkirzende Nebenwirkung in Kauf. Wer jedoch
eine gezielt tédliche Maflnahme vornimmt, macht sich
auch bei gleichlautendem Patientenwillen nach § 216
StGB (Tétung auf Verlangen) eines Totungsdelikts
schuldig. Ein tédliches Mittel bereitzustellen, dass der
Betroffene daraufhin selbst einnimmt, ist jedoch nicht
strafbar, allerdings fiir Arzte zum Teil mit einem Be-
rufsverbot belegt. Daher kénnen Sie in lhrer PV zwar
wiinschen und niederschreiben, aktive Sterbehilfe er-
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halten zu wollen, da es aber rechtswidrig ist, wird es
vermutlich so nicht umgesetzt werden kénnen.

17. Ist passive Sterbehilfe legal und in einer PV ver-
bindlich?

Legal und verbindlich ist nur, was rechtlich erlaubt ist.

Das heifit: Der Wunsch nach aktiver Sterbehilfe darf

lhnen nicht erfillt werden. lhre PV darf nur Wiinsche

zur Sterbebegleitung, palliativer Begleitung und Pflege

sowie passiver bzw. indirekter Sterbehilfe enthalten.

Kurz und knapp:

Passive Sterbehilfe ist bei uns erlaubt als Form des be-
gleitenden Sterbenlassens. Wenn Sie passive Sterbehil-
fe wiinschen, also dass lebensverlangernde Mafinah-
men unterlassen bzw. abgebrochen werden, miussen
Sie das préazise formulieren.

Passive Sterbehilfe bedeutet jedoch niemals ,,Nichts-
tun“: Es werden weiterhin lindernde Mafnahmen
durchgefihrt, z.B. Mundpflege, Schmerzlinderung und

Symptomkontrolle.

Das Unterlassen lebenserhaltender Mafnahmen (pas-
sive Sterbehilfe), wenn genau so auf den Fall passend
in der PV verflgt, ist erlaubt, so hat es der BGH in
seinem Grundsatzurteil vom 25. Juni 2010 (Az. 2 Str
454/09) entschieden. Das Bundesverfassungsgericht
sieht die Befolgung einer PV auch dann als zuléssig an,
wenn das Leben des Patienten bei ihrer Missachtung
gerettet werden koénnte (BVerfG, 1 BvR 618/93, Be-
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schluss vom 2. August 2001). Es muss allerdings zwei-
felsfrei feststehen und nachpriifbar sein, dass der ge-
auBerte Wille tatsachlich zum aktuellen Zeitpunkt fir
die konkrete Situation gilt.

Ein Beispiel fiir einen Verzicht auf intensivmedizinische
Behandlung:

Anneliese W., 81 Jahre, leidet an einer schweren
chronischen Lungenerkrankung, die zu Hause mit
Sauerstoffgabe behandelt wird. Doch in letzter Zeit
muss sie vermehrt ins Krankenhaus, um auf der Inten-
sivstation intensiver behandelt zu werden, auch eine
kiinstliche Beatmung steht immer wieder im Raum.
Ein Arzt kldrt Anneliese auf, dass dies nun das Endsta-
dium sei und die Atemnot nun immer haufiger und
auch stdrker sein werde. Sie kénne aber die gesamte
intensivmedizinische Palette erhalten, kiinstlich beat-
met werden oder palliativmedizinisch weiter behan-
delt werden, um mit starken Medikamenten diese
Atemnot-Beschwerden zu lindern. Anneliese ruft mich
zum Verfassen einer PV, um sich fiir die zweite Mdg-
lichkeit zu entscheiden. Sie hdlt mit mir im Rahmen
eines Notfallplanes fest, ab einem bestimmten Datum
bei Atemnot-Attacken nicht mehr kiinstlich beatmet
werden zu wollen und auf weitere intensivmedizini-
sche Behandlung zu verzichten. Jedoch sollen pallia-
tivmedizinisch mit ausreichend medikamentdser The-
rapie wie Morphin und durch Sedierung Schmerzen,
Angst und Atemnot genommen werden.
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