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1. Praambel

Dem Recht des Patienten bzw. der Patientin auf Beachtung ihres/seines persénlichen Willens ent-
spricht die Pflicht des Behandelnden, den Willen des zu behandelnden Menschen umfassend zu er-
mitteln. Hierbei dienen Patientenverfligungen dazu, der Selbstbestimmung des einzelnen Menschen
auch dann Ausdruck zu verleihen, wenn sich dieser selbst, aufgrund eines eingeschrankten gesund-
heitlichen Zustands, nicht mehr zur Behandlung duRern kann. In einem solchen Fall gewinnt die Pati-

entenverfligung flr das arztliche Entscheiden und Handeln an entscheidender Bedeutung.
2. Ziel und Zweck
2.1 Ziel

Diese Handlungsempfehlung dient der Sicherstellung einer einheitlichen, zuverlassigen und nachvoll-
ziehbaren Ermittlung des Patienten*innenwillens und des Umgangs mit Patientenverfligungen unter
Berlicksichtigung der aktuellen Rechtslage. Einleitend und zum tieferen Verstandnis der Vorgehens-

weise werden die relevanten Begriffe erlautert.
2.2 Zweck

Die Handlungsempfehlung soll allen Beschaftigten am UKD, die an der Behandlung von Patien-
ten*innen beteiligt sind, als Hilfestellung dienen. Anregungen und ldeen nimmt die Arbeitsgruppe

gerne auf.
3. Begriffe

Einwilligungsfahigkeit: Die Einwilligungsfahigkeit wird als natirliche Einsichts- und Steuerungsfahig-
keit verstanden, die vorliegt, wenn der Mensch die Folgen und die Tragweite einer Behandlung kog-
nitiv erfassen kann und seinen Willen, bezogen auf diese Einsicht, zu bilden vermag. (Nicht mit Ge-

schaftsfahigkeit gleichzusetzen!).

! Die Geschaftsfahigkeit bezeichnet die Fahigkeit, mit freiem Willen rechtlich bindende Willenserkldrungen abzugeben, zum Beispiel Ver-
trage zu schlieRen.
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Einwilligungsunfahigkeit: Nicht einwilligungsfahig sind diejenigen, die wegen Unreife, Krankheit oder
geistiger Behinderung nicht imstande sind, entscheidungsrelevante Sachverhalte, Folgen und Risiken
medizinischer MaRnahmen zu verstehen, zu ihrer persénlichen Lage in Beziehung zu setzen, das Fir

und Wider abzuwagen und daraus eine Entscheidung abzuleiten.
Einwilligungsfahige volljdhrige Patienten*innen: Sie stellen i.d.R. den Normalfall dar.

Der erklarte Patienten*innenwille: Der mindlich oder schriftlich zum Ausdruck gebrachte Wille ei-

nes einwilligungsfahigen Patienten bzw. einer Patientin.

Der mutmaRliche Patienten*innenwille: Der mutmaRliche Wille ist der anzunehmende Wille eines
Patienten bzw. einer Patientin, der zum gegenwartigen Zeitpunkt gedulBert werden wirde, wenn der

Patient bzw. die Patientin dazu aktuell fahig ware.

Patientenverfiigung (PV): Die Patientenverfiigung ist eine formlos schriftlich verfasste und eigen-
handig unterschriebene WillensdaulRerung eines Menschen, mit der er fir den Fall einer zukiinftigen,
nicht mehr moéglichen WillensdaulRerung, seine Einwilligung in bestimmte medizinische Interventionen
(Untersuchungen/ Heilbehandlungen/ arztliche Eingriffe) erklart oder auch ablehnt. Eine Einwilligung
kann sowohl daran scheitern, dass jemand nicht mehr in der Lage ist, einen entsprechenden Willen
zu bilden (Einwilligungsunfahigkeit) als auch daran, dass der u.U. gebildete Wille nicht mehr artiku-
liert werden kann. Die Patientenverfligung kann vom Verfasser*in jederzeit formlos widerrufen wer-

den.

Vorsorgevollmacht: Mit einer Vorsorgevollmacht bestimmt der Mensch fiir den Fall, dass er in Zu-
kunft nicht mehr in der Lage sein wird, seinen Willen zu dufRern, eine oder mehrere Personen, Ent-
scheidungen mit bindender Wirkung fiir ihn zu treffen.? Eine derartige Vorsorgevollmacht muss
schriftlich abgefasst sein und die Angelegenheiten, in denen Bevollmachtigte agieren sollen, aus-
driicklich benennen. Zu diesen Angelegenheiten gehdren z.B. Gesundheitssorge/ Pflegebedirftigkeit,
Aufenthalt/ Wohnungsangelegenheiten, Behdrden, Vermégenssorge, Post/ Fernmeldeverkehr und
Vertretung vor Gericht. Die Vorsorgevollmacht kann vom Betroffenen jederzeit widerrufen werden,

solange er geschaftsfahig ist.

?Vgl. § 1904 Abs. 2 BGB
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Betreuungsverfiigung: Mit einer Betreuungsverfligung schlagt der Patient bzw. die Patientin im Hin-
blick auf eine zukiinftige Einwilligungsunfahigkeit eine oder auch mehrere Personen vor (oder nimmt
bestimmte Personen davon aus), die dann im Rahmen des Verfahrens zur Anregung einer gesetzli-
chen Betreuung regelmalig vom Gericht als Betreuer*in eingesetzt werden. Bei der Betreuungsver-
flgung geht es - anders als bei der Vorsorgevollmacht - nicht darum, eine Betreuung zu vermeiden,
sondern diese, insbesondere die Auswahl des Betreuers bzw. der Betreuerin und dessen Betreuer-

pflichten zu beeinflussen.

Gesetzliche Betreuung/ Gesetzlicher Betreuer*in: Fiir eine erwachsene Person, die aufgrund einer
korperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit/ Behinderung ihre Angelegenheiten ganz oder teil-
weise nicht mehr regeln kann, kann das Betreuungsgericht eine Betreuerin bzw. einen Betreuer be-
stellen. Fiir die Bestellung einer Betreuerin bzw. eines Betreuers ist das Betreuungsgericht zustandig.
Die Bestellung kann durch die betroffene Person selbst oder auch Dritte (zum Beispiel Familienange-
hérige, Nachbarn oder Bekannte) als auch den behandelnden Arzt/Arztin beantragt bzw. angeregt
werden. Das Gericht priift, ob eine Betreuung erforderlich ist, und erlasst einen Beschluss, aus dem
unter anderem hervorgeht, auf welche Aufgabenkreise sich die Betreuung bezieht und wer die Be-
treuung Gbernimmt. In dem Fall, dass fiir einen Patienten bzw. eine Patientin weder eine PV noch ein
Vorsorgebevollméachtigter oder eine Betreuung existiert, sollte eine (Eil-)Betreuung beantragt wer-

den.

Rechtsvertreter*in: Rechtsvertreter*in des Patienten bzw. der Patientin ist entweder ein Bevoll-

machtigter oder ein gesetzlicher Betreuer*in.

Ethische Fallberatung: Eine ethische Fallberatung versteht sich als eine durch ausgebildete Modera-
toren bzw. Moderatorinnen mit ethischer Expertise geflihrte Fallbesprechung, in der die Beteiligten
bei einer ethischen Entscheidungsfindung Unterstitzung erfahren. Das Ziel einer solchen Fallbera-
tung ist es, durch eine methodisch strukturierte Vorgehensweise die Entscheidungsfindung in ethi-

schen Konfliktsituationen zu unterstitzen.
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4. Besonderheiten bei Kindern und Jugendlichen3

Fiir das Verfassen einer Patientenverfligung nach § 1901a BGB wird die Volljahrigkeit des Patienten
bzw. der Patientin vorausgesetzt. Das bedeutet jedoch nicht, dass der Wille eines minderjahrigen Pa-
tienten*in unbeachtet bleiben und durch die Entscheidung von Sorgeberechtigten oder behandeln-
den Arzten Uberlagert werden darf. Fiir die Definition der Einwilligungsfahigkeit eines minderjihrigen
Patienten bzw. einer Patientin gibt es weder von den bereits dargestellten Kriterien inhaltlich abwei-

chende Voraussetzungen noch starre Altersgrenzen.
4.1 Nicht einwilligungsfihige Kinder und Jugendliche

Wenn ein Kind aufgrund seines jungen Alters (hiervon ist in aller Regel unter 7 Jahren auszugehen)
oder einer schweren geistigen Behinderung nicht einsichtsfdhig und damit auch nicht einwilligungs-
fdhig ist, muss eine Entscheidung durch den gesetzlichen Vertreter *in - das sind in aller Regel die El-
tern - erfolgen. Hierbei unterliegen die Eltern moglicherweise einem Entscheidungskonflikt zwischen
den Interessen des Kindes (Kindeswohl) und den eigenen elterlichen Wiinschen. Bei solchen Kindern,
die nie autonom waren, ist ausschlieBlich ,im besten Interesse des Menschen” zu entscheiden (Er-

mittlung des objektiven Patienten*innenwillens).

Hingegen kann bei Kindern, die bereits zu einem friheren Zeitpunkt Wiinsche zum eigenen Leben
gedullert haben, ihr subjektiver Patienten*innenwille herangezogen werden. Besteht Uneinigkeit
zwischen Arzten und Eltern bzw. zwischen den Elternteilen, muss das Familiengericht involviert wer-

den.
4.2 Einwilligungsfihige Kinder und Jugendliche (adoleszente PV)

ErfahrungsgemaR gibt es eine Grauzone zwischen dem 7.-14. Lebensjahr, in dem der Arzt bzw. die
Arztin individuell die Einwilligungsfahigkeit des Patienten bzw. der Patientin eruieren muss. Ab dem
14. Lebensjahr, insbesondere bei vorausgegangenen Krankheitserfahrungen, ist in der Regel von ei-
ner autonomen Entscheidungsfahigkeit auszugehen, so dass dieser minderjahrige Patient*in eine

verbindliche Entscheidung zum weiteren Vorgehen treffen kann. In diesem Fall ist die Meinung der

3 Vgl. Jox RJ, Nicolai T, Duroux A, Borasio GD, Fiihrer M (2007) Patientenverfiigungen in der Padiatrie. Ein Pilot-
projekt. Monatsschrift Kinderheilkd 155:1-8; Rellensmann G (2013) Ethische Grundlagen. In: Zernikow B (Hrsg.)
Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, 2. Aufl., Springer, Berlin und Heidel-
berg, S 37-82, hier: S 61-64.
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Eltern dann rechtlich unmaRgeblich. Zur Vermeidung von Konflikten sollte aber alles versucht wer-

den, um einen Konsens zwischen Eltern und Kind (und Arzten) herbeizufiihren.

5. Prozess/ Vorgehensweise

5.1. Liegt eine medizinische Indikation vor? Jede diagnostische und therapeutische Intervention
setzt eine medizinische Indikation voraus. Hierbei stellt die Indikation sicher, dass sich die geplante
medizinische MalRnahme dazu eignet, das individuell definierte Behandlungsziel eines Patienten
bzw. einer Patientin mit einer bestimmten Wahrscheinlichkeit zu erreichen. Sie gewahrleistet also,
dass die geplante arztliche Intervention auf eine Verbesserung des Gesundheitszustands des Patien-
ten bzw. der Patientin zielt. Bei der Priifung einer Indikation finden sowohl medizinische Sachverhal-
te und Fakten als auch eine &rztliche Einschatzung des Einzelfalles Beriicksichtigung.* Die medizini-
sche Indikation einer diagnostischen oder therapeutischen MalRnahme ist auf das Therapieziel eines
Patienten bzw. einer Patientin ausgerichtet. Die Festlegung des individuellen Therapieziels eines Pa-
tienten bzw. einer Patientin erfordert einen kommunikativen Prozess in einem multiprofessionellen
Behandlungsteam, der auf die individuellen Bediirfnisse und das Wohl des Patienten bzw. der Patien-
tin gerichtet ist. Eine mogliche Anderung des individuellen Therapieziels eines Patienten bzw. einer
Patientin, die im Krankheitsverlauf auftreten kann, bspw. wenn das Ziel der Behandlung nicht mehr
die kurative Heilung des Patienten bzw. der Patientin, sondern die palliative Linderung von Krank-
heitssymptomen ist, erfordert auch die Neubewertung medizinischer Indikationsstellungen bereits
begonnener Therapien. Ist eine medizinische Indikation sorgféltig geprift, muss eine Einwilligung des
Patienten bzw. der Patientin fiir die indizierte Intervention eingeholt werden. Voraussetzung fir die
Entscheidungsfindung des Patienten bzw. der Patientin ist hierbei dessen umfassende Aufklarung
durch den behandelnden Arzt/Arztin sowie die Einrdumung einer angemessenen Bedenkzeit. Erst zu-
sammen mit dem zustimmenden Patienten*innenwillen ermdoglicht die medizinische Indikation arzt-

liches Handeln.”

4 Neitzke, Gerald, Medizinische und &rztliche Indikation — zum Prozess der Indikationsstellung, in: Andrea Dorries, Volker
Lipp (Hrsg.), Medizinische Indikation. Arztliche, ethische und rechtliche Perspektiven. Grundlagen und Praxis, Stuttgart:
Kohlhammer 2015, 83-93, hier: S. 85.

3 Dorries, Andrea, Die medizinische Indikation: Begriffsbestimmung und Rahmenbedingungen, in: Andrea Dorries, Volker
Lipp (Hrsg.), Medizinische Indikation. Arztliche, ethische und rechtliche Perspektiven. Grundlagen und Praxis, Stuttgart:
Kohlhammer 2015, 13-23, hier: S. 13.
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5.2. Ist der Patient bzw. die Patientin einwilligungsfahig, so gilt der miindlich oder schriftlich zum
Ausdruck gebrachte Wille des Patienten*in. Sollten Zweifel iber die Einwilligungsfahigkeit bestehen

so wird empfohlen, diese lber ein psychiatrisches Konsil zu verifizieren.

5.3. Ist der Patient bzw. die Patientin einwilligungsunfahig, so ist zunachst zu prifen:
Liegt eine schriftliche Patientenverfligung vor und trifft diese auf die konkrete Situation zu? (5.3.1)
wenn nein, so ist der mutmaRliche Wille des Patienten bzw. der Patientin in zu ermitteln (5.3.2) und

danach zu handeln.

5.3.1 Liegt eine schriftliche Patientenverfiigung vor, so ist in einem Gesprach zwischen behandeln-
dem Arzt/Arztin und Betreuer*in/Bevollméachtigtem zu priifen, ob diese auch auf die aktuelle Le-
benssituation des Patienten bzw. der Patientin zutrifft: Sind die konkrete Lebens- und Behandlungssi-
tuation sowie die damit verbundenen Interventionen in der Patientenverfliigung beschrieben? Liegen
konkrete Anhaltspunkte fiir eine Willensanderung oder gar einen Widerruf der Patientenverfligung
seit Erstellung der Patientenverfligung vor? Wird die aktuelle Situation in der Patientenverfligung
nicht hinreichend beschrieben und/oder liegen Anhaltspunkte fiir eine Willensanderung vor, verliert
die PV ihre Verbindlichkeit. Demgegentiber ist die Patientenverfligung rechtswirksam und verbind-
lich, wenn die konkrete Lebens- und Behandlungssituation und die damit verbundenen Interventio-

nen in ihr beschrieben sind.

5.3.2 Ermittlung des mutmaRlichen Willens: Liegt keine Patientenverfligung vor oder treffen die
Festlegungen einer Patientenverfiigung nicht auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zu,

ist der mutmaRliche Patienten*innenwille zu ermitteln.

5.3.2.1 Diese Aufgabe obliegt in erster Linie dem Rechtsvertreter/in, den der Patient bzw. die Patien-
tin mittels Vorsorgevollmacht als Vorsorgebevollmachtigten bestimmt hat bzw. der gerichtlich als Be-
treuer*in bestellt wurde. Er muss den Willen des Patienten bzw. der Patientin anhand konkreter An-
haltspunkte feststellen und hat auf dieser Grundlage eine Entscheidung liber die anstehende Inter-
vention zu treffen. Wird der Patienten bzw. die Patientin weder von einem Betreuer/in noch von ei-
nem Bevollméachtigten vertreten, so ist zunachst die Einrichtung einer Betreuung zu veranlassen. (In
Eilfallen kann ein vorlaufiger Betreuer bestellt werden.) Besteht zwischen Arzt/Arztin und Betreu-
er/Bevollméachtigtem Einvernehmen dariber, dass das Vorgehen dem Willen des Patienten bzw. der

Patientin entspricht, muss das Betreuungsgericht nicht eingeschaltet werden, auch wenn die Gefahr
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besteht, dass der Patient bzw. die Patientin auf Grund der arztlichen MaBnahme oder der Unterlas-
sung einer arztlichen MaRnahme stirbt oder einen schweren und langer dauernden gesundheitlichen

Schaden nimmt (s. § 1904 BGB).

5.3.2.2 Die Ermittlung des mutmaRlichen Willens sollte deshalb in einem Gesprich mit der Arz-

tin /des Arztes und mit Unterstitzung des sozialen Umfeldes erfolgen, das Hinweise zu friheren
miindlichen oder schriftlichen AuRerungen, ethischen, religidsen Uberzeugungen oder anderen
Wertvorstellungen des betroffenen Patienten bzw. der Patientin geben kann (s. dazu auch § 1901b

BGB).

5.3.2.3 Auch eine vorhandene Patientenverfiigung, die nicht die aktuelle Situation beschreibt, kann
durchaus wichtige Hinweise auf den mutmallichen Willen des Patienten bzw. der Patientin enthal-

ten.

5.3.3 Ist der mutmaliliche Wille im Notfall nicht zu ermitteln, ist die medizinisch indizierte Behand-
lung durch den Arzt /Arztin einzuleiten. Im Zweifel ist sie auf Erhalt des Lebens ausgerichtet. Im wei-
teren Verlauf missen Entscheidungen, die in einer Notfallsituation getroffen wurden, im Hinblick auf

Fortbestehen der medizinische Indikation und des Patienten*innenwillens tiberprift werden.

5.4 Umgang mit Entscheidungskonflikten:

Es wird empfohlen, bei nicht I6sbaren und anhaltenden Konflikten innerhalb des Behandlungsteams
und/oder mit den Angehérigen, Bevollmachtigten/gesetzlichen Vertretern*innen eine ethische Fall-
beratung durch das KEK des UKDs durchfiihren zu lassen. Bei weiter bestehenden Konflikten muss ei-

ne Entscheidung durch das zustandige Betreuungsgericht angefragt werden.
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