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Apallisches Syndrom - immer ein Dilemma

Zum Editorial von Prof. Dr. med. W. Hardinghaus in
klinikarzt 2013; 42 (12): 539

In seinem Editorial im klinikarzt 12/2013
rdt Prof. Hardinghaus dem Berufsverband
der Palliativmediziner in Westfalen-Lip-
pe, sich nicht auf ,juristisches und ethi-
sches Glatteis zu begeben.“ Insbesondere
seien ,allgemeine Empfehlungen nicht
hilfreich, da aus ,gesellschaftlichen
Griinden immer die Gefahr bestehe, dass
eine allzu weitgehende Liberalisierung
ethischer Prinzipien zu unaufhaltsamen
Dammbriichen fithren konne.“ Solchen
ebenso gut gemeinten wie vagen Ermah-
nungen muss und soll nicht widerspro-
chen werden, sie erwecken jedoch mit
einiger Sicherheit das Interesse der Leser
an dem, was ihre Berufskollegen zum
apallischen Syndrom zu sagen hdtten,
denn es handelt sich in der Tat um ein Di-
lemma, das dieses Leiden umhiillt und
zwar ein Zweifaches. Zum einen nimmt
es statistisch in einem Ausmafd zu, mit
dem die Mehrung der medizinischen
Kenntnisse dariiber erkennbar nicht
Schritt halten kann und zum anderen ist
es insbesondere von der wissenschaftli-
chen Palliativmedizin bis vor einigen Jah-
ren ,totgeschwiegen“ worden'.

Zur Statistik: Der Miinchner Neurologe
RJ. Jox, der sich mit dem Problem des
Wachkomas seit einiger Zeit intensiv be-
fasst?, kommt zu dem Ergebnis, dass in
Deutschland zurzeit jdhrlich 400-2000
Menschen in ein Wachkoma (Inzidenz)
geraten und - aufgrund der variablen Le-
benserwartung - zwischen 3000 und
14000 Menschen in diesem Zustand le-
ben, also 4-17 Patienten auf 100000 Ein-
wohner (Prdvalenz)®.

Zur Wissenschaft: Die palliativwissen-
schaftliche Literatur ergibt, dass zuerst
der Medizinrechtler C. Roxin? bereits
1999 die rechtlichen Probleme um das
apallische Syndrom aufgriff und dafir
plddiert hat, sich bei der Entscheidung
iiber die Indikation jeder dogmatischen
Festlegung zu enthalten (also weder ,in
dubio pro vita“ noch ,in dubio conta vi-
tam*“), sondern vielmehr ,aufgrund der
gewichtigeren Indizien“ zu entscheiden.
Diesen Aufruf nahmen andere sodann ab
2006 auf. Dazu gehorte insbesondere der

Gottinger Medizinrechtler G. Duttge’ und
von den Palliativmedizinern - neben dem
in der Diskussion dominanten Neurolo-
gen R.]. Jox - insbesondere seine Kollegen
G.D. Borasio® und G. Markmann’. Zu er-
wdhnen sind noch die ,,Miinchner Leitli-
nie zur Frage der Therapiezielinderung
bei schwerstkranken Patienten und zum
Umgang mit Patientenverfiigungen“® und
das ,Positionspapier der Sektion Ethik
der Deutschen Interdisziplindren Vereini-
gung fiir Intensiv- und Notfallmedizin
(DIVI) zu Therapiezieldinderung und The-
rapiebegrenzung in der Intensivmedi-
zin*?, die jedoch beide zur Losung der Di-
lemmata nicht beitragen, weil sie sich auf
die Methodik der Entscheidungsfindung
beschrdnken, um die es hier nicht geht.
Markmann und Duttge kommen zu dem
Ergebnis, der behandelnde Arzt konne die
Entscheidung iiber die ,lebenserhalten-
den“ MafSnahmen nur unter Bezug auf
Manifestationen des Patientenwillens fal-
len™, Jox zieht auch das in Zweifel: ,If
there is no advance directive or it is not
implemented, there is still the criterion of
substituted judgment according to the
patient’s presumed will. In principle this
is an ethically appealing criterion that
purports to safeguard patient autonomy.
Numerous empirical studies, however,
have found that even the closest relatives
only achieve an accuracy of 68 % in substi-
tuted judgments“'. Das erniichternde
Ergebnis fasst Jox wie folgt zusammen:
,Der Blick in den Stand der Wissenschaft
hat gezeigt, wie viel Unsicherheit in allen
Bereichen besteht und wie wenig robuste
Evidenz es fiir Diagnostik, Therapie und
Prognosestellung gibt. Nichtsdestoweni-
ger muss der behandelnde Arzt Entschei-
dungen treffen - auch tiber die Indikation
lebenserhaltender =~ MaRnahmen wie
kiinstliche Erndhrung, Reanimation, Be-
atmung oder Antibiose“'2. In einer ande-
ren Veroffentlichung erklart er zum Stand
der wissenschaftlichen Erkenntnis, tiber
die Todesursachen und den Sterbeverlauf
von Wachkomapatienten gebe es ,iiber-
haupt keine wissenschaftlichen Verof-
fentlichungen“®.

Der behandelnde Arzt am Bett des Wach-
komapatienten, der sich seiner Diagnose
und damit der hoffnungslosen Prognose
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des Patienten bewusst und sicher ist, weil
er sie - so gut er es vermochte — abgesi-
chert hat, wird eine sichere Indikation auf
diesem Stand der wissenschaftlichen Pal-
liativmedizin also nicht stellen kdnnen.
Andererseits ist er aber rechtlich ver-
pflichtet, als behandelnder Arzt eine Indi-
kation zu stellen (§ 1901b/I BGB).

Dieses Dilemma empfanden jene Pallia-
tivmediziner und Hausdrzte, die in West-
falen-Lippe 12000 Patienten p.a. (2013)
behandeln, als absolut unbefriedigend.

' Die Rede war von einem Schweigekartell. Klaus
Kodalle ,Selbstbestimmung, Suizid, Tétung auf
Verlangen und aktive Sterbehilfe* in Char-
bonnier, Klaus Dérner, Steffen Simon ,,Medizini-
sche Indikation und Patientenwille“ 2008; Claus
Roxin ,Zur strafrechtlichen Beurteilung der
Sterbehilfe“ in Revista Electrénica de Ciencia
Penal y Criminologia RECPC 01-10 (1999) unter
11/2; Jens Schildmann et al. ,,End-of life practice
care: a cross sectional survey of physician
members of the German Society for Palliative
Medicine* in Palliat Med 6.9.2010; Linder
,Grundrechtsfragen aktiver Sterbehilfe“ in |Z
2006/373 ff /373 spricht von einer bisherigen
Tabuisierung des Themas und Duttge ,Selbst-
bestimmung aus juristischer Sicht“ Z Palliativ-
med 2006; 54: 48-55, ruft zu Recht zu ,inter-
disziplindarem Forschen und Zusammenwirken“
auf. Vergl. auch Schubert/Holtappels ,Palliativ-
medizin, Suizid und aktive Sterbehilfe (1) in
ASUP 4/09: 11 ff.

R.J. Jox “Arztliche Indikation beim ,Wachkoma*“
in Fortschr Neurol Psychiat 2011; 79: 576-581,
S.579, ders. in: T. Budick; S. T. Vogel ,Therapie-
entscheidungen bei Wachkoma-Patienten,
Analyse deutscher Gerichtsurteile und Rechts-
lage“ in Nervenheilkunde 2012; 31: 231-235;
ders. ,Disorders of consciousness: responding
to requests for novel diagnostic and therapeu-
tic interventions” in Lancet Neurol 2012; 11:
732-738; ders. End-of-life decision making
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Die Leser werden das nicht anders sehen,
denn sie wissen, dass Indikationen bei
solchen Patienten - sind sie denn erst
einmal im Pflegeheim gelandet - haufig
nicht mehr in gebiihrendem zeitlichen
Intervall - gestellt werden. Thre Pflege
mag makellos sein, als Personen werden
sie aber allzu hdufig nicht mehr zur
Kenntnis genommen. Darin liegt - wie
nicht begriindet zu werden braucht - ein
vorsdtzlicher VerstoR gegen die Kardinal-
pflicht der Palliative Care: Der Schutz und
die Achtung der Wiirde des Patienten'4.
Um den Zustand zu diskutieren und ihm
- wenn moglich - abzuhelfen, griindeten
8 besonders erfahrene Palliativdrzte und
Arztinnen aus dem Kassenbezirk Westfa-
len-Lippe - unter Hilfestellung eines Ju-
risten - im Rahmen des Berufsverbandes
der Palliativarzte in Westfalen Lippe e.V.
- eine Arbeitsgemeinschaft ,Entschei-
dungen am Ende des Lebens“. Diese legte
dem Vorstand des Berufsverbandes am
1.7.2012 Empfehlungen vor, die - nach
einmaliger geringfiigiger Korrektur - wie
folgt lauten:

Der Berufsverband empfiehlt seinen Mit-
gliedern bei der Stellung der Indikation
fiir Entscheidungen am Lebensende von
Patienten, die sich seit ca. 12 Monaten im
status vegetativus befinden und deren
Aussicht, ihr Bewusstsein je wieder zu er-

langen, nach Ansicht eines fiir solche Be-

wertungen besonders qualifizierten Neu-

rologen nahezu ausgeschlossen ist, fol-
gende Normen in ihre Uberlegungen ein-
flieRen zu lassen:

1. Niemand hat das Recht, in das Leben
eines Mitmenschen dadurch einzu-
greifen, dass er dessen Sterben ver-
ldngert, es sei denn, eine solche
MaRnahme ist indiziert.

2. Bei der Stellung der Indikation fiir
die Fortsetzung einer nur noch le-
benserhaltenden, therapeutischen
Mafnahme ist von dem behandeln-
den Arzt zwischen Nutzen und Scha-
den solcher MaRnahme fiir den Pa-
tienten nach objektiven und doku-
mentierten Gesichtspunkten abzu-
wdégen. Nur wenn der Nutzen den
Schaden dabei eindeutig iberwiegt,
soll die MaRBnahme als indiziert er-
achtet werden.

Ob diese Empfehlungen tatsdchlich nicht
hilfreich sind, mogen die Leser beurteilen,
die Verfasser meinen, als Basis fiir eine
fachliche Diskussion sollten sie jedenfalls
brauchbar sein und laden dazu ein.

Dr. jur. Peter Holtappels, Miinster
(peter@holtappels.de)

concerning patients with disorders of con-
sciousness” in Res cogitans 2011; 8: 43-61;
ders. ,,Zum Sterben von Wachkomapatienten®;
in Bormann F.-|., Borasio G.D. (Hrsg.): Sterben.
Dimensionen eines anthropologischen
Grundphdnomens, 2011, Berlin/New York: de
Gruyter (im Erscheinen): 211-222; ders. et al.
,Leben im Koma“.

3R.J. Jox. Zum Sterben von Wachkomapatienten.
S.213

“4Claus Roxin a.a.0.

>G. Duttge ,Selbstbestimmung aus juristischer
Sicht“, Z Palliativmed 2006; 54: 48-55 und in
,Therapiebegrenzende  Entscheidungen in
,Wachkoma-Félle aus rechtlicher Sicht“ in Fort-
schr Neurol Psychiat 2011; 79: 582-587

6 Sterben im Wachkoma: Erkenntnisse aus der
Palliativmedizin“ in ,Leben im Koma“.

7 ,PEG-Sondenerndhrung: Ethische Grundlagen
der Entscheidungsfindung* in ABW 01-2007, S.
23 ff. Hierzu P. Holtappels, B. Behringer, D.
Behringer ,’Futility’ eignet sich nicht als Kriteri-
um fir eine Behandlungsbegrenzung“ in An-
gew Schmerzther Palliativmed 2013; 6: 24 ff.

8E. C. Winkler, G. D. Borasio, P. Jacobs, |. Weber,
R.]. Joxin: Ethik Med 2012; 24: 221-234

2U. Janssens, H. Burchardi, G. Duttge, R. Erchin-
ger, P. Gretenkort, M. Mohr, F. Nauck, S. Rothér-
mel, F. Salomon, P. Schmucker, A. Simon, H.
Stopfkuchen, A. Valentin, N. Weiler, G. Neitzke.
MedR 2012; 30: 647-650. Dazu die Einfiihrung
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von Duttge in MedR 2012; 30: 650-651

1®Markmann FN 10 S. 26:“ Da es keinen Konsens
Uiber die Bewertung eines Lebens im Wachko-
ma gibt, sollten sich Entscheidungen Uber le-
bensverlaingernde MaRnahmen wie die PEG-
Sondenerndhrung an den individuellen
Praferenzen der Betroffenen orientieren. Dies
setzt aber voraus, dass sich die Patienten vorab
- entweder miindlich oder schriftlich in einer
Patientenverfligung - zur Sondenerndhrung
im Wachkoma geduRert haben oder dass sich
zumindest ein hinreichend verlasslicher mut-
maRlicher Patientenwille rekonstruieren ldsst.“
Duttge FN 8 S. 583 ,Nicht dieser heute ganz
unbestrittene Geltungsanspruch der ,Patien-
tenautonomie®, sondern seine rechtsprakti-
sche Operationalisierung in Situationen der
patientenseitigen Einwilligungsunfahigkeit bil-
det die eigentliche rechtsethische Problema-
tik. Da der ,mutmaRliche Wille“ in der Deu-
tungshoheit des behandelnden Arztes leicht
zur verschleiernden Floskel fiir einen dahinter
versteckten arztlichen Machtanspruch mutie-
ren kann und auch Angehdrige des Patienten
nach geltender Gesetzeslage nicht per se als
vertrauenswiirdige Treuhdnder fir dessen
Schicksal gelten, bedarf es entweder einer pri-
vatautonomen Bevollmdchtigung oder einer
gerichtlichen Bestellung des jeweiligen Stell-
vertreters (siehe §31896, 1901 BGB).*

"Res cogitans S. 55
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