
Selbstbestimmung am Lebensende: 
Herausforderungen und Möglichkeiten 

einer guten Betreuungsarbeit

Sven Goldbach und Renate Faust



Was haben wir heute vor?

§ Vorstellung Risikoprozess „Unterstützung von Menschen in der 
letzten Phase ihres Lebens“ – Renate Faust 

§ Advance Care Planing (ACP) aus Sicht eines palliativen Dienstes – 
Sven Goldbach

§ Vorstellung Fallbeispiele

§ Kleingruppenarbeit

§ Ergebnisvorstellung und Diskussion
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Worauf gehe ich jetzt ein?

§ Vorstellung Risikoprozess

§ wir beschäftigen uns mit der Rolle des rechtlichen Betreuers im 
Hinblick auf eine die gute Qualität im Bezug auf die Unterstützung 
von Menschen am Lebensende

§ wir arbeiten heraus, das der Wille des Betreuten die oberste 
Arbeitsgrundlage für uns Betreuer ist
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Risikoprozess „Unterstützung von Menschen 
in der letzten Phase ihres Lebens“

§ der BdB entwickelt aktuell ein neues Qualitätshandbuch

§ Die Prozessstandards bilden die inhaltliche Grundlage des 
Handbuchs

§ Ziel: Einheitliche, professionelle Standards für rechtliche 
Betreuer*innen

§ Selbstbestimmung am Lebensende sichern

§ Zugang zu palliativer Versorgung ermöglichen

§ Wille der Betreuten als Grundlage
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§ Der Prozess wird ausgelöst, wenn nach Einschätzung der 
behandelnden Ärzte die Lebenserwartung der betreuten Person aller 
Wahrscheinlichkeit nach nur noch wenige Monate beträgt. 

§ Der Risikoprozess ist unterteilt in folgende Bereiche:
§ Kommunikation

§ Unterstützung einer vorausschauenden Versorgungsplanung

§ Unterstützung selbstbestimmter Behandlungsentscheidungen

§ Unterstützung beim Zugang zu einer palliativen Versorgung

§ Unterstützung beim selbstbestimmten Sterben
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Zentrale Aspekte der Kommunikation
§ Hohe emotionale Belastung

§ Kommunikation über Sterben und Tod berührt existenzielle Fragen 
und löst oft Ängste, Trauer und Sinnkrisen aus

§ Wille der betreuten Person im Mittelpunkt
§ Rechtliche Betreuer*innen müssen Entscheidungen der Klient*innen 

unterstützen und gegenüber Fachkräften sowie anderen Beteiligten 
klar vertreten

§ Einbezug sozialer Beziehungen

§ Angehörige und Bezugspersonen sind häufig Teil der unterstützten 
Entscheidungsfindung – ihre Einbindung kann wesentlich sein
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Zentrale Aspekte der Kommunikation
§ Sensibilität & Selbstreflektion

§ eigene Haltung reflektieren

§ sich der eigenen Handlungsmacht bewusst sein

§ eigene Grenzen erkennen und dann ggf. Supervision oder kollegiale 
Fallberatung in Anspruch nehmen
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Vorausschauende Versorgungsplanung
Strukturierte Vorausplanung zukünftiger Situationen

§ Ergebnisse werden schriftlich festgehalten (z.B. Patientenverfügung, 
Vertreterdokumentation, Notfallanweisungen)

§ klar formuliert und im Ernstfall schnell auffindbar

§ Betreuer*innen informieren über die Möglichkeiten der Vorsorge, 
organisieren Gespräche und achten auf die Umsetzung der Wünsche. 
Ggf. muss der mutmaßliche Wille ermittelt und umgesetzt werden.

§ die Gespräche können/sollten mit Angehörigen, Fachpersonal und 
anderen nahestehenden Personen durchgeführt werden, sofern die 
betreute Person dies wünscht
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Vorausschauende Versorgungsplanung
Strukturierte Vorausplanung zukünftiger Situationen

§ Nach Bedarf umfasst die Planung auch eine Bestattungsvorsorge, 
den Zugang zum Notar für die Erstellung eines Testaments, eine 
Sorgerechtsverfügung.

§ Regelmäßige Evaluation und Anpassung bei veränderten Lebens- 
oder Krankheitsbedingungen oder wenn die betreute Person ihre 
Wünsche ändert. 
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Selbstbestimmte Behandlungsentscheidungen
§ Durchsetzung des Willens der betreuten Person

§ Betreuer*innen unterstützen, dass der geäußerte, vorausverfügte 
oder mutmaßliche Wille gegenüber Ärzt*innen und Pflegefachkräften 
umgesetzt wird – keine Behandlung gegen den Willen der betreuten 
Person

§ Betreuer*innen besprechen mit den behandelnden Ärzt*innen die 
indizierten Maßnahmen unter Bezugnahme auf den Willen der 
betreuten Person und verteidigen bei Bedarf das Recht auf den 
Verzicht lebensverlängernder Maßnahmen. 

§ Wenn der mutmaßliche Wille nicht eindeutig bestimmbar ist, gibt es 
die Möglichkeit einer Ethikberatung, um eine tragfähige Grundlage 
für die stellvertretende Entscheidung zu schaffen. 
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Zugang zur palliativen Versorgung
§ Unterstützung beim Zugang

§ Betreuer stellen sicher, dass Klient*innen – sofern gewünscht – 
Zugang zu palliativer Beratung und Versorgung erhalten

§ Wünsche der betreuten Person im Mittelpunkt
§ Betreuer*innen prüfen, ob Ärzt*innen einen palliativen Bedarf 

erkennen und entsprechende Versorgung einleiten – ansonsten 
initiieren Betreuer*innen die erforderliche Versorgung

§ Betreuer*innen koordinieren die erforderlichen Hilfen 

§ Unterstützung bei Verordnung, Finanzierung und Durchführung 
palliativer Leistungen
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Unterstützung beim selbstbestimmten Sterben

§ Recht auf selbstbestimmtes Sterben
§ BVerfG-Urteil 2020: Volljährige Menschen, die ihren Willen frei bilden 

können, haben das Recht Assistenz für eine freiverantwortliche 
Selbsttötung in Anspruch zu nehmen

§ Rolle der rechtlichen Betreuer*innen

§ Betreuer*innen müssen, sofern dies zum Aufgabenbereich gehört, 
bedarfsgerechte Unterstützung anbieten, wenn ein gefestigter und 
freiverantwortlicher Wunsch nach assistiertem Suizid besteht. 
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Unterstützung beim selbstbestimmten 
Sterben

§ Formen der Unterstützung
§ Hinweise auf Handlungsoptionen und Alternativen

§ Vermittlung geeigneter Beratungsangebote

§ Unterstützung bei der Organisation rechtlicher/praktischer Schritte 
(Kosten, Dokumentation, Kontakte)

§ Vertretung des Suizidwunsches gegenüber Dritten, die diesen 
ablehnen
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Unterstützung beim selbstbestimmten Sterben

§ Selbstfürsorge & Reflexion
§ Kann eine Betreuer*inn den Wunsch aus persönlichen Gründen nicht 

begleiten, muss er/sie, nach Rücksprache mit der betreuten Person, 
einen Betreuerwechsel beim Gericht beantragen

§ Begleitung eines assistierten Suizids kann emotional sehr belastend 
sein – regelmäßige Reflexion, kollegiale Fallberatung oder 
Supervision sind hier zu empfehlen
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Besondere Risiken in diesem Bereich

§ Gefahr unzureichender Unterstützung
§ durch mangelnde Kenntnisse der palliativen Versorgung

§ eigene Überzeugungen können zu unzulässiger Fremdbestimmung 
führen

§ gesundheitliche Schwäche erschwert es den betreuten Personen 
Ihren eigenen Willen durchzusetzen, erhöhte Verantwortung für 
Betreuer*innen
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Besondere Risiken in diesem Bereich

§ Gesellschaftliche Rahmenbedingungen
§ Verdrängung, dass das Leben endlich ist

§ Tendenz zur medizinischen Lebensverlängerung ohne Würdebezug

§ ärztliche Fremdbestimmung in Krisen

§ unzureichende palliative Haltung in der Grundversorgung
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Selbstbestimmung sichern 
Verantwortung bewusst wahrnehmen

§ Wille der betreuten Person ist der zentrale Maßstab
§ er muss ermittelt, geschützt und gegenüber aller Beteiligten 

durchgesetzt werden

§ palliative Versorgung ermöglicht ein würdevoll gestaltetes 
Lebensende

§ Betreuer*innen initiieren Zugänge zur palliativen Versorgung, 
koordinieren Angebote und überwachen die Umsetzung
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Selbstbestimmung sichern 
Verantwortung bewusst wahrnehmen

§ Kommunikation und Haltung sind entscheidend
§ Empathie, Selbstreflexion schützen vor unbeabsichtigter 

Einflussnahme

§ Handlungsmacht in Krisen aktiv nutzen, wenn die betreute 
Person ihre eigenen Interessen aus gesundheitlichen Gründen 
nicht mehr durchsetzen kann

§ Betreuer*innen müssen ärztlicher Fremdbestimmung 
entgegenwirken

§ Zusammenarbeit stärkt Selbstbestimmung
§ Hospiz- und Palliativdienste sind unverzichtbare Partner in der 

letzten Lebensphase
03.05.26Copyright BdB e.V. 18



ACP: Advance Care Planning
Behandlung im Voraus planen

Sven Goldbach

Geschäftsführer und Pflegedienstleitung
vom Goldbach PalliativPflegeTeam 
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„Unser Anliegen ist, dass Sie 
künftig so behandelt werden, wie
Sie das wollen – auch wenn Sie 
sich einmal nicht mehr selbst

äußern können.“



Ist das mein Wunsch?



Relativ zeitnah Anfang der 90 er Jahre 
wurde das Konzept auf die 
Gesamtbevölkerung ausgeweitet

Entwicklung ACP/ Advance Care Planning

Entstand Anfang der 1990 Jahre in den USA in 
der Palliativversorgung

Der kanadische Bioethiker Peter Singer 
prägte eine der ersten Definitionen von 
Advance Care Planning, die als
internationaler Standard diente. Sie 
betont den Prozess, in dem Patienten ihre
Wünsche mit ihrem Behandlungsteam, 
ihrer Familie und anderen wichtigen
Bezugspersonen teilen

Eine Vereinbarung vom 13. Dezember 
2017 regelt die formalen 
Zugangsvoraussetzungen und 
Qualifizierung von ACP-
Gesprächsbegleitern in Deutschland, um 
eine einheitliche Durchführung zu 
gewährleisten

Seit 2015 ermöglicht der § 132 g des 
Sozialgesetzbuches V die Finanzierung von 
Gesprächen zur gesundheitlichen 
Versorgungsplanung durch die Krankenkassen 
in stationären Alten- und Eingliederungshilfe-
Einrichtungen



Schottland/Wales: haben den Begriff "Future Care Planning" 
eingeführt

Kanada: ACP ist ein Bestandteil der medizinischen Ausbildung, 
wie das Deutsches Ärzteblatt berichtet.

Schweiz: ACP ist ebenfalls ein etabliertes Konzept. 

Österreich: ACP ist Teil der Diskussion über ambulante 
Bedarfsplanung, wie eine Studie auf ResearchGate zeigt

ACP
Beispiel
Programme
im Ausland Vereinigtes Königreich: Hier gibt es verschiedene Ansätze,

zum Beispiel im Rahmen des "Gold Standards Framework".

Neuseeland: Bietet ebenfalls Programme zur ACP an

Australien: Respecting Patient Choices®

https://www.aerzteblatt.de/archiv/advance-care-planning-bislang-wenig-gelebtes-konzept-ab9a9b42-2979-48e3-bc03-07f3d46282e4
https://www.researchgate.net/publication/385202366_Advance_Care_Planning_in_Deutschland_und_international_-_Ein_Vergleich_ausgewahlter_Ansatze


YouTube Film ACP DE



mehrere Gesprächseinheiten zwischen 
„Klienten“ und ACP- Gesprächsbegleiter 
finden statt

Was ist ACP/ Advance Care Planning?

ist ein Beratungskonzept, in welchem die 
individuelle Gesundheitsversorgung in der 
letzten Lebensphase in den Blick genommen
wird

die Einstellung zum Leben und zum 
Sterben wird beleuchtet

Wünsche, Lebenseinstellungen und 
Entscheidungen für ggf. zukünftig 
eintretende Behandlungen werden 
gemeinsam erarbeitet

in Gesprächen wird gemeinsam die 
medizinische, pflegerische, psychosoziale, 
seelsorgerische und palliative Vorstellung der 
Versorgung in den Blick genommen

möglichst finden die Gespräche mit 
Angehörigen, Zugehörigen, 
Betreuer:innen, Hausärzt:innen, 
Bezugspflegepersonen oder anderen 
nahestehenden Personen statt



ACP verändert das 
Gesundheitssystem

Das Konzept ACP schränkt die 
Selbstbestimmung für den Fall 
künftiger gesundheitlicher Krisen
nicht ein. Es ermöglicht, 
unabhängig von der Prognose und 
Schwere schon bestehender
Erkrankungen weitreichende
Festlegungen für künftige
gesundheitliche Krisenfälle zu
treffen. 

Diese konzeptionelle Entwicklung
bedeutet nichts weniger als einen
kulturellen Wandel im Gesundheits-
system, den die einen begeistert und 
andere eher widerstrebend
vollziehen und der zudem von 
verschiedenen Gruppen unterschiedlich
interpretiert und in unterschiedliche
Richtung vorangetrieben wird.



Hospiz- und 
Palliativgesetz
§ 132g



Advance Care Planning (ACP) 

Behandlung im Voraus planen (BVP)

Hospiz- und 
Palliativgesetz
§ 132g



Mögliche Auswirkungen auf Behandlungsoptionen

Patientenwille stärker berücksichtigt

Weniger unnötige /ungewollte Notarzteinsätze

Verminderung nichtindizierter / unerwünschter Therapien

HPG / Änderungen im SGB V

Ggf. Kosteneinsparung

GKV finanziert: Keine Kosten für Heimbewohner

§132g Versorgungsplanung für die letzte Lebensphase



Leitlinien und ACP



Leitlinien und ACP



Leitlinien und ACP



Wille, sich nicht
behandeln zu lassen, ist

grundgesetzlich
geschützt.

Patientenverfügung
Recht

[Hufen 2001, GG Art.2]



Patientenverfügung (Verbindliche Willenserklärung)

Vorsorgevollmacht (Vertrauensperson als Stellvertreter)

Betreuungsverfügung (Bestellung eines Betreuers)

Gesundheitliche Vorausplanung (Behandlung im Voraus planen - BVP) 

Möglichkeiten der Vorsorge



Patientenverfügung BGB § 1827 regelt dass Patient:in
bestimmt, welche medizinischen
Maßnahmen nach seinem Willen
durchgeführt oder unterlassen
werden sollen

Benennt für den Fall einer Erkrankung, 
die es nicht zulässt, selber zu 
entscheiden, eine Person, 
die Entscheidungen im Sinne des 

Patientenwillens trifft (möglichst in 
Kombination mit einer 
Patientenverfügung)

Vorsorgevollmacht



Stärkung der 
Selbstbestimmung betreuter
Menschen, durch:

Änderung des Betreuungsrechts

Notvertretungsrecht für Ehegatten

Betreuer muss sich durch “regelmäßige” 
persönliche Kontakte und Besprechung
anstehender Entscheidungen ein Bild davon
machen, welche Wünsche die betreute Person 
hat und was sie nicht will.

beschränktes Recht der Ehegatten auf 
gegenseitige Vertretung in Angelegenheiten
der Gesundheitssorge

insbesondere auf Einwilligung in ärztliche
Eingriffe und Abschluss von 
Behandlungsverträgen

zeitlich begrenzt auf maximal sechs Monate. 



Hinweise und Empfehlungen zum Umgang
mit VV und PV im ärztlichen Alltag

„Sofern der Wille des Patienten bekannt ist, ist dieser auch in 

der Notfallsituation von allen Beteiligten zu beachten. 

Die Bindung an den Patientenwillen gilt […] für das 

gesamte in Notfallsituationen involvierte Personal (z. 
B. pflegerische Personal). 

In der Praxis existieren Vorschläge für ärztliche
Anordnungen für Notfälle […].“ 

Ist der Wille nicht bekannt, müssen lebensrettende

Maßnahmen eingeleitet werden!

„Der Patient wird, wenn er sich ärztlich beraten lässt, die 
Wirksamkeit seiner Willensbekundungen dadurch

erhöhen können [...] und damit das ärztliche Handeln in 

weit größerem Umfang festlegen [können], als es ohne

Beratung der Fall wäre.“

Deshalb eine zusätzliche Beratung sowie
Unterschrift des Arztes dringend empfohlen



Grenzen von 
Patientenverfügung
&Vorsorgevollmacht
nach Beschluss des 
BGH vom 06.07.2016

Ankreuz-Patientenverfügung nicht immer wirksam

Folge für Erstellung der Patientenverfügung:

Allgemeine Hinweise zum Verzicht auf

lebenserhaltende Maßnahmen genügen nicht

Patientenverfügungen und Vollmachten müssen

konkrete Maßnahmen exakt beschreiben

Einzelne Entscheidungen & konkrete ärztliche

Maßnahmen sollen genau beschrieben sein

Veränderung des Gesundheitszustandes macht 

Abänderung, ggfs. Spezifizierung erforderlich 



Haltung: Der Andere ist der Experte für sein Wohl, Empathie, aktives

Interesse an autonomer Entscheidung des anderen, „Neugierde“

Zuhören: Ziele eruieren

Sprechen: informieren

Ermöglichen: Entscheidungsraum eröffnen, Prozesse anregen, 

„WWSZ“ (warten, wiederholen, spiegeln, zusammenfassen)

ACP: Ethische Grundlagen
Befähigung zu autonomem Entscheiden

Prüfen: Kongruenz: Wege ð Ziele?, hinweisen, widersprechen

Akzeptieren: Entscheidung trifft der Patient! (Nicht: „gemeinsam entscheiden“!)



Patientenverfügung
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Akute Einwilligungsunfähigkeit
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Einwilligungsunfähigkeit
unklare Dauer

Dauerhafte
Einwilligungsunfähigkeit

Die
se Dok

ument
e sind

urh
ebe

rrec
htli

ch ges
chü

tzt

Die
se Dok

ument
e sind

urh
ebe

rrec
htli

ch ges
chü

tzt



Die
se Dok

ument
e sind

urh
ebe

rrec
htli

ch ges
chü

tzt

Die
se Dok

ument
e sind

urh
ebe

rrec
htli

ch ges
chü

tzt



03.05.26Copyright BdB e.V. 45

Die
se Dok

ument
e sind

urh
ebe

rrec
htli

ch ges
chü

tzt

Die
se Dok

ument
e sind

urh
ebe

rrec
htli

ch ges
chü

tzt



Advance Care Planning (ACP)
Behandlung im Voraus planen (BVP)
Gesundheitliche Vorausplanung in der Region

professionell begleiteter
Gesprächsprozess
informed consent 
Standard

regionale
Implementierung
Kultur der 
Vorausplanung

Das regionale Engagement ist notwendig, Menschen über die Möglichkeiten von 
gesundheitliche Versorgungsplanung aufzuklären, um ungewollte
Notarzteinsätze, (über-) therapeutische Maßnahmen im Sinne des 
Patientenwillens zu verhindern und die letzte Lebensphase sowie das Sterben
zu planen.



„Ich sorge dafür, dass meine Wünsche
und mein Wille auch dann geachtet
werden, wenn ich nicht mehr selbst

entscheiden kann, und entlaste damit
meine Liebsten von einer

unerträglichen Entscheidungslast.“





Vielen Dank!

Goldbach-PalliativPflegeTeam, Jessenstraße 4, 22767 Hamburg, Website: www.palliativpflegeteam.de, E- Mail: info@palliativpflegeteam.de

mailto:info@palliativpflegeteam.de
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Fallbeispiel 1

Ein älterer Mann lebt gemeinsam mit seiner erwachsenen Tochter in der eigenen Wohnung. Die Tochter ist geistig behindert 
und auf Unterstützung angewiesen. Vor einigen Monaten ist die Ehefrau des Mannes verstorben. Seitdem hat sich sein 
gesundheitlicher Zustand deutlich verschlechtert.
Im Rahmen der Betreuung der Tochter wurde für diese eine rechtliche Betreuerin bestellt. Im Zuge ihrer Tätigkeit stellte die 
Betreuerin fest, dass auch beim Vater Unterstützungsbedarf besteht. Der Mann erklärte sich daraufhin bereit, ebenfalls durch 
sie betreut zu werden.
Etwa ein halbes Jahr nach Beginn der Betreuung verschlechterte sich sein Gesundheitszustand akut. In Abstimmung mit der 
Betreuerin erklärte er sich zu einer stationären Krankenhausaufnahme bereit – unter der Voraussetzung, dass die Versorgung 
seiner Tochter sichergestellt ist. Die Betreuerin organisierte daraufhin für die Tochter eine Kurzzeitunterbringung in einer 
Pflegeeinrichtung und veranlasste die Einweisung des Mannes ins Krankenhaus.
Während des Krankenhausaufenthaltes zeigte der Betreute ein verändertes Verhalten. Er verweigerte zeitweise die 
Nahrungsaufnahme und äußerte wiederholt Sorgen um seine Tochter sowie Fragen zu ihrer Unterbringung. Nachdem er die 
Rückmeldung erhielt, dass es seiner Tochter in der Einrichtung gut gehe, äußerte er sinngemäß, dass er nun „gehen könne“.
Im weiteren Verlauf verschlechterte sich sein Zustand erheblich. Er wirkte zunehmend geschwächt und zeitweise 
desorientiert. Medizinisch wurde zunächst die Amputation einiger Zehen veranlasst, was sich als nicht ausreichend erwies. In 
der Folge drängten die behandelnden Ärzt*innen auf eine weitergehende Amputation des Beines.
Nach Angaben der Betreuerin hatte der Mann eine solche Maßnahme im Vorfeld bereits klar abgelehnt. Eine umfassende 
ärztliche Aufklärung über die Konsequenzen einer Nicht-Amputation hatte nach ihrer Wahrnehmung nicht stattgefunden.

Wie würden Sie vorgehen?
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Fallbeispiel 2

Eine 76-jährige Pa0en0n mit einem fortgeschri7enen Mammakarzinom und bekannten Hirnmetastasen lebt allein. Sie ist verwitwet, 
hat keine Kinder und keine verbliebene Familie. Allerdings verfügt sie über ein stabiles soziales Umfeld: Mehrere langjährige 
Freundinnen begleiten sie seit Jahren eng. Die Frauen treffen sich regelmäßig, tauschen sich offen über ihr Leben, ihre Erkrankungen 
und Verluste aus – alle haben bereits ihre Ehemänner durch schwere Erkrankungen verloren.
Der Gesundheitszustand der Pa0en0n hat sich in den letzten Wochen zunehmend verschlechtert. Sie verlässt ihre Wohnung kaum 
noch und befindet sich weiterhin in onkologischer Therapie. Aufgrund zunehmender Überforderung im Alltag hat sie selbst eine 
rechtliche Betreuung angeregt, insbesondere für behördliche, finanzielle und gesundheitliche Angelegenheiten. Diese wird gerichtlich 
eingerichtet. Im Erstgespräch übergibt die Pa0en0n ihre Unterlagen und bespricht organisatorische Themen mit dem Betreuer. 
Konkrete Aussagen zu Therapiegrenzen oder ihrem Willen in medizinischen Grenzsitua0onen werden dabei jedoch nicht 
dokumen0ert.
Eine Woche später wird die Pa0en0n aus einer onkologischen Praxis mit dem Notarzt in ein Krankenhaus eingeliefert. Auf der 
Intensivsta0on wird eine akute Hirnblutung diagnos0ziert. Da keine Pa0entenverfügung vorliegt und keine Informa0onen über den 
mutmaßlichen Willen verfügbar sind, erfolgt zunächst eine no]allmäßige opera0ve Druckentlastung.
Nach dem Eingriff ist die Pa0en0n nicht mehr ansprechbar und wird intensivmedizinisch versorgt. Am Folgetag wird der rechtliche 
Betreuer informiert. Die behandelnden Intensivmediziner schätzen die Wahrscheinlichkeit, dass die Pa0en0n wieder in ihren 
vorherigen Zustand zurückkehrt, auf etwa 30–40 %.
Der Betreuer wird nun gebeten, stellvertretend Entscheidungen zu treffen zu folgenden Maßnahmen:
Einleitung bzw. For]ührung einer künstlichen Ernährung
Durchführung einer Tracheotomie bei absehbarer Langzeitbeatmung
Festlegung, ob im Falle weiterer Komplika0onen reanimiert oder erneut operiert werden soll
   
Wie würden Sie vorgehen?
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Ergebnisse der Kleingruppenarbeit
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Ein älterer Mann lebt gemeinsam mit seiner erwachsenen Tochter in der eigenen Wohnung. Die Tochter ist geistig behindert 
und auf Unterstützung angewiesen. Vor einigen Monaten ist die Ehefrau des Mannes verstorben. Seitdem hat sich sein 
gesundheitlicher Zustand deutlich verschlechtert.
Im Rahmen der Betreuung der Tochter wurde für diese eine rechtliche Betreuerin bestellt. Im Zuge ihrer Tätigkeit stellte die 
Betreuerin fest, dass auch beim Vater Unterstützungsbedarf besteht. Der Mann erklärte sich daraufhin bereit, ebenfalls durch 
sie betreut zu werden.
Etwa ein halbes Jahr nach Beginn der Betreuung verschlechterte sich sein Gesundheitszustand akut. In Abstimmung mit der 
Betreuerin erklärte er sich zu einer stationären Krankenhausaufnahme bereit – unter der Voraussetzung, dass die Versorgung 
seiner Tochter sichergestellt ist. Die Betreuerin organisierte daraufhin für die Tochter eine Kurzzeitunterbringung in einer 
Pflegeeinrichtung und veranlasste die Einweisung des Mannes ins Krankenhaus.
Während des Krankenhausaufenthaltes zeigte der Betreute ein verändertes Verhalten. Er verweigerte zeitweise die 
Nahrungsaufnahme und äußerte wiederholt Sorgen um seine Tochter sowie Fragen zu ihrer Unterbringung. Nachdem er die 
Rückmeldung erhielt, dass es seiner Tochter in der Einrichtung gut gehe, äußerte er sinngemäß, dass er nun „gehen könne“.
Im weiteren Verlauf verschlechterte sich sein Zustand erheblich. Er wirkte zunehmend geschwächt und zeitweise 
desorientiert. Medizinisch wurde zunächst die Amputation einiger Zehen veranlasst, was sich als nicht ausreichend erwies. In 
der Folge drängten die behandelnden Ärzt*innen auf eine weitergehende Amputation des Beines.
Nach Angaben der Betreuerin hatte der Mann eine solche Maßnahme im Vorfeld bereits klar abgelehnt. Eine umfassende 
ärztliche Aufklärung über die Konsequenzen einer Nicht-Amputation hatte nach ihrer Wahrnehmung nicht stattgefunden.

Wie würden Sie vorgehen?
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Eine 76-jährige Pa0en0n mit einem fortgeschri7enen Mammakarzinom und bekannten Hirnmetastasen lebt allein. Sie ist verwitwet, 
hat keine Kinder und keine verbliebene Familie. Allerdings verfügt sie über ein stabiles soziales Umfeld: Mehrere langjährige 
Freundinnen begleiten sie seit Jahren eng. Die Frauen treffen sich regelmäßig, tauschen sich offen über ihr Leben, ihre Erkrankungen 
und Verluste aus – alle haben bereits ihre Ehemänner durch schwere Erkrankungen verloren.
Der Gesundheitszustand der Pa0en0n hat sich in den letzten Wochen zunehmend verschlechtert. Sie verlässt ihre Wohnung kaum 
noch und befindet sich weiterhin in onkologischer Therapie. Aufgrund zunehmender Überforderung im Alltag hat sie selbst eine 
rechtliche Betreuung angeregt, insbesondere für behördliche, finanzielle und gesundheitliche Angelegenheiten. Diese wird gerichtlich 
eingerichtet. Im Erstgespräch übergibt die Pa0en0n ihre Unterlagen und bespricht organisatorische Themen mit dem Betreuer. 
Konkrete Aussagen zu Therapiegrenzen oder ihrem Willen in medizinischen Grenzsitua0onen werden dabei jedoch nicht 
dokumen0ert.
Eine Woche später wird die Pa0en0n aus einer onkologischen Praxis mit dem Notarzt in ein Krankenhaus eingeliefert. Auf der 
Intensivsta0on wird eine akute Hirnblutung diagnos0ziert. Da keine Pa0entenverfügung vorliegt und keine Informa0onen über den 
mutmaßlichen Willen verfügbar sind, erfolgt zunächst eine no]allmäßige opera0ve Druckentlastung.
Nach dem Eingriff ist die Pa0en0n nicht mehr ansprechbar und wird intensivmedizinisch versorgt. Am Folgetag wird der rechtliche 
Betreuer informiert. Die behandelnden Intensivmediziner schätzen die Wahrscheinlichkeit, dass die Pa0en0n wieder in ihren 
vorherigen Zustand zurückkehrt, auf etwa 30–40 %.
Der Betreuer wird nun gebeten, stellvertretend Entscheidungen zu treffen zu folgenden Maßnahmen:
Einleitung bzw. For]ührung einer künstlichen Ernährung
Durchführung einer Tracheotomie bei absehbarer Langzeitbeatmung
Festlegung, ob im Falle weiterer Komplika0onen reanimiert oder erneut operiert werden soll
   
Wie würden Sie vorgehen?
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Ethische Fragestellung
Wie sollte in einer solchen Situation entschieden werden, wenn keine Patientenverfügung vorliegt?
Welche Faktoren sind für die Entscheidungsfindung maßgeblich?

Mögliche Entscheidungsgrundlagen
In dieser Situation gilt das Prinzip des mutmaßlichen Willens (§1901a BGB). Das bedeutet:
Es soll so entschieden werden, wie die Patientin wahrscheinlich selbst entschieden hätte, wenn sie sich äußern könnte.

1. Biografische und persönliche Werte
•Wie hat die Patientin ihr Leben geführt?
•Welche Haltung hatte sie zu Krankheit, Abhängigkeit und Sterben?
•Gab es Gespräche mit Freundinnen über Lebensende oder medizinische Maßnahmen?
•Wie wichtig war ihr Selbstständigkeit?
👉 In diesem Fall:
Die Patientin lebte lange selbstständig, suchte aktiv Gespräche über Krankheit und Verlust und hatte ein reflektiertes soziales Umfeld.

2. Aussagen aus dem sozialen Umfeld
•Gespräche mit den engen Freundinnen können entscheidend sein
•Hat sie sich zu Themen wie „lebensverlängernde Maßnahmen“, „Intensivmedizin“ oder „Abhängigkeit“ geäußert?
👉 Diese Informationen sind oft der wichtigste Schlüssel zur Entscheidungsfindung.
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3. Medizinische Prognose
•Wahrscheinlichkeit der Erholung (hier: 30–40 %)
•Zu erwartende Lebensqualität
•Risiko von schwerer Pflegebedürftigkeit, kognitiven Einschränkungen oder dauerhafter Beatmung
👉 Entscheidungsrelevant ist nicht nur ob sie überlebt, sondern wie sie leben würde.

4. Verhältnismäßigkeit der Maßnahmen
•Sind die Maßnahmen sinnvoll oder verlängern sie nur das 
Sterben?
•Stehen Belastung und Nutzen in einem vertretbaren 
Verhältnis?

5. Patientenwohl und Würde
•Vermeidung von Leid
•Wahrung von Würde und Selbstbestimmung
•keine „Maximaltherapie um jeden Preis“

Mögliche Entscheidungsrichtung (ethisch reflektiert)
Wenn sich aus Gesprächen mit Freundinnen oder aus der Lebenshaltung 
ergibt, dass die Patientin:
•ein selbstbestimmtes Leben ohne schwere Abhängigkeit bevorzugte
•invasive Maßnahmen kritisch gegenüberstand
•keine langfristige intensivmedizinische Versorgung gewollt hätte
➡ könnte eine Entscheidung gegen:
•Tracheotomie
•Langzeitbeatmung
•Reanimation bei erneuter Verschlechterung
ethisch gut begründbar sein.
Stattdessen wäre dann eine palliative Zielsetzung angemessen:
•Symptomlinderung
•Verzicht auf belastende Maßnahmen
•Fokus auf Würde und Lebensqualität



03.05.26Copyright BdB e.V. 59

Fallbeispiel 2

Wichtige Hinweise zur Rolle des Betreuers
Der Betreuer entscheidet nicht nach eigener Meinung, sondern:
👉 ausschließlich nach dem mutmaßlichen Willen der Patientin
Er sollte:
•Gespräche mit dem sozialen Umfeld führen
•sich eng mit dem Behandlungsteam abstimmen
•ggf. eine ethische Fallbesprechung anstoßen
•Entscheidungen dokumentieren

Fazit
Dieses Fallbeispiel zeigt eindrücklich:
•wie wichtig frühzeitige Gespräche über das Lebensende sind
•welche zentrale Rolle soziale Netzwerke spielen
•wie herausfordernd Entscheidungen ohne Patientenverfügung sind
Und vor allem:
👉 Dass gute Entscheidungen nicht nur medizinisch, sondern vor allem
menschlich, biografisch und ethisch getragen sein müssen.



Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!


