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Patientenverfiigungen in der klinischen Praxis

Jochen Vollmann!, frene Kndchel-Schiffer?

ZUSAMMENFASSUNG

Q Begriffsbestimmung: Seit Ende der 60er Jahre wurden in den USA vorsorgli-
che Verfiigungen (,,advance directives™) entwickelt, in denen ein Patient Ver-
fiigungen iiber seine medizinische Behandlung filir den Fall seiner Einwilli-
gungsunfihigkeit formulieren kann. In Deutschland wird zwischen 1. Patien-
tenverfligung (auch Patiententestament oder Patientenbrief), 2. Betreuungs-
verfigung und 3. Vorsorgevollmacht differenziert.

O Empirische Untersuchungen: In empinschen Studien, iiberwiegend aus den
USA, wurden Patientenverfiigungen im Hinblick auf ihre Verwendungshiu-
figkeit in der klinischen Praxis untersucht. Dabei finden die Einstellung der
Arzte zu Patientenverfligungen sowie die Wiinsche von Patienten, Angehdri-
gen und der Allgemeinbevélkerung besonderes Interesse. Die Ubersichtsarbeit
referiert die Ergebnisse im Text und in Tabellen.

Q SchluBfolgerung: Entgegen dem Wunsch von Bevélkerung und Patien-
ten werden Patientenverfligungen in der klinischen Praxis relativ selten ange-
wandt. Therapeutische Aufklirungsgespriche werden von Arzten hiufiger und
intensiver durchgefiihrt als Gespriche uiber Therapiebegrenzung. Dabei wird
eine Chance vergeben, iiber palliativmedizinische MaBBnahmen zu informieren
sowie Werte und Wiinsche des Patienten an seinem Lebensende zu berlick-
sichtigen.
Schliisselworter: Patientenverfligung - Betreuungsverfligung - Vorsorgevoli-
macht - Patentenselbstbestimmung
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ABSTRACT
Advance Directives in Clinical Practice

Q Definitions: In the United States advance directives were developed since the
late 60s in order to improve patients’ medical decision making in case of incomp-
ctence in the future. In Germany 3 types of advance directives exist: 1. “Patien-
tepverfiigungen”, 2. “Betreuungsverfligungen” and 3. “Vorsorgevollmachten™.
0 Empirical Studies: In empirical studies, mostly from the US, the implementa-
tion of advance directives into clinical practice and the atiitude of physicians,
patients, relatives and the general population have been examined. This review
article provides results of theses studies in text and tables.

A Conclusion: Against the will of patients and of the general population ad-
vance directives are not often used in clinical practice. Physicians talk with pa-
dents about treatment procedures more often than they talk about end of lite
decisions. Informing patients about advance directives opens the chance to im-
prove palliative care and respects their choices and values at the end of their lives.

Key Words: Advance directive - Living will - Power of attorney - Autonomy
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D er Einsatz diagnostischer und the-
rapeutischer Moghchkeiten der
modernen Medizin ist besonders am Le-
bensende haufig umstritten, Lebensver-
lingernde intensivmedizinische MabB-
nahmen bei unheilbar Kranken und die
damit verbundene Leidens- und Ster-
bensverlingerung stoBen auf eine zu-
nehmende Kritik innerhalb der Arzte-
schaft, aber auch der Offentlichkeir. In
diesem Kontexr fordem (potentielle)
Patienten ihr Recht auf Selbstbestim-
mung [39, 40] ein und méchten fiir den
Fall, daB3sie durch Krankheit nicht mehr
selbst ithrem Willen Ausdruck verleihen
kénnen  (Selbstbestimmungsuntihig-
keit), Vorsorge treffen. Durch eine vor-
sorgliche Verfligung kinnen persénli-
che Behandlungswiinsche fiir bestimm-
te medizinische Sitnationen im voraus
schriftlich festgelegt werden, Wihrend
in Deutschland diese Verfigungen erst
langsam in der klinischen Medizin Be-
achtung finden, haben die USA lingere
und breitere Ertabrungen mit Patien-
tenverfligungen. Die vorliegende Uber-
sichtsarbeit informiert tiber die histori-
sche Entwicklung von Padentenverfli-
gungen, thre juristischen Grundlagen
sowie iiber Klinische Ertahrungen und
empirische Studien zu Patientenverfii-
gungen Uberwiegend in den USA. Ab-
schlieBend wird die Ubertragbarkeit der
amerikanischen Erfahrungen auf die Si-
tation in Deutschland diskutiert.

ENTSTEHUNG UND
BEGRIFFSBESTIMMUNG

Neben grofien Therapieerfolgen fiihrt
die moderne Intensivmedizin auch zum
Uberleben von schwerkranken Patien-
ten mit bleibenden gesundheitlichen
Schiiden und fraglicher Lebensqualitit.
Hierbei kann das Ausschépten aller me-
dizinischen Méglichkeiten bei ungiin-
stiger Prognose zur unerwiinscheen
Verlingerung des Sterbeprozesses und
des Leidens fithren. Bet Patienten im
dauerhaften Wachkoma (,.persistent
vegetative state”) wurden lebensverlin-
gernde Malinshmen, wie zum Beispiel
kiinstliche Ernithrung, kiinstliche Beat-



Volimann J. et al.
Pasienwenverfiigungen
Med Klin 1999:94:308-405 (Nr. 7)

399

mung und Reanimation, in der ameri-~
kanischen Offentlichkeit schon friih
kontrovers diskutiert. Medien berichte~
ten iiber zum Teil spektakulire Fille, in
denen Angehénge versuchten, den Ab-
bruch lebensverlingernder Mafinah-
men bel Wachkomapatienten vor Ge-
richt zu erreichen. In diesemn medizini~
schen und gesellschaftlichen Kontext
entwickelten sich verschiedene Formen
von vorsorglichen Verfligungen.

Advance Directives (AD) gelten in
den USA als Oberbegriff flir alle im vor-
aus getroffenen Verfligungen, die im
Deutschen als ,vorsorgliche Vertl-
gung” [12] bezeichnet werden. Sie er-
moglichen die Wahrnehmung des
Selbstbestimmungsrechts eines potenti-
ellen Patienten fiir den Fall der Einwil-
ligungsunfihigkeit durch eine vorsorg-
liche schriftliche Willenskundgebung,
um eine Ubermifige Therapie am Le-~
bensende zu verhindern {19]. Dabei
kann fir konkrete gesundheitliche Si-
tuationen, zum Beispiel bei | irreversi-
blem Eintriet des Sterbeprozesses®, -
reversibler BewufBtlosigkeit™, | apalli-
schem  Syndrom”, eine das Leben
kinstlich  verlangernde  Intensivbe-
handlung oder Reanimation abgelehnt
werden. Gleiches gilt fur bestimmute Be-
handlungsformen, zum Beispiel Dialyse
und kiinstliche Beatmung. Aus dem
Text der Verfligung soll hervorgehen,
dafl der Aussteller die erwihnten
Krankheitszustinde und Prognosen
verstanden hat und sich der Konsequenz
des Therapieabbruchs oder Therapie-
verzichts bewufit ist. Der Einsatz von
Advance Directives erfolgtin der Regel
bei einer zum Tode fihrenden Erkran-
kung, die mit einem Verlust der Ein-
sichtsfilhigkeit des Patienten verbunden
ist. Das Schriftstiick soll erkennen las~
sen, dall der Unterzeichner zur Zeit der
Ausstellung  selbstbestimmungs-  und
einwilligungsfihig war. zum Beispiel
durch die Bestitigung eines Zeugen.
Der inhaltlichen Gestaltung sind jedoch
durch das drztliche Standesrecht und die
Rechtsordnung Grenzen gesetze. Der
Patient kann zum Beispiel nicht verlan-
gen, daB erim Fall einer unheilbaren Er~
krankung getdtet wird [8, 36].

Advance Directives gehen auf den
Amerikaner Luis Kutner zurtick, der
1969 den sogenannten Living Will als
schriftliches Dokument vorschlug. in
dem die medizinische Therapie be:
Verlust der psychischen und physischen

Fihigkeiten zur Selbstbestimmung und
der Unméglichkeit, sie wiederzuerlan-
gen, festgelegt werden kann [15]. Unter
dem Druck der dtfentlichen Auseinan-
dersetzung mit der Situation der Familie
Quinlan, die die intensivmedizinische
Dauerbeatmung  ihrer  apallischen
Tochter abbrechen wollte, gewihrre
1983 der erste amerikanische Bundes-
staat dem Living Will eine gesetzliche
Grundlage [19]). Darin erhalten Kran-
kenhiuser die rechdiche Maglichkeit,
das Leben unheilbar Kranker unter be-~
stimmten Umstinden abzukiirzen. Seic-
dem wurden rechtliche Regelungen
zum Living Will in fast allen amerkani-
schen Bundesstaaten und auf Bundes-
ebene im Natural Death-Act gesetzlich
verankert {19]. In der Praxis zeigten sich
Jedoch haufig Interpretationsschwierig-
keiten von Living Wills, da immer wie-
der zweideutige oder unklare Formu-
lierungen verwender wurden. Die US
President’s Commission for the Study of
Ethical Problems in Medicine and Bio-
medical Behavioral Research schiug da-
her einen Power of Attorney for Health
Care als zweites gesetzlich verankertes
Instrument vor. Dabel wird eine Person
des Vertrauens bevollmichugt, bei Ent-
scheidungsschwierigkeiten die Wiin-
sche des Ausstellers zu vertreten {19}
Der  Patent-Self-Determination-Act
(PSDA) wurde 1991 als Bundesrecht
eingefiihirt und verpflichtet die Institu-
tionen des Gesundheitswesens zour Auf-
klirung der Patienten iiber thre medizi-
nische Behandlung sowic iiber das
Recht, einen Behandlungsabbruch
selbst zu bestimmen und diesbeziigliche
Wiinsche schriftlich festhalten zu kdn-
nen [17, 34]. 50 amerikanische Bundes-
staaten haben Ermichtigungen entwe-
der flir Living Wills oder Vorsorgevoll-
machten (Power of Attorney) bzw. fir
beide Instrumente rechtlich verankert
[19, 34].

Mit gewissen Einschrinkungen kann
auch die ,,. Do Not Resuscitate-Order™
(DNR-Order) als Vorliufer von Ad-
vance Directives aufgefalit  werden.
Die kardiopulmonale Wiederbelebung
{,,cardiopulmonary resuscitation [CPR])
wuede 1965 eingetiibet, um die Opferei-
nes Schlaganfalls zu reanimieren. Seit
dieser Zeat hart sich die Anwendung der
Wiederbelebung so weit ausgeweitet,
daB jeder Patient mit Herzstillstand ein
potentieller Kandidat flir eine kardiopul-
monale Wiederbelebung wurde [22].
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Erst langsam haben sich differenzierte In-
dikationen entwickelt, zum Beispiel bei
terminal krebskranken Patienten kei-
ne kardiopulmonale Wiederbelebung
durchzufithren. Der klinische und ethi-
sche Ansatz der DNR-Order betrifft
medizinisch zwecklose R canimationen,
bei denen eine sehr niedrige Wahr-
scheinlichkeit des Uberlebens (quantita-
tiver Ansatz) oder eine sehr hohe Wahr-
scheinlichkeit einer niedrigen Uberle-
bensqualitit {qualitativer Ansatz) besteht
[16]. Diese Uberlegung fithrte zur Ein-
fihning von DNR-Orders, die ur-
spriinglich allein vormn Arze ohne Infor-
mation des Patienten in das Krankenblare
eingetragen wurden. In den USA be-
schwerte sich 1991 ein Angehériger Uber
die Eintragung einer DNR-Order bei
seiner Mutter, ohne dies vorher mit thm
besprochen zu haben. Daraufhin wurde
von der Gesundheisbehdrde empfoh-
en, dal} der Verzicht von Wiederbele-
bungsmaBnahmen mit dem Patienten
und seinen AngehOrigen besprochen
werden soll [22]. In verschiedenen ame-
rikanischen Bundesstaaten werden Pari-
enten vor allen gréBeren operativen Ein-
gnffen DNR-Orders zur Unterschrift
angeboten, die sie thren Wiinschen ent-
sprechendauvstiillen kdnnen [13, 14]. Das
Aquivalent zur amentkanischen DNR-
Order sind in Deuwsschland gelegentliche
Eintragungen in die Krankenakte oder
miindliche Auerungen von Arzten, die
wegen infauster Prognose zum Beispiel
bet maligner Grunderkrankung von ei-
ner eventuellen Reanimation absehen
mochten. Diese AuBlerungen haben
meistinoffiziellen Charakter und werden
mit Kollegen, nur selten mit Patienten
und Angehorigen besprochen.

VORSORGLICHE VERFUGUNGEN IN
DEUTSCHLAND

Nach der 6ffentlichen Diskussion aus den
USA gab esauchin Deutschland dhnliche
Berichte iiber lebenserhaltende und -ver-
lingernde Malinahmen bei hoffnungslos
Erkrankten. Es folgten Uberlegungen,
wie diese Situation vermieden und das
Rechr auf einen menschenwiirdigen
Todsichergestellt werden kann. Entspre-
chend dem amerikanischen Living Will
wurde in Deutschland das Patiententesta-
ment entwickelt. Es geht zuriick auf den
Juristen Uhlenbruck und wurde 1978 in
der ,,Neuen Juristischen Wochenzeit-
schrift zum ersten Mal verdffendiche.
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Der Begriff Patententestament ist jedoch
ungiinstig, da Testamente Anweisungen
fuir die Zeirnach dem Tod enthalten [37].
Daher st die Bezeichnung Patientenver-
figung sinnvoller, Meist enthalten Pati-
entenverfligungen eine Liste von medizi-
nischen Interventionen, die im Falle der
Entscheidungsuntihigkeit ber unheilba-~
rer Etkrankung abgelehnt werden. Nach
Angaben von Harder [10] sollen etwa
3 000 Personen in Deutschland Paden-
tenverfiigungen nutzen. Durch die Wei-
terentwicklungen des Betreuungsrechts
(1992} sind heute drei verschiedene
schriftliche Formen der Willensbekun-
dung moglich (1. Patentenverfiigung,
2. Betreuungsverfligung und 3. Vorsor-
gevollmacht), die in Deutschland zur
Wahmehmung des Selbstbestimmungs-
rechts am Lebensende eingesetzt werden
kénnen [2].

1. PATIENTENVERFUGUNG {AUCH
PATIENTENTESTAMENT ODER
PATIENTENBRIEF)

Die Patientenverfligung dient dazu, den
behandelnden Arzten im Fall schwerer
Erkrankung mit autgehobener Einwilli-
gungsfihigkeic des Patienten dessen Wil-
len zur gewlinschten medizinischen Be-
handlung anzuzeigen. In Deurschland ist
¢ine Padentenvertfigung fir den Arzc
zwar nicht im gleichen MaBe bindend
wie der Living Willin den USA . eine Pa-
tentenverfligung mufl jedoch auch in
Deutschland vom Arzt bei der Bestim-
mung des sogenannten ,,mutmaBlichen
Willens™ des Patienten mit berticksich-
tigt werden [3]. Die Frage, ob das Selbse-
bestimmungsrecht fiir Behandlungen im
voraus wahrgenommen werden kann
und ob mit dieser Begriindung lebenser-
haltende MaBnahmen eingestellt werden
diirfen oder miissen, istjuristisch umserie-
ten {12, 13]. Koch [12] plidiert dafiir, Pa-
tientenverfligung  unter Beriicksichti-
gung bestummier formaler Vorausset-
zungen zu erstellen. Dabei soll erkennbar
sein, daf3 der Verfasser seinen Krank-
heitszustand und die voraussichtiche
weitere Entwicklung seiner Erkrankung
kennt, es soll eine mdéglichst konkrete
Abfassung erfolgen, und auf schwer
deutbare Ausdriicke (wie zum Beispiel
wmenschenwiirdiger Tod") soll verzich-~
tet werden. Uber einen Eingeren Zeit-
raum hinweg soll die Fortgeltung der
Verfligung durch regelmiBige bestiti-
gende Unterschriften deutlich gemacht

werden. Unter diesen Voraussetzungen
kann die Verfligung nicht nur als Indiz
fiir den mutmallichen Willen, sondem
auch als manifeste Selbstbestimmung
verstanden und vom Arzt befolgt wer-
den. Zur Bestdtigung der Einwilligungs-
fahigkeit des Ausstellenden zum Zeit-
punkr des Vertassens sollte das Schrift-
stiick von Zeugen mitunterschrieben
werden. Die Padentenverfligung kann
bei den persdnlichen Unterlagen oder
noch besser bei einer Person des Vertrau-
ens aufbewahrt werden, um im Krank-
heitsfall schnell verfligbar zu sein [24].

2. BETREUUNGSVERFUGUNG

Nach dem Betreuungsgesetz konnen in
Form einer Betreuungsverfligung nach
§ 1901a BGB vom Betroffenen fiir den
Betreuungstall im voraus Personen be-
nannt werden, die jener als Betreuer
wiinscht. Das Vormundschattsgericht
wird im Betreuungsfall der Betreuungs-
verfiigung Folge leisten, sofern keine
Vorbehalte beziiglich der Eignung des
Betreuers bet seiner gerichtdichen Be-~
stellung ersichtlich sind. Nach der Be-
stellung tbernimmrt der Betreuer nach
bestem Wissen und Gewissen rechts-
verbindlich die Angelegenheiten des
Beweuten in festgelegten Betreuungs-
bereichen. Er hat dabei die vom Betreu-
ten inl voraus geduBerten Wiinsche,
zum Beispiel bet der medizinischer Be-
handlung, zu beachten, s sei denn, sie
lauten dem Wohl des Betreuten zuwi-
der, oderes liegen Hinweise flir die Aut-
gabe des frither festgelegten Wunsches
vor, oder der Wunsch ist dem Betreuer
nicht zuzumuten [4]. Bei Entscheidun-
gen tiber Behandlungsabbruch sowie
uber Hetlbehandlungen mit lebensver-
kiirzendemn Risiko muf3 das Vormund-
schaftsgeriche die Genehmigung ertei-
len [12]. Dic Betreuungsverfiigung soll
zureigenen Sicherheit von Zeugen mit-
unterschricben und zuginglich autbe-
wahrt werden, da sie im Bedarfsfall so
schnell wie méglich an das Vormund-
schaftsgericht tibergeben werden muf3.

3. VORSORGEVOLLMACHT

Hiermitkénnen nach § 1896 Abs. 2 Satz
2 BGB eine oder mehrere Personen des
Vertrauens bevollmichtigt werden, die
an eigener Statr rechtsverbindlich ent-
sprechend den in der Vollmacht verflig-
ten Bereichen (zum Beispiel medizini-
sche Behandlung oder Nichtbehand-
lung) entscheiden, In der Vorsorgevoll-
macht werden wesentliche Entschei-
dungen an eine Person des Vertrauens
Ubertragen. Diese ist verpflichtet, sich
an den genannten Werten, Wiinschen
und Verfigungen des Ausstellers zu ori-
entieren. Ein Bevollmichugter wird im
Gegensatz zu einem Betreuer nicht ge-
richdich bestellt, womit in der Regel
die Mitwirkung des Vormundschafts-
getichts entfillt bzw. nur bei schwer-
wiegenden therapeutschen Interven-
tionen, wie zum Beispiel einemn Be-
handlungsabbruch, erfolge. Insbesonde-
re bei solchen schwerwiegenden Ent-
scheidungen ist es erforderlich, die Be-
vollmichuigung weitestgehend schrite-
lich festzuhalten. Mit der Erteilung ei~
ner Vorsorgevollmacht kann im DBe-
treuungsfall noch mehr Selbstbestim-
mung wahrgenommen werden, als dies
im Rahmen der Betreuungsverfligung
mbglich ist, da der Bevollmichrigte
eine freiere Stellung als ein Betreuer hat,
welcher unmittelbar vom Vormund-
schaftsgericht  tiberwacht  wird  [4].
Datlir sind die Abfassung einer Vorsor-
gevollmacht sowie die Absprache und
Planung mit dem  Bevollmichngten
sehr aufwendig und erfordern ein stabi-
les personliches  Vertrauensverhiltnis

(Tabelle 1),

EMPIRISCHE UNTERSUCHUNGEN

1. VERWENDUNGSHAUFIGKEIT IN DER
MEeDIZIN

Inden USA haben Advance Directivesin
der praktischen Medizin einen héheren
Stellenwert als in Deutschland. Thre An-
erkennung durch den amerikanischen

Aufwendigkeit Vertrauensperson  Rechtsverbindlichkeit
der Durchflihrung nétig
Patientenverfligung - - ?
Betreuungsverfligung 1 X X
Vorsorgevollmacht T X X

Tabelle 1. Charakreristiken der vorsorglichen Verfligungen in Denrschland.
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| Auteren Land Jahr  Zeitschrift Setung/untersuchte Gruppe Anzahl  Ergebnisse

Steinbrook [23] USA 1986 N EngiJ Med AIDS-Patienten NN 28%

Emanuel et al [6] USA 1991 N Eng! J Med Randomisierte, kontroitierte Studie mit - 405 7% Advance
ambulanten Pat. mittels 4 Diractives, 8%
hypothetischer Szenarien Proxy Dectsion

Schnedenmann et al. Uusa 1992  Annirtern Mea Pat. mitlebensbedroniichen 204 664 Power of

{31} Erkrankungen {Karzinome, pulmorale Attorney for Health
Erkrankungen, AIDS) wurde Durable Care abgeschiossen
Power of Attorney angeboten

Markson et al. [20} USA 1994  Arch Intern Med  Selekterte, aktive und interessierte HC 74 65%, davon die
Home Care (HC) und Nursing Home meisten Power of
Patienten (NH), Durchschnittsalter Atterney
> 80 J, speziell geschuite Arzte, NH 42 90%, davon die
hypcthetische Szenarien meisten Power of

Attorney

Virmani et at. [33) USA 1894  Arch intern Med  Strukturierte Telefoninterviews 115 56% Advance
zwischen Pat. und Arzi, um Advance Directives
Directive abzuschlieRen. Pat. hatten
eine Erkrankung mit Finf-Jahres-

Uberiebenszeit von 50%

Teno et al. [35] USA 1994  J Clin Ethics Infomation Uber Auswertung von 3058
Krankenakten, Interviews mit Pat. oder 11,7% Living Will
Stellvertretern von schwer erkrankten 13,4% Power of
stationadren Pat., Durchschnittsalier 62 J. Attornay
{Diagnosen: akutes Lungenversagen. 4,9% beides
Herzerkrankungen, Krebserkrankungen) 34,3% DNR-Orders

Walker et al. {41] USA 1995  Arch Intern Med Interviews und hypothetische Szenarien 102 67% Living Will
bei Bewohnern (vorher Screening fir
Demenz und Depression durchgefihrt)
einer unabhéngigen | life care
commmunity”, Durchschnittsalter
>82J)

Wenger et al, [42} USA 1995  Arch Intern Med Nationale représentative Studie, 14 008 Aushidndigung von
stationdre Pat. (z. B. Herzversagen, DNR-Order durch-
Herzinfarkt, Pneumonie, Schenkelhals- schnittlich an 11,6%
fraktur), retrospektiv nach Krankenakte, der Pat.
Durchschnittsalter 79 J. 4-22%, abhéngig

von der Schwere
der Erkrankung

Tabelle 2. Haufigkeit von Patientenvetfiiguigen in verschiedenes Patientengruppen und Sctiings,

Gesetzgeber konnte jedoch, entgegen
Erwartungen der Befurnworter, die An-
wendungshiufigkeitnicht wesentlich er-
hohen. Obwohl eine staadiche Forde-
rung in Form von besonders geschultem
Personal zur Verfligung stand, lagen die
Durchschnitszahlen der abgeschlosse-
nen Advance Directives bei nur 7 bzw.
8% der untersuchten ambulanten Patien~
ten {6]. Teno etal. {35] fanden nach Aus-
wertung von Krankenakten und Nach-
fragen bei schwer Erkrankten oder deren
Vertretern eine Hiufigkeit von 20%.
Wurden nur DNR-Orders berticksich-
tige, lag die Privalenz bei durchschnitt-
lich 11,6% der untersuchten Patienten.
Die Hiufigkeit von Advance Directives
war abhiingig von der Schwere der Er-
krankung [41, 42]. Bet Patienten. die

durch ihre chronische Erkrankung mit
dem absehbaren Lebensende konfron-
dert waren, stieg die Privalenz auf 66%
[31] an, bei AIDS-Kranken betug sie
28% [33], 56% der Padenten mit einer
Flint-Juhres-Lebenserwartung unter
50% gaben eine Advance Directive ab
[38]. Von Patienten in der terminalen
Lebensphase verfaBiten 67% einen Living
Will (41].

Verschiedene Untersuchungen bele-
gen, dafi durch zusitzliche Information
und Schulung vou Arzten und Pflege-
personal die AbschluBquoten erhéht
werden koénnen. Bet Patienten mit
niedriger Lebenserwartung  konnre
durch zusitzliche Schulung und bei aus-
reichender Zeit von Arzten und Plege-
personal der Abschlufl von Advance Di-

rectives auf 65 bzw. 90% erhoht wer-

den, wobel meistens eine Stellvertreter-
bevollmichtigung (Power of Attorney)
gewihlt wurde [20]. Diese Ergebnisse
wurden von Reilly et al. 1995 [26, 27]
bestatigt. In ciner drejjihnigen Inter-
ventonsstudie mit einem Informations-
und Bildungsangebot fiir Arzte gaben
62,5% der Patienten in der Interventi-
onsgruppe Advance Directives beziig-
lich lebenserhaltender MaBBnahimen ab,
im Gegensatz dazu waren es in der Kon-
trollgruppe lediglich 23.6% der Patien-
teu (26}, Dagegen konnte die SUP-
PORT-Untersuchungsgruppe [34] in
ithrer I[nterventionsstudie keinen Zu-
wachs von Advance Directives bei Pau-
enten durch vermehree Informationen
feststellen (Tabelle 2).
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2. BINSTELLUNG VON ARZTEN ZU
PATIENTENVERFUGUNGEN

In den USA bestehe bei Arzten eine ho-
he Akzeptanz von Advance Directives
[5, 23, 26). Dieser aligemeinen Akzep-
tanz sceht jedoch eine vergleichswetse
geringe praktische Umsetzung in der
medizinischen Praxis gegeniiber. Nur
wenige Arzte sprechen mit Patienten
iber deren Selbstbestimmungsrecht am
Lebensende [23]. Nur etwas mehr als
1% der Arzte wullten, ob und von wel-
chen ihrer Patienten Advance Direc-
tives vorlagen [38]. Die Eintragung in
Krankenakten erfolgte in nur etwa 2%
der Fille [35]. Als Ursache fiir dic selte-
ne Durchfiihrung wird genannt, daf} es
die meisten Arzte nicht flir notwendig
erachten, mit jungen, gesunden Patien-
ten iiber das Sterben zu sprechen [23],
sondern nur mit Aleen und Schwerkran-
ken [11, 26]. Als Ursachen fiir die man-
gelnde Gesprichsbereimchaft wurden
Zeitmangel angegeben und die Tatsa-
che, daB sich die Arzte bel diesen Ge-
sprichen unwohl flihlten oder zu wenig
{iber die praktische Handhabung von
Advance Directives wuliten [23]. Fast
alle befragten Arzte meinten, dalBl mit
den Patienten gesprochen werden soll,
wenn der Wunsch des Patienten be-
steht. Als Kriterien fiir Gespriiche tber
Advance Directives am  Lebensende
wurden ein Patientenalter von iiber 75
Jahren, Therapieversagen, eine Verle-
gung auf die Intensivstation und die
Entscheidung des Arztes, nicht zu reani-
mieren, genannt {26, 271

Die Mchrzah! der Arzte vertrat die
Amnsicht, dall das Gesprich von ihrer
Berufsgruppe ausgehen soll {6, 11].
Doch trotz gezielter MaBnahmen, wie
Information der Arzte oder spezielles
Kommumnikationstraining  zwischen
Arzt und Patient, konnte weder das
Wissen der Arzte tiber Advance Direc-
tives erhdht noch die praktische Um-
setzung beim Patienten nachhaltig ver-
bessert werden [34]. Mehr als die Hilt-
te der Arzte hatte nach der Unrtersu-
chung von Davidson et al. {3] schon
akruelle Erfahrungen mit Advance Di-
rectives. Die befragten Arzte gaben an,
daB3 mit zunehmender klinischer Er-
fahrung auch die Einstellung zu und
die praktische Durchfithrung von Ad-
vance Directives positiver werden.
Durch Gespriche iiber Advance Di-
rectives verbesserte sich die Kommu-

nikation zwischen Arzt und Patienten.
Durch die Forderung der Patientenau-
tonomie wurden die Therapicent-
scheidung leichter empfunden, und es
entstanden weniger Strefs und Schuld-
geflthle beim Arzt (Tabelle 3).

3. EINSTELLUNG UND WUNSCHE VON
PATIENTEN BZW. BEVOLKERUNG ZU
PATIENTENVERFUGUNGEN

In einer deutschen demoskopischen
Untersuchung gaben 70% der befrag-
ten Bundesbiirger an, daf} sie persdn-
lich eine Patientenverfligung befiir-
worten wiirden [1]. In den USA dufler-
ten 89% der ambulanten Patienten den
Wunsch nach einer Advance Directive
[6] bzw. 81% den Wunsch, dariiber zu
sprechen [26]. Der Zeitpunkt der Dis-
kussion wurde in ciner Multicenterseu-
die von fast allen Patienten mit einer
ernsthaften oder lebensbedrohlichen
Erkrankung in Zusammenhang ge-
bracht [41], wobei jedoch 45% der Be~
fragten Gespriche dber Advance Di-
rectives unabhingig vom Lebensalter
wiinschten {11]. Einigkeit bestand bei
der Mehrheit der Befragten darin, daB
der Arzt die Gespriche initijeren sollte
[6, 11}, In emer Fragebogenuntersu-
chung nach dem Wiederbelebungs-
wunsch in der terminalen Lebensphase
aulerten 86% der Patienten, dal} die
Reanimationen routinemilig  zwi-
schen Arzt und Patient erortert werden
sollte [41]. In einer kleinen Untersu-
chungmit nur elf Bewohnern eines Al-
tersheims (alle > 80 Jahre), die cinen
schweren Schlaganfall einer Mitbe-
wohnerin miterlebten, die nach Re-
amumation und Intensivtherapie ver-
starb, wollte nur noch ein Bewohner
reanimiert werden, wihrend sich das
dort titige Personal mit 31% fir cine
Reanimation aussprach [43]. Mead et
al. {22] fanden bei 73% der Patienten
ein Einverstindnis zur Reanimation,
wihrend bei Reilly et al. [26] 41% der
Patienten definitiv keine Reanimation
winschten und 24 bis 41% sogarallele-
benserhaltenden Mafnahmen ablehn-
ten. Die meisten Betragten meinten,
daB3 bei lebensbedrohlichen Erkran-
kungen die Familienmitglieder in dic
Entscheidung tiber eine Reanimation
miteinbezogen werden sollen [11, 43]
und daff der Arzt bei nicht vorhandener
Verfligung die Entscheidung tretfen
soll [22, 43] (Tabelle 4).

UBERLEGUNGEN ZUR
PRAKTISCHEN UMSETZUNG

Aufklirungsgespriche tber therapeuti-
sche Interventionen, dig zur Heilung
fithren, werden von den Arzten wesent-
lich intensiver durchgefiihrt als jene
tiber Therapiebegrenzung oder Thera-
pieabbruch [9, 28]. Durch eine Integra-
tion von Patentenverfiigungen in die
irztliche Aufklirung konnte das Ge-
sprich iiber Therapiebegrenzung, ins-
besondere am Lebensende, zwischen
Arzt, Patient und Angehdrigen ange-
stoflen und intensiviert werden. Dabei
besteht die Chance, sowohl therapeuti-
sche Alternativen aufznzeigen als auch
tiber Betreuungsmoglichkeiten und
palliative MaBnahmen, insbesondere
Schmerztherapie, zu  informieren.
Durch ein solches Vorgehen kdnnte
stch der Patient nichtnur ,,ganzheidich”
behandelt und angenommen fithlen,
sondern es konnten unndtige Sorgen
und Noten vermieden und das Vertrau-
ensverhiltnis zwischen Arzt und Padent
gestarkt werden.

Durch die Patientenverfligung kann
das Selbstbestimmungsrecht dber thera-
peutische Mafinohmen am Lebensende
auch dann wabrgenommen werden,
wenn eine bewullte WillensiuBerung
nicht mehr maglich ist. Die 1m voraus
erfolgte Festlegung einer ausreichenden
Schmerztherapie. der Wansch, zu Hau-
se zusterben, oder die Verfligung, mit ir-
reversiblen Hirnschiiden nicht mit in-
tensivinedizinischen MaBnahimen am
Leben erhalten zu werden, geben Si-
cherheit durch die aktive Micgestaltung
des Lebensendes, vermindern das Ge-
fuhl der Hilflosigkeir und kdnnen da-~
durch Angst und Unsicherheit vor dem
Sterben vermindern. Diesen positiven
Aspekten von Patientenverfiigungen
stehen Beflirchtungen — besonders von
Arzten ~ gegeniiber, dal} unklare und
nicht eindeutige Formulierungen, wie
Llebenswertes  Leben®™, | nicht mat
kiinstlichen Mitteln am Leben erhalten
werden®, die Ermittlung des ., wirkli-
chen* Patientenwillens erschweren und
die medizinische Behandlung behin-
dern konnten. Auch Bevollmichuogte
und Betreuer konnten unabhiingly vom
Willen des Kranken nach eigenen Mal-
staben und Vorstellungen das Leben der
Betreuten als ,sinnlos™ oder , lebensun-
wert” ansehen. Um Mifverstindnisse
zwischen dem authentischen Patienten-
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Autoren tand  Jahr

Zeitschrift

Setting/untersuchte Gruppe

Anzahi

Ergebnisse

Davidson et al. [B] USA 1983

Reilly et al. [26]) USA 1994

Virmani et al. {38)  USA

Morrison et al. [23]  USA 1994

Teno et al. {35} USA 1994

Mead et al [22] USA 1995

Johnston et al. [11] USA 1998

SUPPORT [34] USA 1995

JAMA

Arch
Intern Med

1994 rch
Intern Med

Arch
Intern Med

J Clin Ethics

Arch
Intern Med

JAMA

Fragebogensurvey von 1283
Allgemeinmedizinemn,
Internisten und Hausdrzien,

Ricklaufquote 65%

internisten in Akutkranken- 273
hausern, Fragebogenunter-

suchung, Riicklaufquote 76%

Interview 37

Fragebogenversendungan 460
versch. Arzte in groRem
Krankenhaus, Ricklaufquote

60%

Ausweriung von Kranken- 3058
akten, anschl. Gesprach mit
Pat., Angehdrigen, Steilver-

tretern

J Med Ethics Fragebogeninterview von 130

Pat., Arzte gaben CPR an

554
75%

Multicenterstudie, Frage-
bogenversand an Arzte in
versch. Krankenhausemn

interventionsstudie bei 9105

lebensbedrohlich Erkrankten

Fast 80% haben pos. Einstellung, 2%
haben neg. Einstellung, 55% haben
aktuelle Erfahrung, je mehr Erfahrung,
um sa pos. die Einstellung durch:

1. Verbesserung cer Kommunikat:on
und des Vertrauens zum Pat.,

2. 'eichtere und zuversichtlichere
Therapieentscheidung,

3. weniger Stref® und Schuidgefihle,
4. Férderung der Patientenautonomie

28% meinen, dalk mit ailen aufge-
rommenen Patienten Goer CPR ge-
sprochen werden soll, 719 {Ghren kein
Gesprach weil: 1. nur kritisch Kranke
dieses Gespréach brauchen, 2. die Pat.
dabei traurig werden. Fast alle meinen,
man muf mit Pat. sprechen, wenn

a) der Pat.-Wunsch besteht, b) Alter > 75
J.. c} keine Besserung trotz Therapie, d)
Veriegung auf intensivsiation, e) wenn
der Arzt meint, es sollte nicht reanimiert
werden

Von lediglich 1,3% der Pat. wufiten die
Arzte, dalt ein AD vorlag

Hohe Akzeptanz, aber geringe
Anwendung weil: 1. Arzte es nicht fur
nétig ampfinden, mit jungen und nicht
lebensbedrohlich Kranken Ober ADs zu
sprechen, 2. mangelndes Wissen Uber
ADs bei Arzten, 3. Zeitmangel, 4.
unangenehme Situation

39% der Pat. informierten Arzt (ber
vorhandene AD, jedoch nur 2,3% waren
in der Krankenakte eingetragen

Arzte wiirden 99% der interviewten Pat.
reanimieren, wahrend nur 63% der Pat.
und 81% der Angehdrigen eine CPR flr
den Pat. wiinschten

Gesprach Gber ADs soll stattfinden,
wenn emsthafte Erkrankung vorliegt,
54% der Arzte beflirvorten Gesprich
unabhéngig vom Alter, Arzt soll das
Gespréich initileren

Trotz spezieller information der Arzte !
Uber Uberlebenswahrscheinlichkeit und
Qutcome nach Reha, trotz einer speziell
ausgebildeten Schwester, die die
Kommunikation zwischen Arzt/Pat./
Familie fordern sollte, keing Ver-
besserung der Kommunikation und
Wissen Uber ADs und keine weniger
aggressive Therapie

Tubelle 3. Einstellung von Arzien zu vorsorglichen Verfitgungen (AD = Advance Dirvective; CPR = kardiopulmonale Reanimarion).

wunsch und der personlichen Autls-
sung von Bewreuer oder Behandler zu
vermeiden, empfiehlt es sich, validierte
Texte zu benutzen und den Entwurtmit
dem Arzt vorher zu besprechen [7].

Weitere Moglichkeiten zur Vorberei-
tung von Patientenverfligungen stellen
Wertanamnesen mit Krankengeschich-
ten zur Selbstbewertung und Selbstbe-
stunmung {29, 30] und das Beratungs-

vertahren, z.B. des Humanistischen
Verbandes Deutschiands, [25] dar. In
den USA wird hiufig mit ,,hypotheti-
schen Szenarien® gearbeitet, die einen
komatosen, terminal krebskranken oder
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Adtoren Land Jahr  Zeitschrift Setting/uniersuchte Gruppe Anzanl - Ergebnisse
Emanuei et al. [6]  USA 1981 N EnglJ Med Ambulante Pat. und Mit- Pat. 93% der Pat. und 89% der Mitarbeiter
arbeiter (M} eines Kranken- 405 wiinschen verschiedene Formen der AD
hauses, telefonische M 102 59% der Pat. und 683% der Mitarbeiter
Interviews, hypothetische wiinschen Erérterung mit Arzt
Szenarien
Woli-Klein [43] USA 1992 NY > 80jahrige im Altersheim 11 1 Gepflegter will CPR, 91% leghnen CPR
State J Med  Pflegekréfte im Altersheim ab
81 51% des Pflegepersonals wollen CPR,
56% wiinschen, daft Familienmitglieder
in Diskussion rmiteinbezogen werden
Demoskop. Institut D 1991  Arzteblatt BW Demoskopische Umfrage N.N.  70% der Bevdlkerung beflrworten das
Verfassen einer PV
Teno et al. [35] USA 1984  J Ciin Ethics  Auswertung von Kranken- 3058  Pat. mit Living Will erinnern inre Arzte
akten und Befragung von haufiger daran, abgeschlossene ADs
Pat. und Bevollmachtigten haben keine signifikante Relation zu
von schwer Erkrankten CPR-Wunsch, Pat. mit AD koemmu-
nizieren mehr mit Arzt
Reilly et al. [26] USA 18994  Arch Fragebogen in interner 273 81% wollten (ber AD diskutieren oder
intern Med  Aufnahme haben es getan, 41% verzichten auf
CPR, 24-41% verweigern lebens-
erhaltende Malknahmen
Walker et al. [41] USA 1995  Arch Fragebogen mit hypothe- 102 8% winschten routinemalige CPR-
Intern Med  tischen Szenarien Ober CPR- Diskussion zwischen Arzt und Pat.,
Waunsch in der terminalen wenn kein CPR-Wunsch vorhanden und
Lebensphase (Alter > 80 J.) Pat. entscheidungsunfahig, soll Arzt
entscheiden
Johnston et al. [11] USA 1995  Arch Multicenterstudie mit Frage- 554 91%: Gespréch Uber PV soll vor ernst-
Intern Med  bogen, stationdre und hafter Erkrankung stattfinden
ambulante Pat. 90%: AD-Gesprich soil stattfinden,
wenn lebensbedrohliche Erkrankung
vorliegt
45%: AD-Gespréch soll unabhingig vom
Alter durchgefihrt werden, AD-Gespréch
soll Arzt initiieren
61%: andere wie Familienangehdrige,
Juristen etc. sollen involviert werden
Mead et al. [22] USA 1995  J Med Ethics Interview stationdre Pat. vor 130 73% wollen bei Herzstillstand reanimiert
Entlassung {Alter ca. 80 J.) werden
B4% meinen, Arzt soll letzte Ent-
scheidung treffen
17% lehnen CPR ab |

Tubelle 4. Elustellung von Patienten hzu. Bevilkerung <u vorsorglichen Vegftigungen (AD = Advance Directive; CPR = kardiopulmoenale Rea-

nimation; PV = Paticivenverfiigung).

apallischen Patienten darstellen [6, 41].
Hiufige Forderungen in Patentenver-
fugungen sind der Therapieabbruch
oder -verzicht bet unheilbaren Erkran-
kungen, irreversiblen Hirnschiden oder
dauerhattern Koma. Dabei mufl der
Aussteller auf die medizinischen Pro-
gnoseunsicherheiten und aufeinen niche
vollstindig auszuschlieBenden Progno-
seirrtum hingewiesen werden [13, 21].
Ebensowenigkdnnen die subjektive Be-
wertung der Lebensqualicit nach schwe-
rer Verletzung noch die Anpassungs-

fihigkertan Behinderungen fiir den Ein-
zelfall sicher vorhergesagt werden.

Auf der anderen Seite triftt der Arzt
im klinischen Alltag gelegentlich auf
Patienten, die Angst haben, bel schwe-
rer Erkrankung und héherem Alter zu
frith .aufgegeben' zu werden. Diese
Kranken beflirchten, aufgrund Skono-
mischer Zwiinge nichtin den Genuf3 ei~
ner vollstindigen Therapie zu kommen
und dal lebensrettende reure medizini-
sche MaBinahmen nicht mehr durchge-
fiihre werden [18]. Die Auseinanderset-

zung mit dem Lebensende, wie sie fiir
die Erstellung einer Patientenverfligung
erforderlich ist, fithrt mehrheitlich je-
doch dazu, daB sich die Betroffenen
wohler fiihlen, da eine aktive, selbstin-
dige Planung des Lebensendes die Angst
vor dem Sterben vermindert. Dabei be-
steht eine signifikance Korrelation zwi-
schen schriftlicher Verfiigung und dem
Gefiihl ,.innerer Kontrolle™ [32]. Diese
positivenn Auswirkungen von Patien-
tenverfiigungen sollten in Deutschland
nicht ungenutzt bleiben.
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