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Wenn lebenserhaltende Maf3-
nahmen das Leiden nur ver-
langern, wie sollte der Patient
dann weiter behandelt werden?
Wie soll mit einer Patientenver-
fligung umgegangen werden?
Im undurchsichtigen Dickicht
der deutschen Rechtsprechung
ist die enge Kommunikation
zwischen Arzt, Patient und An-
gehorigen besonders hilfreich.

ach wie vor verlaufen viele Tu-

morerkrankungen tddlich, so

dass bei zahlreichen Patienten
im Verlauf einer onkologischen Behand-
lung irgendwann der Zeitpunkt erreicht
ist, an dem von einer kurativ orientierten
Therapie auf eine rein palliative Thera-
pie umgeschwenkt werden sollte. Bei der
zeitlichen Festsetzung und inhaltlichen
Gestaltung dieser , Therapieziel-Ande-
rung" spielen Patientenverfiigungen eine
immer gréflere Rolle.

Patientenverfiigung

Die Bundesirztekammer definiert die
Patientenverfiigung wie folgt: ,Die Pa-
tientenverfiigung ist eine individuelle,
schriftliche oder miindliche, formfreie
Willensduflerung eines entscheidungs-
fihigen Menschen zur zukiinftigen Be-
handlung im Fall der eigenen Einwil-
ligungsunfihigkeit. Sie sollte Angaben
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Was passiert, wenn Patienten nicht mehr selbst iiber ihr Leben entscheiden kénnen?

zu Art und Umfang der medizinischen
Behandlung in bestimmten Situationen
enthalten” [Bundesirztekammer 2007].

Entstanden ist die Patientenverfii-
gung in den 60er Jahren in den USA,
um eine als unangemessen empfundene
Ubertherapie am Lebensende abzuweh-
ren. Die seit den 90er Jahren wachsende
Beliebtheit der Patientenverfiigung in
Deutschland hat neben der Hiufung
schwieriger Entscheidungen am Lebens-
ende auch mit dem gewachsenen Stel-
lenwert von Patientenautonomie und
Patientenrechten zu tun.

Neben frei formulierten Patienten-
verfligungen kursieren in Deutschland
rund 200 Formulare zum Ausfiillen. Die
meisten Verfiigungen benennen mehr
oder weniger spezifisch bestimmte Krank-
heitssituationen, in denen lebenserhalten-
de Therapieformen abgelehnt werden,
die ebenfalls mehr oder weniger konkret

bezeichnet sind. Zusitzlich erméglichen
viele Verfiigungen eine kurze Darstellung
personlicher Werthaltungen und Einstel-
lungen des Verfiigenden. Adressat einer
Patientenverfiigung ist primir das medi-
zinische Behandlungsteam. Schitzungen
zufolge haben etwa 2,5-14% der deut-
schen Bevélkerung eine Patientenverfii-
gung erstellt [Schroder et al. 2002, Stif-
tung 2005], wobei die Vorsorgebroschiire
des Bayerischen Justizministeriums eines
der am hiufigsten genutzten Formulare

enthilt [Bickhardt et al. 2004].

— Aktuelle Rechtslage

Obwohl die Patientenverfiigung bisher
nicht gesetzlich verankert ist, sichern
mehrere hochstrichterliche Urteile ihre
grundsitzliche Rechtsverbindlichkeit
[Bundesgerichtshof 1994, Bundesge-
richtshof 2003]. Die Patientenverfii-
gung wirke als miindliche oder schrift-
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liche Willensbekundung auch bei Au-
Berungsunfihigkeit des Betreffenden
fort, sofern sie nicht widerrufen wurde
[Bundesgerichtshof 2003]. Dies basiert
auf dem zivilrechtlichen Grundsatz der
fortwirkenden Selbstbestimmung (§130
Abs. 2 BGB). Wenn die Verfiigung auf
die aktuelle medizinische Situation zu-
trifft, ist sie nicht blof§ ein Indiz fiir den
mutmafllichen Patientenwillen, son-
dern gilt als eigenstindige, antizipierte
Einwilligung oder Nicht-Einwilligung
in die Behandlung. Sie darf nicht mit
dem spekulativen Argument unterlau-
fen werden, dass der Patient woméglich
aktuell etwas anderes wollen wiirde. Nur
wenn konkrete Anhaltspunkte fiir eine
Willensinderung vorliegen oder die
Sachlage sich so deutlich verindert hat,
dass sie von der Verfiigung nicht mehr
erfasst wird, darf laut Bundesgerichtshof
gegen die in einer Patientenverfiigung
ausgedriickte Ablehnung behandelt
werden [Bundesgerichtshof 2003]. Be-
tont werden muss jedoch, dass mit einer
Patientenverfiigung zwar die Einwilli-
gung in eine Behandlung gewihrt oder
verweigert werden kann, aber nicht der
Erhalt einer bestimmten Behandlung
eingefordert werden kann. Das gilt na-
tiirlich erst recht fiir strafrechtlich verbo-
tene Handlungen wie etwa die T6tung
auf Verlangen.

Die Wirksamkeit der Patientenver-
figung ist nicht an formale Bedingungen
gekniipft. Die Benutzung bestimmter
Formulierungen oder Vordrucke ist ge-
nauso wenig erforderlich wie eine Un-
terzeichnung, Bezeugung, Beglaubigung
oder notarielle Beurkundung. Eine recht-
liche Verfallsfrist gibt es ebenso wenig
wie beim Testament. Juristen empfeh-
len jedoch auf Grund der Beweiskraft
die Schriftform, Unterzeichnung und
regelmiflige Aktualisierung. Die Ableh-
nung lebenserhaltender Therapie durch
eine einwilligungsfihige Person — ob
aktuell oder vorsorglich in Form einer
Patientenverfiigung — ist rechtlich nicht
an eine bestimmte Krankheitsart oder
Krankheitsphase gebunden [Bundesge-
richtshof 1994, Kutzer 2003]. Daher ist
auch die Patientenverfiigung nicht nur
Personen zuginglich, die an einer irrever-
sibel tédlichen Grunderkrankung leiden,
sondern allen Biirgern [Lipp 2005]. Die
Patientenverfiigung ist daher mehr als ein
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blofles Instrument zur Mitbestimmung
in der Sterbephase.

— Politische Diskussion

In der aktuellen parlamentarischen De-
batte iiber ein Gesetz zur Patientenver-
fiigung geht es dennoch genau um diese
Frage: Soll die Reichweite einer Patien-
tenverfiigung auf irreversibel todliche
Krankheitsverliufe begrenzt werden?
Damit sind insbesondere maligne Tumor-
erkrankungen gemeint. Basierend auf
einem Bericht der Enquete-Kommission
,Ethik und Recht der modernen Medi-
zin® des Deutschen Bundestages [Deut-
scher Bundestag 2004] macht sich eine
interfraktionelle Parlamentariergruppe
um Wolfgang Bosbach (CDU) fiir diese
Reichweitenbegrenzung stark, da sie ei-
nen vorausverfiigten Willen als weniger
verbindlich einstuft als einen aktuell ge-
duflerten Willen.

Im Gegensatz zur Enquete-Kommis-
sion sollen dem Entwurf der Parlamen-
tarier zufolge aufler den irreversibel t6d-
lichen Krankheiten auch die anhaltende
Bewusstlosigkeit und die fortgeschrittene
Demenz fiir eine Patientenverfiigung zu-
ginglich werden [Bosbach 2007]. Dem
steht ein ebenfalls interfraktioneller Ge-
setzesentwurf gegeniiber, federfithrend
verfasst vom SPD-Politiker Joachim

Stiinker und neuerdings in einer zweiten
Version von iiber 200 Parlamentariern
unterstiitzt [Stiinker et al. 2008]. Die-
ser Entwurf lehnt die Reichweitenbe-
grenzung ab und griindet sich dabei vor
allem auf die Expertise des Nationalen
Ethikrates und der Arbeitsgruppe ,,Pa-
tientenautonomie am Lebensende® am
Bundesjustizministerium. Derzeit (Mirz
2008) ist es unsicher, ob eine Gesetzge-
bung zur Patientenverfiigung noch in der
aktuellen Legislaturperiode erfolgen wird.
Wie die Bundesirztekammer vertreten
auch einige Mitglieder des Parlaments
die Ansicht, dass die Rechtslage durch
die hochstrichterlichen Beschliisse hinrei-
chend konsistent sei und eine gesetzliche
Regelung dariiber hinaus keinen Vorteil
bote.

Aus palliativmedizinischer Sicht
muss betont werden, wie unverzichtbar
es ist, dass die Patientenverfiigung in eine
gelungene Kommunikation zwischen Pa-
tient, Arzt und Angehérigen eingebet-
tet ist [Borasio 2005, Van Qorschot et
al. 2004]. Jiingst hat die Bundesirzte-
kammer und ihre Zentrale Ethikkom-
mission Arzte aufgerufen, Patienten zur
Abfassung einer Patientenverfiigung zu
motivieren und sie dabei auch zu bera-
ten [Bundesirztekammer 2007]. Da die
Patientenverfiigung medizinische Sach-

Tabelle 1

Empfehlungen zum Umgang mit Patientenverfiigungen (PV)

Adressaten Empfehlungen

Patienten, die

eine PV abfassen dokumentieren

» Sich individuell arztlich beraten lassen und dies in der PV

» Anerkanntes Ankreuzformular mit individuellen Textelementen

kombinieren

» Erliuternde AuRerungen zu Werthaltungen und Lebenseinstellungen

beifiigen

» Kontaktdaten von Vertrauenspersonen und Hausarzt angeben

» Datieren, unterschreiben und alle 1-5 Jahre aktualisieren

» Kopien an Vertrauenspersonen, Bevollméchtigte und Arzte verteilen

» Hinweis auf die Existenz und den Ort der Patientenverfiigung bei

sich tragen

» Zusatzlich eine Vorsorgevollmacht erstellen

Arzte, die eine

PV interpretieren PV fragen

» RoutinemaRig nach der Existenz einer

» PV als Hilfe statt als Behinderung arztlicher Tatigkeit auffassen

» Bei der Interpretation die Hilfe des Hausarztes und der Angehérigen

einholen

» Kopie der PV zu den Akten nehmen

» Akzeptanz oder Ablehnung der PV mit Begriindung dokumentieren
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verhalte enthilt, primir an Arzte adres-
siert ist und von ihnen in medizinisches
Handeln iibersetzt werden soll, ist ein
4rztliches Beratungsgesprich tiber Krank-
heit, Prognose und Therapicoptionen
von allergréfiter Bedeutung und gehort
zu den drztlichen Aufgaben. Aus Studien
ist bekannt, dass die klare Dokumenta-
tion der Patientenpriferenzen beziiglich
der Therapie am Lebensende wesentlich
von einer guten drztlichen Aufklirung
abhingt [Murphy et al. 1994]. Zudem
wiinschen sich gerade Tumorpatienten
mehrheitlich, dass ihr Arzt das Thema
Patientenverfiigung friihzeitig anspricht

[Sahm et al. 2005] (Tab. 1).

Anderung des Therapieziels

Eine gelingende Kommunikation ist
nicht nur dann essentiell, wenn jemand
mit einer Patientenverfiigung iiber sei-
ne kiinftige Behandlung mitbestimmen
will, sondern auch wenn schwierige
Therapieentscheidungen in der letzten
Lebensphase getroffen werden miissen.
Im Verlauf einer Tumorerkrankung oder
infolge eines akuten Ereignisses, wie etwa
eines Schlaganfalls, kann ein Zeitpunkt
eintreten, in dem die Chancen auf eine
relevante Lebensverlingerung mit einer
fiir den Patienten zufrieden stellenden
Lebensqualitit so klein werden, dass die
Fortfithrung der bisherigen lebenserhal-
tenden Therapie fragwiirdig wird.

Deshalb hat die Bundesirztekammer
in thren Grundsitzen zur irztlichen Ster-
bebegleitung den Begriff der Therapie-
zielinderung eingefiihrt: ,,Bei Patienten,
die sich zwar noch nicht im Sterben be-
finden, aber nach irztlicher Erkenntnis
aller Voraussicht nach in absehbarer Zeit
sterben werden, weil die Krankheit weit
fortgeschritten ist, kann eine Anderung
des Behandlungsziels indiziert sein, wenn
lebenserhaltende Mafinahmen Leiden
nur verlingern wiirden und die Ande-
rung des Therapieziels dem Willen des
Patienten entspricht” [Bundesirztekam-
mer 2004].

Wihrend frither oft von Therapie-
abbruch gesprochen wurde, ist diese
Terminologie spitestens seit dem Auf-
kommen der Palliativmedizin nicht mehr
zeitgemifl. Patienten, die mit dem Wort
» Therapieabbruch® konfrontiert werden,
fithlen sich oft im Stich gelassen. Dabei
kénnen und miissen Arzte die Therapie
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Flussdiagramm zur Klarung des Therapieziels (T2)

Was ist bisher das TZ?

<

b

Was kann ein neues TZ sein?
A

Ist dieses TZ realistisch?

s

Ist dieses TZ vom Patienten gewiinscht?

nein

L

Wie kann das TZ erreicht werden?

nein

Leitkriterien medizinischen Handelns nach deutscher

Rechtsprechung

Aktuell erklarter Wille des aufgekldrten und einwilligungsfahigen Patienten

(immer vorrangig, wenn vorhanden)

wenn nicht

gegeben \ Vorausverfiigter Wille, durch eine Patientenverfiigung erklart
(fortwirkend und verbindlich, sofern auf die Situation anwendbar)

wenn nicht

vorhanden\A MutmaRlicher Wille (aus friiheren AuRerungen und
Wertvorstellungen zu ermitteln)

wenn nich\
moglich Entscheidung zum Wobhl des Patienten

(Lebensschutz hat Vorrang)

dieser Patienten mit unverminderter
Intensidit fortfiihren, allerdings mit ge-
dndertem Therapieziel. Stand zunichst
die Heilung oder Lebensverlingerung im
Vordergrund (kurative Zielsetzung), ist es
dann die Linderung von Symptomen und
die Verbesserung der Lebensqualitit in
der verbleibenden Lebenszeit (palliative
Zielsetzung).

— Weg zur angemessenen Therapie
Bei der Kldrung des angemessenen The-
rapieziels ist es zunichst hilfreich, wenn
alle Beteiligten sich klarmachen, welches
Ziel wihrend der bisherigen Behandlung
verfolgt wurde (Grafik 1). Gelegentlich
kommt es vor, dass mehrere Therapie-
ziele gleichzeitig verfolgt werden (z. B.
Lebensverlingerung und Rehabilitati-
on), dann gibt es meist eine Prioriti-
tenabstufung. Bei der Reflexion iiber
das aktuelle Therapieziel ist darauf zu
achten, dass die Sichtweisen aller Betrof-
fenen, einschliellich der Pflegekrifte,

Gehor finden. Ein Konsens ist bei dieser
Initialfrage zumeist leicht zu finden, da
es sich noch nicht um eine normative,
sondern um eine rein deskriptive Frage-
stellung handelt.

Daran muss sich aber die Frage
anschlieflen, wie wahrscheinlich es
ist, dass dieses bisherige Therapieziel
unter den aktuellen Umstinden noch
erreicht werden kann — eine Frage, die
drztlich-prognostische Kompetenz er-
fordert. Hierbei kommt es darauf an,
die evidenzbasierten Daten zur Prognose
ihnlicher Krankheitszustinde mit den
individuellen Variablen des Patienten
zu verbinden, um eine méglichst zu-
verldssige Prognose geben zu kénnen.
Erfahrene Arzte kénnen in der Regel
abschitzen, mit welcher ungefihren
Wahrscheinlichkeit ein Therapieziel
erreicht werden kann. Gerade in der
Onkologie ist das Wissen tiber stadien-
basierte Lebenserwartungen paradigma-
tisch gut entwickelt. Ob die jeweilige
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Uberlebenswahrscheinlichkeit jedoch
ausreicht, um eine medizinische Indi-
kation zu begriinden und wo genau dies-
beziiglich ein Cut-off liegen kann, sind
letztlich normativ-ethische Fragen, die
man nicht als rein medizinische Fragen
fehldeuten sollte. Ob ein bestimmtes
Therapieziel noch realistisch erreichbar
ist, sollte daher stets in enger Kommu-
nikation mit dem Patienten bzw. seinem
rechtlichen Vertreter und den Angehs-
rigen erdrtert werden.

Wenn das Therapieziel als realistisch
eingestuft wird, so muss in einem dritten
Schritt im Dialog mit dem Patienten bzw.
seinem Betreuer oder Bevollmichtigten
eruiert werden, ob die weitere Verfol-

Flussdiagramm zur Entscheidungsfindung bei Entscheidungen am Lebensende

Supportivtherapie

gung dieses Zieles im Einklang mit dem
aktuellen, vorausverfiigten oder mut-
mafllichen Willen des Patienten steht.
Schliefilich ist es das alleinige Recht des
Patienten, zu beurteilen, welche Lebens-
spanne mit welcher Lebensqualitit fiir
ihn noch sinnvoll und wiinschenswert
ist [Lautrette et al. 2006]. Dabei sollten
sich Arzte am Modell des ,,shared decisi-
on-making® orientieren: Nur durch eine
empathische, konstruktive Aufklirung,
die auch Elemente der Empfehlung und
Verantwortungsiibernahme enthil,
werden der Patient bzw. seine Vertreter
tiberhaupt erst in die Lage versetzt, den
Patientenwillen zu formulieren. Wenn
— wie es in der Onkologie selten, aber

Frage nach Beendigung/
Nichteinleitung lebens-
erhaltender MaBnahmen

Malnahmen
medizinisch indiziert?

Betreuer/Bevoll-
machtigter bestellt?

!

nein

‘e

Patient

einwilligungsfahig?

,L nein

nein
E—

Akutsituation?

doch hin und wieder der Fall ist — der
Patientenwille nicht direkt im Gesprich
mit einem entscheidungsfihigen Pati-
enten ermittelt werden kann, so muss
nach der Gesetzgebung des Bundesge-
richtshofes zunichst auf die Patienten-
verfiigung und in einem weiteren Schritt
auf den mutmaflichen Patientenwillen
zuriickgegriffen werden (Grafik 2).

— Therapieziel Palliation

Wird nun aber ein bisheriges Therapie-
ziel verworfen, so muss ein alternatives
Therapieziel — in der Regel die Palliation
— an dessen Stelle treten. Es ist zu beto-
nen, dass dieser Denk- und Kommuni-
kationsprozess durchaus immer wieder

Frage nach Beendigung/Nichteinleitung lebenserhaltender
MaBnahmen: palliativmedizinische Behandlung

Y
Gemeinsame Ermittlung
des tatsdchlichen Patienten-
willens (Arzt/Betreuer/
Angehdrige)

54

L

Gemeinsame Ermittlung des
vorausverfiigten oder mut-
maplichen Patientenwillens
(Arzt/Betreuer/Angehérige)

l nein

Einrichtung
einer Betreuung
veranlassen

!

Lebensverldngernde
MaRnahmen zunachst
durchfiihren

Konsens?
ja

Dokumentation und
Festlegung des Therapieziels

!

Behandlung entsprechend
dem Patientenwillen

v

Uberpriifung durch
Vormundschaftsgericht

Gemeinsame Ermittlung des
vorausverfiigten oder mut-
mafplichen Patientenwillens
(Arzt/Angehdrige)

v

Konsens?

ja
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neu vollzogen werden sollte. So kann es
etwa auch nach der Entscheidung eines
Patienten mit Pankreaskarzinom gegen
eine weitere Chemotherapie und fiir
eine rein palliative Therapie im Einzel-
fall vorkommen, dass sich zum Beispiel
durch eine effektive analgetische The-
rapie der Zustand des Patienten soweit
verbessert, dass der Wunsch nach einer
Chemotherapie erneut aufkommt und
erfiillt werden kann. Palliativmedizin
betrachtet sich insoweit nie als Ein-
bahnstrasse, sondern als konsequente
Ausrichtung an den Bediirfnissen der
Patienten und ihrer Familien in der letz-
ten Lebensphase.

Wird das Therapieziel Lebensver-
lingerung zu Gunsten des Therapieziels
Palliation verlassen, bedeutet das auch,
dass lebenserhaltende Mafinahmen nicht
mehr fortgefiithrt bzw. nicht mehr be-
gonnen werden. Eine lebenserhaltende
Mafinahme ist jede Form medizinischer
Therapie, ohne die ein Patient in abseh-
barer Zeit sterben wird, nicht nur etwa
die jeweils tumorspezifische Therapie. Je
nachdem, welche lebenserhaltende Maf3-
nahme beendet oder nicht mehr begon-
nen wird (Beatmung, Dialyse, Antibioti-
ka, kiinstliche Erndhrung/Fliissigkeitszu-
fuhr etc.), kénnen sich unterschiedliche
palliativmedizinische, emotionale und
moralische Schwierigkeiten ergeben.
Vom juristischen Standpunkt aus wird
dazwischen jedoch nicht differenziert:
der Verzicht oder die Beendigung einer
nicht mehr indizierten bzw. nicht mehr
vom Patientenwillen getragenen lebens-
erhaltenden MafSnahme am Lebensende
entspricht einem erlaubten und sogar
gebotenen Sterbenlassen (frither auch
als sog. ,,passive Sterbehilfe” bezeichnet)
[Bundesgerichtshof 1994].

Als organisatorische Hilfestellung
kénnen die ,Empfehlungen zur Frage
der Therapieziel-Anderung bei schwerst-
kranken Patienten und zum Umgang
mit Patientenverfiigungen® des Klini-
kums der Universitit Miinchen herange-
zogen werden, die schon von mehreren
Krankenhiusern in Deutschland iiber-
nommen wurden. Sie sind im Internet
verfiigbar unter www.izp-muenchen.de.
Das darin enthaltene Flussdiagramm zur
Entscheidungsfindung, das sich in der
klinischen Praxis bewihrt hat, ist in Gra-

fik 3 wiedergegeben.
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