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Patientenverfiigungen als Vorsorgemoglichkeit des Patienten
fiir den Fall, dass er aufgrund von Krankheit oder Unfall nicht
mehr selbst in medizinische MaRnahmen einwilligen kann, ha-
ben in der medizinethischen Literatur breite Beachtung gefun-
den. Dies gilt insbesondere fiir Fragen des Therapieverzichts
und des Behandlungsabbruchs am Lebensende (Ubersicht bei
21, 22). Die Bundesarztekammer betont in ihren ,Grundsatzen
zur drztlichen Sterbebegleitung” die Bedeutung der Patienten-
selbstbestimmung (1) und den Stellenwert von Patientenverfii-
gungen, Vorsorgevollmachten und Betreuungsverfiigungen fiir
den Arzt (1,2). Der Deutsche Juristentag 2000 hat empfohlen,
Patientenverfiigungen auf eine gesetzliche Grundlage zu stellen.
Zur Priifung einer solchen Gesetzesinitiative lie das Bundesge-
sundheitsministerium ein Fachgutachten erstellen, das diese
Forderung unterstreicht und Vorschldge fiir die konkrete Um-
setzung formuliert (7). Gegenwadrtig gibt es in Deutschland ca.
150 verschiedene Vordrucke fiir Patientenverfiigungen, die von
unterschiedlichen Organisationen herausgegeben werden (7).

Auf der anderen Seite spielen Patientenverfiigungen in der Kkli-
nischen Praxis weiterhin eine untergeordnete Rolle. Zwar zeigt
die 6ffentliche Nachfrage nach Patientenverfiigungsformularen
und Informationsveranstaltungen auch in Deutschland eine
steigende Tendenz. Nach neueren Umfragen besitzen etwa 8%
der Bundesbiirger eine Patientenverfiigung (20). Im Kranken-
haus jedoch ist nur bei einer kleinen Minderheit, auch von
schwerkranken Patienten, eine Patientenverfiigung bekannt.
Diesen Widerspruch mochten wir im Folgenden analysieren
und diskutieren. Dabei fokussieren wir auf zwei Fragestellun-
gen: 1. Werden Patientenverfiigungen in der klinischen Praxis
von den behandelnden Arzten beachtet und stirken somit die
Selbstbestimmung der Patienten? 2. Welche Faktoren behin-
dern die weitere Verbreitung von Patientenverfiigungen? Dabei
gehen wir von empirischen Untersuchungen iiber Patientenver-
fiigungen in der klinischen Praxis aus (Ubersicht bei 21), die

standing in the USA

iiberwiegend aus den Vereinigten Staaten stammen. Denn dort
besteht seit 1991 eine bundesgesetzliche Regelung (Patient
Self-Determination Act: PSDA), die alle Krankenhduser, Alten-
und Pflegeheime, Hospizeinrichtungen etc. verpflichtet, ihre Pa-
tienten bei Aufnahme iiber die Moglichkeit des Verfassens einer
Patientenverfiigung zu informieren. Vergleichbare Untersu-
chungen liegen in Deutschland bisher nicht vor.

Im Rahmen der amerikanischen SUPPORT-Multicenterstudie
(Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes
and Risks of Treatments) (17) wurden schwerstkranke Patien-
ten mit einer Mortalitdtsrate von etwa 50% innerhalb von 6 Mo-
naten untersucht. Die Halfte von diesen verstorbenen Patienten
war vor ihrem Tod mindestens 3 Tage bewusstlos (17). Im ers-
ten Teil der Studie wurde bei 4301 Patienten vor dem Inkrafttre-
ten des PSDA untersucht, ob vorsorgliche Verfiigungen die Ent-
scheidung iiber eine kardiopulmonale Reanimation im Krisen-
fall beeinflussten. Der Vergleich von Patienten mit und ohne
Verfiigung zeigte, dass der Besitz einer Patientenverfiigung we-
der einen Einfluss auf die drztliche Entscheidungsfindung noch
auf die Praxis der Reanimation hatte. In der Krankenakte von
Patienten mit Verfiigungen fanden sich nicht hadufiger Eintrage
iiber Wiinsche beziiglich der Reanimation als in der Ver-
gleichsgruppe (16).

Im zweiten Teil von SUPPORT, der nach Inkrafttreten des PSDA
durchgefiihrt wurde, wird die Auswirkung von Interventionen
zur Forderung von Patientenverfiigungen bei 4808 Patienten
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randomisiert und kontrolliert untersucht. Ziel der Intervention
war es, die wechselseitige Kommunikation zwischen Familie,
Arzt und Patienten zum Thema der vorsorglichen Behandlungs-
planung anzuregen, um die Haufigkeit, Qualitit und Stellung
von Patientenverfiigungen zu erhéhen. Die behandelnden Arzte
wurden individuell informiert, ob der jeweilige Patient eine
Verfiigung besal3 (17). Dabei stieg zwar die Dokumentations-
hdufigkeit der Patientenverfiigungen von 6% auf 78% an, dage-
gen konnte kein verstdrkter Einfluss der Verfiigungen auf die
drztliche Entscheidung in der Frage der Reanimation festgestellt
werden. Trotz gesetzlicher Regelung (PSDA) und der zusdtzli-
chen Studienintervention wurden Patienten mit einer vorsorgli-
chen Verfiigung angesichts der Frage ihrer Reanimation nicht
anders behandelt als Patienten, die keine Verfiigung ausgefiillt
hatten (17).

Ergebnisse von empirischen Untersuchun-
gen in den USA zeigen, dass der Besitz von vorsorglichen
Verfiigungen in der klinischen Praxis nicht notwendi-
gerweise einen Einfluss auf wichtige Therapieentschei-
dungen bei schwerstkranken Patienten hat.

In der SUPPORT-Studie hatten nur 25% der behandelnden Arzte
trotz ihrer Studienteilnahme die Patientenverfiigungen gelesen
(17)! Die qualitative Auswertung der Fallberichte zeigte weiter-
hin den eingeschrankten Nutzen vieler Patientenverfiigungen
fiir eine konkrete medizinische Entscheidungssituation. Viele
Verfiigungen beinhalteten keine oder zu allgemeine Behand-
lungswiinsche und waren deshalb in einer konkreten klinischen
Situation nicht hilfreich (19). 66% der Verfiigungen waren Vor-
sorgevollmachten, die ausschlieSlich einen Bevollmdchtigten
nannten, ohne weitere Behandlungswiinsche zu duRern. 31%
waren ,standard living wills“, also vorgedruckte Formulare von
Patientenverfiigungen mit allgemeingehaltenen und unkonkre-
ten Anweisungen, die lediglich vom Patienten unterzeichnet
wurden (18). Die ,standard living wills* driicken in allgemeiner
Form aus, dass es fiir den Patienten einen Zustand innerhalb der
Behandlung geben kann, in dem er lieber sterben mdochte als
weiter am Leben erhalten zu werden. Sie geben jedoch keine
konkreteren Informationen dariiber, wann und beim Vorliegen
welcher Kriterien dieser Zustand eingetreten ist (18). Deshalb
waren diese Verfiigungen bei der Ermittlung des Zeitpunktes,
an dem das Therapieziel von einer kurativen auf eine palliative
Behandlung gedndert werden soll, nicht hilfreich. Folglich sahen
Arzte, wie auch die Angehdérigen, erst sehr spit im Krankheits-
verlauf den Zeitpunkt fiir einen Verzicht kurativer Therapie, wie
er in der Patientenverfiigung genant wurde, gegeben. Aus ihrer
Sicht erschien der Patient meist erst kurze Zeit vor seinem Tode
als ,absolut hoffnungslos krank“, wie es in den meisten vorge-
druckten Formularen lautete (19).

Die Wirksamkeit von Patientenverfiigungen wurde weiterhin
dadurch behindert, dass rechtzeitig im Krankheitsverlauf, also
im Vorfeld der Krisensituation, kein offenes Gespréach zwischen
Arzt, Patient und ggf. den Angehorigen oder Bevollmdchtigten
tiber personliche Vorstellungen der Lebensqualitdt des Patien-
ten stattgefunden hat. Mehr als 60% der interviewten Patienten,

die eine Verfiigung besaf3en, hatten den aktuell behandelnden
Arzt nicht auf den Inhalt ihrer Dokumente angesprochen (17).

Anweisungen kénnen fiir Arzte nur nachvollziehbar sein, wenn
sie auf ausreichendem medizinischen Sachverstand beruhen.
Nach SUPPORT hatten nur 12% der Patienten einen Arzt bei der
Erstellung ihrer Verfiigung einbezogen (17). Auf der anderen
Seite beachteten Arzte auch konkrete Anweisungen, die auf den
aktuellen Krankheitszustand der Patienten anwendbar waren,
nicht immer. Auch in diesen Fillen ordneten sie in der Halfte
der Fdlle BehandlungsmaRnahmen an, die im Gegensatz zu den
konkreten Angaben der Patientenverfiigungen standen (18).

Die in Vorsorgevollmachten bevollmachtigten Vertrauensperso-
nen waren hdufig nicht erreichbar oder nicht mobil genug, um
bei wichtigen Behandlungsentscheidungen anwesend zu sein,
um mit den Arzten zu sprechen. Andere Bevollméchtigte fiihl-
ten sich nicht ausreichend vorbereitet oder emotional in der
Entscheidungssituation iiberfordert (19).

Die meisten Verfiigungen werden in den USA
ohne Beratung durch einen Arzt erstellt. Hiufig wird le-
diglich ein nicht immer geeigneter Bevollmdchtigter be-
nannt oder zu allgemeine, nicht auf den Patienten und
seinen Zustand abgestimmte Anweisungen gegeben. Sol-
che Verfiigungen geben dem Arzt angesichts konkreter
Behandlungsentscheidungen hdufig keine hilfreiche
Orientierung aus der Perspektive des Patienten. Auf der
anderen Seite nehmen Arzte auch konkret formulierte
Patientenverfiigungen haufig nicht zur Kenntnis oder
beachten diese nicht bei ihren Behandlungsentschei-
dungen.

Umfragen unter gesunden Biirgern und Patienten in amerikani-
schen Krankenhdusern und Praxen zeigen, dass viele Menschen
die Moglichkeit vorsorglicher Verfiigungen nicht kannten bzw.
sich beim Ausfiillen der Formulare tiberfordert fiihlen (3, 5). Zu-
dem fiihlen sich viele gesunde Menschen und ambulante Pati-
enten durch die Mdglichkeit vorsorglicher Verfiigungen nicht
angesprochen, da sie mehrheitlich angaben, derartige Planun-
gen seien nur fiir Altere und Schwerkranke relevant (8).

Diesen Aussagen entsprechend miissten schwerstkranke, hospi-
talisierte Patienten ein groRes Bediirfnis nach Errichtung einer
Patientenverfiigung haben, doch auch in dieser Gruppe lehnte
es die Mehrheit der Patienten ab, iiber ihre Vorstellungen zu
Fragen der Reanimation oder der kiinstlicher Beatmung zu re-
den, und dies obwohl die meisten keine derartigen lebensver-
langernden Mafnahmen wiinschten (4). Viele der befragten
schwerkranken Patienten verdrangten ihre schlechte Prognose,
schdtzten ihren Gesundheitszustand optimistisch ein und fan-
den ihre Lebensqualitdt hinreichend (4). Zum anderen belegen
Studien, dass viele Patienten die Anregung zu einem Beratungs-
gesprdch {iber die Behandlungsplanung am Lebensende von ih-
rem Arzt erwarten (3). Viele Arzte sind dagegen der Meinung,
dass die Initiative zu einem Gesprdch {iber eine vorsorgliche
Verfiigung negative Auswirkungen auf den schwerkranken Pati-
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enten haben kénnte. Das Gesprach iiber die konkrete Sterbepla-
nung konnte ihrer Ansicht nach einem Vertrauensbruch im Ver-
hadltnis zum Patienten gleichkommen und den Willen zur Gene-
sung schwichen. Arzte nehmen daher ihrerseits eine abwarten-
de Haltung ein und gehen davon aus, dass im Bedarfsfall der Pa-
tient seinen Wunsch nach einer Beratung von sich aus mitteilt
(4,10).

Die Selbsteinschitzung amerikanischer Arzte belegt zudem eine
mangelnde Eignung fiir eine Beratungsinitiative: Arzte haben
wenig Zeit und haufig keinen kontinuierlichen Behandlungs-
kontakt mit den Patienten. Sie sehen sich selbst fiir derartige
Gesprache ungeniigend ausgebildet und haben zu wenig Kennt-
nisse dariiber, was bei vorsorglichen Verfiigungen berticksich-
tigt werden muss. Einige Arzte gaben in Umfragen auch eine
Unsicherheit im Umgang mit den Themen Tod und Sterben an
(5,6,9,13,15).

Neben dem Mangel an Informationen ist das
zeitliche Verschieben ein wichtiger Grund dafiir, dass
Patienten nicht die Initiative ergreifen, um eine vorsorg-
liche Verfiigung abzufassen. Selbst schwerstkranke Pati-
enten, die klare Vorstellungen iiber ihre Behandlung am
Lebensende haben, suchen von sich aus haufig kein Ge-
sprdch, da sie ihren Gesundheitszustand subjektiv zu op-
timistisch einschatzen. Oft kommen Gesprache nicht zu
Stande, da Arzte und Patienten die Initiative vom jeweils
anderen erwarten. Arzte geben als Hindernisse Zeit-
knappheit, mangelnde Gesprachsausbildung, Befiirch-
tungen um das Wohl des Patienten und Angste vor der
Verbalisierung von Tod und Sterben an.

Entgegen der hdufig geduBerten drztlichen Befiirchtung, durch
das Ansprechen von Lebensende, Behandlungsverzicht und Pa-
tientenverfiigungen ihren Patienten zu schaden, gibt nur eine
Minderheit gesunder Biirger und Patienten an, das Thema vor-
sorgliche Verfiigungen als beunruhigend zu empfinden (3,5).
Im Gegensatz zu den Befiirchtungen der Arzte hatten Gespriche
iiber Behandlungsplanung am Lebensende und vorsorgliche
Verfiigungen einen positiven Einfluss auf das Befinden der Pati-
enten (8,11).

Weiterhin relativiert sich aus der Perspektive der Patienten die
Bedeutung des Arztes im Prozess der Erstellung einer Patienten-
verfligung bzw. Vorsorgevollmacht. Die qualitative Auswertung
von Patienteninterviews in den USA gibt Hinweise darauf, dass
in diesem Prozess noch andere Dimensionen der Lebenssorge
im Spiel sind, die den rein medizinischen Aspekt iiberschreiten.
Chronisch kranke Dialysepatienten, die sich nach ausfiihrlicher
Information mit der Erstellung einer vorsorglichen Verfiigung
beschiftigten, gaben an, dass das Ziel ihrer Vorsorge nicht allein
die Vorbereitung auf die Situation der Entscheidung iiber die
medizinische Behandlung im Sterbeprozess war. Es ging auch
um ihr Verhaltnis zum Sterben als sozialem Vorgang. Die Pati-
enten waren sich bewusst, dass ihr eigenes Leid vor allem eine
Belastung fiir die nahen Angehorigen und Freunde darstellen

wird. Daher waren ihre vorsorgenden Bemiihungen zundchst
auf diese sozialen Bindungen gerichtet. Mit ihrer vorsorglichen
Willenskundgebung verfolgten die Patienten vor allem die Ab-
sicht, ihre Angehorigen in den kommenden Entscheidungssitu-
ationen zu entlasten. Diese Ausrichtung der Behandlungspla-
nung schwerkranker Menschen fiihrte zum einen dazu, dass nur
ein Drittel der Patienten letztendlich ihre Wiinsche schriftlich
fixierten. Fiir die Mehrzahl war der Zweck der vorsorglichen
Planung damit erfiillt, dass sie mit den Angehorigen {iber deren
zukiinftigen Umgang mit ihnen {ibereingekommen waren. Zum
anderen wdhlten die Patienten ihre Gesprachspartner vor allem
nach emotionalen Gesichtspunkten aus. Die meisten sprachen
mit dem Ehepartner, den Kindern oder den Eltern. Nur zwei der
48 Patienten wiinschten fiir ein solches Gesprach einen Arzt, die
iibrigen betrachteten die Vorsorge als reine Privatangelegenheit
und hielten die Arzte diesbeziiglich fiir {iberlastet (14).

Neue amerikanische Interventionsstudien geben Hinweise dar-
auf, dass durch einen Beratungsprozess im sozialen Umfeld der
Patienten die Verbreitung von Patientenverfiigungen gefordert
werden kann. In einer Kleinstadt besuchten speziell ausgebilde-
te Berater die Biirger kontinuierlich tiber einen lingeren Zeit-
raum in ihren Hdusern und entwarfen Verfiigungen unter An-
teilnahme meist der ganzen Familien. Retrospektiv fand sich bei
85% der Verstorbenen eine vorsorgliche Verfiigung (12). Einen
dhnlichen Ansatz der individuellen Beratung auRerhalb des me-
dizinischen Systems verfolgt in Deutschland z.B. der Humanisti-
sche Verband, der eine Bundeszentralstelle fiir Patientenverfii-
gungen (www.patientenverfuegung.de) gegriindet hat.

Die Mehrheit der Patienten bewertet es posi-
tiv, wenn Arzte das Thema Patientenverfiigungen an-
sprechen. Im Prozess der Kommunikation von Lebens-
ende, Sterben und Tod spielen Angehérige und Freunde
eine wichtige Rolle. Haufig ist die Entlastung der Ange-
horigen eine wichtige Motivation von Patienten zum
Verfassen von vorsorglichen Verfiigungen.

Aufgrund der unterschiedlichen Gesundheitssysteme in
Deutschland und in den USA und deren Auswirkungen auf die
Versorgung von Patienten am Ende ihres Lebens konnen die
amerikanischen Studienergebnisse nicht direkt auf die Situati-
on in Deutschland iibertragen werden. Angesichts des Fehlens
guter empirischer Studien in Deutschland und dhnlicher Frage-
stellungen sind die Ergebnisse jedoch auch fiir deutsche Arzte
von Interesse: Die Diskrepanz zwischen theoretischer Bedeu-
tung und praktischem Stellenwert von Patientenverfiigungen
hat komplexe Ursachen. Einzelne Wirkfaktoren und verschie-
dene Beteiligte bilden ein vielschichtiges Wechselspiel. Arzte
konnen durch rechtzeitige Information und Beratung iiber Be-
handlungsoptionen am Lebensende und Patientenverfiigungen
ihren Patienten ermdoglichen, personliche Wiinsche rechtzeitig
zu artikulieren. Die Mehrheit der Patienten erlebt ein aktives
Ansprechen durch ihren behandelnden Arzt als positiv. Die In-
formation iiber die Behandlungswiinsche eines chronisch kran-
ken Patienten und iiber seine Wertvorstellungen sollte zur
Selbstverstandlichkeit der ,,good clinical practice“ eines Arztes
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gehoren. Durch eine drztliche Beratung kann auch eine ausrei-
chende medizinische Fundierung und Konkretisierung der Pati-
entenverfiigung erreicht werden. Neben einer personlichen,
moglichst konkreten und zeitnahen Abfassung der Verfiigung
spielt die persénliche Werthaltung des Patienten zu Lebensqua-
litdt, Sterben und Tod eine wichtige Rolle. Eine Kenntnis der
Wertvorstellungen des Patienten verleiht den Verfiigungen zu-
dem eine Flexibilitdt fiir unvorhergesehene Entscheidungssitu-
ationen. Das individuelle Wertbild des Kranken kann nicht al-
lein im Gesprdch mit dem Arzt erarbeitet werden. Vielmehr
spielen hier nahestehende Menschen und der soziale Lebens-
kontext des Patienten die entscheidende Rolle und sollen dort
ergriindet und kommuniziert werden.

Autorenerkldrung: Die Autoren erkldren, dass sie keine finan-
ziellen Verbindungen mit einer Firma haben, deren Produkt in
dem Beitrag eine wichtige Rolle spielt (oder mit einer Firma,
die ein Konkurrenzprodukt vertreibt).
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