1 Einleitung

Patientenverfiigungen haben in den letzten Jahren in Deutschland zunehmend groflere Ver-
breitung gefunden. Nachdem Anfang der 70er Jahre der Optimismus grof§ war, wie weit die
Maglichkeiten der Medizin, insbesondere auch der Intensivmedizin reichen kénnten, wur-
den zum Ende der 70er Jahre vermehrt kritische Stimmen laut. Kritisiert wurde eine unns-
tige Lebensverlingerung mitlingerem Leiden ohne durchgreifenden medizinischen Erfolg,
aber mit Verlust der autonomen Gestaltung des Lebensende [66]. So schlug Uhlenbruck
1978, wie zuvor schon Kutner in den Vereinigten Staaten von Amerika, ein ,Patientente-
stament“vor, das die Beschrinkung medizinischer Maf$nahmen in Situationen mit infauster
Prognosezum Inhalt hatte. Als Vorausverfiigung kann in Patientenverfiigungen der Wunsch
nach medizinischen Behandlungsverfahren fiir eine Situation in der Zukunft, in der keine
Willensiuflerung mehr méglich ist, im Vorhinein festgelegt werden. Uhlenbruck beschreibt
die paternalistische Einstellung der Arzte und ihre fehlende Menschlichkeit als Ursache
dafiir, den Tod im Krankenhaus zu einem entwiirdigenden Ereignis werden zu lassen [144].
Auch in seinem 1998 erschienenen Buch wiederholt er diese Vorwiirfe und weist darauf hin,
dass zum Beispiel in den Richtlinien der Bundesirztekammer zur Sterbebegleitung noch
deutlich paternalistische Ziige zu finden seien [144]. Diese kritische Haltung Arzten gegen-
tiber wird auch von Anderen so vertreten [84], damit bevorzugen sie sehr detaillierte und
weitreichende Patientenverfiigungen, um Arzten Grenzen aufzuzeigen. Andere Studien wei-
sen jedoch darauf hin, dass Patienten den sie behandelnden Arzten grofles Vertrauen ent-
gegenbringen [30] [31], und dass die Motivation fiir das Ausfiillen einer Patientenverfiigung
cher die autonome Gestaltung des Lebensendes und eine letzte Kommunikation iiber eigene
Wiinsche ist [28]. So kénnen Patientenverfiigungen ein Bestandteil einer dialogischen Arzt-
Patienten Beziehung sein, wie dies Beckmann ausfiihrt [9]. In diesem Sinne sind sie nicht
nur als autonome Lebensgestaltung, sondern auch als Ubernahme von Verantwortung
gegeniiber behandelnden Arzten und Angehérigen zu sehen.

Im Gegensatz zu den Vereinigten Staaten, die seit 1991 eine gesetzliche Verordnung zur
Férderung und inzwischen in allen Bundesstaaten gesetzliche Regelungen zum Gebrauch
von Patientenverfiigungen haben [45] [154], gibt es in Deutschland keine spezielle recht-
liche Grundlage. Dennoch wird eine Vorausverfiigung, so die korrekte Bezeichnung, als
juristisch giiltigangesehen [4] [13] [105]. Die Bundesirztekammer hatsich in ihren Grund-
sitzen zur drztlichen Sterbebegleitung [18] von 1998 ebenfalls zur Verbindlichkeit von Pati-
entenverfligungen geduflert: diese sei gegeben, wenn die darin beschriebene Situation ein-
getreten sei, der Verfasser die Patientenverfligung bei geistiger Gesundheit abgefasst habe
und kein Anhalt fiir eine Willensinderung bestehe. Dariiber hinaus wurde von der Bun-

desirztekammer 1999 eine Handreichung zum Umgang mit Patientenverfiigungen her-
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ausgegeben [10] [17], die deren Handhabung regelt. Als Vorausverfiigung kann sich eine
Patientenverfiigung grundsitzlich auf alle Situationen der Nichteinwilligungsfihigkeit
beziehen [84]. Traditionell werden der nahe Tod und eine medizinische Ausweglosigkeit
ohne Maglichkeit zur grundlegenden Besserung als Ausgangssituation angenommen.
Davon abweichend gab es in den letzten Jahren mehrere Fille, in denen die kiinstliche
Ernihrungzum Beispiel iiber eine Magensonde bei anhaltender Bewusstlosigkeit eingestellt
werden sollte. In dieser Frage haben sich die Vormundschaftsgerichte unterschiedlich ver-
halten. Letztlich zeigt sich aber ein Trend, auch fiir diese Frage Patientenverfiigungen zur
Ermittlung des Patientenwillen heranzuziehen und die Einstellung der Erndhrung bei ent-
sprechend dokumentiertem Patientenwillen fiir rechtmifig zu erachten [81]. In den USA
wird dies als "Terminal Dehydratation’ und ’Self Starvation’ weithin diskutiert [11] [75] [87]
[100].

Damit kénnen sich erweiterte Moglichkeiten fiir die Anwendung von Patientenverfii-
gungen ergeben, insbesondere nachdem durch die Anderung des Paragraphen 1904 BGB
fiir Mafinahmen, die das Leben des Betreuten gefihrden, eine vormundschaftsgerichtliche
Einwilligung erforderlich ist. Ob ein Therapieabbruch, der jain der Regel mit dem Tod des
Betreuten endet, hierunter fillt, ist zwar nicht eindeutig geklirt, aber zur Ermittlung des
mutmafilichen Willens wird dann der Patientenverfiigung grofle Bedeutung zukommen
[84].

In den letzten Jahren sind von den verschiedensten Institutionen Patientenverfligungen
herausgegeben worden, und sie werden in groflem Maf3e nachgefrage [1] [7] [12] [116]. Eine
Verwendung von Formularen ist zwar nicht notwendig, wird aber offensichtlich von vielen
Menschen bevorzugt [65] [59] [112]. Nach der Technikgliubigkeit der frithen 70er Jahre
ist jetzt das Wissen um die Moglichkeiten und Grenzen der Intensivmedizin weit verbreitet,
und die Menschen fiirchten ein Ausgeliefertsein an die Medizin, die fiir sie zunehmend ihr
personliches Gesicht verliert [78]. Die Ausweitung intensivmedizinischer Maf$nahmen auf
sehralte und multimorbide Patienten hat zu teilweise sehr geringen Erfolgsraten bei groflem
Aufwand gefiihrt, was von Laien hiufig als "sinnloses Leiden" gesehen wird [122]. So wer-
den als Motiv fiir die Erstellung einer Patientenverfiigung immer wieder Erfahrungen eines
solchen Schicksals im Verwandten- und Bekanntenkreis genannt. Eine Patientenverfiigung
soll die Ohnmacht auflgsen, in der sich der Patient und seine Angehdorigen, aber auch die
Behandler befinden, wenn keine Willensiuflerung bekannt ist und das Prinzip des Lebens-
schutzes deshalb bis zum "bitteren Ende" verfolgt wird [82]. Wihrend friiher eine einheit-
liche, religios bestimmte Lebensanschauung die Gesellschaft in weiten Teilen geprigt hat,
besteht heute eine grofle Vielfalt an Lebensanschauungen. Das Feststellen des mutmafli-

chen Willens, wie es der Gesetzgeber bei nicht vorliegender Willensiuflerung vorschreibr,
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ist damit noch schwieriger geworden und ein manchmal unmégliches Unterfangen. Dass
Leid einen Sinn haben kénne, wird heutzutage fast durchweg verneint, die autonome
Lebensgestaltung demgegeniiber sehr hoch bewertet. Somit ist es verstindlich, dass Pati-

entenverfligungen vermehrt zur Anwendung kommen.

Im Gegensatzzu dem grossen Interesse an Patientenverfiigungen besteht jedoch Zuriick-
haltung, die Gestaltung des Lebensendes mit Angehérigen und Freunden zu besprechen
[119]. Diese Zuriickhaltung war besonders deutlich in der Arbeit von Roy an akut erkrank-
ten Patienten einer internen Abteilung eines Schwerpunktkrankenhauses. Sie konnte zei-
gen, dass diese Patienten zwar eine Patientenverfiigung als entbehrlich ansahen und wollten,
dass im Falle einer Nichteinwilligungsfihigkeit ihre Angehérigen iiber die weitere Behand-
lung entscheiden sollten, sie hatten mit diesen jedoch nicht ihre Vorstellungen zum Lebens-

ende besprochen [110].

Die vorliegende Arbeit sucht nun zu kliren, inwieweit bei Dialysepatienten das Interesse
an Patientenverfiigungen und die Zuriickhaltung, ihren Inhalt mit Vertrauenspersonen zu
besprechen, vorhanden ist. Dialysepatienten sind chronisch krank, stindig auf ein hoch-
technisiertes Verfahren angewiesen und haben mehrheitlich einen lebensbedrohlichen
Zustand erlebt [63]. Sie wiren ohne Dialyse in wenigen Wochen dem sicheren Tod preis-
gegeben. Diese Abhingigkeit ist vielen Patienten bewusst und hat unterschiedliche Reak-
tionen zur Folge, einerseits Dankbarkeit fiir die medizinischen Moglichkeiten, die ein Uber-
leben erméglichen. Andererseits aber auch Wut oder Trauer, selbst von einem dauerhaften
Organausfall betroffen zu sein und deshalb von der Behandlung abhingig zu sein. Als Reak-
tion auf ihre Erkrankung wird von Dialysepatienten im Laufe ihrer Dialysepflichtigkeit ein
Annahmeprozess, das sogenannte Coping, mehr oder minder weit durchlaufen [5] [21]
[26]. In diesem Prozess kommt es auch zu einer Auseinandersetzung mit Sterben und Tod.
Es stellte sich deshalb die Frage, ob sich auch in der Einschitzung von Patientenverfligungen
ein Unterschied zu akut erkrankten Patienten zeigt. Interessant schien weiterhin, ob im Rah-
men dieses Annahmeprozesses oder der Erfahrungen als Dialysepatient ein Gesprich mit
Angehorigen iiber die sogenannten letzten Fragen hiufiger als bei akut erkrankten Patienten
im Krankenhaus stattfindet. Weiterhin sollte der Zusammenhang der Einstellung der Pa-
tienten zu Parametern der Nierenerkrankung, wie Dauer der Dialysepflichtigkeit, Beglei-
terkrankungen, Krankenhausaufenthalten und Personlichkeitsmerkmalen, wie Alter,

Geschlecht, Glaube, festgestellt werden.

Um zu untersuchen, ob geographische Unterschiede auch unabhingig von klassifizier-
baren Parametern wie Kirchenzugehorigkeit bestehen, wurden zwolf Dialysezentren
bestimmt, verteilt iiber die gesamte Bundesrepublik. Es wurden ein kleines, drei grofle und

acht mittelgrofle Zentren ausgewihlt, dies entspricht der Gréflenverteilung von Dialyse-
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zentren in Deutschland [99]. Die Untersuchung betraf ambulante Patienten. Da grund-
sitzlich alle Patienten eines Zentrums angesprochen wurden, wurden in zwei Zentren auch
einzelne stationire Patienten erfasst.

Die verwendete Patientenverfiigung ist das Formular, das im St. Joseph-Krankenhaus in
Berlin, der christlichen Patientenverfiigung nachempfunden, seit Ostern 2000 eingefiihrt
ist. Neben der Patientenverfiigung ist eine Vorsorgevollmacht enthalten, die ebenfalls in die
Befragung miteinbezogen wurde. Eine Besonderheit ist die Wahlmdaglichkeit, ob eine
Ernihrung bei Therapieabbruch fortgefiihrt werden soll. Dies beruht auf einer vorherge-
henden Befragung im St. Joseph-Krankenhaus [110], bei der die Ernihrung nach dem
Wunsch der Hilfte der Patienten fortgefiihrt werden sollte, auch wenn ein Therapieabbruch
gewiinscht war, die andere Hilfte sie ebenso wie die Therapie beendet sehen wollte. Bei der
Vorstellung des Formulars der Patientenverfiigung im Rahmen der Untersuchung wurde auf
die Besonderheiten der kiinstlichen Erndhrungbei Dialyseabbruch allerdings nur auf Nach-
fragen eingegangen. Die Beriicksichtigung des Fliissigkeitshaushaltes bei Dialyseabbruch
und kiinstlicher Ernihrung als sehr spezielle Frage hitte méglicherweise die Patienten, die
noch nie von einer Patientenverfiigung gehort hatten, iiberfordert, und dies sind viele. Nach
den Ergebnissen von Roy [110] waren Patientenverfiigungen 80 % der allgemein-interni-
stischen Patienten und 65% der Tumorpatienten véllig unbekannt.

Vor der Befragung war unklar, inwieweit Patienten durch das Ansprechen des Lebens-
endesim Zusammenhang mitder Vorstellung der Patientenverfiigung verunsichertwiirden.
Inder Literatur fanden sich bei amerikanischen Patienten eine grof3e Gesprichsbereitschatft,
und die Befiirchtungen der Arzte und Pflegekrifte erwiesen sich als unbegriindet. Inwieweit
dies auf deutsche Verhiltnisse zu iibertragen sein wiirde, war nicht bekannt. In der Arbeit
von Roy schienen die Patienten zum Teil durch das Gesprich beunruhigt [110]. Durch die
Befragungaller Patienten des jeweiligen Dialysezentrums, und nicht ausgewihlter Patienten
wie in der Studie von Roy, ergab sich ein wesentlicher Unterschied. Die Patienten konnten
miihelos erkennen, dass es keinen Zusammenhang der Befragung zu ihrem Gesundheits-
zustand gab, wie dies insbesondere von den Tumorpatienten bei Roy (persénliche Mittei-
lung) befiirchtet wurde. Die Unabhingigkeit vom individuellen Gesundheitszustand wurde
auch durch die Tatsache unterstiitzt, dass eine unbekannte Person die Gespriche fiihrte.
Andererseits konnte damit nicht auf ein bestehendes Vertrauensverhiltnis zuriickgegriffen
werden, und es war unklar, inwieweit Patienten in dieser Situation iiberhaupt bereit wiren,
an der Studie teilzunehmen und ein Gesprich tiber ihre sehr personlichen Einstellungen zu
fithren. So war die Erwartung an den Fragebogenriicklauf von vornherein eingeschrinkt.

Das Ziel war, die Moglichkeiten einer Patientenverfiigung anhand der vorliegenden Pati-
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entenverfligung des St. Joseph-Krankenhauses vorzustellen und Himodialysepatienten in
Deutschland zu ihrer Einschitzung so reprisentativ wie moglich zu befragen.

Hierbei wurde erwartet, dass sich bei Dialysepatienten durch eigene Krankheitserfah-
rungen und die Abhingigkeit von der Dialyse eine sehr ernsthafte Beschiftigung mit dem
Thema der Gestaltung des Lebensende zeigt [19] [96]. Die Erhebung der Dauer der Dia-
lysebehandlung und der Begleiterkrankungen war daher von besonderer Bedeutung. Unklar
war, ob gerade Himodialysepatienten die Verantwortung fiir solche Entscheidungen in dhn-
licher Weise delegieren, wie sie die Nierenersatztherapie, im Gegensatz zu Peritonealdialy-
sepatienten, nicht selbst durchfiihren. Studien aus den Vereinigten Staaten von Amerika
ergeben hierzu kein einheitliches Bild. Teilweise lassen sich signifikante Unterschiede zwi-
schen Himo- und Peritonealdialysepatienten zeigen, zum Teil sind keine Unterschiede fest-
stellbar [95] [113]. Dariiber hinaus kénnen persénliche Faktoren, wie ein eher aktives im
Vergleich zu einem passiveren Verarbeitungsverhalten zu einer unterschiedlichen Privalenz
von Patientenverfiigungen beitragen. Somit wurden die Reaktionen auf Verunsicherungen,
wie zum Beispiel durch Krankenhausaufenthalte, untersucht.

Andere Vorarbeiten aus den Vereinigten Staaten von Amerika zeigen die wesentliche
Rolle der Angehorigen bei der Entscheidungsfindung und dem Gesprich iiber Vorstellun-
gen zum Lebensende [48]. Zu priifen war, ob im Gegensatz zu den akut erkrankten Pati-
enten, die Roy [110] untersuchthat, diese Gespriche mit Angehérigen auch in Deutschland
bei Dialysepatienten hiufig gefithrt werden. Schliellich zeigen sich auch altersbedingte und
geschlechtsspezifische Unterschiede in der Akzeptanz von Patientenverfiigungen, deren
Existenz bei deutschen Himodialysepatienten ebenfalls zu erwarten waren. Weitere Unter-
suchungen aus den USA weisen darauf hin, wie die Offenheit des Personals einer Dialyse-
station die Hiufigkeit des Erstellens einer Patientenverfligung beeinflusst [53] [94]. Dabei
war zu vermuten, dass trotz des gestiegenen Interesses an Patientenverfligungen der
Bekanntheitsgrad in Deutschland auch bei Arzten und Pflegekriften noch deutlich geringer
sein wiirde als in den Vereinigten Staaten von Amerika. Fiir die vorliegende Untersuchung
stellte sich insbesondere die Frage, inwieweit Arzte als Gesprichspartner bei der Auseinan-
dersetzung mit einer Patientenverfligung und Fragen der Gestaltung des Lebensendes eine
Rolle spielen, da sie Himodialysepatienten hiufig sehr intensiv und iiber lange Zeiten
betreuen. Insgesamt gibt es in Deutschland, anders als in den USA, bisher kaum For-
schungsarbeiten, die sich mit der Akzeptanz von Patientenverfiigungen und den Bedin-
gungen ihrer Erstellung auseinandersetzen [110] [148]. So schien eine grofie, reprisentativ

angelegte Untersuchung sinnvoll zu sein.
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