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Einleitung

1 EINLEITU NG

Der Tod bleibt doch der menschlichen Natur vesta
Und reil®t fast
Die Hoffnung ganz zu Boden

Anonymusaus:

Wao  { 9 Ewibkéitk diDmnnerwortt BWV 60

Im Selbstverstandnis der Medizin und insbesondere der Teilbereiche, die allgemein unter
Alnnere Medizinfi subsumi er t inmea und Batigntenh a t
schon immer eine zentrale Rolle gespielt. Aktuell enteargich entlangidses Selbst-
verstandnissegerschieden®ebattenunter anderem im Spannungsfeld zwischen Oko-

nomie und Medizindieteilweisevon medizinethischer Reflexidmefeuert und begleitet

da:

sind So wird beispi eClodveeifis atlenGebddsehafirAn<| i ni k

nere Medizin vor einer Vernachl 2ssigung
furchteten Primate i ner Abetri ebswirtschaftlbashen
arztlicheGesprachmit Patieninnen und Patientenind die dafur notwendigen zediien,
personlichen und personellen Ressourcerdendabei vielfach als besondamsabding-

barin den Situationen angeseheiie Grenzfalle arztlicher Tatigkedder Handelns be-
rihren Ein solcherwesentlicher Grenzfall istabei der Umgang mit und die Voispla-

nung von Entscheidungen am Lebensende, in der internationalen Debatt&od@fs

Life Decisiong(im Folgenden: EOLDbezeichnetEOLD betreffen dabei ganz verschie-
dene Felder des menschlichen Lebens: Méglichkeiteh Grenzen der medizinischen
Versorgung am Lebensende (Patientenverfiigungen, lebensverlangernde Maflinahmen,
Palliativmedizin), Ort und Umstande des Sterbens (im Hospiz, zuhause, im Kranken-
haus),soziale und organisatorische Aspekte (wie z. B. Erbschafesfijaund religiose
sowiespiritudle Fragenlnsbesondere im Bereich der medizinischen Versorgung am Le-

bensende sind dabei medizinethische und aredhtliche Debatten einschlagig, sei es

! SchummbDraeger et al. 2017

der
Nu
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zum Einstellen oder Nichtbeginnen lebensverlangernder MaflinahmeBegechleuni-
gung des Sterbens aiwr Formen der Sterbehilfe bzw. Suizidassistenz oder zu Fragen der

Sinnhaftigkeit und Wirksamkeit von Vorausverfligungen.

Praktisch wirksam werden diese Debatten regelmaRig u. a. in Gestaltung und Inhalten
von ArztPatientekommunikatior. Fiir den Bereicheat Gesprache tb&OLD bedeutet

dies, dass sowohl die Fraget und in welcher Fornsolche Gespréache stattfindeits

auch diejiber welche Inhalte und mit welchen Zielgn B. die Erstellung von Voraus-
verfligungen)kie gefiuihrt werderguch relevant&ragen der Medizinethik sindsespréa-

che uber EOLD sind insbesondere deswegen von entscheidender Wichtigkéituwell

a. infolge zunehmender technischer Mdglichkeiten desrgaellen Lebensverlangerung

i immer mehr Menschen wiinschen, das Ende ihres Lebensim Krankenhaus zu
verbringert Gleichzeitighat die Beachtung voRatientenwiinscimiem Zuge einer Star-

kung von Patientenautonomie insgesamt zunehmend an BedeutwngewMittel zur
Sicherstellung der Befolgung von Patientenwinsche=OLD, insbesodere fur den

Fall einer Nichteinwilligungsfahigkeit sind die klassischen Vorausverfiugungen (Patien-
tenverfigung, Vorsorgevollmacht) und seit einiger Zeit auch das sodersahrance

Care PlanningAuch wenn von Seiten des GesetzgebeBeutschlandlie Mitwirkung

von Arztinnen und Arzten an diesen Instrumenten nielchtsverbindlichnormiert

wurde, steht doch aul3er Frage, dass diese aufgrund ihres Expertenstatus zgexndest
wissen ethischen Verpflichtungen unterliegber klinische Alltag zeigt jedoch hég,

dass es eine Diskrepanz zwischen dem allgemeinen Wunsch nach und dem tatsachlichen
Stattfinden von Kommunikation tiber EOLD gibt. Diese Diskrepanz unterscheidet sich
ethisch zuné&chst nicht von anderen Méangeln in der Umsetzunigeigpielsweisé eit-
linienemgehlungen Die Forderung, die allseits gewlnschten und als vorteilhaft erkann-
ten Instrumente auch anzuwenden, liel3e sich vielleicht sogar trivial néviedizin-
ethischbesonderproblematisch und damit eieisfihrlicheAbwéagungwertwird es je-
doch,wenn bedacht wird, dass autonome Entscheidungen stets die Moglichkeit umfassen,

2 Mit diesem Begriff ist im engeren Sinne die besondere Situation der Kommunikaigshen indivi-
duellen Arztinnen/Arzten und den jeweiligen Patientinnen/Patienten gemeint.

3 Deutscher Hospizund PalliativVerband e.V. 2012.
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sich auch gegen allseits als sinnvoll erachtete Ma3nahmen (z. B. das Erstellen einer Pati-
entenverfiigung) zu entscheid®amit kann es zu einer Kollision von Pflichten kommen,
wennbeispielsweiselas Gebozum Wohltunund zumRespekt vor der Autonomie des
Einzelnerabgewogen werden miss@&artber hinaus sind Konflikte innerhalb des kom-
plexenBegriffs von Autonomie unthrerverschiedenen Konzeptionen denklbadieser
Arbeit sollen darum zwererschiedene Problemaufriasetersucht werderZzunachssoll
Uberpruft werdengb die klinische Erfahrung einer Diskrepanz zwischen dem Wunsch
nach und dem tatsachlichen Stattfinden von Kommunikation tber Winsche bezuglich
EOLD, empirist validiert werden kann. In einem nachsten Schritt vdiel medizin-
ethischtheoretischeFragebearbéet werden ob mit Blick auf eine solcheDiskrepanz
grundsatzlicleine medizinethische Verpflichtung fir Arztinnen und Arzte postuliert wer-
den kann, Gespche Uber EOLD bestimmten Patientinnen und Patieamienbieterund

wie eine solche Verpflichtung geguber andereprima-facie-Pflichtenabgewogen wer-

den mussSchlie3lichsoll danndie besonders problematische Situation analysiert wer-
den, in der sich Aritnen und Arzte befinden, dimit (palliativen)Patientinnen und Pa-
tientenkonfrontiert sind dievon sich ausingeben, nicht tiber EOLD sprechen zu wollen
Um sich dér Problemstellungu nahern, wurde fur diese Arbeit ein zweistufiges Verfah-
ren gewahlt: Ineinem ersten Schritt wurden im Rahmen einer Pilotstudie zum Thema
Advance Care PlanningmpirischeDaten aus einer Befragung von Krebspatientinnen
und-patienten mit kurativer und palliser Behandlungsintention zu Fragen von Gespra-
chen Uber EOLD sowie #tonomie am Lebensende gewonrgabei soll ein besonderer
Fokus darauf liegen, ob sich die Patientinnen und Patienten mit kud&ékandlungs-
intentionin ihrem Antwortverhalten von denen mpilliativer Behandlungsintentiam-
terscheiden. Nach Auswertyidieserempirischen Daten seth sodann auf der Grundlage
theoretisckkonzeptioneller Vortberlegungetie beidenmedizinethiscktheoretischen

Fragenanalysiert unein LOsungsvorschlag erarbeitet werden.

Die vorliegende Arbeit wird einleitend zunachshd@tand der Forschung dagken Ab-
schnitt2). Analog zum Wesen der Arbeit als einer empirisch fundierten medizinethisch
theoretischen Arbeit sahdabeider empirisckklinische Standmedizinrechtliche Rah-
menbedngungen und medizinethische Vorannahrmed Voriberlegungemorgestellt
sowie kurz auf psychosoziale Aspekte der Thematik eingegangen wiendeolgenden

wird die Fragestellung der Arbeiwrmuliertwerden (AbschnitB). Zu lhrer Beantwortung
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werden zunachsausgewahlte Ergebnisse einer eigenen, an der Universitadt Marburg
durchgefuhrten Studie zur Thematik dargestellt und analysiert werden (Abgghmitt
einer Zusammnschau der Voruberlegungend empirischen Befundmll anschlieRend

ein Lésungsvorschlag fur die Fragestellengntwicket (Abschnitt5) unddessen mog-
liche Konsequenzen und Hirden sowie Limitationen der escpien und theoretischen
Analyse diskutierwerden(Abschnitt6). Abschlie3en wird die Arbeit mit einem Ausblick

auf mogliche zukiinftige Forschunrgshd Debattenfelder (Abschnidj.



Stand der Forschung und Voriiberlegungen

2 STAND DER FORSCHUNG UND VORUBERLEGUNGEN

2.1 Empirisch-klinischer Stand zu Gesprachen uber End-of-life

decisionsund Advance Care Planning

Ein zentraler Fokus des Diskurses Ufpesundheitlich& orausplanungen liegt auf Mog-

lichkeitender Strukturierung und Intgutionalisierungvon Gespréachen tber EOL pro-

totypischer Begriff in diesen Bemuhungen ist dabei das Konzeptdlesce Care Plan-

ning. Wortlich ins Deutsche iibersetzen |asith dieser Begriff alsAv or auss chauenc
Versorgungsplam n ¢ Bine anderéJbersetzungABe hand |l ung i mfinVor aus |
det sich im Namen einer einschlagigerssenschaftlicherachgesellschaft zu ACP,

n2 ml i cDeutsdh@ intergrofessionelle Vereinigungi Behandlung im Voraus Pla-

nen (DiV- BVP) e.Vi. Der Gesetzestext des kurtdidahingehend novellierten SGB V 8§
132gwiederums pr i cht von AGesundheitlicher Versor
p h a% Angesichts dieser Vielfalt der moglieh Ubersetzungen soll im Folgenden mit

dem etablierten englischen FachtermiAdsance Cag Planninggearbeitet werden.

2.1.1 Advance Care Planningst mehr als die Erstellung einer Patientenver-

flgung

Advance Care Planningm Folgenden auch ACRt ein Begriff verhaltnisméatig jungen

Ursprung$, der ein umfassendes Konzept der vorausschauendeinausersetzung

von Patientinnen und Patientemit zukinftigen medizinischen Entscheidungea-
schreibt ACP kann dabei al8Veiterentwicklugd er mehr f or mal juri sti s
verf¢s¢gungi betrachtet werden, I s tgelegtber gl e
ACP lasst sich vielmehr alin mehrstufigeiGesprachgmzess beschreiben, in dem das

Anlegen einer Patientenvedting(im Folgenden PVEin wichtiger Baustein sein kann,

4 So etwa iDeutsche Gesellschaft fur Palliativnigd e. V. 2015.

5 Schmitten eal. 2016

8 Vgl. hierzu KapiteR.2.2dieser Arbeit.

"Der 1994 er s chdveannecnee Charrtei kkellanAni ng Priorities for E

von Teno et al. wd von Jane Seymour und Gillian He (in Advance Care Planning for the end of life)
als eine der ersten Erwéhnungem\ACP genannt.
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aber keinesfalls zwangslaufig eine notwendige oder hinreichende Bedingueg &irr
folgreiches ACP ist Daruiber hinausgeherzbschreibtACP namlichden Vorgang des
AErkennes, der Aufklarung liber der Reflexion von, der Entscheidungsfindungu, der
Kommunikationtiberund der Uberpriifungvon eigenen Praferenzen beziglich der Ver-
sy gung am LYnliesers Rrozess Joll dem betreffenden Patientemaiip
lichst individuelleMdglichkeit gegeben werdesich mit dem eigenen Tod urskinen
diesbezliglichen Winschen reflektierend auseinansetzensich tiber die Mdglichkei-
ten derVorsorge fur eventueluftretende Situationen zu informieranif Angehorigen,
Freunden, Behandlern a. tber eventuell®rderenzen beziglich moglicher Entschei-
dungen und moglicher Entscheider am Lebensende zu kommuniaretdas Ergebnis
dieser Kommaikation und Entscheithgsfindung (auf Wunsch gemeinsam miher
Arztin odereinem Arzt°) bei Bedarfauch schriftlich festzuhalten @&. in Form einePV

oder einer Vorsorgevollmacht)

Analogzu dieser Definition nach Moskdautete éne 2017als Ergebrs einesnternatio-

nalen DelphiKonsensus in der Zeitschrifancet OncologyorgelegteD e f i n iAd-i o n :
vance care planning enables individuals to define goals and preferences for future med-
ical treatment and care, to discuss these goals and preferencefamititand health

care providers, and to record and review these prefereifcaspropriatei'l. Fir den
deutschsprachigen Raum hat kirzlich die Zentedihekkommission bei der Bundesarz-
tekammer eineamfangreiche Stellungnahme zur Themagkoffentlicht,die eiren Uber-

blick Gber den Stand der nationalen und internationalen Entwicklung von ACP sowie ei-
ner ethischen und rechtlichen Bewertung dieses sich in Deutschland noch in den Anfan-
gen befindlichen Instruments liefé#tACP wird dabei als ein sinnvollesitiél zur Un-
terstiitzungvon Menschen bei der Nutzung von Vorausplanungsinstrumenten bewertet

Die Autorinnen und Autoren gehen dabei auch auf die mdgliche Kritik ein, dass ACP zu

p>

8 AbweichendSchmitenetal. 2016 di e ACP als AKonzept zur Realisieru

gungeni definieren.

9 Moskop 2004, S. 194.

101m SinneeinesSharedDecisionMakings,vgl. Krones und ehter 2006, S. 94
11 Rietjens et al. 2017.

12 7entrale Ethikkommission bei dBundesarztekammer 2019.
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sehr auf das Ziel einer Erstellung von PV fokussieren kdnnte und betorigeoaieting
der frihzeitigen Einbeziehung der jeweiligen Vertrauenspersonen und spateren rechtli-

chen Vertreter.

Dass der Prozess von ACP sich nichtd@m Schritt der Erstellung eindtV erschopft,
mussdabeiaus verschiedenen Griinden festgehalten weEiearseits wiirde eine solche
Verkurzung das Problem verkennen, dass Patientenverfigungen alleine wohl nicht
zwangslaufig eine Verbesserung der Versorgung am Lebensende gar&htemcerer-

seits wirde sie vermutlich auch den ErwartungerPdéentinnen nd Patienteran ACP

selbst zuwiderlauferschon 1998rasentiertersinger et aldies als Ergebnis ihrer Pati-
entenbefragungeThepatientswe i nt er vi ewed stated that][ é]

only on completing written advance directive forms but alsthesocial procesp €Y.

2.1.2 Empirische Untersuchungen zur Wirksamkeit vonAdvanceCarePlan-

ning

DasssowohlGesprache Uber EOLBIs auchinsbesonderstrukturierte ACPAngebote

sich in mehrfacher Hinsicht positiv fir inkuraliatientinnen und Patientemd deen
Angehorige auswirken, ist inzwischen durch mehrere Untersuchungen belegt wadden
hat Einzug in zahlreiche Erfghlungen nationaler und internationaler Fachgesellsehaft
gefunden'® So konnte eine Forschungsgruppe um Wright in einer prospektiven Kohor-
tenstudie bereits 2008 zeigatgss nach gefiihrten Gesprachen tUber EOLD statistisch
signifikant weniger aggressive Mal3nahmen am Lebensende erfolgemviederum die
Lebengjualitat von inkurablen Krebspatiemien und-patienten undlie ihrer Angehori-

gen \erbessert® Wenn solche Gesprache durch Listen méglicher Themen strukturiert

13 Connors Jr, Alfred F. et al. 199Berkins 2007
14 Singeret al. 1998, S. 879
15vgl. etwaFerrell et al. 2017ur die Amerikanische Gesellschaft fur Klinische OnkadogASCO).

16 Wright et al. 2008
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vorbereitet wurden, verbesserte dies den Informationsgehalt der Gesprache fur die Pati-
enten, vie Claytonet al. 2007 ineinerrandomisierdkontrollierten Interventionsstudie

ebenélls bei inkurablen Krebspatienten zeigen konriten.

In einer randomisietkontrollierten Interventionsstudie gelang Detering et al. 2010 der
Nachweis, dssstrukturierts ACP in der Lage issicherzustellen, dass Behandlungswun-
sche am Lebensende haufipekannt sind und befolgt werden, Patiemenund Patien-

ten sowieAngehorige zufriedener sind und Uberlebende AngehdvegegerAngst ge-

ringerem Stressnd Depressionsrisiko ausgesetzt sfhd

2013 zeigten Stein et &mit Hilfe einer randomisierkontrollierten Interventionsstudie,
dass strukturierte Gesprache UBE®OLD dazu fuhrten, dasBatientinnen und Patienten
frihzeitiger Vorausverfigungen erstellt hatten und seltener im Krankenhaus sksben
ist bekannt, dassuahfiir viele Menschen in Deuts@rdder Wunschzuhause sterben
zu kénnenein ausgesprochen ahtiger ist?® Fiir den deutschsprachigen Raum konnten
Krones et al. erst kirzlich in einer randomisieskemntrollierten Interventionsstudie zei-
gen, dass inshesondere fir die Sicherstellungeletinschten Ortes der Versorgung am
Lebensende ACP besondeftektiv ist.?!

In ener 2012 von Dyar et al. veroffentlichteandomisierkontrollierten Studiefiihrte

eine speziell ausgebildete KrankenschwestélerInterventionsgruppe mit den an einer
inkurablen Krebserkrankung leidenden PatientinnenRaténten Gespréche uber Hos-
pizversorgung sowie die Mdglichkeiten von Vorsorgeplanung wie Testament und Patien-
tenverfugunglm Gegensatzu der Kontrollgruppe, in der solche spezifischen Gesprache
Uber EOID nicht gefiihrt wurden, konnten der Gesprachsiatventionsgruppstatis-

tisch signifikante Verbesserungen in der gemessenen Lebensqeggit werden. Die

7 Clayton et al. 2007

18 Detering et al. 2010.

19 Stein et al. 2013

20 Deutscher Hospizund PalliativVerband e.V. 2012

21Krones et al. 2019.
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gezeigten Vorteile diesdriihzeitigen palliativmedizinischa Interventionenwaren so

eindeutig dass die Studiteiihzeitig abgebrochewurde??

Neuere Ergebnisse einer Untersuchung von Temel et al. legen zudem nahe, dass eine
frihzeitige Einbindunggog.early integration)von Patientinnen un@atienten in Pallia-
tivversorgung die Wahrscheinlichk&thoht, dass diese nifitrer Onkologin oder ihrem
Onkologen tber EOLD gesprochen habtbass Gesprache tiber EOLD darlber hinaus
eine insgesamt kosteneffektive Mal3nahme darstellen, konnte die Gruppe um Zhang zei-
gen, als sie nachwigdass die Behandlungom Krebspatienten, dieuvor tber EOLD

mit ihrer Arztin oderihrem Arzt gesprochen hattergr allem durch die Reduzierung von
intensivmedizinischen MalRnahmsignifikant weniger Behandlungskosten am Lebens-
ende verursachte, als die einer vergleichbarenokehin der solche Gesprache nicht

gefuihrtworden waren?*

Dassauch dieArbeit derArztinnen und Arztelurchdas Vorliegen einer PV sowie durch
das Fuhren voGesprache tiber EOLE® in der Entscheidungfindungerleichtert wer-
denkann gilt inzwischen als witgehendinumstritta,® dies wirdjedoch haufig dadurch
eingeschranktdass dié/erfligungenaufgrund von uneindeutigen Formulierungsrer

nur hinweisgebendgind, als dasssiedirekt bindendsein konmen?’

Die ebenfalls als mégliches Ergebnis von ACPediten Vorsorgevollmachtei§ werden

in den 2013 veroffentlichteBEmprehlungen der Bundesarztekammer und der Zentralen
Ethikkommission bei der Bundesarztekaméier Falle eines engen Vertrauensverhalt-
nisseszum Bevoll m2chti gt en gsgnibardenfApfasseAeiner z ugs w

Patientenverfligungrklart?® Diese Emgehlung istjedochi auch mit Blick auf die in

22 Dyar et al. 2012

ZTemel et al. 2017

24 Zhang et al. 2009

% Block 2001

26 Birnbacher 2016

27 anger et al. 2016vgl. zum rechtlichen Hintergrund auch Abscha@i.1dieser Arbeit.
28 Zur rechtlichen Differenzierung der Begrifflichkeiten s.s&hnitt2.2.1dieser Arbeit.

29 Bundesarztekammer 2013.
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mehreren Studien belegte Diskrepanz zwischen den PréfereozdPatientinneati-
enten und Beolimachtigterii umstritten. So fanden Shalowitzagt in einer Ubersichts-
arbeit 2006 ein&bereinstimmung imur zwei Dritteln der Fallé® Es ist diskutiert wor-
den, dassiee Ursache flir diese Diskrepadtarin liegen kénnte, dass Angehdérige insbe-
sonderader Vermeidung von Schmerzen ein héheres Gewiainezgen als die Patien-
tinnen und Patienten, wahrend letztere wiederum deutlich hufigeBelastung fur
Dritte befiirchter! Andere Untersuchungen haben jedoch auch gezeigt Pddisstin-
nen und Patigen sich dieseDiskrepanzdurchaus bewusst sind uethe eigeneEnt-
scheidung ihres Stellvertreters statt der engen Vorgaben einer PV wuAsgueh.
konnte gezeigt werden, dasach der Durchfuhrung konkret&esprache tber EOLD
zwischen Patient und Stellvertreter die Konkordanzrate zwischen PatientStellver-
treterentscheidungnstieg® Auch fiir PV ist bekannt, dass darin festgehaltene Wiinsche
hinsichtlich der Durchfuhrung oder des Unterlassens voniRadinnsmaf3nahmen nicht
immerbefolgt werder??

Ungeachtet dieser offenkundigen Mangel in der tats#en Umsetzungon Voraus-
verfligungereeigt sich jedoch empirisch, dass viele Betroffene das Bedurfnis haben, dass
ihre Winsche Beriicksichtigung findeasine 2009 inAnnals of Oncologyublizierte
Ubersichtsarbeit der Autoren um Tariman zeigte im Ergebmis22 analysierten Stu-

dien, dass Krebspatitinnen undpatientensich haufig mehr Beteiligung an der Ent-
scheidungsfindung gewunschitten, als sie imRahmen ihrer Behandlung schlief3lich

erfuhrens®

Wie gezeigt werden konntemfasst ACHnehr als bloRR i@ Erstellung einer PVTatsach-
lich ist das Konzept des ACP auch entwickelt wordeneumgen der Kritikpunkte zu

begegnendie regelmalignderPV gelbt werderkiner der heftigsten Angriffe auf das

%0 Shalowitz et al. 2006
31 winter und Parks 2012
32 Collins et al. 2006

33 Jox 2004

34 Heyland et al. 2016 dieserArbeit fand sich in 37% der untersuchten Falle eine Diskrepanz zwischen
Patientenwunsch und durchgefiihrten bzw. unterlassenen MalRnahmen

35 Tariman et al. 2010

10
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KonzeptaPatientenverflgurigvurde bereit2004 in eirm vielbeachtetemBeitragunter
d e m TEnoughi fir AenHastings Center Repodurch Angela Fagerlin und Carl
Schneideformuliert,in dem sie behaupteAThe living will hasfailed, andit is time to

say ®.

In ihremAufsatzkonstatiererie Autoren dass das Konzept deél zwar von den meis-

ten Akteuren im Gesundheitssystem (inkl. Politikern, Arzten und Ethikern) propagiert

werde, die tatsachliche Inanspruchnahme dieses Werkzeugs durch die Patienten aber weit
hinter den Erwartungen zurtickbleil@o hel3en letztere in Umfragezwar ebenfalls die
grundsétzliche Ideeon Patientenverfigungeyut, eine solche tatsachlich erstellt hatten

aber nur wenigé’ Die Griinde fur dies&/erweigerungsehen die Autoren dabei nicht

im Mangel an Aufklarung, Intelligerader gutenWillenbegrind et , sondern i n d
rischenZiigen menschlicher Psycholofjie udend\ b e h a r Eigenschéftesoziale

Organisatio e 8 Dermdglichearztliche Umgang miginer solcheerweigerung wird

eine der Forschungsfragen dieser Arlsein und auch auie psychosozialen Aspekte

der Konfrontation mit EOLD wird noch rekurriert werdem Aieser Stellesoll jedoch
bereitsfesigestellt werdendasszumindest die durckagerlin und Schneiddreklagte

niedrige Rate an PV sowohl in den U&/ auch in Deutscahd in der Zwischenzeit

deutlich angestiegen idtnterstitzt wurde diese Entwicklung insbesondere in Deutsch-

land durch gesetzgeberische Initiativen: Nachderden USA die juristische Verbind-

lichkeit von Vorausverfiigungen in Folge de$ a t i eDetermi Sealtfi on Act A ( P S
bereits1990 in samtlichen Bundesstaaten festgeschrieloeden way dauertees in der
Bundesrepublik bis zum Jahr 20@fssi m ADr i tten Gesetz zur n c
ungsrechtsfin der A1l90 lertaverde, dBs&diev kechtisvierhinde hend g
lichen Status erhieltnfolge dieser Gesetzesanderung stieg die Rate der PV deder
schenGesamtbevoilkerung von 26 im Jahr2009 auf 28% im Jahr2014. Die Zahl der

uber 60Jahrigen, die einBV erstellt hatten, stigdabei sogaauf 51%.3°

36 Fagerlin und Schneider 2004, S. 30

57 Die Autoren verweisen hieauf eine Befragung voEmanuel et al. 1991aut der7 % der befragten Pa-
tienten eine Form von Vorsorgedokument erstellt hatten.

38 Fagerlin und Schneider 2004, %i 31.

39 nstitut fir Demoskopie Allensbach 2014.

11
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Wahrend die Verbreitung von PV auch in Deutschland also zunimmt A@RIbisher
in Deutschland nicht flachendeckend angeb6tekuch die Debatte tber Inhalte und
Form von ACP steht demnach noch am Anfang, weitere empirischesUcttengen und

theoretische Analysen werden bendétigt.

2.2 Medizinrechtliche Grundbegriffe und Rahmenbedingungen

Vor Darstellung des medizinethischen Begrifisid Debattenstandes sollen im Folgen-
den zunachst einige zentrale medizinrechtliche BegrifflichkeitshRahmenbedingun-

gen von ACP in Deutschland eingefihrt werden.

Da die Thematik der (vorausverfiigten) Einwilligung eines der Hauptfelder der medizin-
rechtichen Debatténsgesamist, werden sich die folgenden Abschnitte auf fur die Fra-
gestellungen diesérbeit wesentliche Aspekte konzentrieren missen. Neben einer Dar-
stellung der wesentlichen Vorsorgeinstrumente (Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht
und Betreuungsverfiigung) soll das aktuelle Gesetz zur Verbesserung der-Hwgpiz
Palliativversorgung imen Blick genommen werden, in dem zum ersten Mal das Instru-

ment des ACP im deutschen Rechtsrahmen normiert wurde.

2.2.1 Patientenverfiigung,Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung

Bezuglich der Begrifflichkeiten zu Instrumenten der Vorsorgeverfligungen vamPat
tinnen und Patienten miissen drei verschiedene rechtliche Instrumente unterschieden wer-

den: Patientenverfiugung, Vorsorgevollmacht 8etreuungsverfligung.

Die Patientenverfigung mi t unt er auch &aPatiententestamen
BGB ein Dokumat, in dem eine aktuell einwilligungsfahige, volljahri§Person (die zu

diesem Zeitpunkt kein Patient sein muss) fiur den Fall ilp&tesen Einwilligungsunfa-

higkeit schriftlich vorab niederlegt hat, in welcheum Zeitpunkt der Niederschrift noch

nicht unmittelbar bevorstehendén medizinischen Mal3hahmen sie einwilligtezie-

hungsweise welche sie ablefifiDirekte Rechtsfolge der Rantenverfiigung ist, wie in

40 GKV-Spitzenverband et al. 20]1RichterKuhimann 2019.

41 Zur Frage der Wirksamkeit von Vorausverfligungen Mifithriger sDeutsch und Spickhoff 2014
Rn. 1009.

42Ebd., Rn 1007.

12
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81901a Abs. 2 normiert, dass der Bevollmachtigte bzw. Betreuer prifen muss, ob der
Inhaltder\er f ¢ gung Aauf -dind Behaeldl engseslsensati on
Prufungspflicht ist insofern von entscheidender Bedaytais dass nur im Falle einer
ausreichenden Konkretheit der Formulierungen in der Patientenverfligung diese eine di-

rekte Bndungswirkung entfalte/f

Diesen hohen Anspruch an den Konkretheitsgrad in Patientenverfigungen hat erst kirz-

lich der Bundesgericbhof (BGH) in einem Beschlu¥dekraftigt: Allgemeine Formu-

| i erungen wie der Wunsch, da srsblZAeliebbeenniis vseorl|l2
bedturften demnach fir die Bindungskraft einer wirksamen Patientenverfigung der Kon-
kretisierung (z. B. durch Benaung bestimmter &rztlicher Malinahmen oder Behand-
lungssituationen). Nur wenige Monate spater hat der BGH in einem anderguéah

kl argestellt, dass diese Konkretheitsanford
de¢rften und  Au msngdnineRedelah alsrdicheR wisdiieztgra
Entscheidung wurde daraufhin als Aerneute A

tet6

Von einer verpflichtenden arztlichen Beratung vor Erstellung eineii Mélche das

Problem mangelnder Konkretheit gegebefalls abgeschwacht hitté wurde durch

den Gesetzgeber bewusst Abstand genommen,
zungee f ¢r eine wirksame Patientenv®bdsggung m
eine vorangegangene Aufklarung eine Effektivigruon Selbstbestimmung ermdéglicht,

gilt jedoch zumindest fir die weitgehend analog zu behandelriddirekte (nicht vor-
weggenomrane) Einwilligung als unumstritten und ist auch gesetzlich in § 630e BGB

normiert.

43Ebd., Rn 1014.

44BGH, Beschluss vom 6.7.2016XIl ZB 61/16.

45BGH, Beschluss vom 8.2.2017XII ZB 604/15.

46 Janisch 2017

47 So argumentieren beispielsweise Deutsch und Spickhoff 2014, Rn. 1016.

48 BT-Drucks. 16/13314, 21 f.

13
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Grundsatzlich gilt, dass eine PV, auch wermnflr die konkrete Situation des einwilli-
gungsfahigen Patienten nicht einschlagig sein sollte, dennoch nicht unerheblioh-ist, s
dern gem. 81901a Abs. 2 S. 3 BGB fur die Ermittlung des mutmalflichen Willens heran-

gezogen werden sollté.

Der Gesetzgeber hmn § 1901a Abs. 5 BGB die Unzuléssigkeit einer Verpflichtung zum
Erstellen einer PV, insbesondere im Rahmen von Vertragsabsehl{&atz 2), normiert.
Aus den Materialien zum Gesetzesentwilésst sich ableiten, dass mit diesem Passus
vor allem die dekbare Forderung nach einer in bestimmter Weise ausformufieRen

vor Abschluss eines Heimaufnahnezw. Krankenversicherungsvages ausgeschlos-

sen werden soll.

Der mit dem AGesetz zur nderung der mater
arztlichen Zwangsmafinahmen und zur Starkung des Selbstbestimmungsrechts von Be-
treutenid im Juli 2017 ei ng tsthnglnr Raememderl 90 1 a
Debatte um die Starkung des Selbstbestimmungsrechts von Betreuten und sieht eine Ver-
pflichtung des Betuers vor, den Betreuten auf die Mdglichkeit einer Patientenverfigung
hinzuweisen. Das Gesetz war aufgrund des Beschlusses des®rfatesungsgerichts

vom 26. Juli 2016 notwendig geworden, das moniert hatte, dass esdiyegtmatliche
Schutzpflicht aué\rt. 2 des Grundgesetzes verstol3e, wenn hilfsbedirftige Menschen, die

in einer nicht geschlossenen Einrichtung behandelt werdsht, matfalls auch gegen ih-

ren Willen arztlich behandelt werden diirfériuch wenn diese Gesetzanderung also v.

a. auf die 8uation eines aus psychiatrischen Grinden Betreuten und dessen mdogliche
Zwangsbehandlung fokussiert und eine Hinweispflicht durchBltreueri und nicht

etwa durcheine Arztin odereinen Arzti vorsieht, ist sie fiir die Fragestellung dieser

Arbeit intelessant: Offenbar geht der Gesetzgeber hier davon aus, dass der verpflichtende

4% Deutsch und Spickhoff 2014, Rn. 1025.
50 BT-Drucks. 16/13314, S. 20.

51 Denkbarware z. B. die Konstellation, dass ein Pflegeheim den Ausschluss lebensverlangernder MaR-
nahmen fur den Fall der Nichteinwilligungsfahigkeit in einer PV fordert.,gutsch und Spickhoff
2014 Rn. 1020.

52BT-Drucks. 18/12842, S. 1.
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Hinweis auf die Mdglichkeit von Vorausverfigungen dathStbestimmungsrecht von

Patientinnen und Patienten in bestimmten Lebenslagen starken kann

Gemal §1901a Abs. 3 BGB kanneePV jederzeit formlos, d. h. sowohl schriftlich als
auch mundlich widerrufen werden. Fur den Fall einer Nichteinwilligungsfaligkei
Zeitpunkt des Widerrufs kommt die Entscheidung dem Bevollmé&chtigten (bzw. Betreuer)
zu, im Falle von lebensbedrohlem Entscheidungen unter Vorbehalt des Betreuungsge-

richts 23

In einerVorsorgevollmachbefugt eine einwilligungsfahige Person A eireamentlich
genannte andere einwilligungsfahige Person B im Falle der zukinftigen Einwilligungs-
unféahigkeit von A verbindlicd Erklarungen in Vertretung abzugeben. Eine Vollmacht
kann fir einzelne Bereiche, z. B. in Gesundheitsangelegenheiten, aber auehtmy V
tung Ain allen Angelegenheitenfi erm2chti
Einwilligung auch MalRnahmen umfen soll, bei denen die begrindete Gefahr besteht,
dass der Betreute auf Grund der Mal3nahme bzw. auf Grund des Unterbleibens oder des
Abbruchs der MalRnahme stirbt oder einen schweren und langer dauernden gesundheitli-
chen Schaden erleidet, muss dies expiizider Vollmacht erwahnt sein (gem. § 1904
Abs. 5 BGB). Auch in arztliche Zwangsmafinahmen (z. B. Bettgitter) kann der Bevoll-
machtige nur einwilligen, wenn diese explizit in der Vollmacht erwahnt sind. Ein Be-
treuungsgericht muss diese MalRnahmen dariibaus genehmigen (8 1904 Abs. 1 und

2 BGB) und prufen, ob sie dem Willen des Betreuten entsprechen (gemafd Abs. 3). Mit
Ausnahme der Zangsmafl3nahmen bedarf es dieser betreuungsrechtlichen Genehmigung
gemald Abs. 4 allerdings nur dann, wenn beziglich deeM/des Vollmachtgebers ein
Dissens zwischeBehandlerrund Bevollméachtigten bestettAuch der Widerruf einer
Vorsorgevollmacht istgderzeit und formlos moglich.Das Vorhandensein einer Vor-
sorgevollmacht ist gemaR § 1901c BGB dem Betreuungsgeridgirauungsfall anzu-

zeigen.

53 Deutsch und Spickhoff 201&Kn. 1024.
54 Bundesministerium der Justiz und fur Verbraucherschutz.2016

%5 Deutsch und Spickhoff 2014&n 1031.
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Als drittes Instrument der Vorsorgeverfigung kannBi¢reuungsverfiigungelten: In

dieser kann eine Pers¥dilinsche aul3ern, welche andere Peisoder auch welche ge-

rade nicht’ fur den Fall ihrer Einwilligungsnfahigkeit durt ein Gericht zum Betreuer
bestellt werden soll. Dartiber hinaus kénnen in einer Betreuungsverfigung Winsche zur
inhaltlichen Ausgestalihg der Betreuung (z. B. Unterbringung in einem Pflegeheim)
festgehalten werden. Eine solche Betreuungsverfigung idtamctie Schriftform ge-
bunden, analog zur Vorsorgevollmacht besteht allerdings auch hier eine Anzeigepflicht

gegeniiber dem Betreuungsgbkt gem. § 1901c BGR®

Wenn mehrere Verfigungen vorliegen, gelten vorrangig eigene Entscheidundta des
tienten inklusive der Patientenverfiigung. Erst wenn die konkrete Situation des entschei-
dungsunfahigen Patienten durch die Patientenverfigung nichtaunstgichend abge-
deckt ist, kommt es auf die Entscheidung des Bevollméchtigten an. Falls ein salbher ni

vorhanden ist, wird durch ein Betreuungsgericht ein Betreuer eingesetzt.

2.2.2 Das Gesetz zur Verbesserung der Hospizind Palliativversorgung (8
1329 SGBV)

Das aGesetz zur V-embe®sétungiderrHdosmiung
piz- und Paliativgesetz, im Folgenden HPG) vom 1.12.2015 hat diverse Anderungen in
den Sozialgesetzbiichern, dem Krankenhausfinanzierungsglem Krankenhausentgelt-
gesetz vorgenommen. Neben einer besseren gesetzlichen Verankerung und Finanzierung
der ambulanten undattonéren Palliativversorgung insgesamt wurde dabei unter ande-
rem mit 8 39b SGB V ein Anspruch auf individuelle Beratung und Hilfestellung durch

die Kranlkenkasse zu den Leistungen der Hospid Palliativversorgung normiert.

In 8 132g SGB V wird die Mogthkeit geschaffen, dass Pflegeeinrichtungen und Ein-

richtungen der Eingliederungshilfe fur behinderte Menschen den Bewohnern der Einrich-

tungen edmei tAlgiestuem Ver sorgungspl &npdumg f ¢r

6 Ebd., Rn 1032.
5" Ebd., Rn1006.

%8 Zur Einordnung dieser Ubersetzung vadvance Care Planninggl. Kapitel 2 dieser Arbeit.
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Formen von ACP, anbieten konné€rHierzu sollen die Versicherten tiber die medizi-
nischpflegerische Versorgung und Betreuung in der letzten Lebensphase beraten werden,
Hilfen und Angebote deBterbebegleitung sollen ihnen durch die Einrichtungen (vgl. §

39 SGB V) aufgezeigt werden. Das HR@dert des Weiteren die Durchfiihrung von
Fallbesprechungen unter Einbeziehung eines behandelnden Arztes sowie weiterer Ver-
trauenspersonen des PatientengAY), die Besprechung von Notfallsituationen (inklu-
sive Vorbereitung einer Ubergabe des Versicimere relevante Rettungsdienste und
Krankenh&auser) und MalRnahmen der palliativen und psychosozialen Versorgung. Diese
Fallbesprechung konnen bei Anderungen Rflegebedarf auch wiederholt angeboten
werden. Die Kosten fur diese Versorgungsplanung sollen dab@3 Absatz 4 von der

jeweiligen Krankenkasse des Versicherten getragen werden.

Die gemal} § 132g Abs. 3 SGB V geforderte Vereinbarung zwischen&jit#énver-

band und u. a. relevanten Tragergesellschaften tGber Inhalte und Anforderungen der ge-
sundheitliden Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase ist mit Datum vom
13.12.2017 veroffentlicht wordéfi Hierin werden u. a. die Zielsetzung der Beratungs-
gespache, deren Zielgruppe, Inhalt und Anforderungen an die Qualifikation des Beraten-

den formuliert.Mit Blick auf die Zielsetzung istlabeibeachtenswertjass eine Patien-
tenverfigung nicht zwingendes Ergebnis der Beratungsgesprache ist (§ 2 Abs. 2 S. 4). Es
wird betont, dass die Annahme des Angebotes durch die Versichertenie Erstellung

einer PV @mald § 19014 freiwillig ist (8 3 Abs. 4), fur den Fall, dass ein erstmaliges
Gespr@achsangebot von diesem abgelmrzZeint wird,
punkt die M°glichkeit der | rflaAnck wirdfestge-n a h me fi
legt, das auf Wunsch des Versicherers die Versorgungsplainang. bei Anderung der

Lebenssituatioii mehrfach in Anspruch genommen werden kann (8§ 8 Abs. 6).

In derVereinbarung gemaf § 132g Abs. 3 SGB V wird in 8 5 Abs. 5 Satz 1 des Weiteren

festgelegt, dass @iGespréache inhaltlich u. a. dazu dienen sollen, die Versicherten in die

% Dass weder im Gesetzestext noch in der anschlieRenden Vereingamngbs. 3 eine Verpflichtung
zum Angebot von ACP durch die Einrichtungen aufgenommanaley ist von verschiedenen Seiten kriti-
siert worden, vgl. etwBeutscher Hospizund PalliativvVerband e.V. 2017

80 GKV-Spitzenverband et al. 2017

61 Ein aktives, wiederhites Zugehen auf den Bewohner, wie z. BD&utscher Hospizund PdiativVer-
band e.V. 201gefordert, wurde nichit die endguiltige Vereinbarung aufgenommen.
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Lage zu versetzen, i h-ungBehandiuhgsprafedenzenfisgan Ver s
Lebensende zu entwickeln bzw. weiterzuent wi
sorgeinstrurante (insbesondere Patientenverfigung, Vorsorgevollmacht und Betreu-
ungsvollmacht) informiert werden (Satz 2). Auch hier wird noch einmal deutlich, dass
das Zel von ACP nicht zwangslaufig im Erstellen von Vorsorgeverfiigungen gesehen

wird, diese allerdingthematisiert werden sollten.

Zur Qualifikation des Beraters werden in 8§ 12 verschiedene fachliche und personale An-
forderungen formuliert. Arztinnen und Arateerden dabenur als eine mdgliche Berufs-

gruppe genannt, die die vorgeschriebene Weiterbilduig28 Ab s . 6) zum ABer
gesundheitlichen Versorgungsplanung f¢r dioe

erwerben konnen.

2.3 Medizinethische Grundbegriffeund Vorannahmen

Im Folgenden sollen einige fur die Beantwortung der Fragestellung wesentlichen med
zinethischen Begriffe und Vorannahmen vorgestellt werden. Da im Problemaufriss nach
einerVerpflichtunggefragt wird, soll zunachst geklart werden, welchessténdnis von
Pflicht den weiteren Ausfiihrungen zugrunde gelegt sein wird. Da sowohl die Varausve
fligung von Patientenpraferenzen als eine Aktualisierungetvstbestimmunggetrach-

tet werden kann, als auch ein méglicher Verzicht auf angebotene Mogkchééen Kern

dieses Prinzips berthrt, missen einige Grundbegriffe der philosophischen Debatte um
Autonomieim Folgenden vorgesteliind in Bezug auf die Fragestellung gesahétr-

den.

2.3.1 Absolute undprima-facie-Pflichten

Bei Verwendung des Begriffs der \fdlichtung bzw. Pflicht muss zun&chst unterschie-
den werden zwischen einem strategischen, fiir die Erreichung eines Ziels zweckméafRigen
Sollenund einem unbedingten, vaweckmagkeitenunabhangige®ollen Immanuel

Kant, der als prototypischer Pflichtendtar diese Begriffeermutlichamwirkmachtigs-

ten gepragt hat, sprach diesbeziiglich von hypothetischem und kategoriSolient?

Im eigentlichen Sinmmoralisches Handeln kargich Kant zufolge nicht an den Folgen

62 Vergleiche hierzu und fur das Folgentlienond 2011.
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bzw. an Ader Wirkl dehklda % oriengeseg, Soadgre musama n d e s
APrinzip des WollensiAa. Pflicht entstehe den
der Handelnde wirtschaftliche Vorteile stich o d e r Strafe befg¢grchtet
Notwendigkeit einer Handlung aus Achty f ¢ r s AGders @stbeispiélsweise fiir
utilitaristische Ethikegeltenfur Kantdamit auch nicht die moglichen tatséchlichen Fol-

gen, sondern allein die Motivation des Handelnden (namlich moralisch handeln zu wol-

len) alsMal3stab der moralischen Bentung einer Handlung.

Kants Pflichtenkonzeption, die fur ihn Ausdruck der FreiheitMesschen als selbstge-
setzgebendes WesHst ist in vielerlei Hinsicht angegriffen aber auch verteidigt und aus-

gebaut wordenrAls ein wesentliches Problem hat sich akes Pflichtenkollision heraus-

gestellt, d. h. die Situation, in der fur den moralisch dé¢émden gleichzeitig zwei sich

faktisch jedoch ausschlieBende Handlungen pflichtgeenédheinen. Nach David Ross

konnen solche Situationen analysiert werden, indathain absoluten, immer zwingen-

den Pf | i primafacieP fvioinc At e n i  gRiesepPflichter seien dem- r d

nach weiterhiri wie bei Kanti unmittelbar einsichtigund un2 chst ei nmal ( A
e r st e n ohBel weiterde Begriindungen giltig. Sienkten jedoch je nach den Um-

standen der Handlung (also anders als bei Kant nicht mehameiollen ausgerichtet)

zugunsten anderer Pflichten abgewogen werfleoh die beiden Bioethiker Beauchamp

und Childress stiitzen sich in ihréiir die Medizinethik dBerst einflussreicheAPrin-

ciples of Biomedical Ethiésauf diesen Versuch eines bestméglh en AGI ei chge wi

moralisch richtiger Handlungés.

Zusammengefasst soll in dieser Arbeit die Frage nach der Verpflichtung einer Arztin oder
eines Arztes im Sinneinerprima-facie-Pflicht, d. h. unter dem Vorbehalt desteris
paribus®alsofiir den Fall, dass nicht andérgewichtigei Argumente/Umsténde dem
entgegenstehegestellt werdenEs soll alsa@xplizit nicht nach einer absoluten, katego-
rischen Pflicht gfragt werdenWie bei Kantwiederumjedochsoll dieseprima-facie-

Pflicht dabe nicht aufRechtsnormender (arztlichen Standgkegeln beruhen, sondern

63 Kant 2011c [1785]BA 14.
64 Ebd.
8 Beauhamp und Childress 2008. 15.

Lat. f¢r Aunter ansonsten gleichen [Umst2anden]f.
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sich aus vernunftigeand ethischeGrinden herleiten lasseBchlussendlich ist auf das

A S o linhpkziert-K © n n-Brim#ip zu verweisen, dass besagt, dass eine moralische Ver-
pflichtung zu einer Handlung an ihre faktische Realisierbarkeit gebunden ist. Dieses pro-
minent von Kant in seinen Ausfihrungen zur Transzendentalen MethodenieBiek

auf empirsche Moglichkeitdargelegte Prinzfg soll mit Blick auf die im Fokus dieser
Untersuchung stehenden Arztinnen und ArgtéchermaRRen Anwendung finden, dass
einean diese gerichtetmedizinethische Verpflichtung dadurch begrenzt wird, dass
faktisch in de Lagesein mussenhr nachzukommen. So kann ein Arzt, der einen Pati-
enten inLeipzig reanimiert, faktisch nicht gleichzeitig mit einer Patientin in Marburg tber
EOLD sprechen. Dies impliziert jedoch nicht, dass es zum Beispiel nicht Aufgabe von
Politik sein kann, die Rahmenbedingungen dafur zu schaffen, dass beide Aufgaben durch
ausreichendes Personal gleichzeitig erfillt werden konbBén.Begrenzung auf echte
faktische Realisierbarkeit soll eng begrenzt verstanden werden und nicht etwa durch Ver-
weis aufi immer auch Abwagungsentscheidungen und Priorisierungen zugangliche

Ben Wirtschaftlichkeitsargumenta aufgeweicht werden.

2.3.2 Konzepte von Autonomie in der Medizinethik

Als Nachstessoll der fir die Arbeit zentrale Begriff der Autonomie eingefuhrtdeer
Historischlasst sichin der Medizinethik ungeachtet der im Detail sich stetig wandeln-

den, mitunter auch wiederkehrenden Debattenfélder den letzten Jahrzehnten ein
grundlegendr Paradigmenwechsel feststellen, der wie kein zweiter geeignettsazingt

schen einer Amodernenfi und einer Avormodern
rend friher von einer paternalistischen, d.h. den Primat der Fursorge betonenden Arzt
Patientenbeehung ausgegangen wurde, wurde innerhalb liberaler, moderner Gesell-
sdchaften zunehmend ein starker patientenzentriertes, d.h. den Primat der Autonomie des
Patienten wertschatzendes Modell propadfeer Siegeszug des Autonomieprinzips

wari analog zu anglen gesellschaftlichen Entwicklungen, die die Starkung von Indivi-

%?ADenn, da dsaiCe spd xiheet egte,schehen soll en, skKantmgissen si
2011d [1785]S. 678, B 835, A 807.

68 Quante 2010S. 146.
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dualsmus zur Folge hatehs ogar so erfol greich, dass i n;:
ump®der Autonomie als Ab’8gespiochemewordlennst Par ad i
Gleichzeitig haberauch Gegenbeweingen eingesetzt, die vermutete Defizite einer
Uberbetonung von Autonamausgleichen wollen. Einige Autoren gehen heatmarda-

von aus, dass der Siegeszug dieser sogenaliingéealen Standardauffassungn deren

Zentrum der Begriff der Autonomie steimizwischen beendet sei und andgrestlibe-

rale Modellediese ersetzebeziehungsweise erganzen wiirdeGrundsatzlichund fir

den AutonomieDiskurs im Besonderegilt, dass viele Anst63e der internationalen me-
dizinethischen Debatte aus dem angloamer#cdien Raum stammen, in dem Medizi-

nethik sich sowohl inhaltlich als auahethodisch stark am medizinrechtlicheaselaw

sowie an der philosophischen Tradition des Utilitarismus orientierend entwickéft hat.

In Deutschland trafen diese AnstdRe auf angéi®sophische (insbesondere durch Im-

manuel Kant)® und geschichtlich (ingsondere durch diduseinandersetzung mit den

Verbrechen in der Zeit des Nationalsozialismus) gepragte Traditionen.

Bevor auf die Autonomiekonzepte im Einzelnen eingegangen wirsls m dieser Stelle

auf die Besonderheit der deutschen Debatte eingegaregeien, die miAutonomieund
Selbstbestimmungwei zunachst gleichwertige Begriffe kennt. In dieser Arbeit werden

dieseals Synonyme verwendet werden. Diese Setzung geschieht wesentlich in Anleh-

nung an dig historisch gewachserieweitgehende angelsagedshe Pragung der inter-

nationalen medizinethiken Literatur. Andere Verwendungen der Begriffe wie bei Biele-
feld“anal ysi eren Autonomie hingegen prima2&r i1
ses’ Wiederum anders differenzieren etwa Boakye et al., die Se#iistbmung als Ak-

tualisierung von potentiellé&utonomie versteheff.Insgesamt steht die Verwendung der

59 Beispielsweise beBeauchamp 20Q&kritisch Steinfath 206, S. 14.

0 SchoneSeifert 2007 S. 39. Vergleichauch den Beitrag vodennings 20095. 72ff.
"t Ach und Runtenberg 2008. 140.

2Epd., S. 31ff.

#Vgl. Abschnitt2.3.2.1

741n Duwell und Hibenthal 2011

SVgl. hierzu Abschnit.3.2.1dieser Arbeit.

76 Owusu Boakye et al. 2016
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Begriffe in dieser Arbeit jedoch im Einklang neitnemweitverbreiteterGebrauchn der
deutschsprachigen medizinethischen Delfatte.

Grundsatzlich untecheiden sich die Autonomiekonzepte in ihPerforderungen, die sie

an autonome Personen beziehungsweise autonome Handlungen stellen. Meist wird dabei
von einemSchwellenwertkonzepuusgegangen, das heif3t, sobald die Kriterien in einem
hinreichenden Mal} eifit sind, soll von uneingeschréankter Séflestimmung ausgegan-

gen werden. Es leuchtet ein, dass diese Herangehensweise dem Ziel vieler Autonomie-
konzeptionen dienlich ist, méglichst vielen Menschen Autonomie zuzuerkennen, die
Schwelle vonhinreichendjedod wiederum héaufig unterbestimmt erscheivitunter

wird zur Losung dieses Dilemmas darauf verwiesen, dass diese Schwellen wiederum ge-

sellschaftlichdemokratisch zu definieren seiéh.

Im Folgenden soll zunachst eine Ubersicht tiber die die Debatte prademgaptionen

von Autonomie erfolgef? sadann sollen die Problemfelder des medizinischen Paterna-

lismus, des Rechts auf Nichtwissens, des Entscheidungsverzichts und der irrationalen

Ent scheidungen kurz beleuchtet wenAgteen. Schl
nomi ei nach Mi cirdie Fragedtallang dieser Arbeit dbesdnders auf-
schlussreiche Autonomiekonzeption vorgestellt werden.

23.21Di e Roll e des Kantdéschen Autonomiebegrif

Insbesondere im deutschsprachigen Raum wird im ethischen Diskukstaritomie zu-

nachst der Autonomiebegriffach Immanuel Kant assoziiert. Dies geschieht sicherlich

nicht zu Unrecht, wenn man, wie beispielweise Heiner Bielefdllton ausgeht, dass

der Begriff bei Kant Aer st mal sethischalleibi s heu
i deef aus g e aeribAatonbneie (vowaltgrieckistd®se 3 6 Selbstiesetz-

lichkeit) wird von Kant im Sinne sittlichdmoralischer)Selbstgesetzgebung verwendet,

genauer als AAnspruch der ei gensoheichpeinakt i scl

7 So beispielsweise vaBchoneSeifert 2007 Quante 2002der auctBteinfath 2016
8 S0 beispielsweis®uante 2010S. 156.

" Hierbei wird sich an der iBteinfath 201@ewéahten Taxonomie orientiert, fiir eine andere Aufteilung
vgl. Wiesemann 2013

80 Bjelefeldt 2011 S. 312.
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eigenes Gesetzgebenuwhd eses [ é] % diederzVolleug geschishbdakei
durchdie Uberpriifung der jeweils handlungsleitenden Maxime mittels des Kategorischen

Imperativs der in seiner bekanntesten, der Universalisierungsfdrmee t et : AHan d |

dass die Maxime dees Willens jederzeit zugleich als Prinzip einer allgemeinen Gesetz-
gebung g e F’Die reinekpPaktiscleeVernunft (im Gegensatz zur empirischen
praktischen Vernunft) ist dabei frei und autonom, weil sie fraiast externen (empiri-
schen Einflussen)nd damit universal (d. h. intersubjektiv) begriindbar sein Raba.

bei Kant alle sittliche Verbindlichkeit als Selbstbindwes Menschen zu verstehen ist,
ergeben sich hieraus zwei Anspriéh®er Anspruch, die miidige Verantwortlichkeit

des jeweilsanderen anzuerkennen und zu respektieren, und der Anspruch an sich selber,

e

sich aus seiner As el b &urwhefreierc Aus lerdterdameAm- Un m¢ n

spruch lasst sich fir die Medizinethik ableiten, dass anstell&wang und Tauschung

die informierte Einwilligung von Patienten einzuholen ist undllgemeineri sich der

ARespekt voreinander al s i n®inderAmeskennung r Hi

der Praferenzen eines Patienten beziiglich indiZféresdiznischer Behandlungen &u-
Rert. Aus dem zweiten Ansprudfants in Form seinesdwufrufs zur Befreiung aus selbst-
verschuldeter Unmindigkeilie3en sich auclgrundsatzlick ethische Verpflichtungn

fur den jeweils einzelnen Patienteableiten, z. B.sich mit bstimmten Themerwie
EOLD, aktiv auseinanderzusetzen. Auf diesen Aspekt wird im weiteren Verlauf noch re-

kurriert werden

81 Ebd.

82 Kant, Kritik der praktischen Vernunft, A 54.

83 Quante 2011S. 81.

84 Bielefeldt 2011 S. 313.

85 Kant, Beantwortung der Frag#/as ist Aufklarung? A 481.
86 Steinfath 2016S. 19.

87 patientenautonomie wird medizinrechtlich zuallermeist als Abwehrrecht verstanden, vgl. hierzu etw
Duttge et al. 201L6Auch medizinethisch wird eiAnspruch eines Patienten auf medizinisch nicht indi-
zierte MalRBnahmen meist verneint, vgl. eSehoneSeifert 2007 S. 40.

23

ns



Stand der Forschung und Voriiberlegungen

Auch wenn der Einfluss der Kantodschen Autor
von herausragender Bedeutung®stjird ihre praktishe Relevanz fir konkrete Prob-

leme der Medizinethik, als Teilbereich der angewandten Ethik, meist kritisch beftertet.

Die Kritik entziindet sich dabei insbesondere daran, dass Kants Autonomiebegriff sich
weniger auf individuelle Selbsti@amung im Allgemenen sondern vielmehr auf die

Grundlage der Moral an sich bezi€hEine erwahnenswerte Ausnahme bildet die Bio-
ethikerin Onora O6Neill, die auf Grdndl age
M2 ngel der Al i beurnagliie i(wsSdie divedetanuhgvorf Unabkas-

gigkeit i umgehen und/ertrauenals Prinzip in der medizinischen Praxis etablieren

will .92

2.3.2.2Die liberale Standardauffassung: Minimale (Handlungs)Autonomie

Das Konzept der Handlungsautonomie bewertet die Aubd@ eines PatienteniniBlick

auf eine bestimmte Handlung (im Gegensatz zu einer Bewertung seiner Autonomie als
Persoi). Dabeisoll im Rahmen eines Schwellenwertkonzeptes der Anspruch an den Han-
delnden moglichst geringgehalten werden: Sobald die deénidtiterien erfillt gd,

soll also Autonomie zuerkannt werden. Die verschiedenen Konzepte von solchermal3en
amini mal er 6 Handlungsautonomie unterschei de
sam, dass sie beurteilen, ob fir eine bestimmte Handlung einchesi@es Mald an
Selbste st i mmung vorliegt. Um die Schowml | e f ¢r
chooser®) passierbar zu halten, dirfen die Kriterien hierfiir nicht zu hoch angesetzt

sein. Die Konzepte von minimaler Handlungsautonomie sind dadeth entstehungs-
geschichtlici eng verwandt mit den medizinrechtlich normierten Voraussetzungen einer

Einwilligung in einen medizinischen Eingriff. Diese Voraussetzungen werden unter dem

88 Bielefeldt 2011 S. 312.

89vgl. beispielsweis&choneSeifert 2007 Steinfath 2016Childress 2009; Steinbock 2008d Quante
2011 Anders beispielsweiddoffmann 2010in seiner Rezension Lpuante 2010

% Beauchamp und Childress 2009, S. 346.
%1 Steinfath 2016S. 18.
92 O'Neill 2002 Fur eine Darstellung aus feministischer Perspektive vergl®iealel 2003

% Beauchamp und Childress 20@ 101.
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Begriff informed consens u b sumi er t |, i m Deutschen als ain
kannt. Nebemler medizinrechtlichen Verwendung de$ormed conserdls Prifstein fur

die Legalitateines Eingriffs wurde der Begriff medizinethisch zum Kriterium der soge-
nannten aliber al en [seboaderd Baufid auigdgfiffansmnzeptg 6, ei n
minimaler Hantlingsautonomie. Inhaltlich weisen die beiden Verwendungsweisen dabei

grof3e inhaltlibe Deckungsgleichheit auf, ein Umstand, der sicherlich auch zum ideen-

geschichtlichen Erfolg des Konzepts beigetrageri‘hat.

Eine der wesentlichen Untersuchungen zur Fragatbrmed consemurde 1986 durch

die amerikanischen Bioethiker Ruth Faden undhiBeauchamp gemeinsam mit Nancy
KinginAA history and t he vorggleg® WeiterenAusarbeitend cons e
erfuhr das darin vorgestellte Konzept in dem W&®kinciples of biomedical ethiég?,

das Beauchamp zusammen mit James Childress verféesRahmen des darin entwi-
ckelten, 2uCerst erfol gr e{¥pdstaliarenAlis Autotez es e i n
vier Prinzipien mittlerer Reichweite undittlerer Geltungstiefe, zwischen denen in der

Losung medizinethischer Konflikte abgewodfawerden miisseRespect for autonomy

(Respekt vor AutonomieNonmaleficienc€Nichtschaden)Beneficienc€Wohltun) und
Justice(Gerechtigkeit). Bezuglich des Prinzips des Respakt&\utonomie vertreten die

Autoren ein Konzept von Handlungsautonomie: Entscheidend fiir die Zuschreibung von

(dann zu respektierender) Autonomie ist fur sie demnach, ob eine konkrete Handlung

bestimmteKriterien erfiillt, die diese als autonom erscheinasda’®

94Vqgl. hierzu etwaSchoneSeifert 2007 S. 43. Auf nichtsdestotrotz bestehende Unterschiede in der Ver-
wendung des Begriffmformed conseritn rechtlichen und philosophischen Kontext, z. B. bei der Einwil-
ligung Minderjahrigr, haben Faden et al. 1986 hingewiesen.

% Faden et al. 1986

9% Samtliche Zitate aus défrinciplesof biomedical ethicbeziehen sich auf deren 6. Auflag=auch-
amp und Childres2009Inzwischen ist bereits eine 7. Auflage erschienen.

97 Zur Debatte (iber diese deutsche Ubersetzung des Bemifésplismvgl. Rauprich und Steger 2005
S. 17.

% Hierbei stiitzen sie sich auf das urspriinglich von John Rawls entwickelteX aiemeeflective
equilibrium, im Deutschen haufig mit Uberlegungsgleichgewicht iibersetzt.

% Beauchamp und Childress 20@ 101 ff.
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Gemal} Beauchamp und Childress ist fur die Zuschreibung einer Handlung als autonom
die vollstandige bzw. ausreichende Erfullung dreier Bedingungen gefdrderttiona-
lity (Absichtlichkeit), understanding(Verstandnis), unshoncontrol (Abwesenheitvon

Fremdkontrolle).

Das Kriterium deintentionalityfordert dabei, dass eine Handlung gewollt, d. h. in Uber-
einstimmung mit einem Plan durchgefihrt wird, selbst wenn diese nicht positiv ge-
wunscht, endern z. B. blof3 in Kauf genommen wird. Dieses Kritarigt im Gegensatz

zu den folgenden fiur die Autoren nicht gradualisierbar, muss also fir die Zuschreibung

von Handlungsautonomie vollstandig erfullt sein.

Das Kriteriumunderstandindordert, dass deHandelnde Wesen und vorhersehiiéoe-
sequenzen der Hdlung verstehtUnderstandingst gradualisierbar,ab heif3tdass das
Ausmald an Verstehen blo3 "allgemein anerkannten sozialen Standards" geniigen muss,

um das Kriterium ausreichend zu erfillen.

Noncontrol,also die Abwesenheit von fremder Kontrolle istefalls ein gradualisierba-

res Kriterium. Gefordert ist eine ausreichende Unabhéngigkeit von der (auf3eren) Kon-
trolle durch andere. Das heif3t nicht, dass eine Entscheidung vollstandig frei voer aul3e
Einflussnahme erfolgen muss, sondern nur, dass die RaiserEntscheidung trifft bzw.
Handlung vollzieht, zu der sie von sich aus keinerlei Neigung héatte. Die Autoren diffe-
renzieren zwischen drei Formen der moglichen Einflussnahme, die jeweilschiredti-

che Auswirkung auf die Moglichkeit einer autonomem#éiang haben konnel® Coer-
cion(Zwang),persuasior{Uberzeugung, z. B. durch Appell an die Vernunft mit dem Ziel
einer freien Entscheidung) unganipulation(Manipulation, z. B. TAuschung). Irston-

dere die Frage, wann eine letztere Form der Einflussnabrhegt und welche Auswir-
kungen sie auf die Mdglichkeit einer autonomen Handlung hat, ist den Autoren zufolge

nur im Einzelfall zu entscheiden.

Hohere Anforderungen als diese Kriterien anAigonomie einer Handlung zu stellen
(z. B. reflexive Identifilation) lehnen die Autoren explizit ab, da ein solches Konzept von

10EQd., S. 134 ff.
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AutonomieAnormal agents and choosérs ¢ ber f ordern und von der

nomer Handlungen unzulassig ausschlieBen wifide.

Derinformed conserdls erfolgreichste Variante einer miratan Handlungsautonomie
kannweitgehend unumstritten als Ausgangspunkt der meisten modernen medizinrechtli-
chen und medizinethischen Debatten Uber Patientenselbstbestingelteng Es muss

allerdings erwéahnt werden, ddasnciples of biomedical ethicanitdem die Autoremlen
Ansprucheines umfassenden medizinethischen Konaegtsunden habeim der jinge-

ren Vergangenheit in vielfacher Weise kritisiert wordign 1°? prominent beispielsweise

von Clouser und GerDiese meinenin den Prinzipien von Beauchgnund Childress

| ediglich | ose ver bunde nakoAnémn wodurch dlagPrer s c hr i
jekt einer AEinheit der N8nsbebonderea mizBlidk? s s i g
auf ihre Alltagstauglichkeit und Zugéangftikeit hat die Prinzipienethiéich jedoch in den

letzten Jahrzehnten fir viele Bioethikeren und Bioethikeals einebevorzugteGrund-

lage fur medizinethische Analysen bewafift.

2.3.2.3Relationale Autonomie

Aus der Kritik an der liberaleBtandardauffassung und ihrem als zu einseitig inda4d

listisch beméngelten Verstandnis von Autonomie sind verschiedene Konzepte entwickelt
worden, die diesem Manko ein Verstandnis von Menschen in Beziehungsgeflechten ent-
gegensetzen wollen. Diese Konzepta s sen sich unter dem Begr i f
mi eubsumieren und werden haufig auch aus Perspektive einer feministischéf? Ethik
vertreten.Die Kernthese der relationalen Autonomie lautet dabei, dass die Autonomie

von Menschen wesentlich adieAVeatwe nhei t A mit anderen | ndi
ist. Auf diesemGedankeraufbaued haben sich viele Varianteron relationaler Auto-

nomieentwickelt, die siclgrob in stark und schwach substantielle Konzejpterteilen

101 Beauchamp und Childress 20@ 101.

102 Eiir eine umfangreiche Ubersicht tiber die Debatte $ketugprich und Steger 2005
103 Clouser und Gert 200%. 107.

104 Wiesing 2005

105 Eiir einen Uberblick vergleich&/endel 2003Mit einer umfangreichen Gegeniiberstellung von femi-
nistischer Ethik und Prinzipienethik hat sichrildla Reitz mit Blick auf die Bewertung der Praimplanta-
tionsdiagnostik in ihrer Dissertation befagsgitz 2007
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lassen® In stark substantiellen Konzept wird das Vorhandensein von Autonomie an
bestimmte spiale Verhaltnisse gebunden (ex negativo beispielsweise definiert durch die
Abwesenheit von Sklaverei). Autonomie wird damit nicht als individuelle Fahigkeit oder
Eigenschaft definiert, sondern als ser Status und damit teilweise externalisiert vom
Individuum. Schwachsubstanziell&Konzepte hingegen binden das Vorhandensein von
Autonomie an im Individuum selbst angel egt e
lich der Selbstachtung, Selbstschatzund des Selbstvertrauens. Diese zu einem gewis-
sen Grad rehr emotionabffektiven als rationalen Weisen, dem eigenen Ich gegentiber-
zutreten, werden dabei sowohl fur die Entstehung eigener Selbstbestimmung als auch fur
das Verstandnis von gelungenen Bezieharggeanderen fur wesentlich erachi&tst in

der Erfalmung der Achtung und des Vertrauens durch andere kann eine Person eigene
Selbstachtung und Selbstvertrauen entwickeln und sta8aamalisierung ist damit un-
abdingbar fiir die Entwicklung volutonomiel®’ Im shared decision makingem Ideal

der gemeinsameBntscheidungsfindungyird schliel3lich ein ganz praktischer Aspekt

von relationaler Autonomie erkennbar, wenn namlich der Prozess der individuellen Wil-
lensbildung in diesem so begriffen wirdiass der Patientenwillen im gemeinsamen Ge-
sprach erst vollstamgl modelliert wird.In diesem Spannungsfeld zwischen stark und
schwaclsubstanzielletonzepten von relationaler Autonomie lassen sich nach Joel An-
derson®® einige zentrale Konfliktfelder zwitien liberalen (d. h. individuellen) und rela-
tionalen Ansatzen ideifizieren. Ein Argument der Vertreterinnen und Vertreter von re-
lationaler Autonomie ist, dass die Identitat und damit das Wollen autonomer Subjekte
zwangslaufig und unaufléslich mit ihrédentitat und ihrem Wollen als Mitglieder von
sozialen Strukturemerbunden ist. Wahremtun aus dePositionliberaler Ansatzelarauf
verwiesenwird, dass weiterhin primar der Willen des Individuums zu beachten ist, das
sich zu diesen sozialen Dimensiorsainer Identitéat auf die eine oder andere Weise po-
sitioniert, istes im Rahmen relationaler Konzepte denkbar, dass eine solche Positionie-
rung beziehungsweise Distanzierung unmoglich wird. Dies Kasispielsweisege-

106 F{ir das Folgends. Steirfath 2016 S. 34ff.
107 Anderson 2013S. 70.

18 Ephd.
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schlussfolgert werden, wemmgste Famiénbande (wie zu eigenen Kindern) fur das In-

dividuum unhintergehlva Grundlagen seiner evaluativen Perspektive und damit seiner
Autonomie darstellen oder bestimmte Handlungen sogar Uberhaupt nicht anders als ein
Aaut hent i s dshU ngteenrefi annstpenesierkineed:® Ein weiteres Kon-

fliktfeld stellt die Willensbidung als Grundlage autonomen Entscheidens dar. Aus rela-

tionaler Perspektivest der Dialog mit anderen Individuen fir die Herausbildung von
Selbsterkenntnis und Identitat unverzichtbae Bolgerung, dass Individuen, die diesen

Dialog verweigern, nichtidonom sein kdnnen, wird von liberaler Seite aus scharf kriti-

siert, ist aber auch nicht zwangslaufig: Vielmehr kommt es aus Sicht der relationalen Au-
tonomievor allemdarauf antberhaupt est Strukturen zu schaffen, die solchen Dialogen

den notwendigeRaum unddie Zeit gebenEine besonders komplexe Dimension relati-

onaler Autonomie findet sich, wenn Autonomie verstanden wird als das Recht jedes ein-

zelnen, sich nicht vor anderen fur seimgdeheidungen rechtfertigen zu misdeieses

Recht wird von Vertreerinnen und Vertreter der relationalen Autonomie zum Teil einge-

schrankt, wenn sie fir autonome Entscheidungen beispielsweise fordern, dass diese
grundsatzlich auch anderen gegeniibehntiertigbar sein misseDieseprinzipielleVer-

pflichtung zur Rechtféigungsfahigkeit wird besonders durch den Gedanken gestarkt,

dass die Selbstzuschreibung des I ndividuums
mati ve Behauptungin darstellt, in der sich

Entscheidungen durch andererbiirgt!?

Diesen fir ein tiefergehendes Verstandnis der autonomen Willensbildung wichtigen Er-
kenntnissen stehen einige fundamentale Kritikpunkte an relationaler Autonomie gegen-

uber!!! Grundsatzlich ist kritisiert worden, dassm Ver h2 | t niiss tzius chiemdii v
Konzepten die revisionare Kraft von Konzepten relationaler Autonomie entweder unzu-

lassig stark sei oder aber sich blof3 in einer von mehreren Ermdglichungsbedingungen

erschopfeSo drohe bi einer genuin relationalésmdefinierung des Verstandses von

109 Anderson fuhrt an dieser Stelledasi e er sel bst eingesteht m°glicherw
s ¢ hi é8dispiel einer Organspende unterelguten a, ebd., S.64.

HOEQd., S. 69.

11 E{r einen umfassenden Uberblick s. adch und Schon&eifert 2013und im selben BandAnderson
2013.
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Autonomie die Gefahr der Exklusion, weil die Anforderungen an Autonomie durch Hin-
zunahme von sozialen oder psychologischen Zusatzbedingungen fir manche Individuen
unerreichbar wiirderEi n s ol cher AP eillideralkda aub diesesWeises i w2 r ¢
womoglich vielein anderen Autonomiekonzeptionen legitimerweise als autonom er-
kanntePersonen von der Zuschreibung von Autonomie ungerechtfertigt ausgenommen
wirden Beispielsweisavenndiesesich einer dialogischen Reflexiaerweigern sich
aul3erhalb dagender sozialer Verhaltnisse bewegen oder sich in ihren Entscheidungen
bewusst aus sozialen Beziehungen |68m1. Gedanke, dass die Zuschreibung von Au-
tonomie von der Fahigkeit abh&ngig sein kdnnte, von Dritten Anerkermugewinnen,

wird dabei auclaus der herrschaftskritischen Perspekfiarainistische Autorinnen und
Autorenabgelehnt!? Daruiber hinaus wirdrundséatzlictkritisiert, dass drch eine regel-

hafte Einbindungvon Dritten (z. B. Angehérigen) in Entscheidspgzesseeine unzu-
lassige Entintvidualisierung des Autonomiekonzepti®he die unseremmeuzeitlichen

Bild einesprinzipiell frei tiber sich selbst entscheidenden Individaemtgegenlaufé!?

Wenn hingegen dasonzeptvon relationaler Autonomiauf die blofé@ Erkenntnisabge-
schwachwvird, dass die Entwicklung von autonomen Individuen immer auch an positive
soziale Strukturen gebundet, werde unklar, warum es einer im Gegensatz zu anderen
Konzepten konstruierten relationalen Autonomie tberhaupt be@oigird behauptet,

dass ach andez Modelle wie das der liberalen StandardauffasSdogler der persona-

len Autonomie''® ebensan der Lageseien die konstitutive soziale Eingebundenheit von

Individuen als wesentlicherméglichungsbedingungen von Autonomie zu integriétén.

Auch wenn teseKritik an relationaler Autonomieindamental erscheint und selbst pro-
minente Vertreter konstatieren, da#iser die Erfolgsaussichten relationaler Ansatze

groRe Uneinigkeit bestekt’ muss anerkannt werden, dass digésazeptionermindes-

112 Anderson 2013.S. 68.

113 Ach und Schonseifert 2013S. 57.

114\/gl. hierzu beispielsweisBeauchamp und Childress 20@ 103.
115Vgl. hierzu beispielsweis@uante 2002S. 182ff.

116 Steinfath 2016.

117 Anderson 2013.S. 73.
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tens ein wichtiges Koektiv zu einemitunter zu starkndividualistischen Autonomiede-

batte darstellenn der die Einbettung der meisten Menschen in soziale Strukturen in ihrer
herausragenden Bedeutudroht verkanntzu werden Insbesondere die fundamentale
Rolle relationalerAspekte in der faktischen Ermdglichung von Autonomie wird dabei
zurecht immer wieder betgntuletzt prominent in einschlagigen Stellungnahmen der
Zentralen Ethikkommission bei dBundesarztekammer 2016 und 201%° Diei uber

diese Rolle hinausgehendgrundsatzliche Annahme, dass Respekt vor der Autonomie
in der Medizinethik primar anders als mit dem Respekt vor der Selbstbestimmung des
Individuums begrindet sein sollte, drsmt jedoclvielen Autorinnen und Autorexwei-

felhaft.

23243 Robusted6eAumdomiei duel |

aAaRobusted oder auch anspruchsvolle individil
wurf zur minimalen, eher formalen liberalen Standardauffassung der Handlungsautono-

mie. In den zugehorigen Autonomiekonzeptionen wird danach gefragt, inwieweit ei

Handlung oder Lebensweise einer Person zugerechnet, alsotsthiederihre eigene

empfunden werden muss, um als authentiswh damit autonom gelten zu kénnen. Als
grunds?@tzlicher Kritikpunkt wird diesen aro
Anforderungen hinausgehen, haufig vorgeworfen, dass sie ein unerreichbares Ideal von
Autonomie propagierten und damit die Anfonglegen an die geforderte Autonomie zu

hoch ansetzten. Dem Ideal einer vollstandig rationalen, selbstreflektierten und selbstbe-
stimmten Lebensfiihrung wirden nur wenige Menscéheenn Gberhaupt entsprechen.

Tatsachlich fordern die meisten robusten Konegeph solches Ideal zur Zuschreibung

von Autonomie jedoch gar nicht, sondern operieren ebenfalls mit einer Form des Schwel-
lenwertkonzeptes (s. o.dlas heil3sie beschranken ihre Forderung auf hinreichend ratio-
nale/reflexive/selbstbestimmte Entscheidunigemiehungsweise Personen (die mitunter

auch nur bereichsspezifisch nachgewiesen werden mussen). Eine im deutschsprachigen

118 7antrale Ethikkommission bei der Bundesarztekammer 2016.

119 7entrale Ethikkommission bei der Bundesarztekammer 2019.
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Raumher ausragende Ausarbeitung dieser auch a
zeption hat der Philosoph Michael Quante vorgelegsalem folgendermbschnittde-

tailliert vorgestellt werden.

2.3.2.5Personale Autonomie bei Michael Quante

In seiner 2002 erschienen®&lonografieAPer sonal es Leben 2nd men:
entwickelt der in Munster lehrende Philosoph und Bioethiker eine umfaskendep-

tion personalen Lebens als eines zentralen Prinzips fur die biomedizinischeSethi.

Konzeption hat insbesondereder deutschsprachigen bioethischen Debatte groRen Wi-

derhall gefundett! und wurde von ihm u. a. in seiner 2010 erschienenen Textkang
AMenschenw¢rde und ?pasfralduelle Bdbattenfelder wie Rrdim- e A

plantationsdiagnostik, Klonieren und Sterliie angewandt.

Im Folgenden soll Quantes 2002 entworfene Konzeption von personaler Identitat und

insbesondere der darauf batienden personalen Autonomie skizziert werden.

Eine der Kernthesen Quantes mit Blick auf die personale Identitat (d. h. dverauf

die Frage, wann und unter welchen Bedingungen wir von ein und derselben Person spre-
chen kdnnen) ist die, dass die Beglingen fur Personalitéivelche Eigenschaften und
Fahigkeiten muss ein Wesen aufweijgerm a P e r s o,wlié synchrons Enmeitrdér )
Person(welche Bedingungen mussen erfillt sein, dass man zu einem bestimmten Zeit-
punkt von einer Person sprechen kgnde diachrone Persistenz (welche Bedingungen
missen erfillt sein, dass man von einer Person sagen kann, sie existierduedesrsn
Zeitpunkten?) und die Persdnlichkeit (die fur Personen spezifische Weise, sich zu ihrer
eigenen Existenz lber die Zbihweg zu verhalten) getrennt analysiert und bewertet wer-

den mussen.

Den Begriff der Personalitéals Status einer Entitat (RBein zu sein), will Quante dabei

i analog zu den Prinzipien nach Beauchamp und Chilfféssals Prinzip mittlerer

120 Quante 2002
121yergleiche etwasteinfath 2016SchoneSeifert 2007 Wiesemann 2011
122 Quante 2010

123 Beauchamp und Childress 2009
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Reichweite und Geltungstiéfé verstanden wissen. Die mit einer solchen Charakterisie-

rung einhergehende AEnt k| ajeglianengdiegatiseren Be gr i f
(d. h. unabwagbaren) Anspriichen und seine Einbindung in Abwsignozgsse sei dabei

eine wichtige Voraussetzung fir eine Eignung des Begriffs als Begriindungsfigur in einer

zunehmend pluraler werdenden medizinethischen Delsatte.

Die zur Zuschreibung des Personenstatus wesentlichen Bedingungen sind nach Quante
kulturvaiable, essenziell evaluative Eigenschaften und Fahigkeiten, die minimal vorhan-

den sein m¢gssen, um als volle Person aner K:
konzept es fi) . Die Frage dieser Zuschreibung sp
Schwamerschaftsabbruchs und des Umgangs mit schweren geistigen Beeintrachtigungen

und soll in seinen mitunter durchaus problematischen mdglichen Konsequenzen fur die
vorliegende Arbeit ebenso wenig weiter diskutiert werden wie die Details des Konzepts

der diachonen Persistenz, also der Persistenz tber die Zeit und dem naturalistischen Be-

griff des MenschenWichtig ist, dassler Mensclmach Quante von den evaluativen Be-

griffen der Persound ihrer Personlichkéf® abgegrenzt werden muss. Auch die Begriffe
APenaloit2tid und APers°nlichkeitid m¢gssen wei
sonSein (Personalitat) die Zuschreibung eines Status ausdriicke, sei die Zuschreibung,
enePers°nlichkeit zu haben, als Adie jeweils
nalitat einhergehenden Eigenschaften und Fahigkeiten zur Ausbildung einer eigenen Bi-
ografie und zum F¢ghren eines eigenen Aper so

sich in der jeweils individuellen Biographie manifestiéf€Er fiihrt weiter aus, dassedi

124D, h., dass es sidinerseits aus unterschiedlichdn nt er grundet hi ken als AKonsen
spezifiziert werden muss, ableiten lasst, und, dapsires faciegultig ist, also eingescinkt werden
kann durch andere Prinzipien/Aspekte.

125Quante 2002S.28Ei ne sol che AEntkl eidungfi des Personenbegr
konnte naturgemalf die Gefahr bergen, dass in dann moglichen Algeageini auch grundgesetzlich

normierteri Anspruch wie ditMenschenwirdeugunsten anderer Glter eingeschréviktde. Diese Ge-

fahr soll an dieser Stelle nur angedeutet werden, da sie fir die Fragestellung dieser Arbeit nicht im Fokus

steht.

126 Ehd.

127 Quante 2002S. 158.
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ser als Ausdruck eines evaluativen Selbstverstandnisses, bzw. Selbstbildes, als "individu-
elle Ausgestaltung des Personselifisider auch als die "fir Personen spezifisefeise,

sich zu ihrer eigenen Existenz uber die Zeit hinweg zu verh&teali versthen sei.
Entscheidendes Kernmerkmal der Personlichkeit ist fir Quante dabei die jeweilige eva-
luative (positive wie negative) Identifikation mit vergangenen und zukinfifyestan-

den. Da das resultierende Selbstbild sich neben der Bewertung des eigersennei
Handelns u. a. auch in der individuellen Weise, sich zu sozialen Anforderungen zu ver-

halten ausforme, ist es fir Quante im Phanomenbereich des sozialen Lebemzgkrw

Auf Grundlage dieser Voriiberlegungen stellt Quante die These auf, dass desavch-
amp und Childress iRrinciples of Biomedical Ethigsropagierte Prinzip (des Respekts
vor) derhandlungsbasierteAutonomie auf biographische Identitat und damif Per-

sonlichkeit angewiesen sei.

Zur Fundierung seines Konzepts von personaléo#amie stellt Quante zunachst auf

ein hierarchisches Modell der Wiinsche#tDer positiven bzw. negativen Identifikation

mit eigenen Winschen bzw. Willensakten (ausdrécls Verhaltnis zwischen Volitio-

nen bzw. Wiinschen zweiter Stufe und Winschenre®stde) spricht Quante dabei eine

zentrale Funktion bei der Ausbildung einer Personlichkeit zu. Da verschiedene Volitionen

und Winsche jedoch nicht selten miteinander ligiefen, sei fir eine autonome Person

ein Mindestmald an Kohéarenz der Wiinsche umteneler zu fordern. Fir die Zuschrei-

bung einer solchen Akoh2renten Pers°nlichk:
Identifikationsleistung mit sdmtlichen der Persmmewohnenden Winschen zu fordern,

da dies viel&** Menschen von der Zuschreibung vdatonomie ausschlieRen wiirde. Ei-

nem solchen weiteren Uberforderungseinwand begegnet Quante, indem er nicht aktual
erfolgte (reflexive) ldentifikation, sondern allgemeindig&eit der Person zu dieser eva-

l uativen Einstel ]l un g inésiMendohankann skiDin seinePler s © n | |
bensfuhrung, seinen emotionalen und seinen volitionalen Einstellungen manifestieren,

ohne dass sich diese Person faktisch in eine re@ieRistanz zu ihren Winschen, ihren

128 Quante 2002S. 22.
129Epd., S. 158.
B0Epd., S. 177ff.

131 \Wenn nicht sogar alle.
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evaluativen Grundeinstellungen oder ihrer Perkéi ¢ h k €3 DiesesFerm der Ideii-
tifikation durch koh?arent er eLfelbeexnisvifi, huruch gs ine
ihn nur mit Blick auf die Biographie des Individms und damit seine Personlichkeit zu

bewerten. Letztere lasse sich dabei ausdgin al s AGesamtnetz von E|
dessen Hintergrunslchdie Autonomie einer einzelnen mentalen Einstellung (und daraus
folgender Handlungen) bewerten lasse.

Ein weiterer Aspekt, der fir Quante konstitutiv flie ZuschreibunginerPersonlichkeit

ist (und damit fir das Recht auf Respekt vor autonomen Entscheidungéwithisitizi-

tatt*>Di e Anforderungsbedingungen akKoharenzdé u
dabei zwar nicht als Synonyme verwendet, fir die weiteren Betrachtumgkes jedoch

ausreichen, primar den Begriff der Authentiz#étverwendenauch da Quante selbst u.

a. mit Blick auf die Bindungswirkung von Patientenverfiigungen (s. u.) vor alledeau

aaut heivii $eengerst

Analog zum Kriterium der Kohhenz unt er schei det Quante zwis
tizitato, bei der eine Person alle ihre W¢n
Reflexion geprift und sich dadurch mit imnépositiv oder negativ) identifiziert hat.

Diese Formvonreflexivekut henti zi t2at w¢rde einem Aldeal
entsprechen und musste sich dementsprechend den gleichen Uberforderungseinwéanden
stellen. F¢gr di e Anveernk eAnunt uhhegegenige eurzufav or r e f |
dern, dass die jeweilige Ps on ein aungebrochenesod Ver h?2 |t
Uberzeugungen habe, ihre Personlichkeit also soweit koharent sei, dass die Person sich
Ain ihrer Lebensf gilivauthergisthemketn idéntificieeenundvdies r e f |
zur Grundlage ihrer leensfiihrung mache. Dieses ungebrochene Verhéltnis manifestiere

sich in dem fur das Vorhandensein von personaler Autonomie notwendigen Ausbleiben

von innerem Widerstadéf gegen eine Handlgn Solange ein solcher (starker) innerer

Widerstand ausbleibe,sgjf ei n vorrefl exiv authentisches

132Ebd., S.178.
133Epd., S.193ff.
134Ebd., S. 291.

135Epd., S. 217. Auch dieses Kriterium ist fir Quante gradualisierbar und muss nicht vollstandig sondern
bloR ausreichend erfillt sein
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fur Quante der Personlichkeit entspricht, eine aktive, kritische Reflexion der eigenen Eva-
luationen ausdricklich nicht notweig. Im Gegensatz zu einer Personlichkeit ohne per-

sonale Autonomie erflige eine vorreflexiv authentische Personlichkeit Gber die grund-
satzliche Fahigkeit, prinzipiell jeden Teil ihrer Personlichkeit bei Bedarf einer kritischen
Reflexion unterziehen zu koan. Diese Fahigkeit auch stetig auszuliben sei fur personale
Autonome ni cht zu fordern, ausreichend sei ei

die Zeit manifestierende Identifikation mit dem evaluativen SelbstHild.

Quante argumentiert nun, dass Ré&sper Autonomie nur sinnvoll unter Einbezug des
Respekts vor persaler Autonomie zu analysieren sei: Im Respekt vor autonomen Ent-
scheidungen kdme demnach auch unser RespekievgeweiligenPersonlichkeit zum
Ausdruck®®’ Dies gelte selbst schon fiir dien Beauchamp vorgeschlagenen Kriterien

fur Handlungsautonomie. So enthalte die im Kriterium iéentionality geforderte
Handlung in Ubereinstimmung mit einem Pf&reine biographische Komponente, die

sich nur in einem Kiazept von personaler Autonomie gdat bewerten lasse. Auch dass
bei der Frage nach Abwesenheit von Fremdko
weiligen Patienten beachten werden mtisalso das arztliche Handeln auf dessen spe-
zifische Bediirfnisse, Wz, Uberzeugungen abgestimmt werdmlle, fordere ein per-
sonales Verstandnis von Autonomie. Auch beim Kriterwmderstandingzerweise die

von Beauchamp selbst aufgestellte Forderung, dass eine Handlung dann nicht autonom
zunennenseAwe n n d ede eilba Aspekt) der gemessen aneseeigenen Uber-
zeugungen, Winschen und Wertvorstellungen relevant ist, Gbersieht oder nicht angemes-
sen zur Ke *Adirektiast dienAensomlichkeit des Handelnden.

Mit Blick auf die gegeniiber Konzepten der pamalen Autonomie geéduflRerten Uberfor-

derungseinwande betont Quante, dass nur ein Konzept von Autonomie tragféhig sein

136 Epd., S. 195.

137Ebd., S. 209. Dass die Kriterien von personaler Autonomie die Kriterien von Handlungsautonomie er-
ganzennicht aber ersetzen sollen, betont Quante, siehe S. 222.

138 Fgden et al. 19865.245.
139 Epd., S. 33.

140 Quante 2002, S. 212f.
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konne, dessen Anforderungsbedingungen "im Regelfall von durchschnittlich entwickel-
ten Mitgliedern unserer Gesellschatft in hinreichendem Nalf®ahmen einer normalen
Sozialisaibn erworben" werdetf! Ebenfalls sei von einem Schwellenwertkonzept aus-
zugehen, bei dem jedem Menschen, der (ermdéglicht durch geeignete psychische Verfasst-
heit) die minimalen Bedingungen erfille, selbstbestimmt zu lesiden, volle Autono-

mie zugesprochewerden misse. Dies sei in seinem Konzept von personaler Autonomie

mit der Moglichkeit einer vorreflexiv authentischen Personlichkeit gewéhrleistet.

Wenn die Identifikation mit dem evaluativen Selbstbild UberZdi, also die Stabilitat

einer Personlichke ein Mal3stab fur personale Autonomie ist, ergibt sich die Frage, wie
Handlungen zu bewerten sind, die nicht zur (bisherigen) Persodnlichkeit der Person zu
passen scheinen, algot ofcharactersind. In seinem Konzept von Handlungsautonomie
gehen Beaucmap und Childress davon aus, dass Handlumgemaracterwahrschein-

licher alssubstanzielautonom zu bewerten seien als Handlurgerof charactet*2 und,

dass solche nicht zur Personlichkeispme n d e n  H a ncaution flagsghat warh s A
othersi b eetwnemddn sollten. Allerdings seien diese nicht zwangslaufig als nicht au-
tonom zu werten: Handlungenit of characteseien vielmehr ein haufiges Phédnomen, z.

B. um die Mdglichkeit zu erhaltengue Erfahrungen zu machéir Quantes Konzept

von vorreflexver Authentizitat, als Stabilitat der Personlichkeit tber die Zeit, stellen sol-

che Handlungenout of charactenaturgemal eine grol3ere Herausforderung dar. Auch er
betont, dass eine Handlunggdaicht zur Personlichkeit des Handelnden passe, nicht
grundsizlich alsheterononzu werten set®® Allerdings miisse dann auch der Wunsch,

neue Erfahrungen machen zu wollen, als zur Personlichkeit einer Person zugehorig ge-
wertet werden. Dariiber hinaus seiter bestimmten Umstandengarauch ei ne Apar
el | e R einver Prisanlichikeit moglich, etwa wenn eine gravierende Veranderung
der Umstéande eine Person dazu veranlasse, Strategien zu entwickeln, die eigene Person-
lichkeit in den neuen Umstanden zu laénen und diese unvorhergesehenen Umstéande

in die eigene Biogfai e zu i ntegrieren. Eine Avoll st2nc

Y1lEDbd., S. 174.
12 F{r das Folgende: Beauchamp und Childress 2009, S. 110ff.

3 F(r das Folgend®uante 2002S. 214f.
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hi ngegen, die einen solchen Bruch erzeuge,
ner Weise mehr zur Deutung dernetear s° nl i chkeiti herangezoge
nicht vereinbamit einer solchen, den Umstanden adaquaten blof3en Adaptation einer be-
stehenden Personlichkeit. Quante vergleicht dies mit der neutestamentarischen Wandlung

vom Saulus zum Paulus, die nicht algonome Handlungondern als géttliche Inter-

vention zu werte sei.

Im Kontext von Autonomie als Voraussetzung der Personliclakeilysiert Quante die

Frage des Verzichts auf Autonorfitanhand der Unterscheidung zwischen lokalem und
globalem VerzichtEin lokaler Verzicht kbnne entweder ein irreversibler Verzaolit
Autonomie in einem thematisch umgrenzten Berérabder ein reversibler Komplettver-

zicht auf Handlungsfreiheit séifl. Beide Formen seien unproblematisch firr das Vorhan-
densein vorpersonaler Autonomie, da sie jeweils in die Personlichkeit des Handelnden
eingebunden seien: Im ersten Fall durch Bezug auf andere, fur das Individuum wesentli-
che Wiinsch¥’ und im zweiten Fall durch die zeitliche Begrenzung, d. h. die Einbettung

in die jeweilige Biographie. Problematischer sei hingegen ein globaler Verzichtrzu we
ten: Wenn die Fahigkeit zur kritischen Reflexion durch gewisse (selbst moglicherweise
autonome) Handlungen (z. B. durch Drogenkonsum) irreversibel verloren sei, sei von
einem Verlst von personaler Autonomie auszugehen. Der Fall einer Person, die aufgrund
einer autonomen Entscheidung darauf verzichtet, ihre globale Fahigkeit zur Ausiibung
weiterer autonomer Entscheidungen auszutiben, ist nach Quante als Grenzfall zu charak-
terisieren,da davon auszugehen sei, dass die Pgrgannipiell ihnre Fahigkeitbehalte

habe, ihre Entscheidung kritisch reflektieren. Da QudateRespekt vor den Wiinschen

und Uberzeugungen des Einzelnen nicht an das Vorhandensein von personaler Autono-

mie als Ideal(i. S. aktual ausgeubter kritischer Reflexion), sondern an das Vorhamdense

144\/gl. hierzu auch Abschnif.3.7dieser Arbeit.

145 Als Beispiel nennt Quante hier eine fur ihn mit der Auslibung kritischer Reflexion unvereinbare Kon-
ditioni erung bei aPl atzangsto, beispielsweise durch Hyp

148 Hier fuhrt Quante als Beispiel die antike Erzahlung an, in der Odysseus sich um des Sirenengesangs
willen von seinen Mitfahrern anketten lief3. Dieses Topos hat in die medizinethische Literatsorinsbe

dere in der Diskussion Uber bestimmte Patientenverfiguimgger der Psychiatrie unter dem Stichwort
UlyssescontractsEinzug gefunden.

147 Quante betont in diesem Zusammenhang auch die Méglichksi, ein Patient seine Autonomie in

bestimmten Bereiche die er nicht mehr bewéltigen kénne, aufgebe, um insgesaiterhin seine perso-
nale Autonomie zu bewahren, vgl. Abschnitt 5.6.5 dieser Arbeit.
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einer Personlichkeit (d. h. vorreflexive Authentizitat) knlpft, sind fur ihn auch in einem
solchen Fall diese Wiinsche zu respektiéfén.

Quantewvendetseine Konzeption von persaler Autonomie auch auf déir diese Arbeit

besonders interessantBereichderVorausverfigungen an. Grundsatzlich entfaltet sich

die Bindungswirkung einer Patientenverfiigung fur ihn aus dem Respekt vor dem Willen

des Patienten, ihre Funktion siehterpn2 r i n ei ner Entl astung de
medizinischen Entscheidgn bet ei | i gt sindin, wenn sie die

lungs)Optionen als Realisierung dieses dokumentierten Willens ausweisen kdénnen.

Er &u3ert sich dabei auzbr Frage der Fststellung des authentischen Willens der Person
auf der Grundlage einer Patitenverfiigung mit Blick auf Anderungen des Patientenwil-
lens tiber die Ze#*® Wenn er an dieser Stelle betont, dass seine Ansichten zu dndern und
neue Wertvorstellungen zu entwitkeum dadurch auf gednderte Umstande zu reagieren,
wichtige Bestandteile ddrebensfiihrung einer Person seien, bekraftigt er damit seine
These zur Moglichkeit der partiellen Revision von Patientenwinschen tber die Zeit.

2.3.3 Medizinischer Paternalismus

Neben(Respekt vor) Autonomie ist Wohltweinesdervier PrinzipiennachBeauchamp

und Childresglie bei medizinethischen Entscheidungen berticksichtigt werden sollten
Wenn Arztinnen und Arzte Entscheidungen treffen mussen, bei denen die Pflicht zum
Wohltun unddie Pflicht zum Respekt vor der Autonomie ihrer Patientinnen und Patienten
zukol I'i di eren drohen, stellt sich die Frage
mu n §%n.der medizinethischen Debattat sichhierfur der Begriff des Paternalismus
(vonlat. pater, Vater) etabliert. Dabei meint (medizinischer) Paternalismus zshath

gemein eine (arztliche) Fremdbestimmung Uber einen Patjeniedem Ziel, durch die
bewusste Uberstimmung der Entscheidungen oder Praferenzen des Patienten dessen
Wohl zu befoérdern, insbesondetean Schaden von ihm abzuwend®&ma auch in der his-
torischen Entwicklung von Medizinethik der Paternalismus lange Zzipdméare Anti-

pode zur Autonomie darstellte, soll dieser Begriff zun&chst expliziert werden, bevor mit

¥48EDbd., S. 192.
1491m Zusammenhang mit soglyssescontracts S. 291.

150 SchoneSeifert 2007 S. 50.
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dem Begriff des Vertrauens ein jungerer Aspekt aufgegriffen winthand der von Joel

Feinberg 1971 urspringlich im Kontext des Verhaltnisses von StdaBirger entwi-
ckeltet®'Begr i ffe eines Aweichenii und Ahartenf |
sentliche Unterscheidung treffétf.Es muss demnach zwischen Handlung#feren-

ziert werekn, die in die Entscheidungen oder Praferenzen einer nicht addraglich

autonomen Person eingreifen (schwacher Paternalismus), und Handlungen, die in Ent-
scheidungen oder Praferenzen einer als hinreichend autonom erkannten Person eingreifen
(starker Pernalismus}>)l nsbesondere | etzteerenawPsduddbe
fur ethisch problematisch angesehen, da er den hohen Wert der Selbstbestimmung des
Patienten (s. Kapitd.3.2 zu unterminieren droh&rganzend zu dieser Unterscheidung

i st vorgeschlagen worden, weiterhin zwische
nali smusi zu differenzieren: Milder Paterna
fluss auf Patientenentscheidungen, wéahrend haaterialismus die Ausubung von di-

rektem Zwang (physisch oder gesetzlich) umfasse.

Rechtfertigungsversuche fiir Beispiele von starkem Paternalismus heben demnach vor al-
lem auf das als gleichrangig gewertete Gut der Fursorge fuir das Wohlergehen des Patien-
ten, beziehungsweise den Schutz vor Schaden fur ihn ab. Prominentes Beispiel ist das
sog. at her ap @lsotdasbawbsste \RRrsdhweigéne@an échlechten Nachrich-
ten, um dem betroffenen Patienten nicht zu schaden), das jedoch auch von Arzten immer
sdltener fur zulassig erachtet wirlund im Kontext der Aufklarungspflichten geman §

630c auch (strafrechtlich sanktioniersein kannt>’

151 Feinberg 1971

152 Die umfangreiche Debatte kann hier nur angerissen werden, vgl. weitergehend inshaSahele et
al. 1986und Beauchanp und Childress 2009

BEine Sonderform st-¥¢tendgeé dag, @&iOedyisseshbssondere
tiert werden und die als eine Form des aSehbstpater |
Abschnitt2.3.2.5

154 Feinberg 1971

155 Simon und Nauck 2013%. 174f.

156 SchoneSeifert 2007 S. 52.

157 Dies gilt, wie SchoneSeifert richtig anmerkt, jezth so nur im Kontext von medizinischen Einggiff

40



Stand der Forschung und Miberlegungen

Hinsichtlich der Zulassigkeit eines harten Paternalismus pladieren Beauchamp und Child-
ress in derPrinciples of Biomeical Ethicsdafiir1°® einen solchen nur in den Ausnahme-
fallen zuzulassen, in denen eine begrenzte paternalistische Intervention die einzige Mog-
lichkeit darstelle, einen Patienten vor einem signifikanten Schaden zu bewahren. Aul3er-
dem musse der erhoffte Netz fur den Patienten die Risiken Giberwiegen subistanzi-

elle Interessen des Patientetdiirften nicht verletzt werden.

Auch Michael Quante hat in seinem Konzept von personaler Autonomie ein Modell von
Paternalismus entwickelt, auf dasgasichtsseinerKomplexitat und des Bedingungs-

reichtumshier nur thesenartig eingegangen werden'8bll.

Zunachst gilt fir Quante, dass paternalistische Interventionen primér und vor allem mit
dem Wohl des Patienten begriindet sein und in dessen kompetente Entscheidung (bzw.
deren Umsetzung) eingreifen missen. Aus dieser Bedingung folgt fur ihn, dass medizini-
sche Handlungen, die mit dem priméren Ziel, Schaden von Dritten abzuwehren, gerecht-
fertigt sind, nicht als paternalistisch zu klassifizieren sind. Sobald jedoch das Wohl des
Patienten selbst im Vordergrund der Motivation des Intervenierenden (erBArzin
oderdes Arztes) stehe und Schaden von Dritten abzuwenden nicht fur sich alleine eine
ausreichende Begriindung zur Intervention darstelle, also nur zusatzliches undreskunda

Ziel sei, ware die Handlung insgesamt als paternalistisch zu klassifizieren.

Des Weiteren m¢ssen feé¢r Quante auch Ainform
therapeutische Optionen, als paternalistische Interventionen bewertet werden, wenn die
Informationsweitergabe sich gegen eine Entscheidung des Patienten richte und dazu ge-
eignet sei, den Patienten zu manipulieren, d. h. seine kognitiven Fahigkeiten bewusst zu
umgehen. Eine solche paternalistische Intervention umfasse dann auch eine vom Patien-

ten nicht gewollte Enthillung von Informationen. Quante betont an dieser Steflalidas

158 Beauchamp und Childss 2009 S. 215f.

159 Dje Autoren fihren fur @i solches substantielles Interesse, das nicht verletzt werden dirfe, das Bei-
spiel der Ablehnung einer Bluttransfusion durch Zeugen Jehovas an.

160\/ergleiche fur eine detaillierte Darstellu@uante 2002S. 299f.
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Inanspruchnahme eines Rechts auf Nichtwissen ein legitimer Ausdruck der personalen

Autonomie des Individuums st

Schlief3lich grenzt Quante den Begriff des Paternaissmit Blick auf die Frage des Um-

gangs mit Menschen ein, die sich selbst unwilileim bzw. unwissentlich mit einer Ent-

scheidung Schaden zufug®AEin Eingreifen in ein solches Handeln sei demnach nur

dann al$aternalismugu werten, sobald die Handlunlg aninimal kompetent angesehen

werden konne. In Féllen, in denen eine Persdnsid | edi gl i ch verhalteh
Refl exionen eine prim2re Volition ausbil de,
gen oder sonstigen Uberzeugungen nicht zusamassepsei nicht von einer Entschei-

dung auf der Grundlage von personaler Autoreatiszugehen und ein Eingreifen in

diese Entscheidung ware demnach als nicht paternalistisch zu werten.

Wenn Handlungen als paternalistisch zu werten sind, kbnnen sie jedibclia@uante

womdglich trotzdem legitim sein, ndmlich damvenn diese der Bewaung bzw. Wie-
derherstellung der personalen Integritat dienten. Das fur die Definition paternalistischer
Intervention bestimmende Wohl des Patienten als primarem Ziel werdieveastanden

als M°glichkeit der AReal i ssepersbmichkeitsiear ei ger
sierte Rechtfertigungsstrategie ist fur Quante die geeignetste, weil sie durch den direkten
Bezug auf die Integritat des Patienten (und damit seiner Autejdiesein besondenm
MaReRespekt zollelmmer wenndie aktuellen WiinscheinesPatienten Vorhaben ge-
fahrden k°nnten, die von diesem selbst als
hen wirden, sei eine paternalistische Intervention gegebendadiiln, da die paterna-

listische Intervention nicht die personale Integritatiatee, sondern vielmehr das Ziel

hatte, dieseu bewahren bzw. wiederherzustellen. Quante betont, dass die Frage, ob Vor-
haben und Ziele als Az eubewereh seierEhueimermibe der
der individuellen Personlichkeit des Patienter unicht anhand intersubjektiver Stan-

dards erfolgen diirfe. Auch kénneéedsoziale Konstituiertheitder Personlichkeit eine
begriindende Funktion fur die Rechtfertigung patestischer Interventionen tberneh-

161 Fpd., S. 302, Fn 14.

162 Quante orientiert sich in dieser Frage an der von Joel Feinberg und Tom Beauchamp diskutierten Un-
terscheidung zwischestarkemund schwachenfPaternalismus, S. 313ff.
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men Damit meint Quante, dass fur nicht wenlgenschen interindividuelle Beziehun-

gen und soziale Netze einen solch hohen Stellenwert einnehmen, dass die sich aus diesen
Beziehungen ergebenden Verpflichtungen eine patstisalie Handlung rechtfertigen
kénnen. Wichtig ist dabei, dass die Rechtfertgulieser Handlungich nach Quante

stets auf die Bewahrung der Integritat der individuellen Person leeziahssin deren
Biografie diese soziale Konstituiertheit ein zentsaéidement darstell&ur durchdiesen
Ruckgriff auf die Integritat der individuellen Person kann alas Eingebundensein in

soziale Verhaltnisse flur ihn ein gerechtfertigter Anlass fur Paternalismus sein.

Auch mit Blick auf mogliche paternalistische Intentionen analysiert Quante die Aus-

wirkung neuartiger, unvorhergesehener Lebenssituati@wskizziert er Falle von Pa-

tienten, die in einer neuewngrschlechtertén_ebenssituation sind und z. B. einen Schlag-

anfall erlitten haber® Fiir den Fall, dass eisolcher Patient therapeutisch irdize

Malinahmen (z. B. MaRnahmen der Rehabilitation) ablehne, wére es eine mogliche pa-
ternalistische Interventiordiese Behandlungsverweigerung nicht zu akzeptieren. Fur
Quante w2re eine solewiessenheZeenhtaominfaucli
tabel, da sie mit einer Aantizipierten Zust
gehen sei, dass die MaRnahme sowohl dem Wohl des Patienten als auch dessen eigentli-
chen Wiinschen entspreche, sei es legitim, ihmsgla mi t der MaCnahme Az
bis er dieser selber zusti mme. Quante nenn
Pers°nl$abh&led tiiedoch di e Weigerung des Pati
mal e hinausgehenden Z dietantiapiemefiZussmmargials- bl ei b
bleibe, verliere die Intervention ihre Berechtigung und es sei zu konstatieren, dass die
Personlichkeit des Patienten nun vermutlich so beschaffen sei, dass die vorgeschlagene

Mallnahme mit dessen personaler Integritat netginbar sei.

Schliel3lich geht Qude auf die Bewertung partiell delegierter Autonomie im Kontext des
Paternali smus ein: Wenn ein Patient Entsche
beitsteilungdé bewusst und awmeBemodeyrdadea ander e

giere, dirfe diddbernahme der Autonomie durch die andere Person nicht als paternalis-

163 Eine andereaichermaRen neuartige Lebenssituation ware wiheiner (kurablen oder inkurablen)
Krebsdiagnose.
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tische Handlung, sondern musse vielmehr als autonomiebewahrende Malinahme verstan-
den werden. Damit seien in einer kooperativen-RatienterBeziehung slche geteilten

Entscheidungen Ausdck einer Ethik des Respekts vor personaler Autonomie.

2.3.4 Vertrauen

Wie bereits erwéahnt, isterklassische medizinethische Antipode des Prinzips von Auto-
nomie das Prinzip des Wohltuns und der sich darauf berufende RateuseDer Begriff

des Vertrauenkingegenhatbisherin derbreitenmedizinethischen Debat®n Ausnah-

men abgeseheaine vergleichsweise wenig prominerRelle gespielt. So bezeichnen
beispielsweise Beauchamp und ChildresstworthinesqVertrauenswidigkeit) zwar

als eine der wichtigeh Tugenden in der Medizin, insbesondere in Einrichtungen der Ge-
sundheitsfiirsorge. Eine prominente Rolle in den im Mittelpunkt ihrer Konzeption stehen-
den vier Prinzipien weisen sie dem Themenfeld Vertrauebenso wiertditionelle
Ethiktheoried® i jedodh nicht zu. Der Beachtung des zur Autonomie komplementaren
ASchl ¢ s s¥Natagen habeh si¢h bisher insbesondere (Med&aziologen
verschriebert® im Bereich der Medizinethik sticht hier insbesondere das Werkrie

|l i schen Philosophin Onora OG6Nei |Autonomyr v or
and Trust in Bioethid§’ eine Riickbesinnung auf den Wert von Vertrauen in der Debatte
um ArztPatienenbeziehung und Selbstbestimmung gefordert hat.

In der aktuellerd e ut schsprachi gen Debatte hat der
t onomi e un*day ¥erhtitnimvoreMerfrauen zu Autonomie neu in den Blick
genommen: Ausnsbesonderenedizinischenjuristischen, allgemeiund medizinethi-

schen Perspektiven wird si&pannungsverhaltnis zwischen beiden Begriffen analysiert
und Vertrauen als flir Autonomie nicht zu vernachlassigende moralische Erganzung und

sogar Erméglichungsbedingung gedeutet.

164 Beauchamp und Childre2609 S. 41.
165\/orwort zuSteinfath und Wiesemann 2Q1%. 9.
166 Steinfath 2016S. 12.

167 O'Neill 2002

168 Steinfath und Wiesemann 281
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Wesenliche Thesen einiger Beitrage aus diesem Band sollen an diesek8teldarge-
stellt werden, um sie fur die Beantwortung der Forschungsfrage fruchtbar machen zu kén-

nen.

2.3.4.1Autonomie und Vertrauen beeinflussen sich gegenseitigpositiv wie negativ

InseinemADas Wechsel spi el vV 0 n- eiephilasopbisthBEn- und Ve
f¢hrungi ¢ ber s¥bmreiRe WotmereSteinfredad facettgnreiche Ver-

h2al tnis von Autonomie und Vertrauen, di e er
Selbstverstandns mo der ner I ndi vi'®oeant Ventrawkn wasie | | s ¢ h &
di esen modernen Gesellschaften Azugleich f

t i YYERfihrtzunachsdi e Unterscheidung zwischen Aper.
| e mii Ve r t"dia he@efir dié nmoderne Medizin essentiell séié&rsteres sei

dakei in der Regel triadisch konfiguriert: Person A, die Person B in Bezug auf ein fir A
wichtiges Gut C vertraut. Dieses Vertrauen sei dabei in seinem offenen Charakter stets
einWagniind mehr al s -Verlassenbu fofiCe sDiAeSivcehr tze auende
auf die Kompetenz des Anderen aber auch auf sein Wohlwollen ihr gegeniber. Vertrau-
ensakteseiechwi ederum i m Gegensatz zum-Verlasesen kogni t
Aufial si lAteehmended und damit als emotional g
Vertrauen sei demnach auch viel weniger einer bewussten Entscheidung zuganglich, son-

dern missé Uber die Zeit wachsen.

Institutionelles Vertraueii* hingegen sei vor allem (wenn auch nicht ausschlieRlich) eine
Form de\erlags&hechii, f ¢ r ived leeaehutgsweeisevpsyichologischen
Eigenschaften des konkreten Gegenubers zunachst keine besondere Rolle spielten. Emo-
tionale Verbindlichkeiten v& auchNVechselseitigkeiteseieni anders als bei personalem

169 Steinfath 2016

0Epd., S. 11.

11 Epd., S. 12.

12 F{r das Folgende S. 45ff.
13EDd., S. 54f.

174 Der Autor differenziert des Weiteren zwischen institutionellem und Systemvertrauen, seiner eigenen
Vereinfachung ($45f.) folgend, soll im Folgenden das eale Variante des anderen verstanden werden.
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Vertraueni keine primare Voraussetzung fur Wawuen in Institutionen. Jedoch dienten

Tr2ager von personalem Vertrauen als Vermit

die institutionelles Vdrauen erst moglich machten. Ebenso sei die Stabilitat von perso-

nalem Vertrauen auf institutionelle Sichegen angewiesen, eine Rolle, @teinfathals

eine der Funktionen des Rechts in der medizinischen Praxis anai{fsiert.

Vertrauen kbnne dabei alsta@ndige Voraussetzung fir Autonomie gewertet werden,
wenn im Sinne eines ASe vebhilthisseGrandlagefér Al i
tonomie bilden konnten. Dieses Selbstvertrauen kénne durch externanderutrau-

ensbekundungen (z. B. seitaiserArztin odereines Arztes) gestarkt und herausgebildet

werdenl’® Insbesondere in belastenden Situationen (zDBgnose einer schweren

Krankheit) sieht er die Starke relationaler (und damit auch auf Vertrauen aufbauender)

Aut onomi ekonzepttrea u edmas vealslte n nGeAsvperr? ¢ h i
men mit ander en Aacbwear fiir Steinfathib ewm sawdhéAuto-
nomie als auch Vertrauen starkesdeistaricenv on AKontr ol l e und

madglich und winschenswert ist, schlieRsemen Beitrag mit dem Hinweis auf die ne-

gativen Auswirkungen, die jeweils unbegrenzte Autonomie oder untegseviertrauen

gel u

das

AKo

fir die Bewahrung beider Guter haben kdnnen: Eine Uberbetonung von Autonomie drohe

die relationale Einbettung von Menschen zu eem, wéahrend die Aufforderung zum
(bedingungslosen) Vertrauen stets die Gefahr paternalistischer Struktsiemntiage.®

Steinfaths Theselass Vertrauen verstanden auch als Vertrauen in sich séllads eine
wichtige Ermdglichungsbedingung von Aabmie gewertet werden myspielt ganz

praktisch im Umgang mit EOLD eine RallBieszeigte sicrempirisch bespielsweisen

einer Veroffentlichung der Arbeitsgruppe um Brom et al., in der die Ergebnisse einer

WEpd., S. 56. Dass diese Funktion durchaus Ajanusk?®

der Autoren Duttge, Er und Fischer verdeutlicht.
16 Epd., S. 61.
7Ebd., S. 39.

18Epd., S. 64.
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qualitativen Befragung von Patientinnen und Patienten mit einer fortgeschrittenen Krebs-
diagnose prasentiert wurdéff:Es zeigte sich, dass vor Beginn einafliptiven Erstli-
nientherapie das Ausmal3, in dem Patientinnen und Patienten an Behandlungsentschei-
dungen beteiligt sein wollten, abhangig von ihrem eigenen Rollenverstandnis als Patient

beziehungsweise vom Zutrauen in die eigenen Entscheidungsfahigkaiten w

DesWe t eren erscheint die Unterscheidung Ste
Verl assed pefdonalem aVertraueno f¢se di e De
Patientin oder eifPatient,die bzw.der seineArztin oder seineni\rzt personal ertraut,

ist nicht nur vonderenwohlwollender Motivation abhangig, sondern muss ganz banal

auch darauf setzen, dadis konkreteArztin bzw. der konkretérzt zum Zeitpunkt einer

eventuellen Entscheidungsunfahigkeit verfiigbar und an Entscheidungerngbetsiti

wird . Gerade in Zeiten moderner Krankenhauso

setzlich normierte und behandlerunabhangige Instrumente der Vorsorge wie eine PV zu-

mindest als wichtige Ergénzung personalen Vertrauens gelten.

2.3.4.2Vertrauensangebote erweisen ad moralische Praxis

In i hrem Beitrag AVeritBrealean ualgs fpor Meids ¢h e
postuliert die ebenfalls in Goéttingen lehrende Medizinethikerin Claudia Wiesemann, der
Akl assische Konfl i kt deamielNnel @rsorge erssheind ik i z wi s

einem anderen Licht, wenn Vertrauen alsraoralisches Konzeperstanden werd&?

Vertrauen impliziere demnach ein moralisches Verhéltnis, da die Beteiligten sich als Per-

sonen respektieren und ihr Verhalten an gemeinsaroeméyh auschten wirden. Diese
pers®°nliche, menschliche Vertrauensbeziehun
aufscheinende Verletzl i ¢teseiverlétzlichkeisweMe r t r au e
besonders deutlich in Verhaltnissen, in denen Machtasstrienbestehen, z. B. im Um-

gang mit Kindern, aber auch bei schwer kranken Patientinnen und Patienten. Die mora-

l' i sch bindende Verpflichtung w¢grde dann dar
enswuirdig zu verhalten, d. h. so zu handeln, dass Vertratzeugund gerechtfertigt

19Brom et al. 2014
180\Wijesemann 2016S. 70.

181Ehd., S. 74.
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wird. Diese Forderung nach vertrauenswiurdigen Verhgledn dabedeutlich Gber Wie-
semanns Minimalforderunignausd ass jedem Anai viA Vertrauend
ralische Pflicht bestehe, ihn darauf hinzuweisen, wenn digadensgste unverdient

sei Einen solchermal3en Vertrauenden ohne Warnung sich ins Ungliick stiirzen zu lassen,

sei demnach eifahu nFfiior ali sche Ver
Auf Grundlage dieser Analyse interpretigviesemanrd i e 2r zt |l i che Rol | e
onalisierte Vetrauensp a x i s il . l nsbesondere wenn Patient.i

fordernden Situationen (z. B. starke Schmerzen oder angstvoll erlebte schwere Erkran-

kungen) ihren Arztinnen oder Arzten ein Vertrauensangebot machten, wirden diese auf

als Aveangeseadé i shzi ale Praxen verpflichteth
nen und Patienten, die auf die Ausg¢gbung i h
scheidungn trafen, sondern sich auf diese

in der Arztn bzw. n demArzt auf ein vertrauenswiirdiges Gegeniiber zu treffen. Wenn
dieser dieses Angebot nicht zurtickweise, akzeptiere er damit die zugrundeliegenden mo-
ralischen Normen und signalisiere dem Patienten, dass er ihn als moralisch relevante Per-

son respekeren werdel®s

Wenn Patientinnen und Patienten sich durch Verantwortungsiibergabe entlasten mochten,
kdnnen sie dies explizit oder implizit tubamit einhergehewtirden jeweils explizite
beziehungsweise implizite Vertrauensangebote, auf die die Arztimukdrze reagie-

ren musstenim Fall einer impliziten Entscheidungsibergaidir Wiesemanulie Ge-

fahr unzulassigr paternalistische Handlunggadoch héherAuch fur die Bewertung,

wann solche paternalistischen Handlungen unter Umstanden zulassigresém ksetzt

sieauf das von ihr vorgestellte Vertrauenskonzept: Fur die Zulassigkeit paternalistischer
Handlungen sei es notwendig, dass sie in der Lagersgis st en, Adas Vertr a
vormundeten Person zu wecken tnduf langere Sicht auch dann zerhalten, wenn

diese ¢ber das Wesen der Mandlung Kenntnis

182Ehd., S. 78.
183Ehd., S. 83ff.
184Ebd., S. 90.
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Nachdem nun drei zentraleckpfeilerder einschlagigen medizinethischen Debuatie
gestelltworden sind, sollen im WeiterenigeweitereBegriffe eingefuihrt werden, die

fur dieskizzierte Problematik dieser Arbeit leitend sind.

2.3.5 DasArzt-PatientenVerhaltnis

In ihrer berihmt gewordenen Publikation dournal of the American Medic&lssocia-

tion entwickelten die Autoren Ezekiel und Linda Emanuel 1992 vier prototypische Mo-
delle vonArzt-PatienterVerhaltnissert® Das paternalistische, das informative, das in-
terpretative und das deliberative Mod&fiDie Modelle unterscheiden sich dabesbe-
sondere darin, wo der jeweilige SchwerpumktAustarieen zwischen Autonomie, Pa-
ternalismus ud Vertrauen gelegt wirdm paternalistischen Modell sind Arztinnen und
Arzte Haupttrager von Entscheidungen und orientieren sich dabei priméar an desie, was
fur das Beste fur die Patientinnen und Patienten halten, wohingegen sie im informativen
Modell awsschlief3lich neutraler Informationslieferant fur die Patientinnen und Patienten
sind, welche schlie3lich anhand dieser technischen Fakten und aufgrumer digeer
Wertvorstellungen eine Entscheidung fir oder gegen eine medizinische MalRnahme fal-
len. Dasinterpretativeund das deliberativModell hingegen gehen davon aus, dass die
Patientinnen und Patienten sich ihrer Wertvorstellungen mitunter nicht ighee lIszw.

ihrer Gberhaupt nicht bewusst sind. In diesen Modellen bedarf esaginesren Rolle
derérztlichen Personen: Im interpretativen Modell fungieren die Arztinnen und Arzte als
eine Art Berater und unterstitzen die Patientinnen und Patientdusdzhmit Sachin-
formationen und Interpretationshilfen, die schlussendliche Entscheidung verlaeitt je
weiterhin vollstandig bdietzteren Im deliberativen Modell schliellich nehmen die Arz-
tinnen und Arzte eine noch aktivere, mehr instruierende Rioliese liefern Sachinfor-
mationen und helfen ihren Patientinnen und Patienten deren Wertvorstelharges-

zuarbeiten, sie weisen dartber hinaus aber auch darauf hin, welche gesundheitlichen

185 Emanuel 1992

186 Dijese und folgede UbersetzungemachWiesing 2012
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Wertvorstellungen aus ihrer Sicht wertvoller und erstrebenswsiitd. Idealerweise

kommen beide dann zu einer gemeinsamen Entschetdling.

Neben dieser deskriptivadarstellung treffen die Autoren jedoch auch eine normative
Aussage, indem sie feststellen, dass das idealePataentVerhaltnis dagleliberative
Modell set®®und fordern, dass fir die hierzu notwendigen zeitenéligen Gesprache
zwischen Patientinnen drPatienten sowie Arztinnen und Arzten im Gesundheitssystem

ausreichende Ressourcen zur Verfigung stehen muassten.

Mit Bezug auf diesedeliberative Modew u r d e shared slecidion makifig ( S D M)
entwickelt®, in demdie geteilte Verantwortung voArztin/Arzt und PatientinPatient

als Grundl age ei nes s mostdidritevind WahrethceEanbneigiet Ve r h 2 |
al. mit inrem deliberativen Modetler Arztin bzw.dem Arzt eine Rolle dhnlich einem
AFreundid oder AL didsenenSBM diewemigee oblematisehe Rot
lenbeschreiburi@®e i nes aPar t n erensittlicazelEgfehiingean i md d Ko n -
textder je individuell en P at'DiePateatinnbniundPa-af i e
tienten mussen dabei jedoch nicht nur die eigentliche Egithalg treffen, schon vorher

sind sie gefordert, die fir die Entscheidung wichtigen Informationen Uber sich skidb

der Arztin bzw.dem Arzt nicht durch sein Fachwissen bekannt sind (z. B. individuelle
Wertvorstellungen), in die Phase der Willensbilglemzubringert?? Es ist versucht wor-

den, das resultierende Ausmal} der Patientenbeteiligung an Entscheidutingjénvon

Skalen zu quantifizieren, welche vor allem im Rahmen von Studien eingesetzt werden

kdnnent®3

B nwi efern die Entscheidung im Adeliberativen Model
kann aufgrund der sehr lenkenden Rolle der ArztinmehArzte aus gen Griinden bezweifelt werden,
so etwa beAnderson 2013

188 Emanuel 1992S. 7.
189\/gl. hierzuKrones und Richter 2006

190 Auf die Gefahr, dass sowohl sprachlich alsfainhaltlich im delibeativen Modell von Emanuel et al.
Entscheidungen eines wohimeinenden, aber hierarchisch Gibergeordneten Arztes als gemeinsame Ent-
scheidungen blof3 kaschiert werden, wBtginfath 2016S. 40, hin.

1 Krones und Richter 2006, S. 102.
192 Quante 2010S. 145.

1937, B. die OPTIONSkala nactElwyn et al. 2003
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SDM entspricht dabei (gerade auch im Behedler Onkologit’¥) am ehesten der moder-

nen Zielvorstellung eirsproduktiven, partnerschaftlichekrzt-PatiertenVerhaltnisses

in der weder grundsatzlich die Arztinnen und Arzte den Patientinnen und Patienten fir-
sorglich die Entscheidungen abnehmen netktére mit der Birde der Entscheidungen

weitgehend alleine gelassen werden. Kritisiert an SDM wird hingle@jeing, dass es an

Vorschlagenfehle , wi e dieses aldeal 6 im Arbeitsal

kdnntel%

2.3.6 Das Recht auf Nichtwissen

Insbesonderi der Debatte um genetische Diagnostik wird regelmafdig auf den von Hans
Jonas urspriinglich im Zusammenhani Klon-Menschen eingefiihrtéi? Begriff des

ARecht auf Ni cht wissenidi rekurriert. Dabei

pekt vor der Autoamie des Patienten, die diesem ein Recht auf Wissen tber ihn selbst-
betreffende Umstande zugestehe, auch ein korrespondierendes Rechhbuissien er-
gebel®’ Insbesondere im Kontext genetischer Informationen wird dieses Recht auf Nicht-
wissen einschlagig,addiese sich von anderen medizinischen Informationen in mehrfa-
cher Hinsicht unterscheidéff Genetische Diagnostik fiihrt haufiger als ared@iagnos-

tik nicht zu einem Therapievorschlag, da es haufig (noch) keine entsprechenden Thera-
pien gibt. Genetische Dgaostik betrifft neben den Patientinnen und Patienten noch an-
dere, namentlich ihre genetisch Verwandten und damit deren Autonomie. éinlBeer
vorgeburtlichen Medizin werden durch genetische Diagnostik besonders kontroverse
Konfliktfelder um den moralishen Status von Embryonen und Féten tangi@Auch
gesamtgesellschaftlich werden durch genetische Diagnostik besondere Auswirkungen be-

fUrchtet, z. B. mit Blick auf die Solidarfinanzierung der Krankenkassen.

1%4\/gl. die Emgehlungen desSalzburg Global Seminar 2011
195 Politi et al. 2012

19 Jonas 2013

197 SchoneSeifert 2007 S. 59.

198V/gl. zum Folgende®uante 2010S. 147ff.

199 Beispielsweise im Bereich der Pranataldiagnostik.
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Uber dieherausgehobene Stellung des RechtNicHtwissen insbesondere im Bereich

der genetischen Diagnostiknaus ist jedoch wie Seifarf® und Duttgé® tiberzeugend
argumentiereii von einer RelevanzdiessRe c ht s auf Ai nf &ramlat i onel |
fur andere Bereiche der ArPatienterinteraktion,wie z. B. das Lebensende, auszuge-

hen.

2.3.7 Das Rechtzum Verzicht auf Selbstbestimmung

Eng verbunden mit dem Recht auf Nichtwissen istThese, dass sich aus dem Recht

auf Selbstbestimmung ableiten lassen soll, dass ein Patient auch das Recht hat, auf diese
Selbstbestimmung zu verzichten. Prominent wies auf diese Korrespondenz von (Abwehr
YRechten und dem Verzicht auf sie bereits 1988i&aBrody hirt® Tatsachlich wird

das Recht auf Verzicht auf Selbstbestimmung von vielen Patienten im arztlichen Alltag

in Anspruch genomméff und wird nicht selten begleitet von medizinethischer Kritik,

dass dies ein Ausdruck von Ubermafigem, weil uchéertigtem Vertrauen der Patien-

ten in ihre Arzte seéi® In der Arbeit von Boakye et al. 2016 wiesen die Autoren darauf-

hin, dass sich in Abhangigkeit davowie die Krankheitsverarbeitung vonstattengehe,
entscheide, ob die Patientinnen und Patienten Belktimmung wahrnehmen wollten

bzw. konnten?% Verleugnung und Ausklammerung des Todes seien dabei haufige
Schutzmechanismemi der en Konsequenz Patienten sich
und Jetztid zu f¢hren und f olmpeensuwchieer e Ent
Vermehrtes Wissen um die Diagnose und den im Einzelnen zu erwartenden Verlauf der

Erkrankung schien die Vergnungstendenzen dabei mitunter sogar zu befofdérn.

200 Seifart 2013

201 puttge 2016

202Epd., S. 666.

203Brody 1988 S. 22.
204\Wiesemann 2016

205Beauchanp und Childress 2009.
206 Owusu Boakye et aR016 S. 1071.
207Ehd., S. 115f.

208Epd. S. 122.
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Insbesondere mit Blick auf die medizinethischen wadhtlichen Voraussetzungen einer
informierten Einwilligungvor arztlichen Eingriffen ist diskutiert worden, ob und wieweit

ein solcher Verzicht (emgwaiver) auf Selbstbestimmung durch Patienten zu rechtferti-
gen ist, zuletzt durch Seifart Wiesemann und Simon 201Birer Analyse folgend ist

das Phanomeeines selbstbestimmten Verzichts auf Selbstbestimmung zunéchst nicht
einfach als Phantomdebatte abzutun: Die Tatsache, dass Arzte mitunter Signale des Pati-
enten (z. B. aufgrund von Verstandnisproblemen) falschinaise als Wunsch zum Ver-

zicht auf Selbbestimmung deuteten, kbnne demnach nicht dariber hinwegtduschen,
dass es bewusste und hinreichend autonome Féalle von Verzicht auf Selbstbestimmung
gebe. Die normative Frageidann, wie mit solchen Situationen umebgnsei Hierfur

ist es, Seifart folged, sinnvoll, zwischen dem Verzicht auf die Informatiomsd dem
Verzichtauf die Entscheidungskomponente der informierten Einwilligung zu unterschei-
den?% Im Fall eines Informationsverzichts konnte der Patient dgdreia der Definition

von Beauchamp un@hildres$®®ni cht nur auf die amateri el
die Emgehlungender Arztin oderdes Arztes und erklarende Erlauterungen verzichten,
wirde die Einwilligung (oder Ablehnung) jedoch weiterhin sellisnehmen. Ein sol-

cher autonomer Verznt auf Informationen wird dabei von den meisten medizinethischen
und -rechtlichen Autoren fiir unproblematigéherachtet und auch der Gesetzgeber hat

in 8 630c Abs. 4 BGB die Mdglichkeit des Verzichts auf Infornratiorgesehen.

Problematischer, weil nochigsker den Kernbereich von informierter Einwilligung tan-
gierend, ist demnach ein Entscheidungsverzicht zu bewerten, das heil3t der vollstéandige
Abtritt des Rechts auf Entscheidung an einen Dritten. Seifart arguriediss sich me-
dizinethisch aus dem Puaip des Wohltuns fiir den Patienten eine Verpflichtung ableiten
lasse, eine als medizinisch indizierte Ma3Bnhahme dem Patienten auch in diesem Fall eines
vollstandigen Entscheidungsverzichts zukommen zu lassen. Aedilzinrechtlich ist ar-

gumentiert worden,abks ein solcher vollstandiger Verzi¢hivenn er denn nachprifbar

209v/gl. fur das Folgend8eifart 2A.3, S. 368ff.
210Beauchamp und Childress 2Q@ 120ff.

211v/gl. etwaDeutsch und Spickhoff 2014n. 500.
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bewusst und ausreichend reflektiert erfélgteiterhin die rechtlichen Kriterien einer in-
formierten Einwilligung erfullg'2 Beauchamp und Childresgarnen hingegen vor einer
generellen Zulasgkeit solcher Verzichtserklarungéhi:Wenn ein Patient sich weigere,

die Entscheidung zu einer invasiven Malinahme zu treffen, kbnne nicht von einer Einwil-
ligung ausgegangen werden, ohne einer unzulassigenlicttexdt Entkernung des Prin-
zips der informieten Einwilligung Vorschub zu leisten. Ob, wie von den amerikanischen
Bioethikern vorgeschlagen, die Verweisung solcher Konfliktfalle an ein Ethikkomitee ei-
nen gerechtfertigten beziehungsweise praktikablen Ausaesgellt, kann jedoch mit gu-

ten Griinden inhge gestellt werdeft? Eine mdgliche Losung des Dilemmas bei einem
solchermalRen einwilligungsunfahigen Patienten kénnte womaoglich in einer Bedgfiung
Arztin bzw. des Arztes auf den mutmaflichen Willen gema®38d gesehen werden.
Diese Frage muss an deesStelle jedoch nicht weiter vertieft werden, da in der Situation,
auf die sich der Problemaufrideeser vorliegendeArbeit bezieht, keine informierte Ab-
lehnung einer invasiven medizinischen Maflinahme im Ratehé sondern der Verzicht

des Patienten &ein Gesprach. Auch wendie Arztin bzw.der Arzt davon ausgehen
kann, dasslie Patientin bzwder Patient von einem solchen Gesprach profitieren wirde,
erscheint es nicht notwendig, die hohen medizinethisuhdmedizinrechtlichen Stan-
dards der informigen Einwilligung an einen Verzicht auf das Gespréach anzulegen. Fur
die weitere Arbeit festzuhalten ist die Erkenntnis, dass ein autonomer Verzicht auf Infor-
mations bzw. Entscheidungskompetenz im klinischertaglnicht selten vorkommt und

aus ethischernd rechtlicher Sicht legitimiert sein kann.

2.3.8 lIrrationale Entscheidungen

In ihrem 1990 imNew England Journal of Medicirer s ¢ hi e n e Wieen compet i kel A
tent patients make irrational choid®@$® haben Dan Brock uhSteven Wartman unter-

sucht, wie in einem Kompt vonshareddecisionmakingmit irrational erscheinenden

Winschen eines grundsatzlich einwilligungsfahigen Patienten umgegangen werden

212Ehd.
213Beauchamp und Childress 20 132.

214ygl. hierzuSeifart 2013 S. 374, die u. a. auf die Problematik hinweist, dass ein solcher Verweis auf
ein unpersodnliches Komitee wiederum dem expliziten WillenRig®nten zuwiderlaufen kdnnte.

215Brock und Wartman 1990
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sollte. Zur Analyse der Problematik haben sie eine Kategorisierungratinnalen Ent-

scheidungen prasentiert, didgende mogliche Ursachen und Formen von irrationalen
Patientenentscheidungen umfasst: Inadaquate Vernachlassigung langfristiger zugunsten
kurzfristiger Ziele, irrationaler Glaube an die eigene Unverwundbarkeitba gi s c he s fi
Denken und Glaube an parawissédrastiche MethodeR'®, irrationale Furcht vor
Schmerzen/ medi zinischen MaCnahmen d&dder psyc
Als allgemeine Strategie zum Umgang mit diesen verschiedenen Ursachen von irrationa-

len Patientenentscheidungen éamten die Autorendass Arzte diese nicht einfach hin-

nehmen sollten, sondern zumindest versuchen sollten, den Patienten dazu zu animieren,

diese Entscheidungen zu Uberdenken. Auf falsche Annahmen beruhende Entscheidungen
verglichtetendie Arztin bzw.den Arzt demnach zuMersuch, diese Annahmen zu kor-

rigieren® Auch wvollst@andig und aobjektivodo irrat
reichten allerdings nicht aus, einen Patienten fur grundsatzlich einwilligungsunfahig zu

erklare.

Brock und Wartman haben in ihrem Artikel béseauf einen wichtigen Einwand gegen
voreilige Bewertungen hingewiesen: Die Unterscheidung zwisgkeninirrationalen
Praferenzen und solchen, die einfach nur vonrdividuellen &rztlicherMeinung(oder

auch der Mehrheit) abweichen, kann &ul3erst achgroll sein. So bedurfte es fur eine
Bearbeitung der Frage, ob es liberhaupt einen objektiven Standard fur rationales Verhal-
ten geben kann, wahrscheinlich zunachst eines allgemeingultigend®rna Wahrheit

sowie allgemeinverbindlicher Standards flitiomales Verhalten. Diese Fragen fuhren
weit Uber den Fokus dieser Arbeit hinaus und kdnnen hier nur angedeutet werden. Auf
die vorgestellten mdglichen Ursachen irrationaler Patientenentschemund das vor-

geschlagene Vorgehen im Umgang mit ihnen yaabch noch zuriickgegriffemerden.

216/gl. hierzu die noctimmer aktuelle Analysen i@epen und Prokop 1994

217 Die Autoren fiihren als Beispiel die unterschiedlichen Artenaae Risiken kommuniziert undamit
wahrgenommen werden kdnnen. Ob und inwiefern dieser Effekt jedochraienale Entscheidung

eines Patienten bedingen kann, bedirfte einer grindlichen Analyse. Zu einem bewussten Einsatz von Fra-
ming in der ArztPatenterKommunikation vergleichéleisig et al. 2015

21850 auchBeauchamp und Childress 20 131.
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2.4 Psychosoziale Aspekte des Umgangs mit Tod und Sterben

Gesprache Uber EOLD haberfiiberdie dargestelltemedizinethischen ungechtlichen
Aspekte hinau$ awch eine signifikante psychologische und soziologische Dimensio
Einigefur die Thematik der Arbeivesentliche Aspekte sollen im Folgenden kurz vorge-
stellt werden.

Die berihmten, bereits 1969 von KibRoss anhand qualitativer Patientenbefragungen
entwic k el t en f ¢ n fdedabanger, bargginng, slepnsson, acceptangét®
werdeni trotz fehlender empirischer Belege fiir das Durchlaufen dieser Phasen beim
Sterbendeii bis heute rezipiert. Auch wenn wohl eher von einem sprunghaften Wechsel
zwischen diesen auszugehen ist und in der Zwischenzeit teils koslamde Konzepte
entwickelt worden sind, wird das Modell weiterhin als Orientierungshilfe fur sinnvoll
erachtef?® Eine neuere empirische Untersuchung konnte das teilweise Durchlaufen die-
ser Phaen auch zumindest fiir den Trauerprozess von Angehorigen naehgiéFur

die Situationeinesnicht Uber EOLD sprechen wollenden Patierikanndabei auctdie
Phase de Nichtwahrhabenwollefdenial) wesentlichsein,in dereine Kommunikation

uber die Theratik durch Realitatsverleugnung des Betroffenen erschwert wird.

Es ist dariber hinaus in der klinischen Psychologie versucht worden, fur die moglichen
psychischen Reaktionsmuster von mit dem eigenen Tod konfrontierten Menschen
syndromatischd8eschreibunge zu ent wi ckel n. Die aProgredi
reaktive Farcht beschrieben, die betroffene Patientinnen und Patienten hinsichtlich ihrer
fortschreitenden, schweren Erkrankung empfiid@Al s a De mo r-2yn sri emangs
ist eine auf das eigene Sterbbezogenebehandlungsbedirftige, sich von allgemeinen
Depressioen anderer Ursache unterscheidende Form der Demoralisierung beschrieben

worden??®Verschiedene Formen von Angsten (existenzielle, situative oder organische

219 7u Deutsch: Verleugnung, Zorn, \temdeh, Depression, Akzeptanz.
220 Trachsel und Maercker 2018. 10.
221 Maciejewski et al. 20Q7

222Herschbach et al. 200Bie Autoren stellen hierin u. a. auch einen Fragebogen zur Diagnostik des von
ihnen beschriebenen Angstsynair®vor

223 Clarkeund Kissane 2002
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Angste), Bedauern und Schuldgefiihle sind als weitere mitunter extrem belastende Emo-
tionen fir Sterbede beschriebeft? Mitunter wird auch argumentiert, dass diese Angste
einer (zu)offenen Kommunikation tber die Thematik entgegen stehen. Der Konfronta-
tion mit insbesondere existenziellen Angsten aus dem Weg gehen zu wollen, kann dabei
als legitime Bewaltigngsstrategie im Umgang mit EOLD interpretiert werden, vor allem
sachlich unbegmdete Angste konnen dabei jedoch auch einer autonomen Entscheidung

entgegenstehen.

Eine besonders gewichtige Rolle am Lebensende nehmen die ymyaischen Zu-
stande von patitogischer Erschopfundatigue)und Schmerzen ein, die insbesondere
Krebspatieten haufig qualei?® und die neben der korperlichen immer auch einer holis-
tischen Betrachtungsweise bedirféhzur validierten Quantifizierung von Angst, Be-
lastung und Depresstéit auch am Lebensende sind verschiedene Skalen und psycholo-
gische Messinstrumente entwickelt wordéhgarunter auch das im Rahmen der eigenen

empirischen Erhebun@pevenoit®neetbe aBel astungs

Palliativmedizinische Versuche, diese emotionalenpsyg¢hischen Belastungen am Le-

bensende nach Mdglichkeit zu reduzieren oder gar zu minimteaban zur Entwicklung

des Konzepts eines aguten St er lbeedeBriishgef ¢ hrt
Medical Journal Richard Smith, hierfur vorgeschlagerielemente stellte dieser 2000 in

einem vielbeachteten Artikel véf? Neben Wissen um das zu Erwartende werden dabei
insbesondere verschiedene Formen der Kontrolle, Autonomie und Besinfh der Um-

st2nde des Sterbens al snwé&eddtherdkchmousgehebara
betont werden, dass diesgntr of essi onel |l en Bed¢rfnis, ein ¢

224 Trachsel und Maercker 2016. 13ff.
225\ogelzang et al. 1997

226 Djes wird an dem durch die Begriinderin der modernen Palliativmedizin, Cicely Sauegaigten
Begriff destotal pain deutlich

22T Trachsel und Maercker 20163ff.
228 Mehnert et al. 2006

295mith 2000 Der Ti t e |IAGdode aAtfibsiisikhaldbsi wié dine wortliche Ubersetzung

des griechischen Beigrf fdsUsWUGaU (der gute Tod) . Das entsprechend
gilt aufgrund der Verbrechen w2hrend des abDritten R
als belastet und wird h2ufig zugunsten von aSterbehi
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zu ermoglichert®? gleichzeitigeine wachsende Kritik an damit vertolemen Uberforde-
rungs und Selbstoptimierungstendenzen gegengtagnt?3!

Zur Uberwindung der inneren Hiirden bei der Thematisierung von Tod und Sterben sind
verschiedene psychologische strukturierte Aufklarumogsl Interventionskonzepte ent-
wickelt worden?®2z. B. dasEnd-of-Life Reviewpei dem die Patientinnen und Patienten
unter professioneller Anleitung das eigene Leben Revue passieren 3&s6én.das
Uberbringen schlechter Nachrichtésrdaking bad newsn der Medizin, z. B. die Mit-

teilung einer infa st en Di agnose, wur dePrdoatso ksod d s setnutf
ckelt?*Die sechs Stufen umfassen dabei das Schaffen von giinstigen Rahmenbedingun-
gen Getting Up, das Abrufen des Informationsstands des Patieitercéptior), das
Einholen des Einverstandniur Information lgvitation), die Informationsvermittiung
(Knowledgé, derUmgang mit EmotionerEmotion$ und schlie3lich die Zusammenfas-

sung Summary. Dieses Konzept ist auch im deutschsprachigen Raum weit verfteitet

es wurde jedoch u. a. kritisiert, dass einige patientenrelevante Aspekte in ihm nicht abge-
bildet seien, z. Beine regelmafiige Rickversicherung, ob die Patientinnen und Patienten
die Informationsmitteilung verstanden haB&hAuch ist bekannt, dass selbsich er-

folgter Aufklarung Uber eine infauste Prognose Verleugnumgs Verdrangungsphano-

mene sowie unrealisthe Hoffnungen Uber die infauste Erkrankung auftreten kdnnen,
die sich rasch mit realistischen Einschétzungen der Prognose abwechseln und auch

gleichzeitig neben ihnen bestehen kon&En.

Eine Uber die individuell psychologische Ebene hinausweisende lBejadts Menschen

am Lebensende ist das Gef ¢ hl der |l sol ati on,

20 Kendall et al. 2007Trachsel und Maercker 2018. 26f.
231 EtwaWoydack 2015

282 Trachsel und Maercker 20186. 49ff.

233 Ando et al. 2010

234 Baile et al. 1999

235 3chilling und Mehnert 2014

236 Seifat et al. 2014

237 Trachsel und Maercker 2018. 73.
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ein insbesondere fur unsere modernen [Besaften typisches Phdnomen hat dies der
Soziol ogie Norbert Elias in Ahdererndi Eadgdmf

schon 1982 beschrieben.

Darin konstatiert Elias, dass das gesell sch
d er L e bezeicdnetdufch eine mangelnde ldentifizierung mit dem Sterbenden und

einer damit einhergehenden Entsolidarisig enstehe?*® In unseren modernen Gesell-

schaften verscharften die vergleichsweise gréf3ere Sicherheit des Lebens und der héheren
Lebenserwartung die Verdrangung des Todes aus dem Alltag. Verdrangung analysiert

Elias dabei einerseits als individuelles wardlereseits als soziales Phanomen: Auf der
individuellen Ebene wirkten zum Teil frihkindlich geprégte psychische Mechanismen

daran, sowohl das eigene Sterben als auch das Sterben eines anderen Meveiches

uns wiederum die eigene Endlichkeit vor Aagfitren kanri zu verdrangeR®® Dieses

Bediirfnis manifestiere sich auch in dem Wunsch nach eigener Unsterblf¢PReit.

der sozialen Ebene sieht Elias im Begriff d
zu friheren Zeiten deutliche Verhaltenswandlumserer Gesellschaften mit Bezug auf

die aelementarenod Aspekte des Lebens. Auch
Verdrangung des Todes nicht erst in der Neuzeit praktiziert werde, legt er doch tUberzeu-

gend dar, wie todgeweihte Menschen in unsegtZunehmend Ahinter di
v er | ag e r?ttdin VargangddenrElias als Einhegung, Tabuisierung und Aussonde-

rung aus dem offentlichen Raum charakterisiert. Eng verwandt mit diesen Tendenzen sei

dabei ein Verstummen in der Konfrontation mit denri8#® eine aus der Verlegenheit

geborene Wortkargheit, die den Todgeweihten noch zuséatzlich isdfi&kas schliel3t

seine Monographie mit der Erghlung, den Sterbenden das Gefiihl zu vermitteln, dass

2% Elias 1995 S. 10.

239Epd.,S. 18ff.

240Ehd., S. 20. Kritisch hierzliugendhat 2006S.35.Trachsel und Maercker 20Enfehlen ein Gedan- 3
kenexperi ment von unendS3chocktherape Lietmedmgamgagr miatl sT &Adle s ar
51f.

241 Elias 1995S. 22.

242Epd., S. 39.
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sie den !berlebenden ArmiechtepeUnbebadesnssiier
beprozess zu ziehen und Aoffen®r wund kl arer

243EDbd., S. 100.
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3 FRAGESTELLUNG

Nach Darstellung des Stamder Forschung und theoretischer Voriberlegungen sollen
die konkreten Fragestellungen vorgestellt werd®m Wesen deworliegenderArbeit

als einer empirisch fundierten medizinethigiboretischetuntersuchung entsprechend,
werden eine mdizinethischkempirische Fragestellungnd medizinethiscktheoretische

Fragestellungen formuliert werden.

3.1 Medizinethisch-empirische Fragestellung

Mit Blick auf das Themenfeld Selbstbestimmung bei Patientinnen und Patienten mit einer
Krebserkrankung muss zunéchst geklart werden, wie degnWunsch nach Selbstbe-
stimmungam Lebensendeatséchlich ist. Des Wiaren ist zu klarerwie dieser Wunsch

(und die daraus folgenden materiellen Praferenzen zur eigentlichen Ausgestaltung dieser
Selbstbestimmungaus ihrer Sicht bishdkcommuniziert wird und werden sollt&Vie
empfinden die Patientinnen und Patienten dieflgieit von Gesprachn Uber diese
WinscheWollen sie Gesprache Uber die Winsche von sich airstiieren? Mdchten

sievon anderemarauf angesprochen werdddigse Fragen sollen zunachst durch eine

empirische Erhebung beantwortet werden.

Die Frage anig empirische Erhebygnlautetalso:Was sind die Wiinsche und Erfahrun-

gen von Patientinnen und Patienten mit einer Krebserkrankung hinsichtlich der Sicher-
stellung und Wahrnehmung von Selbstbestimmung am LebensendeFEigs&isst

sich in folgenden Einz&khgen konkretisierenViinschen Krebspatientinnen wpétien-

ten an EOLD beteiligt zu werden? Wiinschen Sie minlbehandelndeArztinnen und
Arzten Gesprache tiber EOLD zu filhren? Finden solche Gesprache iiber EOLD statt?
Sind Patientenverfigungen erdt@lbrden?Jnterscheién sich die Patientinnen und Pa-
tienten mit kurativeBehandlungsintentiom ihren Antworten von denen npglliativer

Behandlungsintentich

3.2 Medizinethisch-theoretische Fragestellungen

Sowohl aus der empirischen Evidenz fur den Nutzen von Gesprachen@bbr dts

auch aus demunschder Betroffenemach Beteiligung an EOLD und dem tatsachlichen
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Fehken von Gesprachen tiber EOlDnntesich eine Verpflichtung fur Arztinnen und
Arzte ergebensolche Gesprachmu ermdglicheninwieweit eine solch&/erpflichtung
fur Arztinnen und Arzte bestehen konnte, soll in emedizinethiscktheoretischena-
lyse abgewogen werdeRlierzu soll zunachst geklart werdeh (A) grundséatzlich eine
medizinethishe prima-facie Verpflichtung fir Arztinnen und Arzte postuliert werden
kann,bestimmten Patientinnen und PatienBasprache tiber EOL&nzubietenin einer
zweitenFrage(B) soll sodann der Sonderfall behandelt werdeie, mit solchenPatien-
tinnen und Pa¢inten umgegangen werdsoll, die von sich ausngeben, nicht GUber dies

EOLD sprechen zu wollen
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4 DIE MEDIZINETHISCH -EMPIRISCHE ERHEBUNG

4.1 Studiendesign

Ziel der als Kooperationsprojekt der Klinik fir Hamatologie und Onkologie und der Kli-

nischen Ethik der Philippeniversitat Marburg, sowie der Klinischen Psychologie der
Philipps-Universitat Marburg und der Marburger Klinik Sonnenblick durchgefuhrten Pi-

lotst udi e AAdvaniGe€pra&cliPé aghengEntscheidung
war, Erfahrungen, Erwartungen und WiinschreBezug auiGespréache tber Entschei-

dungen am Lebensde (EOLD) bei kurativen und palliativen Krebspatienten zu unter-

suchen. Hierfuwurden im Zeitraum von Juni bis Dezember 2012 insge4&@Krebs-

patienten mit kurativer und palliativer Prognose mithilfe eines standardisierten Fragebo-

gens befragtDie Teilnehmendender Studie wurden aus Krebspatianen und-patien-

ten(gleich welcher Krbsentitat) rekrutiert, die sidim genannteZeitraum in onkologi-

scher Behandlunmit palliativer Intention(im Folgenden PP abgekira) der Chemo-
therapieambulanz des Weirsitat&linikums Marburg odemit kurativer Intention(im

Folgenden KP abgekirzth Behandlung inder RehabilitationsklinikdSonnenblick

ebenfalls in Marburg, befandebie Einteilung in die Gruppe der KP beziehungsweise

PP wurde patientenindividueh iRiicksprache mit der behandelnden Arztin beziehungs-

weise dem behandelnden Arzt tiggt. Uber die bloRe Abfrage einer palliativen Behand-
lungssituation hinaus wurden dalaeisschlief3lich solch@atientinnen und Patientem

die Gruppe der Palliativpatieent (PP)eingeschlossen, die das Kriterium derprise
questiorerfiillten, d. h. bei denen ddirebehandelnde Onkolofied i e Fr age AW2r en
icberrascht, wenn der Patient innernveal b der

neint hatte.

4.2 Studienpopulaion

Insgesamt wurdeB44 Patientinnen und Patientedie die Enschlusskriterien erfillten,
von einer Arztinoder einem Arztiber Ziele und Umfang der Studie, die Verwendung
ihrer Daten und die jederzeitige Moglichkeit zum freiwilligen Rucktritt von dadi®

ohne negative Folgen aufgekldr@6 Patientinnen und Pantenerklarten sich daraufhin
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bereit, an der Studie teilzunehmédglehnten dies ab & Teilnahmequote Die Teil-
nahmequotén der Gruppe delPPlag mit 54 % niedriger als in der GruppesdKP (60

%). InsgesamzehnTeilnehma&deausbeidenSubgruppen brachen das Interview vorzei-

tig ab 6,1 % Abbrecherquote), als haufigster Abbruchgrund wurde dabei eine zu starke
aktualebzw. befurchtete emotionale Belastung gendfiintdie folgenden Auswgingen
wurden die Daten samtlicher Interviews dRatientinnen und Patientgmklusive der

zehn nicht vollstandigen Interviews), also aus insgesamt 196 Interviews herangezogen
Zur Vermeidung eines moglich@&ias(hin zu weniger belasteten Teilnehmendegajde
entschieden, die gegebenen Antworten bis iterviewabbruch nicht aus der Auswer-
tung auszuschlieCen. Die folgenden | tems
und erklaren die bei manchen Auswertungen fur 168%nden WerteKeiner der Té-
nehmenden machte von seinem Recht Gebrauch, Begiinahme an der Studie im Nach-
hinein zurtickzuziehen. Die Interviewguerterewischen 40 und 195 Minuten, im Me-
dian 80 Minuten.

Das Geschlechterverhaltnis der Teilnehaenwar mit 52% Frauenanteil augglichen,

ihr medians Alter betrug zum Zeitpunkt déJntersuchung 60 Jahre, mit einem Minimum
von 25 und einem Maximum von 89 Jahren. Die Gruppe der PP war dabei im Median
etwas alter als die der KP (63 vs. 58 JaHreyler Gruppe der PP war der Mannéegn
deutlich gr6RRe(62%) als in der Gruppe der KB5%).

Fur einegraphischdJbersicht tiber die rekrutiertamd eingeschlossendiilnehmein-
nen und TeilnehntesieheAbbildung1, fir eine Ubersicht (iber die degraphischen

Charakteristika der Kohorten siehabellel.
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Rekrutierte
Teilnehmende

(n=342)
lllllllllllllllllll I

ELELLTLTEI Y fosnnnnunununs a ]

: Teilnahme abgelehnj Teilnahme zugestimmt

: (n=146) : (n=196)

: 42,7% 57,3%
........................ vl I
........................ : ] ]
: KP(n=72) i KP (n=107) PP (n=89)
493% i i 54,6% 45,4%

PP (n=74) : Interview Interview
50,7% : vollstandig (n=10%) vollstandig (n=85

Abbildung1 Ubersicht tibedie Teilnehmadender Studie
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Tabellel Demographische Daten der Teimeenden (n 496)

Teilnehmende insgesan  Kohorte PRN=89) Kohorte KP(n=107)

Alter (in Jahren)

Median 60 63 58
Minimum 25 25 25
Maximum 89 89 83

Geschlecht (in %)
Weiblich 52 371 645
Mannlich 48 62,9 35,5

Familienstand (in %)

Verheirdet 64,8 62,9 664
Ledig 128 79 103
Geschieden 9,2 15,7 103
Verwitwet 133 135 131

4.3 Methodik

Die Interviews wurden jeweils am Ort der Patientenversorgung durchgeftihrt: Bei den
Patientinnen und Patientemt kurativer Behandlungsintention im jewgen Patienten-
zimmer der Rehabilitationsklinik Sonnenblick in Marburg, in der ihre Anschlussheilbe-
handlung stattfand, bei dératientinnen und Patientemit palliativer Behandlungsinten-

tion in einemseparaterRaum der Chemotherapieambulanz deriversitasklinik Mar-

burg

Die Interviews wurden durch geschulte Interviewween und Intervieweanhand eines
semistandardisierten Fragebogéfgefiihrt, dabei wurden den TeilnehnadenAussa-
gen vorgelesen, die diese d/Nein bzw. anhand einer Bewertungsskalagom soll-
ten, dariiber hinaus gab es vereinzelt die Moglichkeit zu FreitextantwAiteBewer-

244 Ein Exemplar des verwendetEnagebogenfindet sich imAnhang dieser Arbeit.
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tungsskad wurde eine LikerSkala mitfinf beziehungsweise zemtwortmdoglichkei-

ten verwendet. Dabei hatten defragtendie Moglichkeit die vorgegebenen Asagen

bezuglich ihrer jeweiligen Zustimmungsstéarke zu bewerter-éieSkala sah dabei fol-

gende Auswahl mPglichkeiten wvor: ASti mme vo
ATeil s/ Teil siA, ASt imee geal e DieiAnthartantvurdea i, A St

vom IntervieweranschlieRenduf den Bogen vermerkt.

Zusatzlich wurden ein Fragebogen zur Erfassung von Angst und Depression-{B)ADS
und einer zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualii®) (& derPati-
entinnen und Patienteselbst ausgefullzur Bewertung und Kontextualisierung der Fra-
gebdgenwurden aus den Patientenunterlaggmdemiologische und krankheitsspezifi-

sche Daten erhobeSamtliche Datensatze wurdeach der Erhebungnanymisiert.

Zur statistischen Auswertung des Datensatzes avdiid quelloffene GNtSoftware
PSPP in der Version 1.0.1 verwendet. Zur Bewertung von Unterschieden im Antwortver-
halten der beiden KohortgRatientinnen und Patienten mit kurativer versus palliativer
Behandlungsintentionwurde der WelcT-Test herangezam. Die bei den einzelnen Er-
gebnissen aufgefuhrteAWerte geben an, wie wahrscheinlich die gefundenen Ergebnisse
fur den Fall sind, dass die Nullhypothese (im Antwortverhalten der Kohorten besteht kein
Unterschied) wahr ist. Ab einem Signifikanzniveau yo+0,05 ist von einem statistisch
signifikanten Unterschied auszugehen (markiert mit *), kleinevgepte entsprechen
sehr signifikanten (p<0,01, markiert mit **) oder hoch signifikanten (p<0,001, markiert
mit ***) UnterschiederNicht signifikante Unterddede zwischen den Kohorten sind mit
n.s. (nicht signifikant) gekennzeichnBrozentangaben sind stets bis auf die erste Nach-
kommastelle aufozw. abgerundet.

Die vorliegende Arbeit fokussiert sich auf die Aspekte der Auswertung, die unmittelbar
Einblick in Wunsch nach und Realisierung von Selbstbestimmung der beffzatien-

tinnen und Patientebei Entscheidungen am Lebensende geben.

Bevor die Ergebnisse der Befragung im Einzelnen vorgestellt werden sollen, soll folgende
methodische Anmerkung erfolge®i e Ant worten ASti mme voll
ASti mme eher zudewemdeanti err Fal geAZusti mmun
mengefasst, analog dazu setzt sich die Akum

nicht zuid und AStimme gar nicht zufi zusamme
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4.4 Ergebnisse dertems zu Selbstbestimmung

Zu den im Fokus dieser Arbeit steldem Aspekten der Selbstbestimmung am Lebens-
ende wurden in der Studie insbesondere ErkenntnisBatentenpraferenzen beziglich
Selbstbestimmung, tatsachlich erfolg@&esprache tberEOLD und Vorhandensein von
PV gewonnen. Zunachst sollen die Ergebniz=aiglich der Wertschatzung von Selbst-
bestimmunggderkonkreta Entscheidungspraferenzeawie der Winsche na@espra-

chen Uber EOLD dargestellt werden.

4.4.1 Selbst und Mitbestimmung werden als wichtig empfundeni aucham

Lebensende

Den Teilnehmadenwurden mehr oder weniger abstrakte Aussagen tber den Wert von
Selbstbestimmung vorgelegt, die diese sodann fir sich persénlich bewerten sollten

Der Aussage AEs gpbermmrctwi zbht bgst%atanbefi st i
Befragten kumuliert zu, 80%s ogar Avol | und ganzh. Der Au
jeder Mensch das Recht auf Sel%dsrGdsad-t i mmu n g
teilnehmeadenkumuliert zu, 89,3 der Befragengabenani hr Av ol | und gan:
stimmen. Geringfiigig kontroverser wurde die AussagewertetADi eses Recht é
Selbstbestimmung muss auch fiir den Zeitpunkt des Todesg&lté,9 % stimmten

i hr Avoll un®WwAgherzisecehoni.k,(56%) sinriteh dee h me nd

Aussage Aedenr Adgarmhtdiwarham wmuentés 7hi eden (At

Mit Blick auf das Antwortverhalten der Gruppe der KP und der Gruppe deeigin
sichbei diesen Fragemur gerindgligige, meist statistisch niclsignifikanteUnterschiede
(s.Abbildung?2).

245 Zur offenen Formuliring dieses Items s. die Diskussion in Kapitél
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A) AEs 1| st mi r o] s, Kéﬁ;;e
. R KP
mi ch zu besti mr
80,0%
Antwortmoglichkeitent ¢ h st i m g =]
gar nicht, eher nicht, teils/teils, eher 5
m 40,0%
schonyoll und ganz T
KP = Kurativpatienten 20,0%
PP = Palliativpatienten
A Kohorte
B) Alch denke, med % =0,04 ar
das Recht auf Selbstbestimmu
~ 80,0%
hatfi .
g 60,0%
. 40,0%
I
20,0%
0%
C) A D | e S e S 80,0%] Koharte
= it
Selbstbestimmung muss auch -
den Zeitpunkt des Todes gelten =
% 40,0%-
g
S
20,0%9
0%

Abbildung2 Zustimmung ztAussagen zum Thema Selbstbestimmung
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4.4.2 Gemeinsame Entscheidungsfindung bei EOLvird bevorzugt

Um herauszufinderwen die Befragtenals Trager vorEntscheidungn am Ende ihres

Lebens praferieren wirdesplltensieihre Zustimmung zu verschiedenen vorgegebe

moglichen Akteuren angebelie Fragen waren dabei stets nach dem Muster aufgebaut

Alch mePchte, dass Entscheidungegichidma-¢ber , W
ner | etzten Lebensphase erhalte € (nur) dur
aXY dje Item im Fragebogerin mdglicher Entscheidungstrager vorgeschlagen wurde.

Der Aussage Alch m° dhrtha,r dlaig < hE il CHh gied u rod €
stimmten dabei kumuliert 51% aller Befragten zu (33,860 A v o | | und ganzii), |
325%sti mmten nicht 9%).\Eind Ehgchaidunalieis durchide &1 , 8
hardelndenArztinnen und Azte wurde mehrheitlich abgelehnt: 66,7 % stimméamer
entsprechendeAussage Agar %hiebletr i nz ¢ potwlirénwiedt- 14, 5
schiedérs /@At dsiey, Bedr a@gten sti mmten der Au:
zu. Ene alleinige Entscheidurmgusschlie3licldurchdie Angehdriga stield nur auf ge-

ringfligig geringere Ablehnung: 61% der Befragten stimmteginer entsprechenden
Aussagme cAlgtair zu, 10,7 Aeher nichtf.

Darlber hinaus sollten verschiedene Kombinationgictidgiten der gegebenen Akteure

bewertet werderDie einzigen Modelle, die dabeine kumulierte Zustimmung von einer

Mehrheit defTeilnehmenderrhielten, waren die Kombitian aus Patient und Arzt ge-

meinsam sowie Arzt, Patient und Angehdrige gemeinBé@se letztere Option traf dabei

mit Abstand auf die meiste Zustimmur@3 % der Befragten stimmten einer dementspre-
chenden AussageerAehél zaapwamem Aeher nicht
Agar nichtid dieser Meinung. Andere Kombinat
| i ebter, AAngeh°rige und ichfi als alleinige
485%der Befragten, AArztnduasd AAhZtkwmdl Aeageh
alleine die Entscheidungen am Lebensende trdbtefiirwvorteten kumulativ gar nur 24,3

% der Befragten, 62, %1 ehnen di ese Option Aganzfi oder /

Anders als bei den Items zur grundsatzlichen Bewertung von Selbstbestirnamieg
sich bei den Fragen zu den préaferierten Entscheidungstrégetiiche teils auch statis-
tisch hochsignifikanté&Jnterschiede zwischen den befragten Subgruppen (KP und PP):

Wahrend in beiden Gruppen die Zustimmunglem Modell, in dem Arzt, Patiennd
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Angehdrigen gemeinsam entscheideargleichbar hoch wairaten deutliche Unter-
scheidehervorin der Bewertung deModells, in dem der Patient alleine die Entscheidun-
gen tragtund des Modells, in dem Arzt und Angehéraimeden Patienten entscheiul
wirden(p=0,001) Kumulativlehntenknappdie Halfte defPPdas Modellab,in dem der
Patient alleiniger Entscheidungstrager v&tn denKP tat dies nur jeder flnfte. 34%

der befragterPPim Vergleich zul2,1% der befragtetiKP stimmten der Aussagsgar

A uMotellsimim dem Briti ¢ k

und Angehoérige ohne Beteiligung des Patienten die Entscheidungen in dessen letzter Le-

Aganz und gar nichtd zu.
bensphase treffemeigten sichhochsignifikantdJnterschede zwischen den bewl&ub-
gruppen(p<0,001) Wéahrend fasd/4 der befragtetKP ein solches Modell fur sich ableh-
nen wirdenbetrug diese Zahl bei dé&Pnur etwa 53%. Fast jeder viertBefragtenaus
der Gruppe dePP stimmtesinem solchen ModehingegenA v o | | unddieganz
taten in der Gruppe der KRur5,6%. Die Unterschiede im Antwortverhalten waren dabei
nicht durch Altersunterschiede unter den Teilnehmenden zu erklaremer linearen
Regressiotiel? sichi anders als bei dé&tohortenzugehiigkeit i kein signifkanter Zu-
sammenhang zwischelter der Befragterund dem Antwortverhaltenbezlglichdem
praferierterEntscheidungstragermodéhden(p=0,18 bzw. p=0,30)%. hierzurabelle2

und Tabelle3.2*° Eine Auswahl der Ergebnisgeir Zustimmung zu den vorgegebenen

Modellenfindet sichgraphischdargestellt imMAbbildung3.

Tabelle2 Einfluss von Alter und Kohortenzugeligkeit auf das Antwortverhaltezgl. der Aussage
AEnt sc hei diegmediznische Beleandlung in letzteebensphase sollen nur durch MICH ge-

trof fen werden.
Koeffizien- | Estimate | Standard T value Pr(>t[) Signifikanz
ten Error
Alter -0.012503 | 0.009326 -1.341 0.18158
Typ PP 0.668504 | 0.223098 2.996 0.00309 **

Tabelle3 Einfluss von Alter und Kohortenzugehdrigkeit auf das Antwortverhalten beziiglich der Aussage

AEnt s c hei diemediznische Beleandlung in letzter Lebghase sollen nur durch ARZT &

ANGEH¥RI GE getroffen werden. i
Koeffizien- Estimate Standard T value Pr>t|) Signifikanz
ten Error
Alter 0.009119 | 0.008839 1.032 0.30353
Typ PP -0.679048 | 0.212090 -3.202 0.00160 **

28 Die jeweilige Referenzgruppe beim Typ PP (Patienten in der Palliativen Kohorte) ist Tyatéh{P

ten in der Kurativen Kohorte).
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Alch m°Pchte, dass welhe medizisische Behandlung ichanrmeit
letztenLe bensphase erhalteé

A) €& nur durch el w9001 Py
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nicht, teils/teils, eher schon, voll und

Hiufigkeitsprozent
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meinen Angehdrigen gemeinsat s

getroffen werdeni

g
5
o
¥

Hiufigkeitsprozent

20, 0%

C) e von ml r y 80,0%-] n.s. K;Lo:e

[

Angehdrigen und meinem Ar:

gemeinsam getroffen werdén ]

Haufigkeitsprozent
5
2
1

20,0%

0%~

Abbildung3 Zustimmung zu Modellen déintscheidungsverantwortung
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4.4.3 Die Patientinnen und Patientenwollen das Thema der medizinischen

Versorgung am Lebensende gerne von sich aus ansprechen

Im Rahmen der Studie wurden im Vorhinein sechs Themenbereiche identifiziert, die den
verschiedenen Aspektader Entscheidungen am Lebenseggeecht werden kdnnen:
Medizinische Versgung,pflegerische/ersorgungOrganisatorisches, Emotionen, So-
ziale Aspekte un®eligiositat Zu diesen Themenbereichen wurdafahrungen, Erwar-
tungen und Winsche dé&eilnehmemnnen undTeilnehmerim Rahmen deinterviews
eruiert. Dabei wurdedenTeilnehmendestandardisierte Beispiegeenanntum ein ver-
gleichbares Verstandnis, was unter di@berbegriffefallt, zu garantierenFur den The-
menbereich Medizinische Versorgung waren di®ge Behandlung korperligr Be-
schwerden wie Luftnot, Ubelkeit oder Schmerzen sowie den Erhalt der Lebensgqualitat

etwaige lebensverlangernde MaRnahjiens Spr echen ¢ber eine Pat|

Zu jedem Bereich wurden dieeilnehmendemgefragt, wie wichtig es ihneseitber die-
ses Thema zu sprechen. Die Abfrage erfolgte dabei im Gegensatz zu den anderen Items
mit Hilfe einer Skala von-1 O , wobei der Wer't 1 als Agar

Asd@dhdefiniert war.

Bezlglich des Themas der medizinischen Versorgung am Lebenssele 46 % der
Befragten an, dass ihnen ein Gesprach tber dieses Thema sehr wichtig (10 von 10) sei.
Insgesamt bewerteten 73@der Befragten die Wichtigkeit eines solcheesrachs mit
mindestens 8 auf der Skatg7 % der Befragten bewerteten die Wichdagt hingegen mit

1 (gar nicht) oder Zwischen den beiden Gruppen KP und PP zeigten sich hierbei keine

deutlichen Unterschiede.

Die Teilnehmadenwurden gefragt, ob s@asThemamedizinische Versorgungm Le-

bensendgerne von sich aus ansprechen wuindgiet ob sie gerne von einer anderen

Person darauf angesprochen werden wirden. Auch fiir diese Items wurde den Teilneh-
mendenwiederumanalog zu dermorherigeneine5-er-Skala vorgelegt, auf der sie die

AussageAl ch w¢rde so ein  Gefsspurcdhcehn fiv ounn dmi Al cahu sm
dass mich jemandansprht i | ewe i | s Aaschieend wuedebisaud | | t e n .

die Befragten, die auf die letztere F]Eag Ag ar ni cht i g @ednelt-wor t et h
mendergebetenmit Hilfe eines Freitextfeldeanzugebenwerdenn gegebenenfalls als

Ansprechpersogewinscht sei, hierbei waren Mehrfachnennungen médiisgesamt
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stimmten 69,26 derBefragterkumulativderAus sage zu Al ch w¢grde so
von mir aus akt%Av alulf swrcd %Bgtammedi@ser At , 3

sage AgambDeni Alis@age. Al ch m°cht estimdtenss mi ch
kumuliert 51,9 % der Befragterzu, 29,6 % lehnten dese Aussagkumuliertab,22,1 %

sti mmt en s o g aDerAAtglaer Paticimoen tnd Patianteuie dieser

Aussage Avoll und ganzfi zustimmten, war dab
PP (32,7 vs. 23,%). Umgekehrt verhielt es sich nder kumulierten Ablehnung, diese

betrugt in der Gruppe der KP 28,9 % und in der Gruppe der PP 3Dk ®ozentzahl

der Befragten, dikumuliertein solches Gesprach von sich aus weder aktiv aufsuchen
wuirdennoch darauf angesprochen werden méchten (jewertailierte Ablehnunp be-

trug 7,9 % fir alle Befragten, 7,% fur die KP und 8,26 fir die Gruppe der PP Ta-

belle4 ist die entsprechendéntingenztafefir die Kohorte der PP aufgefihrt.

Tabelle4 Kontingenztafel zur Initiierung von Gesprachen tber EOLD in der Kohorte PP

Ich wirde so i Ge-| Ich mdchte, dass mich jemand anspricht. (in %)

sprach von mir aus akti

aufsuchen. (in %) Gar nicht | Eher nicht Teils/teils | Eher schon | Voll und ganz
Garnicht 5,8 0 3,5 0 4,7

Eher nicht 1,2 1,2 2,3 0 1,2

Teils/teils 3,5 2,3 2,3 2,3 2,3

Eher schon 2,3 2,3 7 10,5 4,7

Voll und ganz 9,3 3,5 8,1 9,3 10,5

4.4.4 Bevorzugter Gesprachspartner tiber EOLDsind Arztinnen und Arzte

Zur Beantwortung der Frageen die Teilnehmerinnen und Teilnehmeich alsAn-
sprechpersom diesem Themenkomplex wiinschearden, wuden ihnen verschiedene
mogliche Gesprachspartner vorgeschlagen, aus denen Sie auswéhlen sollten. Bei der Be-
antwortung diser Frage waeine Mehrfactauswahliméglich. Im Ergebnis gabei39
Teilnehmede(70,9%) an, dass sie sich bei Bedarf wiinschen wiirdass eia Arztin
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bzw. einArzt sie ansprechen sollBeutlicher seltener wurdegbeschwister, Kinder und
naheVerwande bz w. al | ge mgenhamnt 20,8), ndck seltendr ddee-i
benspartne(6,4 %) oder Freunde/Bekann{®,1 %). Mehr als ein Dritteder Befragten
(36,7 %) gabtrotz Moglichkeit der Mehrfaciuswahkallein die Arztin bzw.den Arzt als

die Pesonan von der siaviinschtenauf dieses Thema angesprochen zu werden

Ein weiteres Item in diesem Zusammenhang frdgg@eilnehmendeywie wichtig (wie-

derumauf einer 5er-Skala von gar nicht bis sehr stadgihnensei, mit bestimmten

Personen Ubeten jeweiligen Themenkomplex zu sprechen. Fir den Bereich medizini-

sche Versorgung zeigte sjatass die jeweilige Lebensgefahrtin beerLebensgfahrte

wichtigste GesprachspartneirfGespracheéiber diemedizinische Versorgung am Le-
bensendevaren 82,1% derBefragtensagten, es sei ihndsehr wichtigi, mit dem Part-

ner Uiber diese Themen zu sprech®b % Ae h er  wAlseheitwichtifster Ge-
sprachspartnewurdenwiederumdie behandelnde Arztin bzwedArzt genannt: Fiir

69 % der Befragten waren Gespréache mit diefsehrwichtigh , 252% Ae her wi ¢ h -
t i glsivergleichbar wichtig wurden Gesprache mit der Fan®e9%As ehr wi cht i g |
16,5% Ae her wiber tie Thamatk bewerteGesprache uUbalieses Thema mit
Vertreternandere Professionen imGesundheitssystem wurden als deutlich weniger
wichtig erachtetGesprache mit Vertretern von Kirche/GemeiGeleB. Pfarrer)hielten

12,2 % fir Asehr wichtidi (9,8 % Aeher wichtigi), mit Pflegekraften18,1% f ¢ sehr A

wichtigh (26,4 % Aeher wichtig) und mit Psychologen 10% f ¢, sehr Avichtigi (15,7

% Aeher wichtig).

Einige wesentliche Ergebnisse zum gewlnschten Gesprachspartner Abidldung4

graphisch aufbereitet.
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Abbildung4 Zustimmung zu Aussagen zum Gespréachspartner beztiglich EOLD
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4.45 Nur eine Minderheit der Patientinnen und Patientenhat mit ihrem

Arzt jemals Uber ihre letzte Lebensphasgesprochen

Die Teilnehmendenvurden gefragtyie oft sie seitder Diagnosestellunifprer Krebser-
krankungGespracheiber ihrLebensendgefiihrthatten:34,5 % aller Befragtengaben

an, dies bishefni eg@tan zu haber23,1% antworteterfse | t 2760 fAebund . z u
AHa2ufigid oder gar Asehr h2auf i ¢6%baziet en s ol
hungsweis&,1 % der Befragten gefiihrHierbei gab es deutlichstatistisch hochsigni-
fikanteUnterschiedewischen den Gruppgp=0,001) Fast die Halfte der KP Hhatsol-

che Gesprache noch nie gefuhrt, verglichen zu 2duhter den PP. Wahrend insgesamt

Uber die HalftederPP (%) angab, Aab und zufi oder noch
gesprochen zu haben, galt dies fur nicht einmal jeden diftdnehmenden s der

Gruppe deKP (32,4 %).

=]

Falls dieBefragtenein solches Gesprach gefuhrt hatten, sollten sie angeben, mit wem.
Dabei standen diverse vorgegebene Optionen sowie ein Freitextfeld zur Verfigung,
Mehrfachantworten waren maglich. 32@dieserTeilnehmeden gaben an, miteiner

Arztin bzw.einem Arzt gesprochen zu haben, 7 Batten mit inrer Familie gesprochen,
52 % mit Freunden und 75% mit ihrem Lebenspartner.

Die Haufigkeit des Gesprachs ngiiner Arztin bzw.einem Arzt Giber die eigene letzte
Lebensphase war dabei eng mit @Ggupperzugehorigkeiissoziierind unterschied sich
statistisch hocsignifikant 38,6% der PRPinsgesamgabenan, ein solches Gesprach ge-
fuhrt zu habepetwa dreimal swiele wiein derGruppe der KP13,3%).

Die Unterschede im Antwortverhalten waren dabei nicht durch Altersunterschiede unter
den Teilnehmenden zu erklaren, in einer linearen Regressibrich kein signifikanter
Zusammenhang zwischen déter der Befragtemnddem Antwortverhalteieziglich

der Frage ndteinem stattgehabtémztlichenGesprachinden(p=0,939) s. Tabelle5.24’

2471n der Auswertung idheim Typ PP (Patienten in der Palliativen Kohodig)Referenzgrupp&yp KP
(Patienten in der Kurativen Kohorte)
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Tabelle5 Einfluss von Alter und Kohortenzugehdrigkeit auf das Antwortverhalten beziiglich der Aussage

A Me i nspraci@diber die letzte Lebensphase habe ichrait@inem Arzt gefiihrfi

Koeffizien- | Estimate Standard T value Pr(>t|) Signifikanz
ten Error

Alter -0.0002672| .0034899 -0.077 0.93910

Typ PP 0.2506590 | 0.0789794 3.174 0.00189 **

4.4.6 Nur eine Minderheit der Patientinnen und Patientenhat eine Patien-

tenverfligung erstellt

Im Rahmen der Studie wurden dieilnehmendeg e f r agt ,

t en ei

ner

Patientenverfg¢sggung

ob

nf or mi

si e

Acber

ertan

hatten. 64,1% der Gesmtzahl der Befragtegaben an, Uber PV informiert worden zu

sein, 30,6 % gaben an eine solche erstellt zu éralBeim Blick in die beiden Gruppen

zeigten sich numerischeUnterschied, die statistisch jedoch nicht signifikant waren
(p=0,2939) 65,2% der PPversuss6,1% der KP gaben an, Uber die Moglichkeiten einer
PV informiert worden zu sein, 3% der PP versu26,2 % der KP hatten eine solche

erstellt.

In Abbildung5 finden sich einige der obigen Ergebnisse grsgihaufgetragen.
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Abbildung5 Haufigkeitvon Gesprache Uiber das Lebensende und Patientenverfiigungen
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4.5 Zusammenfassungind Diskussionder empirischenErgebnisse

Im Rahmen devorgestellten Ergebnissedgt udi e AAdv anicGesp@ehe e Pl an
¢ber Ent schei dun g e ngezigtwérdetnass dedefrdgte Krédb®- n nt e
patientnnen und-patientendie abstrakten Konzepten Selbstbestimmung und Mo6g-
lichkeiten der Realisrung von Selbstbestimmuiigauch am Lebensendefir auliest

wichtig erachtetenDiese geduRertd/ertschatzungon Selbstbestimmungchlug sich
dabeiauch in den Praferenzen bezlglich der AkteureH6iD nieder Von den Ant-
wortméglichkeiten mitinemainsamem Entscheidierfuhr einzig die, in der nur der

Patient entscheidet, eine mehrheitliche Zustimmuedoch war das Modellyelchem

die Befragtermit Abstandam meisten zustimmtejenes in dem alle wrgegebenen Ak-

teure (Arzt, Angehdrige und Patient) zusamra®LD treffen solltenDieses Ergebnis

steht im Einklang mieiner im Auftrage der Bertelsma@tiftung 2018 durchgefuhrten
Umfragein derdeutschemllgemeinbevolkerung, in der 80% dBefragten e gemein-

same Entscheidungsfindung von Arzt und Patient bevorzugen wiffdgine alleinige
Entscheidungsfindung des Arzteder des Patienten praferierten in dieser UmfGige

bzw. 14% der Befragtett? Dass das Ausmal an gewiinschter Betgiligan der Ent-
scheidungsfindunglabeivon bestimmtersozialenFaktoren . a. die finanzielle Situa-

tion der Befragten oder der Bildungsgrad) beeinflusst wird, konnten Daveson et al.2013

fur eine europaische Kohorte zeigéh.

Die auch in dieser Erhebung gefundgesviinscte Einbindung aller fur die Patientinnen

und Patienten relevanten Akteure l&sst sich interpretieren als ein Pladoyer fur Autono-
miekonzeptionen, die Uber die Beurteilung der isolierten Handlung eines einzelnen Indi-
viduums hinaus auch die soziale Konstitthieit der Patientinnen und Patienten in den
Blick nehmen. Auf der Ebene des ArBtatientenverhaltnisses lasst sich eine solche Zu-
sammenarbeit am ehesten im Rahmen eines Modellshasad decision makirgdguten,

248 \Westrick et al. 2018.
249 Daten zu eineméglichenBeteiligung von Angehdrigen prasentieren die Autorinnen dabei nicht.

250 Daveson et al. 2013.
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in der wededie Arztinider Arzt nochdie Patientintler Patient alleine wesentliche Ent-
scheidungen treffen, sondern gemeinsam die medizinischen Fakten hinsichtlich der Pati-

entenpraferenzen bewertet und gewichtet werden.

Wahrend sich hinsichtlicder Zustinmung zum gemeinsamen, alle relevanten Aldeu
einschlieenden Modelleine deutlichen Unterschiede im Antwortverhalten der befrag-
ten Subgruppen (KP und PP) zemgtassen sich aufschlussreiche Differenben der
Bewertungder andereizntschei@émodellefinden So wurde zwar eine vollstandige Ab-
gabe der Entscheidungsmacht an Dritte (Auntd Angehérige) in beiden Subgruppen
mehrheitlich abgelehnt, doch im Gegensatz zu den KP traf dieses Mdsllvollstan-
digen&ntscheidungstransférkei einenrelevanten Teil der PP auf Zustimmung. Ana-
log zu desem Ergebnis konnte gezeigt werden, dasdndividualistischedModell, also
dasder alleinigen Entscheidung durch den Patignten einer deutlich héheren Zahin
Palliativpatienten im Gegensatz Ratienten mit kurativem Ansatz abgelelwnirde
Diese Unterschiede im Antwortverhalten korrelierten dabei statistisch nicht mit dem Al-
ter der beiden Gruppen, sondern nur mit der Kohortenzugehoérigksitdiesen beiden
Ergebnissen lasst si¢halle Beschiinkungen einer solchen Befragung beachieher-
ausksen, dasBatientinnen und Patientemit einer palliativen Diagnose der Mdglichkeit
der Abgabe von Entscheidungsverantwortung an andere offener gegeniberstebaen als

tientinnen und Patientanit kurative Behandlungsintention.

Auch wenn aufgrund des Sieddesigns keine longitudinale Analyse von einzelfan
tientenbiografiermdglich ist und sich damit nicht ohne weiteres nachweisen lasst, dass
diese Patientinnen und Patienten eine Anderung ihrer dieglldwin Einstellung durch-

laufen haben, ware eine sbe Entwicklung konsistent mit anderen Voruntersuchungen.
Schon langer ist aus empirischen Untersuchungen bekannt, dass die Bedurfnisse und
Werteinstellungen von schwer erkrankten Patientinnen und Ratisich im Verlauf der
Erkrankung andern konn&hunddies im besonderen MalRe auch auf den Wunsch nach
Mit- und Selbstbestimmung zutrifft. Bereits in ihrer 199 Ammals of Oncologpubli-

zierten Befragung zeigten die Autoren um Butow, dass die Entsclysidumd Informa-

#*! Dass insbesondere die Bewertung der aktuellen Lebensqualitat abhangig von den zukiinftigen Erwar-
tungen des Betroffeen ist, wird mitunter mit Bezug auf einen Beitrag @alman 1984 uch al s ACal -
manGapi bezeichnet.
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tionspréaferenzen von Krebspatientechsin Abhangigkeit von ihren situativen Umstéan-

den uber die Zeit &ndern konnten: Patientinnen und Patjeigeen Gesundheitsstatus

sich kirzlich verschlechtert hatte, tendierten dazu, weniger Mitbestimmung in Entschei-
dungsprozessen zu préaferieren als ofPf Zu einem ahnlichen Ergebnis kamen in einer
empirischqualitativen Studie die Autoren Boakye et ale plalliativ versorgte Patientin-

nen und Patienten mithilfe biographiscarrativer Interviews u. a. nach ihrem subjekti-
vem Krankheitserleben sowie Bstbestimmung am Lebensende befragténlierbei

zeigte sich, dass, nachdem die initiale palliative Diaggo of t al s ABruchi@ i
phie wahrgenommen wurde, der individuelle Umgang mit bzw. die Interpretation der Er-
krankung als ein kontinuierlicherdzess ablauft, in dessen Verlauf auch Entscheidungen
revidiert werden. Anderungen hinsichtlich des Wueschach Beteiligung an Entschei-
dungen zeigten auch die befragten Patientinnen und Patienten in den qualitativen Inter-
viewstudien von Schildmann et 2013 undBrom et al. 2014F0r die Ergénisse dieser

Arbeit besonders spannend ist dabei die Untersuchun@rdepe um SchildmanrBie

konnte anhand von zwdlf qualitativen Interviews miti&dinnen und Patienten mit Pan-
kreaskarzinom zeigen, dass diegseBeginn ihrer Erkrankungher dazu tedierten, sich
vertrauensvoll und fehuegen ilaep Bebasdeludén za riclatén. d e n  E
Spater im Verlauf der Erkrankung hingegen empfargiersich selbst als aktiver in der
Einholung von Informationen und der EntscheidungsfinddfhBesondersnit Blick auf

das in dieser Arbeit gefundene gegenlaufige Ergebdisss die Bereitschaft Entschei-
dungen abzugeben bei palliativen Krebspatientinmehpatienten héher ist als bei de-

nen mit kurativer Intention ist es wichtig, die Patientencharakt@kia und vor allem die
unterschiedliche Fragestelludgr Arbeit von Schildmann et al. zu betrachten. Die Mehr-
zahl der Patientinnen und Patienten ddyeirvon 2013 befanden sich zum Zeitpunkt der
Erstdiagnose in einem recht frihen Stadium ihrer ErkragpkUhCC Stadium <lIlII). In
diesem Stadiunstellt die mdglichst komplette chirurgische Resektion des Turders
(lebens)entscheidendeFaktor darEine Abwagung zwischen verschiedenen moglichen

252 Butow et al. 1997
253 Owusu Boakye et al. 2016.

254 gchildmann et al. 2013.

82



Die medizinethisckempirische Erhebung

Behandlungspfaden wie bei der palliativen Chemotherapie bekine deutlich gerin-

gere Rolle. Uber die Frage, welche Therapieform medizinisch ztealap ist, herrscht

in diesen friihen Stadien nicht nur auft€eler Behandelnden meist deutlich mehr Kon-
sens als in spéateren Stadien. Auch auf Seiten der Patemtimul Patientescheint sich

die Entscheidung oft eine Entscheidung zwischen Leben und Tod zu verengen, wodurch
es leichter fallen mag, sich der (teuien) Expertise der Arztinnen und Arzten anzu-
vertrauen. Die wichtigste Limitation fir eine Vergleichheit der Untersuchung von
Schildmann und der vorliegenden Arbeit ist jedoch, dass in Ersterer nach allgemeinen
Therapieentscheidungen (z. B. Wahl dée@otherapieregimes) gefragt wurde, wahrend

in der hier vorgestellten Untersuchung spezifisch nach BEsithengen am Lebensende
gefragt wurdeSoleuchtetes ein dassei der Frage, ob und wie therapiert werden soll,
Patientinnen und Patienten fur sichsormehr Entscheidungskompetenz einfordern je
mehr reellen Entscheidungsspielraum sie tatsachlich tiiseizen. Die hier prasentierten
Ergebnisse sprechen jedoch dafir, dass bei spezifischen Fragen von EOLD die Bereit-
schaft zur Abgabe von Entscheidungskatenz am Lebensende in palliativen Therapie-

situationen hoher ist als in kurativen Therapiesituationen.

Die Autoren um Tariman et al. empfahlen in ihrem Ubersichtsartikel von 2010 entspre-
chend, insbesondere dann, wenn kritische Behandlungsentscheidursgeinen, den
Wunsch des jeweiligen Patienten nach Beteiligung an Entscheidungsprozessen regelma-

Rig neu m evaluiererf>®

Auch kei der Fragenach Erfahrungen mit Gesprachen tber EOLD ebenso wie bei der
Frage nach erstellten PAéigten sichin der hier vorgestlten Untersuchungnterschiede
zwischen den Subgruppen. Die Erstellung einer PV wurde haufigetteropalliativen
Patienterbejaht.Noch deutlicher war der Unterschied bei der Frage nach stattgehabten
Gesprachen iber die letzte Lebensphaseimér Arzin bzw. einem Arzt:Befragte mit

einem palliativen Behandlungsansgtben deutlich haufiger ad®lchemit einem kura-

tiven Behandlungsansaadn, solche Gespréache bereits gefiuhrt zu habiensolcher Un-
terschied entspricht zunachst den Erwartungen:tEachvollziehbar, ass Patientinnen

und Patienten mit kurativer Prognose einen geringeren Bedarf flr Gesprache tiber EOLD

oder die Erstellung einer PhMabenals solche mit einer inkurablen Erkrankung. Absolut

255 Tariman et al. 2010
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betrachtegab jedoch in beiden befragten Suljgpen jeweils eine Bhrheit deiTeilneh-
mendenan, bisher keine PV erstellt zu hab&er Prozentsatzon Patientemmit einer
Patientenverfiigung in der Grupgderer mit kurativer Behandlungsintentientspricht
dabei mit 26,26 in etwa dem in der Gesamtbdkérung zum Zeitpunkder Untersu-
chung?®® Der Wert fiir die Gruppe der R&gmit 36% zwarhohet muss allerdinganter
dem Aspekt dekinschlusskriteriumder surprisequestionbetrachtet werden: Mit einer
solchen Einschatzung durch den behandelnden Ogéolgeht ein besonders zeitrmah
erwartende Bedarf fur Palliativberatung undersorgung diesdPatientinnen und Pati-
enteneinher?®’ folglich tiberrascht es, dasar etwas metalsjeder Dritte der Befragten
in dieser Gruppe mitiner Arztin bzweinem At Gber EOLD gesprochamdeine PV
erstellt hatteUberraschend niedrigind dieseéWerte auchim Vergleich zur Gesamtbe-
volkerung: De Teilnehmendenvarenauch unabhangig von ihrer Krebserkrankung mit
einem Median von 60 Jahren in einem Alter, in dem inAllgemeinbevdlkerung das
Vorhandenseiminer PVsteigt So hatten beispielsweise der bereits erwahnterepra-
sentativen Befragung des Deutschen Heapizl Palliatiwerbandesn der Alterskohorte
der Uber 6@Jahrigen 4246 der BefragtenangegebenreinePV erstellt zu haberDass ein

so schwer erkranktes Kollektiwie jenesin dervorliegenderStudiebefragterelativ zur
Allgemeinbevolkerung sogar sel@meine PV erstellt hatte, verweist auf die Dringlich-
keit derFrage wie arztlicherseits damit umgeaggen werden sollte, dass gerade Patien-
ten, fur dieEntscheidungen beziglich ihrer Versorgung am Lebenseeitieah relevant

werden kénnen, diesbeziigliclerkehrungen selten treffen.

Es konnte dartber hinaus in der vorgestellten Untersuchung gezeighyweadenur
wenige Teilnehmende bisher nginer Arztin bzw.einem Arzt tilber EOLD gesprochen
hatten Dieses Ergebnistehtauch hinsichtlich der GréRenordnuing Einklang mitalte-
renVoruntersuchungen, die beispielsweise gezeigt hatten, dass Onkologith®nko-

logen nur mit 2®% ihrer inkurablen Patientinnen und Patienten Gesprache tber EOLD

256 Deutscher Hospizund PalliativVerband e.V. 2012

257\/gl. die S3Leitlinie Palliativmedizin,Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin e. V. 2015
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gefuhrt hatterf>®In neueren Untsuchungen finden sideilweiseauch deutlichere ho-

here Raten an dokumentierten Gesprachgwpbei nicht immer klar differenziert vy

mit welchem medizinischen Personal die Gesprache gefuhrt wudehn.aus dem hau-

fig sehr spaten Zeitpunkt einer aiatlen Dokumentation von Therapiebegrenzungen
lasst sich zumindest vermuten, dass solche Gesprache (wenn Uberhaupt) haufig erst we-
nige Tage vorm Tod erfolgeff®

Wenn man davon ausgeht, dass sowohl Gesprache tber EOLD als auch mdglicherweise
aus diesen redtierende Vorausverfugungen wie Rife Wahrscheinlichkeit erhéhen

dass die Wiinsche und PraferenzenRatientinnen und Patientam Lebensende besser
beachtet werden, ergibt sich ein augenfalliger Kontrast: Die MehrzaBeflagterhatte

keine PV erstiét und bishernicht miteiner Arztin bzw.einem Arzt tiber die letzte Le-
bensphase gesprochéleichzeitig duRerte eine Mehrzahl deilnehmenderinedeut-

liche Wertschatzundur Selbstbestimmung am Lebensendech wurdendie Arztin

bzw. derArzt als ein bevorzugte Gesprachspartner fur diese Thengenannt

Zur Erklarung dieser Diskrepanz sind verschiedene Ursachen zu diskutierermBien
lichen Hinweis liefern die dargestellten Ergebnisse: Fast die Halfte der KP unélsehr
ein Drittel der PP gaben an, bisher nicht Giber die Mdglichkeiten einer PV informiert wor-
den zu seinDie Frage lie3 dabei bewusst offen, aus welchen Quellen @icteednfor-
mation gegebenenfalls hatte erfolgen kdnnen oder s@lenveniger als ein itel der
Befragten angab, métiner Arztin bzweinem Arzt iber EOLD gesprochen zu haben, ist
zu vermuten, dass die Mehrzahl der sich informiert fihlenden PatiemtimgePatienten
diese Informationen nicht idrztlichenGesprach erhalten hatten. Hisrzu fordern, dass

die vorhandenen Informationsangebote zu Mdglichkeiten der Vordémjelgenauer
auch gerade diese Menschen erreichen, fur die Fragen von EOLD éesspeithah re-

levant werden konnen.

258 Mack et al. 2012
259 Sheridan et al. 2020.
260 Mehlis et al. 2017.

261 Bundesministerium der Justiz und fir Verbraucherschutz.2016

85



Die medizinethisckempirische Erhebung

Bemerkenswerterweidehntein unserer Untersuchgrgleichzeitigfast jederdritte Be-
fragtees abwenn eine andere Person ein solches Gespréach tber EOLD initiieren wirde.
Knapp 8% der Teilnehmenden insgesamt gabewlas,Thema weder von sich aus an-
sprechen zwvollen noch darauf angesprochen werden zu waitéAm hochsten war

dieser Prozentsatz bei den Patienten mit palliativer Behandlungsintention.

Eine weitere mogliche Erklarungonnte also seindass Patientinnen dnPatienten
Selbstbestimmung als einen abstrakWert fir wichtig erachten, bei konkreten Ent-
scheidungen jedoch Entscheidungsgewalt abgeben. Ein Verzicht auf das Erstellen einer
PV ware demnach als ein solcher Entscheidungsverzicht zu interpretierehnwie

merhin fast ein Viertel der befragten RR $ich gutheiBen wiirden (s. 6§ Auch lasst

sich mit den gefundenen Daten die These unterfittern, dass sich im Laufe einer schweren
Erkrankungi u. a. ausgeldst durch die zunehmende Erfahrung der funddemeAta
hangigkeit von andereinder Stellenwerselbstbestimmter, unabhangiger Entscheidun-
gen verandern kann, z. B. wenn eine Krebserkrankung nicht mehr heilbao istAsich

andere Untersuchungen unterstiitzen diese These: In einer kirzlich verditfemtitu-

die zu Entscheidungspréaferenzen konmtienAutoren um Schuler zeigen, dass 29 % der
befragten Krebspatienten (kurativ und palliativ) es bevorzugten, bei Behandlungsfragen
die Entscheidungsmacht groRtenteils oder vollstaittigr behandelndeiirztin bzw.

Arzt zu Uberlassen. Hoheres Alter uniti@hte Stressniveaus der Befragten waren dabei
statistisch signifikant mit der Bereitschaft zur Entscheidungsabgabe as$6%liediner

2014 veroffentlichten Untersuchung von Seifart et al. gaben 22,6 beftagten Krebs-
patienten an, nicht am weiteréiterapeutischen Vorgehen beteiligt sein zu wolféim

einer Untersuchung von Elkin et al. bevorzugten sogar 52 % der befragten Patienten mit

262Schon die Teilnahmegquote an der Studie nmagl#ziigliche Hinweise liefiey da 43% der Befragten

es ablehnten, tGberhaupt an einer Studie tiber EOLD teilzunelflendings ist eine/ermeidung der
Thematik insgesamt dabieneben anderen Faktoren wie z. B. Zeitmarigalr eine mdgliche Erklarung
fur die Ablehnung. Dartber hinausalifizierte sich die Befragung selbst u. a. aufgrund ihres quantitati-
ven Designs nicht als efBespréachiber EOLD im engeren Sinne.

2630b die bloRe Auseinandersetzung mit der Thematik von EOLD einen (legitimen) Entscheidungsver-
zicht darstellt, wird im Weéren diskutiert werden.

264 Schuler et al. 2017

265 Seifat et al. 2014
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metastasiertem KoleK ar zi nom ei ne Apassi yprezesB®Hinl e i
sol ches Apassiirvde svio nV emataclhteenn Wwer t r et er n
Autonomiekonzepté u. a. mit Berufung auf Kants Aufruf zur Befreiung aus selbstver-
schuldeter Unmiindigkéfti al s AFl ucht vor den ratwortd en
| i chkei t*viekhaufiger aber ienrGegenteil als autonome Wahrnehmung des

Rechts auf Entscheidungsabgabe charakterisiert.

Als ein weiterer Erklarungsansatz fur die oben aufgezeigte [Ppialeeist zu vermuten,
dass di¢ wie gezeigt werde konnte durch die Patientinnen und Patienten fir sehr wich-
tig erachtet& Thematisierung von EOLD im Arfatientengesprach haufig nicht erfolgt,
da die Thematik sowohl von Patientinnen und Patienteruals\aon Arztinnen und Arz-

terr®als unangenehm veraden wird, ein Mechanismus auf den diverse Voruntersu-

chungen hinweiseA°Gr unds2tzIlich | 2sst sich eine

durchbrechen, indem eine der beteiligten Seiten das Thema anspragtvbrliegenden
Untersuchung wurde bezlglich deedizinischen Versorgung am Lebensehgen den

best

s el

SO

Befragten, die gewilinscht hatten, dass Gberhaupt eine andere Person das Thema anspricht

i mit Abstand am haufigstegine Arztin bzw.ein Arzt als gewiinschtéAnsprechender
genannt. Mehr als ein Drittel der BBagten insgesamt gatiesesogar als einzige ge-
wiinschte Ansprechende dieses Themasasprache miginer Arztin bzweinem Arzt
Uber die letzten Lebensphase wurden als vergleichbar wichtig wie Gespnéder ei-

genen Familie tiber die Thematik erachBiese besondere Rolle von Arztinnen und Arz-

ten als Gespréachspartnern findet sich auch in friheren Untersuchungen. So konnten Yun

et al. 2004 zeigen, dass mehr als drei Viertel der von ihnen befradgielogischen Pa-
tientinnen und Patienten es bevorzagtgenndie behandelndérztin bzw. derArzt tiber
eine lebensbedrohliche Diagnose informfétDie besondere Rolle von Arztinnen und

Arzten wird dabei auch deutlich, wenn man bedenkt, dass Patientinddtatienten die

265 E|kin et al. 2007

267vgl. Abschnitt2.3.2.1

268 Steinfath 2016S. 29.

269\Woydack 2015.

210wiesemann 20138imon 2006 Owusu Boakye et al. 2016

271Yun et al. 2004
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Thematisierung von EOLD womoglichweeiden, wensiei mitunter falschlicherweise

i davon ausgehen, dass ihre Erkrankung noch nicht so weit voran geschritten ist, dass
solche Fragen zeitnah relevant wirden. lHied eine offene und ehrliche arztliche Auf-
klarung und Information besondersfgelert, um eine rechtzeitige Auseinandersetzung

mit der Thematik zu ermoglichen

Aufgrund des quantitativen Designs der Arbeit lasst sich die Motivation der Patienten,
warum sie egicht wiinschen, auf die Thematik angesprochen zu werden, nicht ohne wei-
teres eruieren. Auch innerhalb der veroffentlichten Literatur gibt es zur Pravalenz und
Motivation dieses Wunsches (nicht zu sprechen) bisher nur wenige andere Untersuchun-
gen und die srhandenen zeichnen ein inkonsistentes Bild. Innerhalb des hochselektio-
nierten Kollektivs der randomisiektontrollierten Studie von Detering et al. lehnten ca. 3

% der Patienten, die sich zur Teilnahme an der Studie bereit erklarten hatten, das ihnen
angédotene strukturierte ACP & In einer Studie von Hagerty et al. lehnten%der
Patienten mit neu diagnostizierter inkurabler Krebserkrankung es ab, uber die Frage der

Lebenserwartung mit inredrztin bzw.ihremArzt zu sprecher’

Welche konzeptionelteKonsequenzen sich aus diesen empirischen Befunden fur die Be-
antwortung detheoretischen Fragestellungergebenwird im folgenden Abschnitb
ausgearbeitet werdefunéachst soll in Zusammenfassung der empirischen Ergebnisse die
empirische Fragestellung beantwortet werden.

4.6 Beantwortung der empirischenFragestellung

In Zusammenschau der empirischen Befunde lasst sich damit faly&rebspatientin-
nen und-patientenhaben ein hohes Interesse an Selbstbestimmungviindchen an
EOLD beteiligt zu werden2) Ratientinnen und Patienten mit einer inkuralkeebser-
krankungscheineneher bereit zu sein, EOLD zu delegier&n.Der/die behandelnde
Arzt/Arztin ist bevorzugteAnsprechpartner fiir Gesprache tiber EOfNur eine Min-
derheit hat bisher ein solches Gespréach gefihrt. Ca. ein Drittel der Befragtarchtill

auf die Thematik angesprochen werdetwwa 8 % der Befragten will weder angesprochen

272 Detering et al. 2010

213 Hagerty et al. 2004
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werdennoch die Thematilselbst ansprecheb) Nur eine Minderheit der Befragten hat
eine Patientenverfigung erstelj.Zusammenfassend kann konstatiert werdassuh-

ter den Befragten eine Diskrepanz zwischen den geaufierten Wiinschen nachirgklbst
Mitbestimmung aniebensende und einem Mangel an Kommunikation zwischen Arzt
und Patient Gber das Theresteht.
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S ANALYSE UND DISKUSSION

5.1 Die Beantwortung der medizirethischtheoretischen Fragestel-

lungen

In der Zusammenschau der empireseh/oruntersuchungen und theoretiso Voriber-

legungen so#in nundie medizinethischen Fragestellungen beantetosterden

Die Fragen lautetem) Kann grundséatzlich eine medizinettieprima-facie Verpflich-
tungfir Arztinnen und Arzt@angenommewerden pestimmten Patientinnen und Patien-
tenGesprache Uber EOL&nzubiete B) Wie soll mit solchen Patientinnen und Patien-

ten umgegangen werden, die angeben, nicht Uber diese EOLD sprachelten?

5.1.1 Konnen Arztinnen und Arzte verpflichtet sein, Gesprache liber EOLD

anzubieter?

Vor Beantwortung der Frageellung Amuss zunéchst eine wichtige Differenzierung ge-
troffen werdenEs musswischen einer Verpflichtung zum Angebot solcher Gesprache
und zwischen einer Verpflichtung zumdachlichenFuhren solcher Gesprachater-
schieden werdembenntatsachlictspiegeltsichin der Zusammenschau der theoretischen
Voruberlegungen (Abschnif.3) und d& empirischen Ergebniss (Abschnitt4.4) der
auch in der taglichen klinischen Erfahrung haufig anzutreffende BefundPdtsstin-
nen und Patienteilnen von arzither Seite aus empfohlene Angebdietsablehnen
kénnen und dies auch tun. Daraugilerr sich,dasssich aus der Beantwortung demage-
stellungnach eineNerpflichtungzum Angebot solcher Gesprache nicht zwangslaufig
eine Aussage zu einer moglichen éghtung zum tatsachlichen Fuhren solcher Ge-
sprache ergibt. Tatsachlich muss unteieidbén werdenKann grundsatzlich eine medi-
zinethischeprima-facie Verpflichtung fur Arztinnen und Arzte postuliert werden, be-
stimmten Patientinnen und Patienten Gesprache Uber EDEkObietef vs. Kann eine
Verpflichtung fur Arztinnen und Arzte postuliesterden, mitsolchenPatientinnen und

Patienterdiese Gesprache duzu fuhren?

Im Folgenden sollaherzundchstm ersten Abschnitdie Frage bearbeiteterden, ob es
fur Arztinnen und Arzte ethisch verpflichtend sk&ann ihren (palliativen) Patientinme
und Patienten ein Gesprachsangebot Uber Entscheidungen ameneleens unterbreiten
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und im zweiten Abschnitbb eineVerpflichtung auch fir das FiuhreolcherGesprache
bestehtZur Strukturierunglieser Analyse wirdine Orientierung aden von Beaudmp
und Childress vorgeschlagenen PrinzidemeficencéWohltun), Respect for Autonomy
(Respekt vor AutonomienhonmaleficencéNichtschaden)und Justice(Gerechtigkeix

erfolgen?’*

Wie dargelegtAbschnitt2.1) gibt es inzwishen ausreichend gute Evidetizdass inku-
rablePatientinnen und Patient@msichtlich ihrer Lebensqualitéihdder Beachtung ih-

rer Praferenzen am Lebensemtds/on profitierenyenn sie rechtzeitig Gesprache tber
EOLD fuhren, idealerweise im Rahmen struldtter ACRProgrammeNach Beauch-

amp und Childress entspricht@asichtlich des Prinzips des Wohltudsr spezifischen
arztlichen Rollenverpflichtunglas Wohlergeheimrer Patientinnen undPatienten zu for-
dern?’® DieseVerpflichtung giltdabei nicht nufiir die aktuelle Situation dé?atientin-

nen und Patientesondern auch fur (nach arztlichem Ermessen zu erwartende) zukinftige
Situationen, z. Bbei praventivednmpfmalinahmerEs wirde nicht einleuchten, warum

eine solche Verpflichtung nicht auchBezuy auf die Versorgung am Lebensegedten

sollte Daher i$ davon auszugehen, dasgar dem Blickwinkel de®rinzips des Wohl-

tuns diese fur die(zukunftige)individuelle Lebensqualitatieser Patientinnen und Pati-
entenfordellichen Gesprachgrundsatzliclanzubietersind Dieseprima facieVerpflich-

tung schlie3tselbstverstandlich nicht aus, dass in einem individuellen Fall aus guten
Grinden auf ein solches Gesprachsangebot temporar verzichtet werden kann, zum Bei-
spiel wenn ein Patient akut nicht in dergeaist, auf das Angebot adéaquat zu reagieren.
Auf den mdgichen Einwand, dass solche Gesprachsangebote sogar grundsatzlich eher
schaden als nutzen konnten, wird mit Blick auf das Prinzip des Nichtschadens im Detall

eingegangen werden.

Mit Blick auf das Géot des Respekts vor der Selbstbestimmsind dieoben afgefihr-
ten empirischen Ergebnisse dahingehend zu deuten, dass der Wunsch naghdMit
Selbstbestimmung auch am Lebensdmeteht und auf diesen Wunsch mit dengebot

274\/gl. hierzu Abschnit.3.2.2dieser Arbeit.

25 Eine prominente Ausnahme bildetben anderedie Arbeit von Weeks et al, 2012, auf tieBearbei-
tung des Prinzips des Nichtschadens gendngegangen wird, s. S9Bdieser Arbeit.

276 Beauchamp und Childress 20@ 205.
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von Moglichkeiten der Wahrnetung und Ausgestaltung dieser Miind Selbstbestim-
mungreagiert werdersollte. Den Ausfiihrungen von Steinféfiund Quant&’®folgend,

muss die Verpflichtung, die Selbstbestimmung von Patientinnen und Patienten zu respek-
tieren, wie sie Beauchamp und Childrdsrmulierer?’® auch die Verpflichtungur Si-
cherstellung und FérderumiieserSelbstbestimmungnthalter?®® Wenn die Arztin bzw.

der Arzt eine Mal3nahn{&esprache Uber EOLB)r geeignet halten, die Patientenselbst-
bestimmung zu wahren oder zu fordern, teotliese Malinhahme angeboten werden.
diesem Zusammenhang ist auch Wnnsch der Patientinnen und Pat@antieseGe-
sprache mifArztinnen und Arzten zu fihren, ebenfalls respektierernter dem Blick-

winkel des PrinzipslesRespektesor Autonomieist es also zu bejahen, dass eine grund-

satzliche Verpflichtung zum Angebot der Gesprache tber EOLD besteht.

Das Prinzip des Nichtschadewsd von Beauchamp und Childress pitsna faciePflicht

definiert: Al € ot to inflict evil or harnii.?®! Spezifischer vetshen sie darunter. a. die
Verpflichtung,weder Schmerzen noch Leidizu verursachea nd ni e m&itdren der
des Lebens i#?lawiewsdl aus diasdmePrinzip eine Verpflichtung zum An-

bieten von Gesprachen Uber Entscheidungen am Lebensende tedrgedeien kann,

scheint auf den ersten Blick komplexer. Demesds Prinzipvird mit Blick auf den vor-

liegenden Kontexnicht selten auckion Arztinnen und Arzten in Anspruch genommen

um eben gerade solche Gespréche nicht zu fiibramn namlich, wenn diBefurchtung

geadullert wird, dass Patientinnen und Patienten schon durch &e Biématisierung

von EOLD die aletzte Hoffnungd geraubt werd

277\/gl. Abschnitt2.3.4.1dieser Arbeit.

218Vgl. Abschnitt2.3.2.5dieser Arbeit.

279 Beauchamp und Childress@) S. 107.

280EDpd., S. 131.

Bl hersetzt et wa: cA[ &k hwad @ e Beajohampiugdbibréss 20 151.

82Ephd., S. 153
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und womoglich sogar in den Suizid getrieben wirden. Insbesonddetzaerser Befiirch-
tung wird dann mitunter da%PaidéntneenandRadt i sc he
tienten mit moéglicherweise belastenden Informationen verschmnemllen Jedoch ist

i abgesehen von der klinischen Erfahrung, dass die meisten Be@of®wieso wissen

oder zumindest ahnen, dass ihre Erkrankung unheilbardist konzeptuelle Idee eines

at herapeutischen Privilegso6 von verschieden
griffen worden, dass es grundsatzlich eine unzuldssige patascaksintervention dar-

stelle und inshesondere in Zeiten immer kurzlebigerer-Ratientenverhaltnisse unzu-
lassige Annahmen Uber das Informationsbedirfnis von Patientinnen und Patienten
treffe 284 Neben solcher in weiten Teilen zutreffendgrundsatzlicherKritik muss dar-

Uber hinaus auf die empirische Datenlage verwiesen werden.dges@indricklich sind

in diesem Zusammenhang die Ergebnisse von Smith et ai.wbkan auch nur in einer
kleinen Interventionsstudie mit 27 Teilnehmérreigen konnten, dasskurable Krebs-
patienten durch eine sehr offene und eindeutige Kommunikaitisichtlich inrer Uber-
lebenserwartung nicht automatisch ihrer Hoffnung beraubt oder zusatzlich belastet wer-
den?8°Fiir eine groRere Kohorte von 590 Patienten konnten Enzingerzetgen, dass
Prognosemitteilungen durch Arztinnen und Arzta.lzu realigscheren Erwartungen der
Patientinnen und Patienten fuhntevahrend Traurigkeit und Angst der Betroffenen nicht
zunahn®®In einem Artikel imJournal of Clinical Oncologykonstaierten Mack und

Smith 2012, dass die Beflurchtung, Hoffnung zu rauben, @nédlfigsterFehlnnah-

men von Arztinnen und Arzten sei, die dazu filhre, dass diese haufig nicht offen tiber
schlechte Prognosen sprechen wiirééhlber den Bereich der Prognosesiiting hin-

aus konnten verschiedene Untersuchungen zeigen, dass allgemeidicGesiber

28330 beispielsweise in einem online erschienenen Artikel der&rgei t ung zum aBr emer Sy mg
fée¢r Intensivmedi zin und | hitg/ewesaerztgréitingadpeds wirb m 2 3 . Ma r
schaft/speciabrztpatient/?sid=96002&uletzt abgerufeam26. Mai 2020

284V/gl. beispielsweis&choneSeifert 2007Beauclamp und Childress 20@#gumentieren, dass dieses
Privileg (nur) dann gerechtfertigt sein kbnne, wenn die Informationsmitteilung selbst die Fahigkeit des
Patienten zu autonomer Entscheidung bedrohen wBrdi24.

285 Smith et al. 2010Smith et al. 2011

286 Enzinger et al. 2015.

287 Mack und Smith 2012

93



Analyse und Diskussion

EOLD, innerhalb und auf3erhalb strukturierter AR®gramme, nicht etwa mit einer er-
hohten Rate von Belastungen der Patientinnen und Patienten einhergehen, sondern dass
im Gegenteil deren Lebensqualitat auch mit Blick auf Depressivitat vormdi&sspra-

chen profitier®® Diesen Befunden stehen die Ergebnisse der Arbeitsgrup@anenC.
Weeks entgegen, die im Rahmen der CanCGRf8ie Patientinnen und Patienten mit
einer netastasierten Krebserkrankung (Lunge oder kolorektal) nach deren Einaghétzu
zu einem kurativen Potential ihnrer Chemotherapie befra§tétier hatte sich gezeigt,
dassdie (objektiv unbegrindete) Hoffnung, dass ihre Therapie kurativ sein kénne, unter
Teilnehmende, die dieQualitat delkommunikation mit inrer Arztin bzw. ihrerzt als

sehr gut bewertetenerbreiteter zu sein schien als bei denen, die diese Kommunikation
schlechter bewerteten. Dieser Effekt lieRe sich zum einen dadurch erklaren, dass Pati
tinnen und Patienten sich durch die unzweideutige Kommunikation ihrerdbens-
chancen vor den Kopf gestof3en fiihlen und darurKaimemunikation mit inren Behand-

lern insgesamt schlechter bewerten. Andere Erklarungsansatze fur diese Korrelation er-
scheinenjedochi auch mit Blick auf die Ubrige Datenlageliberzeugender. So iss
einerseits vorstellbar, dass Patientinnen und Patiedietesonders (und sogar rational
unbegriindet) optimistisch hinsichtlich ihrer Krebserkrankung sind, auch das Kommuni-
kationsverhalten ihrer Behandler besonders positiv bewertewaBderUnterschied in
denjeweiligen Diskrepanen hinsichtlich derfehlerhaften Einschatzung des Therapie-
zielsam groRten@ddsratio von 1,9 zwischen der Patientengruppe, die die Kommuni-
kation kesonders schlecht (weniger als 80 von 100 méglichen Punkten) émnarnd

der Gruppe, die die Kommunikation besonders positiv (100 von 100 mdglichen Punkten)
bewerteten. Auf einen weiteren, besonders wichtigen Erklarungsansatz weisernod

rinnen und Aitoren der Studibereits selbsn ihrer Diskussiorhin, wenn sieschreiben,

dass ihre Ergebnisse Anlass dafir bieten, Arztinnen und Arzten besser darin auszubilden
ehrlich und zugleich vertrauensvetiwiewertschatzend zu kommunizierdss erscheint
unzweifelhaft, dass die bloRe Tatsadtl@sseine schlechte Prognokemmuniziert wird,

hierfir nicht ausreicht, vielmehr kommt es auf dagdan. Es ist den Autorinnen und

28 Hierzuu. a. Wright et al. 2008Detering et al201Q Dyar et al. 2012

289\Weeks et al. 2012.
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Autoren darin zuzustimmen, dass der resultierende besondere Spagat zwischen Wahrhaf-
tigkeit und Wertschatzung der Winsche der Patientinnen und Patmmteuf Grund-

lage einer geeigneten Ausbildung gelingen k&An

Neben der Arbeit von Weeks et al. gibt es noch andere Arbeiten, die scheinbar Hinweise

auf eine mogliche Verschlechterung dest-PatienterVerhaltnisses bzw. der Depressi-

vitat der Patientinen und Patienten durch zu offene Gesprache uber EOLD Iféfern.

Neuere longitudinale Daten konnten allerdings Uberzeugen nachweisen, dass solche Ef-

fekte bei tatsachlichen Patientinnen untddPsgien mit Krebserkrankungen nicht auftreten,

bzw. es im Gegeniel sogar Hinweise fg¢gr eine St2rkun
gibt 292

Es kanrfur Betroffene eine legitime Strategie zur Bewahrung der eigenen Integritat sein,
der Thematildes eigenen 8tbenssoweit es gehaus dem Weg gehen zu wollen. Hier-

fur geeignete Verdrangungsmechanismen kénnen sogar so stark sein, dass belastende In-
formationeni z. B. eine infauste Prognosemitteiluhgowohl intermittierend als auch
dauerhaft verdrangt werderdrnen?®® Dies sollte abr keineswegs dazu Anlass geben,
schon das Angebot zum Gesprach oder gar die eigentliche Diagnosemitteilung aus falsch
verstandener Fiirsorge zu unterlasSéBesonders kritisch ist dabei zu priifen, ob solche
Argumente nicht womoglickher als Versuch zuesten sind, arztlicherseits die eigene,

als unangenehm erlebte Auseinandersetzung mit der Thematik zu kasdfieckund

Smith fihren auch die Vermeidung aus Befiirchtung vor eigener Belastung als einen der
Hauptgriinde dafur auf, waruArztinnen und Arzt&esprache iber schlechte Prognosen

nurungern filhred®Di e bef ¢rchtete Abrutaleid Auswirku

290V/gl. hierzu die in Abschnit®.4 vorgestellten Bemuhungen zur strukturierten Kommunikation bei-
spielsweise im Rahmen des sog. SPIK&&ells.

291 Tanco et al. 201%Curtis et al2013.
292 Fenton et al. 2018.
293 Sjehe hierzu aucAbschnitt2.4.

2% |m Gegenteil konnte man sogar argumesmtiedass Patienten aufgrund ihrer Mdglichkeit zur Ver-
dr2dngungsl eistung in der Lage sind, aunerw¢gnschteodo |

295 Mack und Smith 2012
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tienten kann dabei die eigene Belastung empathischer Arztinnen und Arzte durch die The-
matik widerspiegeld® In einem aufschlussreicheBxperiment konnte die Gruppe um
Panagopoulou zeigen, dass es als weniger belastend empfunden werden kann, einer inku-
rabel erkrankten Patientin das volle Ausmal} ihrer schlechten Prognose vorzuenthalten,
als sie vollumfanglich aufzuklarefl’ Daraus resultiende Vermeidungsstrategien sei-

tens der behandelnden Arztinnen und Arzte treten besonders bei lange bestehenden Be-
handlungsverhéltnissen auhd flhren oft zu verspateter Thematisierung von palliativ-

medizinischen Optionefy82%°

Mit Blick auf diese Erkenntisse ist zu fordern, dass die arztliche Belastung mittels ge-
eigneter Rahmenbedingungen so weit wie moglich reduziedt Weinesfalls jedoch

sollte diese eigene Belastung dazu fuhren, dass Patientinnen und Patienten die fir sie
profitablenGesprache UbdeOLD mit (scheinbaretnBezug aufeine Vermeidung von
befiirchtetem Schadamrenthalten werdet?® Anderenfallsdroht die Méglichkeit, dass

die Todkrankendie mit diesen Fragen ja konfrontiert simdlein gelassemverdenund

ihre soziale Iskation verstark wird. Insgesamt konnen die sich auf das Prinzip des Nicht-
schadens gerichteten Argumente gegenfaidsetenvon Gesprachen tber EOLD weder
empirisch noch konzeptuell iberzeugaoch mit Blick auf dieses Prinzip lasst sich dem-
nach nicht gegneine ethische Verpflichtung zum Anbieten solcher Gespraichenen-

tieren.

Ein weiteres gewichtiges Argument gegen gliena-facie Verpflichtung zumAnbieten

der Gesprachkedonntemdglicherweisaus dem Prinzip der Gerechtigkeit hergeleitet wer-
den.Das Pmnzip der Gerechtigkeit wird nach Beauchamp und Childress dabei primé&r im
Sinne einer Verteilungsgerechtigkeit verstantféEsist innen zufolge dabei als Spezi-

2% Gordon und Daugherty 2003
297 panagopulou et al. 2008

298 Christakis 2000

29 Keating et al. 2010

300 Mack und Smith 2012.

301 Beauchamp und Childress 20@ 241ff.
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fizierung und Balancierung verseliener Einzelprinzipien zu verstehen, wie unter ande-
remAJeBerson ein gl eAledehRersonAmsprechdndiinres Begliirf-
n i s ne@esundheitssystem sind die Ressourgen allem auch die zeitlichen, nicht
unbegrenztverfiigbar. Bi jedem @sprachangebot miissen Arztinnen und Arzte den

Aufwand solcheGesprache gegen andere arztliche Tatigkeiten abwagen.

Dieses Dilemma gilbunfir die zeitaufvendigen undmitunteremotionalen Gesprache

Uber EOLD in besonderem Maf¥s konnte argumentiert wead, dass Arztinnen und

Arzte die fur diese Gesprache notwemdigeit und Miihen besser anderen, vielleicht
wichtigeren Aspekten der Patientenversorgung zuwenden sollten. Dem steht jedoch u. a.
die Erkenntnis aus unserer Untersuchung entgegen, dass digiRatie und Patienten
selbst ihrer Selbstbestimmung einen dadtien Stellenwert einrdumen. Diesem Stellen-
wert sollte durch das Anbieten solcher Gesprache Rechnung getragen werden. Tatsach-
lich lasst sichauchmit demPrinzip der Gerechtigkedrgumentierendasses ungerecht

ist, wenn nicht alle Patientinnen und Raten die gleiche Gelegenheit bekomirikre
Winsche und Erwartungen zu EOLD in einem Gesprach zu entwickeln und zu kommu-
nizieren. Genauso kann es als ungerecht gewertet werden, wenn die Wiimsichdich

EOLD nicht bei allen Patientinnen und Patienggeichermal3en befolgt werden, z. B.

weil sie nicht von allen gleichermal3en bekannt sind.

Gerechtigkeitserwdgungen spielen auch eine wichtige Rolle in der Diskussion um die
Praktikabilitatvon EOLD-Gesprachenm klinischen Alltag Eine wichtige Mal3Bhahme

zur Losung des Ressourcenproblems ist sicherlich die Festlegung, wBlatiemtinnen
undPatienten di&espracheu welchem Zeitpunkt initial angeboten werden solléauf-

grund der unterschiedlichen Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten, aber auch we-
gen des haufig unvorhersehbaren Verlaufs ihrer Tumorerkrankusges unmdglich,
hierzu allgemeingultigEmpfehlungenauszusprechen sodasslie Entscheidungur im
individuellen Fall und patientenspezifisgatroffenwerdenkann Als Orientierungshilfe

mag jedochdie auch in der eigenen empirischen Arbeit verwendeirprise question
dienen: Bei einem Patienten reitwartetel_ebenserwartung unter zwélf Monaten wird
sich die Frage von Gesprachen tber EOLD sicherlich dringlicher stellen Blerbenen

mit héherer Lebenserwartun@rundsatzlich sollte dartiber hinagis solches Gespréch
auch unabhéngig voder Leberserwartungden Patientinnen undPatientenangeboten
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werden dievon sich ausnteresse an der Thematik zu erkennen géfdfin Gesprach
kann sichdann gegebenenfalls audaraufbeschranken, dass aus arztlicher Sicht eine
erneute spatere Thematisierungiftinrender seikonnte da dann der medizinische Ver-
lauf besser abzusehearreund die Praferenzen und Prioritdten des Patienten sich in der

Zwischenzeit andern kénnten.

Zusammenfassend ergibt sich mit Blick auf das Prinzip der Gerechtigkeit das nicht un-
wesentliche Problem, dass Gesprache tber EOLD im Arbeitsalltag potenziell zu Lasten
anderer wichtiger medizinischer Malihahmen Zeit und Ressokosten. Dieses sehr
apragimsched Argument vermag jedoch nicht
zum Angebot dieser Gesprache dienen: Zum einen ist es ja gerade Kepnigiadacie
Verpflichtung, dass sie, wenn andere wichtigere Verpflicrgaiigyr entgegenstehen, zu-
ricktreten muss. Es leuchtet beispielsweise ein, éagsn Krankenhausalltag vordring-

lich sein kann, bei einer Patienti@bensrettende Akutmaflnahmeuarchzufiihren und

daflr einelektives Gesprachiber EOLD mit einem anderen Patieninverschieben.

Dies spréhe jedoch gerade nicht gegen das Vorhandenseinpgginea facieVerpflich-

tung das Gesprach mit diesem Patienten gegebenenfalls im Verlauf nachZDhaieer

hinaus konnte gezeigt werden, dass auch gerade mit Blick auf daip BenGerechtig-

keit es gite Griinde daflr gibt, eine solche Verpflichtung anzunehmen, zum Beispiel um
allen Patientinnen und Patienten die gleiche Chance zu gewéhren, dass ihre Winsche

Beachtung finden.

Zusammenfassend lasst salBo die Frage, oBrztinnen und Arzteus einer thischen
Perspektive herawgrpflichtet sindentsprechenden Patientinnen und Patienten das Fuh-
ren solcher azrubieten bejahenEine solche Forderung steht dabei in Ubereinstimmung
mit beispielsweise den Erfghlungen der an deteutschers3-Leitlinie Paliativmedizin
beteiligten Fachgesellschaften. Die Verpflichtung gilt dgioena facie,da ihri wie ge-

zeigti andere Verpflichtungen entgegenstehen kénnen.

302y/gl. hierzu auch die Enfphlungen deBundesarztekammer 2013
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5.1.2 Konnen Arztinnen und Arzte verpflichtet sein, Gesprache iber EOLD

zu fuhren?

Nachdem digrundsatatheVerpflichtung zum Anbieten der Gesprache Gber EOLD her-
geleitet werden konnte, stellt sich die Fragle eine solch&erpflichtungauch fur die
tatsachlichdurchfihungsolcher Gespracheesteht

Wie in den Voriberlegungeneser Arbeit in AbschnitR.3.1ausgefihrt, ist eine Ver-
pflichtung zunachstan die Mdglichkeit inrer Realisierbarkeit geknipirztinnenund

Arzte sind zum tatsachlichen Fuihren der Gesprache iiber EOLD nur verpfiicddégrn

sie faktisch dazu in der Lage sind. Wie ebenfalls ausgefuhrt darf diese notwendige Ruick-
bindung an die Realisierbarkeit aber nicht zu weit gefasst werden und mussirauf
gende oft auch nur zeitlich begrenzt besteheHRitedernisse (wie z. Bein akuter Nifall

oder der Wechsel des arztlichen Betreuungsverhaltnisses) beschrankt werdésh-Eine
lende Kenntnis von Gesprachsfihrungstechniken, (zu) eng getaktete Spoehsuer
mangelnde finanzielle Vergutung heben eine solche Verpflichtung hingegen atlisdriick
nicht grundsatzlich auf. Es finden sich Uber dieses Realisierbarkeitspostulat hinaus jedoch
auch andere gewichtige Grunde, die einer Verpflichtung zum tatddahli@durchfihren

der Gesprache entgegenstehen kénnen. Diese sollen Zuedshg anhanded Prinzi-

pien nach Beauchamp und Childress kurz strukturiert vorgestellt werden, bevor in Beant-
wortung der Frage B nochmals detaillierter auf die fur diese Arbeindess wichtigen
Aspekte der Autonomie und Rationalitét, einer paternalistischen Intewamntd einer
Bewertung als Vertrauensangebot eingegangen werden wird.

Mit Blick auf das Prinzip des Wohltuns ergeben sich fur die Bewertung nach der Ver-
pflichtung air tatsachlichen Durchflihrung der Gespréche tber EOLD zunachst vor allem
analoge ArgumenteDainkurable Patientinnen und Patienten hinsichtlich ihrer Lebens-
qualitéat und der Beachtung ihrer Praferenzen am Lebensendechtzeitigen Gespra-
chen Uber EOLDprofitieren, sollten diese nicht nur angeboten, sondern auch durchge-
fuhrt werdenWie auchbeim Angebot kann diegaima facieVerpflichtungmit guten
Grinden im Einzelfall aufgehoben sein, wenn beispielsweise eine Patigrginen ge-
wissen Zeitraum nidhn der Lage ist, ein solches Gesprach in einem adaquaten Rahmen
zu fuhren Auch hinsichlich der Prinzipien der Nichtschadens und der Gerechtigkeit er-

scheint es wie dargelegttetsunter der Pramisse ein@ktischan Realisierbarkeit
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einleuchtend, d& die Argumente fur eine Verpflichtung zum Angebot grundséatzlich
auch fur eine tatsachhe Durchfiihrung geltertine weitere wichtige Ausnahme, die die
Prinzipien des Wohltuns und Nichtschadens berthrt, ist natirlich die Situation, in der aus
Sicht der Aztin/des Arztes das tatsachlichéhren eines solchen Gespraches aktu-

ellen Zeitpunkteine zugrol3e psychische Belastufig die Patientin/den Patienten dar-
stellen wirdeln einem solche Fall darf und sollte eine Abwéagung erfolgen, an deren
Ende das Gsprach (idealerweise im gemeinsamen Konsens) auf einen spateren Zeitpunkt
verschoben wirdGrundsatzlich kénnte jedoé¢hunterden genannteBinschrankungen
hinsichtlich der ersten drei Prinzipien geschlussfolgert werden, dass auphreaécie
Verpflichtung zum tatsachlichen Fiihren von EOLD besteht. Hinsichtlich des Prinzips der
Autonome ist die Beantwortung der Frage jedoch weitaus komplbkeBlick auf das
Prinzip der Selbstbestimmurggscheint es zunachst ebenfalls evident, Gesprache
UberEOLD, diein der Lage sindPatientenselbstbestimmung zu wahren oder zu férdern
nicht nurangeboten, sondern auch durchgefihrt werden sollten. An dieser Stelle kann
sich jedoch innerhalb des Rzips die besondere Konstellation eiflichtenkollision
ergebennamlich dannwenn von bestimmten Patientinnend Patienten bekaniige-
worden)ist, dass diese nicht Gber die Thematik sprechen woliediesem Fall muss
namlich eineVerpflichtung zum tatséchlichen Fihren der Gespra¢hem Zwecke der
Wahrung und Forderung der Selbstbestimmung)demtatsachlichen wahrgenomme-
nenSelbstbestimmungsthtdesautonomen Patienteuf Abwehr solcher Gespréachb-
gewogen werderWie diese Abwagung im Detailzerfolgen hat, hangt auch davon ab,
welches Autonomiekonzept angelegt wi@leichzeitig ist ¢e Prifung des Autonomie-
gehaltes der Entscheidung vorti€atinnen und Patienten, die angeben, nicht iber EOLD
sprechen zu wollen, eis@ler Kernbestandteilder Frage wie ein Arzt/eine Arztin mit
einer solchen Entscheidung umgehen sollte. Aus diesem Grund erscheint es sinnvoll, die
Beantwortung des Teilaspektar Autonomie der Forschungsfrager Folgenden im
Rahmen deBeantwortung der Forschungsfrage@zurehmen.
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5.1.3 Wie umgehen mit dem Wunschnicht tiber EOLD zu sprechen?

5.1.3.1Bewertung der Autonomie der Patientenentscheidung

Fur den Fall, dass Patientinnen oéeatienten das Angebot zum Fihren eines solchen
Gesprachs grundsatzlithi ablehnen, sollten die behandelnde Arztin bzw. der behan-
delnde Arzt zunachst reflektieren, ob dieser Patientenwunsch tatséchlich nicht bloR3 vor-
eilig angenommen wird, z. B. weil die Thatik vom Behandelnden sellisaus prakti-

schen, zeitlichen Grinden, admich weil sie selbst als belastend empfunden iwiet-

mieden wird. Wenn dies ausgeschlossen ist, sollte tGberprift werden, wie autonom die
Verzichtsentscheidung des individuelleni®uaten ist®* Aufgrund der zentralen Bedeu-

tung von Kommunikation tber HD fir die Versorgung am Lebensendees fir viele
Patientinnen und Patienten so hohen Stellenwerts von Selbstbestimmung auch am Le-
bensendeind des hohen Risikos flr eine beiderseiligbuisierung der Thematik muss

diese Uberprifung besonders sorgfaltiplgen.

Hierfur sollten zunachst die Kriterien fir Handlungsautonomie angelegt, also tUberprift
werden, ob der Patient diese Entscheidung bewusst trifft, ob er tatsachlich verstanden h
was mit dieser Entscheidung einhergeht und ob er sie frei vomextgwangen treffen

kann. DarUber hinaus sollte auch den Kriterien von personaler Autonomie folgend tber-
pruft werden, ob ein solcher Verzicht zum Charakter des jeweiligen Patgpastd d.

h. authentisch ist. Hierzu kann die Entscheidung des Patimittbisherigen AuRerungen

und Entscheidungen, aber auch mit bekannten biographischen Merkmalen verglichen
werden. Insbesondere diese Prifung auf personale Automsirdann notwendigywenn
bekannt ist, dass der Patient stets gro3en Wert auf Autonomgg ateoder weiterhin

303D, h. nicht nur nicht mit der aktuellen konkreten Arztin bzw. Arzt, zu dem die Fatleaw. der Pati-
ent beispielsweise keine Vertrauensbasis sieht, und nicirnraktuellen Setting nicht, das ein vertrau-
ensvolles Gespréch beispielsweise durch womdglich zuhdrende Dritte erschwert.

304 Selbstverstandlich sollte grundsatzlich auch die Bsisting des Patienten, Gesprache tber EOLD

fuhren zu wollen, im Falle ernsthaf Zweifel auf ihren Autonomiegehalt Gberpriift werden. Ein solcher
Zweifel kann z. B. aufkommen, wenn ein Patient glaubt, er sei aus versicherungsrechtlichen Griinden ver-
pflichtet, vor einer Operation eine Patientenverfiigung zu erstellen. Ein solchesi®zpiedt im klini-

schen Alltag jedoch eine weit geringere Rolle als die im Fokus dieser Arbeit stehende Situation.
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legt. Diese Prufung geht tber die Prifung auf die Kriterien fur eine autonome Handlung
nach dem liberalen Standardmodell hinaus, wie sich im Folgenden zeigefwird.

Gemal dem liberalen Standardmodell saligVerzichtskandlung aleine autonome zu
respektieren sejrwolange die Verweigerung der Gesprache bewusst intendiert wird, von
einem ausreichenden Mal3 an Verstandnis begleitet und ausreichend frei von E@mder
flussnahme ist. Ein méglicherweise autonomiegefahrdendes Elerdesn wabei bei-
spielsweise unbegriindete AngstBezug auf Gespracligwer EOLD, wenn Patientinnen

und Patienten beispielsweise beflrchten, dass die Thematisierung dieser Fragen als
Wunsd nach Beendigung der lebensverlangernden Systemtherapie verstanden we
k°nnt e. Des Weiteren w¢grde ein nicht ausr ei
gen, wenn die Patientin/der Patient aufgrund einer unzureichenden arztlichen Aufklarung
und Informaion Uber den Stand der Erkrankung falschlicherweise davon ausgasge, d
EOLD in der nahen Zukunft nicht relevant werden wiir@ailten Arztinnen und Arzte
beispielsweise aufgrund solchfeehbilnnahmerden Verdacht haben, dass der gedulRerte
Verzicht auf & Gesprach tber selbstbestimmte Entscheidungen nicht den Kriterien vo
Handlungsautonomie entspricht, sollte versucht werdese Hindernisse zu beheben

und auf diese Weise Handlungsanomie zu ermdglichen. Je nachdem welches Kirite-
rium nicht erfullt ig (intentionality, understandingnd noncontro), kann dies zm Bei-

spiel bedeuten sicherzustellen, dass die Patientin oder der Patient diese Entscheidung be-
wusst trifft, also beispielsweise implizite Andeutungen expliziert werden. Ein vermutetes
Informationsdefizit beispielsweise beziiglich der Konsequenzen eines Verzilttetbseo

seitigt werdenDabei sollte jedoch unbedingt darauf geachtet werdigss die Informa-

tion, welche Konsequenzen eine Nichtentscheidung méglicherweise fir eine zukinftige
Beachtungseiner eigenen Wiinsche, fiir seine Angehorigen und die behandelraen Ar
hat, auf eine mdglichst nicht direktive Art erlautert wird. Hierfur sollte beispielsweise der
Fokusder moglichen Konsequenzprnmarauf einerdrohenda Nichtbeachtungler Pa-
tienterwiinscheund weniger auf einer Betonung der Belastung anderer liegemrine
drohendeeemotionale Erpressunges Patienten nach Moéglichkeit zu vermeidéar so

kannin der Abwagung zwischen ausreichender Information und drohender Unfreiheit

von externerkEinflissen eine autonome Entscheidugrgndglicht werdenSchliel3lich

305yv/gl. Abschnitt 2.3.2.2.

102



Analyse und Diskussion

sollte sichergestellt werden, dass die Entscheidung weitestgehend frei von &uf3eren Zwan-
geni beispielsweise einem Wunsch des EhepartiogesThematik zu verdrangéner-

folgen kann.

Uberdie sdchermaRen abzupriufenden formalen Kriterien hinaus wére es jedoch inner-
halb des liberalen Standardmodells irrelevant, ob die Entscheidung des Patienten mit an-
deren seiner friheren oder noch bestehenden Wertvorstellungen konfligiert. Insbesondere
in der Korfrontation mit einem Patienten, den der Arzt seit langerem kennt, kann eine
solche Schlussfolgerung allerdings nicht adaquat erscheinen. Auchi wéenQuante
argumentieri weitergehende Beziige auf personale ldentitat schon in den Kriterien des
liberalerStandardmodells implizit enthalten sind, wird an dieser Stelle die Notwendigkeit
eines genuin personalen Konzepts von Autonomie deutlich: Nur innerhalb eines solchen
Konzepts ist es moglich, die biografische Dimension einer solchen Entscheid@g ang

messerzu analysieren.

Wie Quante Uberzeugend darlegt, sollte eine Handbwtgf characterd. h. eine im

Widerspruch zur biographischen Identitat des Patienten stehende Handlung zur Prifung
veranlassen, ob Uber die Kriterien von bloRer Handlungsautertunaus die Kriterien

von personaler Autonomie erfullt sind/ie in Abschnitt2.3.2.5dargelegt, haQuante

zwd mogliche Standards vorgeschlagen, denrdéexivenund den dervorreflexiven

Authentizitéat Reflexive Authentitat erhebt dabei den Anspruch, dass eine Person ihre
Wiinsche und Uberzeugungen auf der Basis kritischer Reflexion geprift und sich dadurch

mit ihnen (positiv oder negativ) identifiziert hatorreflexiveAuthentizitat hingegen ist

bereits gegeben,wennce Per son sich Ain ihrer Lebensf ¢l
identifiziert, ohne dass zwangslaufig eine Reflexion lber diese stattgefunden héatte. Das
Kriterium des Widerstandésd. h. ob Handlungenur gegen einen substanziellen inneren
Widerstand erflyeni ist dabei nur durch die Person selbst abschlie3end zu bewerten.

Al l erdings kann ein AuCenstehender die Fr ag
nenfi Sel bstver h?2l t nihe eigeren UdRreeaugumgen undrHanB-e z u g
lungen auszugehen istn der kontinuierlichen Stabilitat desselben bemessen. Solange

diese Uberzeugungen und Handlungen uber die Zeit stabil bleiben, sollte von vorreflexi-

ver Authentizitdt und damit von personaler Autom®ausgegangen werden.
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In der Situation, dass emrztn oder einArzt den Verdacht hat, dass die Entscheidung
zum Verzicht auf ein Gesprach unauthentisch, d. h. nicht zum ChaitaltelPatientin

oder ihres Patientgpassend, ist, solltedieser bzw. gessemeine gemeinsame kritische
Reflexion deg hAurawstchhentnenden Verzichts
diese Weise in einem vertrauensvollen Gesprach die Ausbildung einer autonomen Ent-
scheidung zu ermoglichen. In einer solchen gemeinsamenxiReflenn z. B. tber mog-

liche Angste und Beflirchtungeaber auch tber eine moglicherweise durch die Erkran-
kung bedingte Anderung der Wertschatzung von Selbstbestimmung gesprochen werden.
Ergebnis einegemeinsamekritischen Reflexion Uber die Ursachen ditMotivationen

fur den Gesprachsverzickann das Erreleeneing reflexiven Authentizitathinsichtlich

dieser Fragesein, womiteine sichere Aussage Uber das Ausmald an Autonomie in der
Entscheidung des Patienten gemenwéare3°® Eine solche reflektierende Konfrontation

mit der Thematik kann dartber hinaus démgiigen Effekt haben, dass der Patient sie

als Vertrauensbeweis in gei eigene Urteilskraft versteht. Eine solcher Ausdruck von
Vertrauen kann dann durch eine Steigerung des Selbstvertrauens zur Ermdglichungsbe-
dingung fir Selbstbestimmung werden (vgl.sabnitt2.3.4.). Der haufig geaulierte
Vorwurf derUberforderungan den Anspruch reflexiver Autonomie wiirde dadurch ganz
praktisch entkraftet, weil das Zutrauen in die Erreichbarkeit dieses Anspruchs erst den

Mut zur sébstbestimmten Entscheidung ermoglicht.

Auch bei einem dem Behandelnden unbekannten Patienten, bei dem eine Bewertung der
vorreflexiven Authentizitat durch Einordnung in die biographische Identitat nicht ohne
weiteres maoglich ist, sollte eingemensame kritische Reflexion angeboten werden.
Bleibt der Wunsch nach Verzicht auf ein Gespréach tber EOLD auch nach einer solchen
kritischen Reflexion bestehen, ist von reflexiver Authentizitat und damit einem autono-

men Verzicht auszugehen.

Falls der Pa¢nt auch eine solche Reflexion ablehnt, bleibt das Ausmaf an reflexiver
Authentizitat unklar. Da nichteflexive Authentizitat sich u. a. Uber Stabilitédt in der Le-

bensfiihrung manifestiert, sollte das Angebot zu spateren Zeitpunkten wiederholt werden.

306\/gl. hierzu auctSimon und Nauck 2018owie SchoneSeifert 2007 die fiir einim Ergebnisiahnliches
Vorgehen pléadieren.
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Bei eina wiederholten, Uber die Zeit stabilen Ablehnung ist von aiefiexiver Authen-
tizitat und damit einer zu respektierenden autonomen Entscheidung zum Verzicht auf
Auslibung von Selbstbestimmung auszugehen, die sich gegebenenfalls als partielle Revi-

sionderPersonlichkeit ausgebildet hat.

Auf der Grundlage einer solchen um die DimensionRlegrafie angereicherten Kon-
zeption von personaler Autonomie lassen aiethmaogliche Ursachen fur einen solchen
lokalen Verzichi®’ des Patienten auf Gesprache iib®LE und damit das Ausmaf von
Autonomie einer solchen Entscheidung besser analysieren. Wenn von dem Pdéenten
Patientinbekannt ist, dass ihihr Selbstbestimmung friiher stets ein hohes Gut war, ist

zu klaren ob dies weiterhin der Fall ist oder ob efiederung inderPersonlichkeit statt-
gefunden hat. Wie gezeigt werden konnte, weisen viele Voruntersuchungen und auch die
eigenen gefundenen empirischen Daten darauf hin, dass es im Laufe von Patientenbio-
graphien zu deutlichen Anderungen hinsichtlich desmas an gewiinschter Selbst

und Mitbestimmung kommen kann. Solche zum Beispiel durch die Veranderung des The-
rapieziels von kurativer zu palliativer Beh
bei keinesfalls automatisch mit einem Verlust an vorrefenAuthentizitat gleichzuset-

zen. Eine partielle Revision der Personlichkaitn, wievon Quante tiberzeugend darge-

legt, unter Umstanden notwendig sein, um diese neuen, einschneidenden Umstande er-
folgreich in die eigen®iografie zu integrieren. Auch psycholsghe Schutzmechanis-

men wie Verdrangungsind Verleugnungstendenzen lassen sich dabei als legitime Mog-
lichkeiten der Bewahrung personaler Integritat identifizieren, die dementsprechend zu

respektieren und nicht etwa mit Getall Uberwinden sind.

Konfrontiert mit Patientinnen und Patienten, die trotz einer bisherigen Wertschatzung von

Selbstbestimmung nicht tiber EOLD sprechen wollen, sollten Arztinnen und dsmzte

Uber hinaudedenken, dass es neben einem bewussten VermicBelstbestimmung

am Lebensae auch andere mdgliche Ursachen fir einen Verzicht auf Gesprache uber

EOLD und insbesondere das Erstellen einer PV gibt. Es ist beispielsweise mdglich, dass
Patienten mit der Wertschatzung von Autonomie andere Zielvorsieliuwerbinden als

die aus medinischer und medizinethischer Expertensicht propagierten Instrumente wie

307vqgl. hierzu AbschnitR.3.2.5 in dem Quantes Differenzierung zwischen einem grundsatzlich legiti-
men lokalerund einem problematischeren globalen Verzicht skizziert wurde.
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z. B. einer P\® Solche Zielvorstellungen kénnten beispielsweise darin bestehen, der
Auseinandersetzung mit dem Tod bewusst aus dem Weg zu gehen,vemhindern,

dassi wie im Eingangszitat aus Johann Sebastian Bachs Kaitdté e AHof f nung g
zu Bodenf g andise dieepersonliene Awtonomie aufrechtzuerhaft®n.
Durch die Konfrontation mit dem eigenen Tod und Sterben ist die einzeln® Reeos-
weichlich verschiedeneneits existenziellerAngsten und Befiirchtungéii ausgesetzt
(Abschnitt2.4). Undselbst wenn philosophisch unkldateiben sollte worin genau sich

diese Furcht vor dem Tod im Allgemeinen griintétst ein respekioller Umgang mit
dieser Furcht zu fordern. Ein solch respektvoller Umgang manifestiert sich darin, die Mo-
tivationen und Befurchtungen des Patienten verstehdmegebenenfalls gemeinsam re-
flektieren zu wollen, wie im Verfahrensvorschlag in Abschniit3dargelegt. Besonders
behutsam sollte dabei nftatientinnen und Patienten umgegangen werden, deren exis-
tentielle Angste es ihnen unmoglich machen, selbstbestimmt EOLD zu treffen. Insbeson-
dere im Umgang mit dgen kann jedoch mitunter durch offene Thematisierung dieser
Angste wie oben dargelegt eine i§&ung des Selbstvertrauens zur Erméglichungsbe-

dingung fir Selbstbestimmung werden.

Schliel3lich ist als ein weiterer Erklarungsansatz zu bedenken, dass matiehgriden

und Patienten Uber die Thematik Tod und Sterben zwar sprechen mochten, dies jedoch
weniger mit dem Ziel verkn¢gpfen, aergebni sc
teilen, sondern anur 6 auf di ese nWéchtene i hr e
Auch diesem Wunsch solltesoweit es unter den Bedingungen des hektischen klgrisch

Alltags mdglich ist entsprochen werden, ayateil damit einewichtige Vertrauensbasis

fur weitere Kommunikatiogeschaffen werdekann3!2

308\/gl. hierzuWoydack 2015

309 Trachsel und Maercker 2018. 75.

S10EDpd., S. 13.

311 Tugendhat 2006

312 Auch wenn Patientinnen und Patienten besonders das Gesprach mit ihren Arztinnen und Arzten su-

chen, kdnnen natirlich andere medizinische Professionen, z. B. Gespréachsbegleiter im Rahn@# von A
Programmen, einen Teil dieser Kommunikation Glbernehmen.
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Grundsatzlich solén Hinweise auf solche Differenzen zwischen Expeuead Betroffe-
nenperspektive nicht zu &m Ende der Kommunikation zwischen Arzt und Patient fiih-
ren, sondern vielmehr erst recht Anlass geben fir wertschatzende und verstandnisvolle
Gespr 2che,hlciierdar sA8dmdereThematik 2zu giéhen vermogen

und zu welchen der Arzt wiederum im Zweifelsfall die Initiative ergreifen sollte.

Im Rahmen einer Konzeption von relationaler Autonolei®e sich mit Blick auf die
empirisch nachgewiesene Reduaigy der Belastung flie Angehorigen durch recht-
zeitige Gesprache tber EOLD wohl begriinden, dass diese Entlastung ein gutes Argument
fur dastatsachlichg=tihren solcheGesprache wardabei ist wichtig zu betonenass

eine auf diesa Argument aufbaueredVerpflichtung weiterim primarmit den Winschen
unddemWohl der jeweils einzelnen Patientinnen und Patieb&gnindetverdenmuss

Denn nur diesen gegeniiber sind die behandelnden Arztinnen und Arzte direkt verpflich-
tet, will man nicht auf die schiefebEne einer Entindividligierung des Konzepts von
Autonomie geraterDas heil3t, die individuelle Bewertung der einzelnen Patientinnen und
Patienten, ihre eigene Personlichkeit durch ihre Einbindung in einem sozialen Netz kon-
stituiert zu sehen, musste Begdiingswirkung fur ein®¥erpflichtung entwickeln, nicht

primér das Wohlergehen ihrer Angehorig&atsachlich hattenie Teilnehmenden der
vorgestellten Befragung in mehrfacher Hinsicht betont, wie wichtig ihnen beztglich
EOLD die Einbindung in soziale Skturen ist. So war dasntscheidungsmodell mit der
hdchsten Zustimmungsrate das, welches auch die Angehdrigen in den Entscheidungspro-
zess integrierte. Auch wurden bei der Frage nach gewiinschten Gesprachspartnern fir
Gesprache Ubeatfie medizinische Versorgg am Lebensendmn erser Stelledie jewei-

lige Lebensgefahrtin bzw. der Lebensgeféahrte genannt, an zweiter Stelle die behandelnde
Arztin bzw. der Arzt, dicht gefolgt von der Familie. Diese empirischen Ergebkisse

nen dahingehend gedeutet werden, dasslifiBefragten der Atigusch im Dialog mit

ihren Angehorigen wesentliche Ermdglichungsbedingung ihrer autonomen Entscheidun-
gen mit Blick auf EOLD ist. Ebenso wie der Wunsch nach einer weitgehenden Integration
der Angehdrigen in den Entscheidungsprozess eipensende, derim Sine ei nes Age -
mei nsamen Wol |l enfi i nt er pr aucheirerder Kerethiesee n Kk ann

relationaler Autonomie, wie sie in Abschniit3.2.3dargestelltworden sind.Es kann

313Flias 1995 S. 100.
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auchmit Recht daraf hingewiesen werderdass die mdglichen Auswirkungen einer
(Nicht-)Entscheidungler Patientin bzw. des Patienten zu EOLD immer auch die jeweili-
gen Angehdrigerinsbesondere in der Situation von drohender Nichtidigungsfahig-

keit, mitbetreffen Nun kdmte in einem Konzept von relationaler Autonomie argumen-
tiert werden, dass diese (NiehEntscheidung auch von diesen Mitbetroffenen, quasi als
kollektiver Akteur, bewertet werden musse. Eine soEhendividualiserungder Ent-
scheidungsautonomie ware gath sicherlich eine zu weitgehende Forderutg,unse-
remi auch rechtlich kodifizierten Verstandnis eines grundsatzlitki Uber sich selbst

entscheidenden Individuwszuwiderlaufen wiirde.

Daruiber hinaus entpuppt sich bei néherer Betrachtigsgszugundeliegend®ilemma

nicht alsein genuirmedizinethischesondern vielmehr als eallgemeinethisches: Es ist
mdglich, dass Patientienund Patienen ethisch verpflichtet sein konmeMalZndamen
wahrzunehmen, die Schaden vbren Angehorigen abwendeAllgemeiner formuliert

lieRe sich fragen, inwiefern die autonome Lebensfuhrun@adeentimen und Patienten

eine Begrenzung durch die Mdglichkeit zur autonomen Lebensfihrung ihrer Angehori-
genfindet, mit denen sie in besonderer Weise in einem sozialkarjigkeitsverhaltnis
stehenNoch weiter von der Ebene einer besonderen sozialen Verbundenheit der Betei-
ligten abgehoben wirde die Frage nach Kant laatesjchergestellt ist, dass derendre

Ent s c h ¢ iédnit degFrefeit von jedermann nach einallgemeinen Gesetz zu-
sammen bestehen kéefit1 Dies misste in einer allgemeinen, ethischen Analyse unter-
sucht werden und dabei auch eine Abwéagung erfolgen, inwiefern die hochstpersénlichen,
existenziellen Entscheidungen eines Menschen hinsichtlich der dfaafion mit dem
eigenen Lebensende einer moglicliemotionaleh Belastung seiner Angehérigen nicht
Ubergeordnet sind. Dies kann und soll an dieser Stelle aber nicht weiter ausgefihrt wer-
den,denn diespezifischmedizinethisch&erpflichtung der Arztimenund Arzteergibt

sich aus debesonderenertrauensvollen Hinwendurigrer Patientimen und Patienten

zu ihnen. Zu den Angehdrigen bestdigsesbesonderé/ertrauensverhaltnisingegen

$14Kant2011b [1785] n der seiner aMetaphysik der Sitteno
|l ehr ederftorkeunti di es als Aall gemeines Prinzip des
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grundsatzlichnicht3® Bei einer tibermaRigen Betonung der Folgenaltsahg fiir die
Belastung Dritter drohtdannnicht nur eine unzulassige Missachtung der Wiinsche der
Patientinnen und Patienten (die wie gezeigt ja Salinst Mitbestimmung hochschétzen),
soncern auch die Gefahr der Vermengung der Bedurfnisse von arztlicieron Patien-
tenseite. Insbesondere namlich dann, wenn Arztinnen und Arzte die drohende eigene Be-
lastung durch nicht geklarte Patientenwtinsche und nicht verfasste Patientenverfigungen
in die Abwagung mit aufnehmen und primar aus diesem Grund auf GesgitishEOLD

drangen.

Diese grundsétzlichen Schwierigkeiten mit dem Einbezug der Bedurfnisse anderer Betei-

ligter auRer Acht lassend, lasst sich festhalten, dass sich auch in einem Konzefat-von

tionaler Autonomie besondere Grinde fiur eine Verpflichtung Elhren von Gespra-

chen Uber EOLD finden lassefiuch, dass zur Bewertung des autonomen Gehalts der
patientenseitigen Entscheidungen die Kommunikation mit den Angehdgrgedsatz-

lich nutzlich und gegebenenfalls sogar geboten sein kann (z. B. um autgedshi-

dende Zwange zu erkennen), muss beachtet wevderbesonderer Wichtigkeit ist dar-

Uber hinaussicherlich die Forderung der relationalen Autonomie, dass es Aufgaibe d
Gesellschaft insgesamt, aber auch konkret von Arztinnen und Arzten ist, Pagentird
Patienten Gelegenheit und Angebote zum Di al
mei nschaft [é] zu f°rdern, in denentia-das ges

ten R&Snn.nd

Zusammenfassenst zukonstatieren, dass eine Verpflichtung ztatsachlichen Fihren

von Gesprachen uber EOLD mit Blick auf das Prinzip des Respekts vor Autonomie nur
insoweit bejaht werden kann, als dass sie ihre Begrenzung imi&sliosimungsrecht

der Patientinnen und Patienten findet. Aufgabe von Arztinnen undrfist es, das Aus-

malfd von Selbstbestimmung der Patientenentscheidung zu Uberprifen, kritisch gemein-
sam(gegebenenfalls auch mit den Angehoériganjeflektieren und ihrBatientinnen und
Patienten bei der Entwicklung selbstbestimmter Entscheidungenemnstitten.

315 Dass dieses besondere (auch juristisch tiber den Behandlungsvertrag normierfatiareernVer-
haltnis zu den Angehdérigen nicht besteht, andert nichts an der haufig faktischen NotwendégRkeit, d
gehdrigen in die Debatte Uber EOLD einzubeziehen.

316 Anderson 2013S. 63.
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5.1.3.2Bewertung der Rationalitat der Patientenentscheidung

Angesichts des auch in der vorgestellten eigenen Untersuchung gefundenen Wunsches

der Patienten nach Setbestimmung und des empirisch nachgewiesenen Benefits von
Gesprachen Uber EOLD kénritie Entscheidung eines Patienten, nicht tiber EOLD spre-

chen zu wollen, grundsatzlich auch als eine Forationaler Patientenentscheidueg

interpretiert werden. Anhancedin Abschnitt2.3.8vorgestellten Taxaomie lief3e sich

ein solches Verhalteinin Anbetracht des potentiellen zuklnftig zu erwartenden Nutzens

sdcher Gesprache z. B. als eine inadaquate Vernachlassigung langfristiger zugunsten
kurzfristiger Ziele deuten. Eine solche Interpretation solttegh insbesondere mit Blick

auf die umstrittene Rolle der (gerade fiur viele Patienten im Zentrum der Theseat

henden!) Patientenverfigungen nur mit groRter Zuriickhaltung erfolgen. Mit Wiesemann
(Abschnitt2.3.4.9 kann dabei argumentiert werden, ddassverantwortung abgebender

und damit vertrauender Patient womadglich gerade nicht irrational oder naiv handelt, son-

dern sich vielmehr auf soziale Praxen beruft. Auch sei an dieser Stelle erneut auf die
grundséatithe Problematik objektiver Rationalitatsstardshingewiesertl’ Eine Un-

terscheidung zwischen irrationalen Praferenzen und solchen, die einfach nur von der des
Arztes (beziehungsweisker arztlichen Lehrmeinup@bweichen, ist nicht ohne weiteres

moglich.Di e Fr age nach ei n&mmatiénalds Vexhalten istebando St and
problematisch wie die nach einem universalen Konzept von Wahrheit. Gerade weil das
fr¢e¢here | deal uni versaler Standards des aRi
mend undaus guten Grinden zugunsten pluralistisémmzepte von individueller Au-

tonomie aufgegeben wird, sollte unbedingt vermieden werden, diese Entwicklung quasi

durch die Hinterttir mit dem Argument scheinbar objektiver Rationalitat wieder einzufih-

ren.Mit guten Griinden muss demnach aticie im Abschnitt2.3.2.3zur relationalen

Autonomie bereitausgefihri insbesondere von Seiten feministischer Ethikerinnen und

Ethiker die Thesabgelehnt werden, Entseidungsautoritéei grungdatzlich an die Be-
wertungsmalfistabe anderer geknigegthpen marRede und Antwort zu stehérabe,und
seidamitAvon der F2higkeit abhangi® [é], Anerke

317 Siehe AbschnitR.3.8

318 Anderson 2013S. 68.
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Sollte nach ausfuhrlicher Aufklarung tber das Fur und Wider der Besprechung und ge-
gebaenfalls Vorausverfugung von EOLD dem Arzt die Verweigerung des Patienten
doch weiterhin schlichtweg irrational erscheinen, lie3e sich argumentieren, tass er
geleitetaus den Geboten der Flrsorge fur den Patienten und der Starkung von Selbstbe-
stimmungi verpflichtet sein kann, diese Inkonsistenz zumindest zu thematisieren und
gegebenenfalls auf ein Umdenken hinzuwirken. Ein solches Vordietfenlabei prak-

tisch auf em Vorgehen analog der vorgeschlagenen Prifung von Autonomie hidaus,

lich eine gemaisame kritische Reflexion mit dem Patienten tber dessen Entscheidung
anzustreben. Inhaltlich unterschiede sich eine solche Begriindung jedoch, daivdem
vorgeschlageen Vorgehen die Authentizitat des Patientenwunsches sichergestellt wer-
den soll und dait der Fokus auf Sicherstellung und Erméglichung von Selbstbestim-
mung liegt. Bei einer Interpretation des Patientenwunschésatisnal wirde hingegen

eine scheinbai obj ekti ved Bewertung des sitharichent en wl
einer paternaditischen Intervention auf der Grundlage eines hdchst begriindungsbedurf-

tigen Kriteriums objektiver Rationalitatsstandards entsprache.

5.1.3.3Rechtfertigung einer paternalistische Intervention

In Beantwortung demedizinethiscktheoretischeirragestellungA wurdebereitsfestge-

stellt (Abschnitt5.1.2bzw.5.1.3.9), dass sich eine Verpflichtung zum tatsachlichéh-

renvon Gesprachen nicbhne weitees begrinden lasst, da es hier zu einer Pflichtenkol-
lision innerhalb des Prinzip des Respekts vor Autonomie aber auch zwischen diesem und
dem Prinzip des Wohltuns kommen kakivie in Abschnitt2.3.3eingefuhrt, stellt sich

bei einer solchen Kollision die Frage nach der Zulassigkeit paternalistischen Inter-
vention. FUr eine solche musste argumentiert werdass in dieser Situation die Ent-
scheidung des Patientémicht tber EOLD sprechen zu wollénn seinem eigenen In-

teresse Uberstimmt werden sallte

Bevor auf die medizinrechtliehund medizinethische Dimension dieser Frage eingegan-
gen wird, bleibt zun&chst festzuhalten, dass eine Pflicht zum Fihren voncbesyiiher
EOLD oder gar zum Erstellen von Vorausverfligungen rein praktisch kaum umzusetzen
warei Inhalt und Ziel dieser Gesache sollen ja gerade eine moglichst offene und an

den Bedurfnissen des Patienten orientierte gemeinsame Reflexion Uber dierakiet|
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zuklnftigen Winsche des Patienten sein. Solche Gesprache gegen den Willen des Pati-
enten durchfiihren zu wollen, ergate dabei von Vornherein zum Scheiteenurteilt3°

Uber diese Praktikabilitatserwagundgnaus ware eine Verpflichtung zuatsichlichen
Fuhren von Gesprachen Uber EOLD gegen den Willen des Patjedtaah auch aus
theoretischen Erwagungespwohl medinrechtlich als auch medizinethlscabzu-

lehnen

Der Gesetzgeber wollte, wie in AbschriitR.1dargelegt, Tendenzen zum verpflichten-
den Abfassen einer PV durch § 1901a ausdrtcklich verhindern und auchlucihife

an ACP im Rahmen des neuen 8 132g SGB V ist explizit auf Freiwilligkeit angelegt (s.
Abschnitt2.2.2). Aufschlussreich ist jedoch die kirzlich als Absatz 4 in den 8 1901a ein-
gefugte Verpflichtung des Betuers von psychisch Kranken, diese auf die Méglichkeit
der Erstellung einer PWinzuweisen. Da also auch der Gesetzgeber davon ausgeht, dass
schon der Hinweis auf die Mdglichkeit von Vorausverfiigungen ein effektives Mittel zur
Starkung des Selbstbestimngsnechts von Patienten in bestimmten Lebenslagen sein
kann, sollte ein solchétinweis auch mit Blick auf EOLD verpflichtend erfolgen, wie in
Abschnitt5.1.1gefordert.

Medizinethisch ware die Situation, dags Arzt ein@ (minimal) autonomen Patientén

der eindeutig zu verstehen gegeben hat, dass er ein Gesprach tber EOLD nicht winscht
i mit einemsolchen Gespréctkonfrontiert am ehesten als starker Paternalismus zu be-
werten®2° Dem Recht des Patienten auf I8tbestimmungaus dem sich grundsétzlich

auch ein Recht ableiten lasst, mit bestimmten Informationen und Sachverhalten nicht kon-
frontiert werden zu mussen (i. S. eines Recht auf Nichtwissen) wirde dabei ein erwarteter
Nutzen fir diesen Patienten durcheegolche Konfrotation gegentuber gestellt. Fiur eine
Rechtfertigung einer solchen paternalistischen Intervention ware nach den Kriterien von
Beauchamp u. a. zu beweiséasssie die einzige Moglichkeit darstellte, den Patienten
vor einem signifikanten Schan zu bewahrerEs erscheint jedoch zweifelhafth ein

s ol ¢ h e srzwungenasSdasprazh Uberhaupt den gewiinschten Zweck einer vertrau-

ensvollen Kommunikation erzielen wirdgeschweige denn die einzige Mdglichkeit zur

319Vqgl. hierzu auctBack und Arnold 2006

320y/gl. Abschnitt2.3.3 Da es sich hierbei nicht um direktehysischerZwang im eigentlichen Sinne
handeln w¢grde, k°nnte erg@nzend eineenKategorisierun:
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Schadensbewahrung darstelltédielmehr warewohl zu erwarten, dass durch eine
Zwangsmalnahmatsachlichein signifikanter Schaden u. a. fimsessenzielbuf Ver-

trauen basierende ArRtatientenverhaltnis drohen wiirde.

Auch anhand des von Wiesemann eingefiihrten Kriteriums, dass elieelmtion in de
Lage sein musse, Vertrauen zu wecken, lasst sich keine sinnvolle Rechtfertigung eines
solchen Zwangsgespraches ableiten. Dies gilt zumindest insofern uneingeschrankt, wie
Vertrauen in dieser Situation als Vertrauen in den Arzt verstanuén@as Hervarufen
von Selbstvertrauen hingegen liee sich durch eine paternalistische Intervention als auto-
nomieermaoglichendes Moment méglicherweise rechtfertigen. Jedoch wére dieses Ziel si-
cherlich effektiver durch ermutigende Reflexion als durch mwvengsweise Theatisie-

rung von EOLD zu erreichen.

Die Bewertung der Zulassigkeit einer solchen paternalistischen Intervention im Modell
einer personalen Autonomie nach Quante ist komplexer: Zunéchst liel3e sich diskutieren,
ob eine solche Intervention nickchon dadurclegitimiert wirde, dass mit ihr Schaden

von Dritten abgewendet werden konris.wurde bereitsnehrfach auflie empirische
Erkenntnisverwiesendass von Gesprachen tber EOLD auch die Angehérigen des Pati-
enten profitieren, z. B. durch geg@repsychische Belastungediedoch erscheint és
zumindest innerhalb eines primér auf individueller Autonomie ausgerichteten Konzepts
i wenig plausibel, die Abwendung eines méglichen Schadens fir Dritte (durch nicht ge-
fuhrte Gesprache) Uber den geaulfewéllen des Patienten zu stell€puante ist zuzu-
stimmen, wenn er betont, dass ein adaquates Autonomiekavegiggrthin grundsatzlich
prim2r auf das I ndividuum bezogedh siein mus

Primat des Sozialen tiber das Wohl aielAutonomie der Person abzulehner?fét.

Erfolgversprechender erscheint die Rechtfertigungsstratigyie Patientedurch die pa-
ternalistische Interventioe i ne AReal i si erung der eigenen
chen, ohne dabei in den Kern seiner peatm Autonomie, d. h. seiner biografischen

Identitat einzugreifen. Wenn die Wiinsche des Patienten Vorhaben gefahrden kdnnten,

die von diesem sel bst als Azentrale EIl emen

821 Quante 2002S. 182ff.
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eine paternalistische Intervention das Ziéte, eben diese biografische Identitat zu be-
wahren, ware nach Quantes Definition eine paternalistische Intervention zulassig und wo-
moglich sogar geboteid? Ubertragen auf die Fragestellung ware demnach das zwangs-
weise Fuhren von Gesprachen tber EOLD reg8g zulassig, da wie oben dargestellt

fur eine Mehrzahl der Patienten Selbstbestimmung am Lebensende ein zentrales Gut dar-
stellt. Man kdnnte sogar argumentieren, dassemige empirische Arbeitegezeigtha-

ben viele Krebspatienten in ihrer Personkeit s ol cher maCen ZAisozi al
sein scheinegndass sie vermeidbare Belastungen fir ihre Angehdrigen unbedingt redu-
zieren wollen. Auch ein solches zentrales Element der Biografie ware demnach durch
eine paternalistische Intervention legitim azwahren3? Einzige Begrenzung fande die-

ses Vorgehen, sobald der Patient auch nach mehrm&lggrontationmit solchenun-
erwlnschterGesprachen bei seiner Ablehnung bliebe und zu konstatieren ware, dass die

veranderte Personlichkeit des Patienten sich mimpffenbar stabilisiert habe.

Es ist offenkundig, dass eine solche Schlussfolgerung in die Aporie fihren wirde und

wo hl auch dem eigenen Anspruch Quantes ei ne
gung paternalistischer | nZueichstennss fesbgaseelt i ni c t
werden, dass Quante selbst explizit die bewusste Delegation von Entscheidungen als au-
tonomiebewahrende MalRnahme wertet (und damit gewissermal3en aus dem Rechtferti-
gungskonzept paternalistischer Interventionen herausnimmt) wsceiddes Weiteren

einen lokalen Verzicht auf autonomes Handeln fir grundsatzlich legitimiin@&inem

nachsten Schritt erscheint es jedoch einleuchtend, dass zwar die Forderung nach tatsach-
licher Durchfiihrungron Gesprachen uber EOLD gegen den WillenRatienten sicher-

lich zu weit gehen wiirde, ein wiederholtes Anbieten solcher Gespraciod gegen den

initialen ausdricklichen Wunsch des Patienteer durchaukegitimiert sein kann. Im

Falle des bloRen Anetens von Gesprachen lasst sich nanilich der Abwagung zwi-

schen der kurzfristigen Belastung des Patienten durch ein nicht gewiinschtes Thema und
langfristigen Sicherstellung seiner Interess@ngumentieren, dass ein solches Anbieten

zwar eine patermigtische Handlung darstellt, diese aberegétfertigt sein kann, wenn

322 Dann namlich, wenn das Wohl und die Integritat des Patientenissa@ewicht fallen wiirden.

323 Dieses Argument unterscheidet sich wesentlich von dem davor als unplausibel zuréskgewiver-
weis auf mogliche Schadensvermeidung fur Dritte, da hierbei explizit auf ein fir den Patienten wichtiges
Gut abgehoben wird.
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fur diesen Patienten Selbstbestimmung ein zentrales Element seiner Biografie darstellt.
Sokann durch das wiederholte Anbieten der Thenditke v on Quante geford
sierungdePer s°nl i chkeit 6 duistische Interventon érreoglicht i me p 8
werden ohne in die Aporie unpraktikabler und nicht zielfihrender Zwangsgespréache zu

geraten.

5.1.3.4Bewertung des Verzichts als Vertrauensangebot

Nach Uberpriifung des Autonomiend Raionalitatsgehalts der Patientenentscheidung
sowie einer sich woméglich daraus ergebenden legitimen paternalistischen Inteyvention
ist in einem abschlie3enden Schritt zu prifen, ob mit dem Verzicht des Patienten/der Pa-
tientin eine Vertrauensaussage an/denBehandelnden verbunden ist. Eine soibe
trauensaussage konnte z. B. darin bestehen, dass der Patient/die Patientin erhofft, dass der
Arzt/die Arztin auch ohne ein Gesprach tber EOLD wissen wird, was im Falle der Ein-
willigungsunfahigkeit dessen/derenutmalilichem Willen entspricht. Sollte eisolche
Vertrauensaussage impliziert sein, muss dem Patienten/der Patientin rickgemeldet wer-
den, ob dieses Vertrauen gerechtfertigt ist, d. h. ob der/die Behandelnde die damit ver-
bundenen Erwartungen und Hoffrgan voraussichtlich erfullewill und kann Hierbei

kann u. a. darauf hingewiesen werden, digsg\ngaben destellvertretezum mutmali-

lichen Willen der Patientinnen/Patienteicht selten nur eine niedrige Ubereinstimmung

mit derentatsachlichen Winschewfweisen. Darlber hinaus sollte betontdesr, dass
angesichts der Arbeitsteilung in einem modernen Krankenhaus die zum Zeitpunkt der
Nicht-Einwilligungsfahigkeit des Patienten anwesenden Arztinnen und Arzte diesen
womdglich im Gegensatz zum/r behamitkdn Primarbehandler/inmit einer gewissen
Wahrscheinlichkeit nicht ausreichend kennen, um begriindete Mutmalungen tber den
Willen anstellen zu kénnen. Dem Patienten sollte verdeutlicht werden, inwiefern es des-
wegen sinnvoll sein kann, das persondgtrauenin das individuelle Gegentiber durch
eininstitutionellesVerlasserauf gesetzlich normierte und behandlerunabhangige Instru-
mente der Vorsorge wie eine PV zu erganzen. Grundsatzlich sollte Arztinnen und Arzten
bewusst sein, dass sie in der Situatioregiihnen vertrauenden Patienten zu einem ge-
wissen Grad verpflichtet sind, diesem Vertrauen (namlich EOLD im Interesse des Pati-

enten zu treffen) auch zu entsprechen. Wie weit diese Verpflichtung reichen kann, ist eine
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nur individuell zu beantwortende Fragke u. a. von Faktoren wie der krankenates-
nen Organisation, zeitlichen und personellen Ressourcen und hierarchischen Strukturen

abhangt.

Zusammenfassend kann dreedizinethiscktheoretischd-ragestellung B also dahinge-
hend beantwortet werdesiassder Arzt/die Arztinbeim Umgang mit einem Ranteriei-

ner Patientinderdie zu erkennen gibt, nicht iber EOLD sprechen zu wollen, zu bewerten
hat, inwieweit dieser Verzicht eine zu respektierende autonome Entscheidung ist. Hierftur
sollte neben der Prifurauf Handlungsautonomie auch eine Prifungpaungonale Au-
tonomie vorgenommen werden. Des Weiteren sollte gepruft werden, atemiter-
zichtsentscheidungin Vertrauensangebot verbunden Asif dieses Angebolltekom-
munikativ eingegangen werden. Schliel3lich muss gepriuft wevdem das Angebot
wiederholt werden salArztinnen und Arzten sollten dabei stets kritisch reflektieren, ob
sie einen patientenseitig&esprachserzichtnicht womoglich voreilig lediglich uter-
stelleni zum Beispiel aus dem eigenen Bedurfnis herdiesThematikmeidenzu wol-

len.

Im Folgenden soll in Synthesealer bisherigen Ergebnisseein Verfahrensvorschlag
skizziert werden, wie mit Patientinnen und Patienten umgegangen werden sdéneon
auszugehen ist, dass sie von Gesprachen tber EOLD profitthese aber abhnen

Dabei werden neben den bereits im Detail analysierten Aspekten zur Autonomie einer
solchen Verzichtsentscheidung auch einige weitere alltagspraktische Vorgehensvor-

schlage dargestellt werden.

5.2 Verfahrensvorschlag

Konfrontiert mitPatientinnen unddenten, de sich in der letzten Lebensphase befmde
alsovoraussichtlichweniger als 12 Monate zu lebenbles>2* sollten die behandelnde
Arztinnen und /Azte Gesprachilbe r den Themenkompl ex AEntsche
endefi anbi et e nindiviualen®atienerodufleiheemdogliehsh nicht direk-

tive Art erlautert werden, welche Konsequenzen eine Nichtentscheidung moéglicherweise

fur eine zuklinftige Beachtung seinegenen Wuinsche, fir seine Angehdrigen und die

824 Der Definition desGeneral Medical Council 2010Igend.
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behandelnden Arzte hat. Eim solcha Gesprach solltausreichend Zeit und Raum ge-
geben werden. Inhaltlich sollte es sedwohl an den geaul3erten Bedurfnissen des Pati-
enten als auch an dem medizinisch zu eevaten Verlauf orientiereron einerkontra-
produktivenA! ber h®  hungfiungeei hdealAsshenen Sterber
gesehen werde’* Es sollte offen tber die mit einem solchen Gesprach verbundenen
Zielvorstellungen kommuniziert werden, die gegebenenfalls zwischen Arzt und Patient
unterschiedlich sein kbnnen. Eine gemeinsarnektes, effektive PV kann dabei ein mog-
liches von verschieden Ergebnissetler Gesprache sein, ein anderes beispielsweise di-
rekt in der entlastenden Funktion des Gesprachs anderhm Aufbau einer vertrauens-
basierten Beziehurlgegen.Im Sinne eines Bnzepts von ACPanalog zg 8 Abs. 6 im
Gesetz zur Verbessmg der Hospizund Palliativversorgunés. Abschnitt2.2.2) sowie

den Emgehlungen der S3eitlinie Palliativmedizif?® sollte die Thematik in folgenden
Gespracheregelmalig erneudngesprochewerdendamitmogliche Veranderungen der
einmal mitgeteilten Wiinsche, Angste und Erwartungyesdruck finderkénnen. Dabei
kénnen auch bereits erstellte Vorausverfigungen gegebenenfalls inhaltlich aktualisiert o-
deri ohne Amerwngeni mit einer erneuerten Unterschrift mit Angabe des Datums ver-
sehen werden, um die gleichbleibende Aktualitéat der darin enthaltenen Einwilligung bzw.
Ablehnung zu dokumentieréd’

Fur den Fall, dasRatientinnen oder Patientelas Angebot zum Fuhren e solchen
Gesprachs grundsatzlich ablensollten die behandelnde Arztin bzwer Arzt zunéchst
reflektieren, ob dieser Patientenwunsch tatsachlich nicht blol3 voreilig angenommen wird,
z. B. weil die Thematik vom Behandelndszibsti aus praktischene#lichen Grinden,

oder auch weil sie selbst als belastend empfundeniwugmieden wird Wenn dies
ausgeschlossen ist, solliberprif werdenwie autonom die Verzichtsentscheidutes
individuellen Patienteist.3?8 Hierfur kdnnenzunéchst die Kriteriefiir Handlungsauto-

nomieangelegtalso Uberpriiffwerden ob der Patient diese Entscheidung bewusst trifft,

825Vqgl. hierzu auchiWoydack 2015S. 188.

36 7yletztauchinden Enfighlungen i m Rahmen d elnitatikederbDegutsdhentGs-c hei den i
sellschaft fur Innere Medizieutshe Gesellschaft fir Palliativmedizin 2016

327 Hierfur pladiert beispielsweis@eutsch und Spickhoff 2014&Kn. 1028.

828 Zur Prufung des Auttomiegehalts einer Patientenentscheidung, Gesprache Uber EOLD fuihren zu
wollen, s. Fn 271.

117



Analyse und Diskussion

ob er tatsachlich verstanden hat, was mit dieser Entscheidung einhergelt emsie

frei von externen Zwangetreffen kann. Dartber hinaus solleich den Kriterien von

personaler Autonomie folgeniberprift werdenobein solcher Verzicht zum Charakter
desjeweiligenP at i ent en Apasstid, d. h. authentisch
Patienten mit bisherigen AuErgen und Entscheidungengalauch mit bekannten bio-
graphischen Merkmaleverglichen werden

Solltedie Arztin bzw.der Arzt zu der Erkenntnis gelangen, dass der geduRerte Verzicht
auf ein Gesprach Uber selbstbestimf@LD wohlinformiert ist und authersich er-
scheint,sollte diese Wunschprima facie respektiemwerden In einem weiteren Schritt
mussdanniberprit werden ob mit dem Verzicht des Patienten eine Vertrauensaussage
anden Behandelndererbunden istSollteeine solch&/ertrauensaussage impliziert sein
muss riickgemetet werden, ob dieses Vertrauen gerechtfertigt ist, d. disolrztin bzw.

der Arzt die damit verbundenen Erwartungen und Hoffnungen voraussicétlidlen

will undkann Der Patientin bzw. da Patientersollte verdeutlicht werdemwiefernes
sinnvollseinkann, das personale VertrauewiaindividuelleArztin bzw. demArzt durch

ein institutionelles Verlassen auf gesetzlich normierte und behandlerunabhéangige Instru-
mente der Vorsorge wie eine PV zu erganmndsatzlich solltdrztinnen und Arzten
bewusst sein, dassein der Situation eines ifenvertrauenden Patiggn zu einem ge-
wissen Grad verpflichtedind, diesem Vertrauen (namlich EOLD im Interesse des Pati-
enten zu treffen) auch zu entsprechen. Wie weit diese Verpflichtung reichen kaine, ist e
nur individuell zu beantwortendeage die u. a. von Faktoren wiger krankenhausinter-

nen Organisation, zeitlicheund personelle Ressourcen und hierarchisahstrukturen
abhangt.

Auch bei einer initialen Ablehnungplite dasGesprachsangeboh Verlauf wiederholt
werden. Hierbei ist zwischen ditodglichkeit ggf. gedndder Einstellungen und einer
drohenderBedrangungles Patienten méiner unerwinschtefhematik abzuwagen. Ins-
besondere im Rahmen von Gespraclikta schlechte Botschaften transposdiefz. B.
bei Mitteilung eines Progresses unter palliativer Chemotheraokte ein wiederholtes

Gesprachsangebot jedoch erwogen werden.
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Sollten Arztinnen und Arzteden Verdacht haben, dass der geauRerte Verzicht auf ein
Gesprach uber selbstbestimmtadeheidungemicht den Kriterien von Handlungsauto-
nomie entspricht, sollte versucht werden, solche Autonomie zu erméglichen. Ein vermu-
tetes Informationsdefizit beispielsweise bezlglich der Konsequenzen eines Verzichts
sollte beseitigt werden. Und schlief®l sollte sichergestellt werden, dass die Entschei-
dung weitestgehend frei von auReren Zwangen erfolgen i@atiten Arztinnen und

Arzte des Weiteren den Verdacht haben, dass die Entscheidung zum Verzicht auf ein
Gesprachunauthentisch, d. h. nicht zum &akter des Patienten passend, ist, Sokiie

dem Patienten eine gemeinsamei kendsdcleihre Red
Verzichts anbieterauch um ihm auf diese Weise in einem vertrauensvollen Gespréach die
Ausbildung einer autonomen Entscheigau ermdglichenAuch bei einendem Behan-
delndenunbekannten Patienten, bei dem eine Bewertung der vorreflexiven Authentizitat
durch Einordnung in die biographische Identitat nicht ohne weiteres maoglich ist, sollte
eine gemeinsame kritische Reflexion ebgen werdenBleibt der Wunsch nach Ver-

zicht auf ein Gespradiber EOLDauch nach einer solchen kritischen Reflexion bestehen,

ist vonreflexiver Authentizitatind damiteinem autonomen Verzicht auszugehen.

Falls der Patienaucheine solche Reflexion &hnt, bleibt das Ausmali aeflexiver
Authentizitatunklar. Da nichireflexive Authentizitat sich u. a. Uber Stabilitat in der Le-
bensfiihrung manifestiert, solltée Arztin bzw.der Arzt das Angebot zu spateren Zeit-
punkienwiederholenein solches wiededites Gesprachsangebot bei initialer Ablehnung
kann dabei als legitime paternalistische Intervention gerechtfertigBsgiginerwieder-
holten, Gber die Zeit stabileAblehnung ist von nichteflexiver Authentizitat und damit
einer zu respektierenden anbmen Entscheidung zuMerzicht auf Ausibung von
Selbstbestimmung auszugehdie sich gegebenenfalls als partielle RevisiorRdgson-

lichkeit ausgebildet hat

Die wesentlichen Schrittdesdargestellta Vorgehes konnenanhand eines Ablaufsche-
masvisualsiertwerden (sAbbildung6). Zur Wahrung der Ubersichtlichkeit sind in die-

semu. a.die Schritte der Prifung auf Handlungsautonomie nicht dargestelit.
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Surprise Question™
verneint
'
Angebot zu Gesprichen
iiber EOLD
N
Patientin/Patient stimmt PatientinPatient lehnt
Gesprachen iiber EOLD zu Gesprache iiber EOLD ab
4
Regelmalige Wiederhohmng Entscheidung ,passend” zu
des Gesprachsangebotes PatientinPatient?
f
.-”
Angebot zur gemeinsamen,
kritischen Reflexion
W
PatientinPatient lehnt
Gespriche ither EOLD ab
|
¥
Reflexiv authentischer Nicht-reflexiv authentischer
WVerzicht WVerzicht
Verantwortungsitbernahme
durch Arztin/ Arzt?

Abbildung6 Verfahren im Umgag mit Patienten, die nicht tiber EOLD sprechen wollen
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6 LIMITATIONEN

6.1 Die empirische Erhebung

Ausgangspunkt der vorliegenden medizinethischen Arbeit waren eigene empirisch erho-
bene Ergebnisse einer Befragung an Krebspatientinnenpatenten (s. Abschnit).

An dieser Stelle sollen vor der Diskussion der abgeleiteten Forschungsfragen und des
vorgeschlagenen Verfahrens methodische Limitationen der empirischen Erldethung

tiert werden.

Aufgrund des gewéhlten Sdiendesigns einer quantitativen Erhebung wdriesichtlich
der vorgestellten Itemsicht mdglich,uber die vorgegebenen Fragen hingwasviduelle
Informationeniiber Motivationen, Verstandnis und Begrindungen der Befragien
Wahrnehming von Autonomie i eruieren Hierfr ware z. B. ein qualitatives Design
notwendig geweserVon besonderem Interesse ware hierbei die Frage, aus welchen
Grinden insbesondere einige Palliativpatiergar bereit zu sein scheinelie Hoheit
Uber Entscheugngen am Lebensendbdzugeben und warum nicht wenige nicht einmal
auf die Thematik angesprochen werden méchtéigliche Erklarungsnsitze fur den
Wunsch nach Delegation von Entscheidungsverantworfindgn sich in qualitativen
Studien, die z. B. auf ddusammenhang zwisehverminderten Selbstbewusstsein und
einer Zuruickhaltung beziiglich eigener Wiinsdiiaweisen®?° Diese moglichen Erkla-
rungsansatze sollién zukinftigen quantitathempirischenJntersuchungen weiter un-

tersucht werden.

Bezuglich deiin der eigenen empiriben Untersuchungntersuchten Gruppen KP und

PP kann die Einteilung anhand deiprise questiohinterfragt werden: Eine palliative
Behandlungsintention ist nicht automatisch deckungsgleich mit einer zu erwartenden Le-
benszeit von untezwolf Monaten, beinfortgeschrittenen Mammakarzinom beispiels-
weiselebenPatientinnemachderDiagnosesiner inkurablen Erkrankurgpnk moderner

Therapienoft noch mehrere Ja?*°Es lasst sich also argumentieren, dass durch das

328 Owusu Boakye et al. 2016

330Vgl. beispielsweis&ux et al. 2017
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Einschlusskriterium einer negativ beantwonetarprise questiodie Gruppe der einge-
schlossenen inkurablen Patientinnen und Patienten auf diejenigen selektioniert wurde,
deren Lebenserwartung aus onkosofier Sicht besonders niedrig ist. Mit Blick auf das

Ziel dieser Untersuchung ist eine solchées&on jedoch nicht nur akzeptabel, es lasst
sich auch argumentieren, dass hierdurch die gefundene niedrige Rate an erfolgten Ge-
sprachen tber EOLD und erstefitPV einen besonders scharfen Kontrast zur Dringlich-
keit einer palliativen Beratung beziehungsse Versorgung bildet. Deurprise question

ist fur eine solche Kategorisierung bei nahendem Lebenskamtber hinausin weitge-

hend etabliertés! und nachgewiesen effektiviE$Tool.

Mit Blick auf die im Rahmen dieser Arbeit vorgestellten Itekasn kriti siet werden

dass die PV das einzige Instrument von Vorausverfligung war, dessen Vorhandensein im
Fragebogen explizit erhoben wurde. Dies ist auniiBlick auf die durchaus nicht unum-
strittene Rolle von PV zu bedauern (vgl. Abschaiit.1dieser Arbeit), korrespondiert
jedoch mit der herausgobenen Wahrnehmung der PV in der Debatte um EOLD insge-
samt und muss auch vor dem Hintergrund betrachtet werden, dass Instrumente von
Vorausverfigung nur einen Teil des gegen Fokus der Befragung mit ihren Uber 450

Iltems darstellten.

Zur Interpretationder Daten zu erfolgten Gesprachen tber EOLD ist anzumerken, dass

die Terminologie innerhalb des Fragebogens wechselte: In einigen Items wurde nach Ge-
spr2achen Agbérbeéinsphatsz2i oder Gespr2chen ¢bt
gung am Lebensende @.. Pati entenverfgsggungen)in gefragt
von AEntscheidungen am LebensenBgdediungsi e Rede
kern den Inhalt von Gespréah tiber EOLD beispielsweise im Rahmen von strukturier-

tem ACP erfassen, erscheintéifSubsumierungnter EOLDgerechtfertigt. Fur zukinf-

tige Untersuchungen ware jedoch eine einheitliche Terminologie anzustreben.

Bei der Frage nach d&elbstbestimmung abrebensendeaveistd i e For mul i erung
ses Recht auf Selbstbestimmung muss aucliférn Zei t punkt des Tode:

331 53 Leitlinie Palliativmedizin,Deutsche Gesellschaft fur Palliativnigd e. V. 2015 S. 150.

332 Moss et al. 2010
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gewisse Unscharfauf. Es ist nicht auszuschliel3en, dass einzelne Teilnehmende die Aus-
gestaltung und das Ausmal? von Selbstbestimmunigetensende ganz unterschiedlich
interpretiert haben kénnen. Unter Selbstbestimnfiinglen Todeszeitpunkt lassen sich
diversei nicht zuletzt in ihrer ethischen Bewertung stark differieréndspekte wie z.

B. die Totung auf Verlangen, die Limitierung &tserhaltender Ma3nahmen oder der
Respekt fur Vorausverfiigungen im Falle nicht medrthandeneEinwilligungsahigkeit
verstehen, sodass eine Interpretation der Ergebnisse hinsichtlich beispielsweise eines
Wunsches nackinerLegalisierung von Sterbehilfécht ohne weitereabgeleitet werden

kann. Da an dieser Stelle aber der grundséizlWunsch nach Selbstnd Mitbestim-

mung der Patientinnen und Patienten im Vordergrund stand und nicht die ethische Be-
wertung undderjeweilige juristischd_egalstatuglieser im Einzelnen hoch kontroversen
Aspekte, fiel beim Design der Fragebdgen bewdisEntscheidung gegen eine Diffe-

renzierung der Fragestellung.

Insgesamt iseés mithilfe dewvorgestellte Erhebung trotz dieser Limitationgelungen
nachzuweisergass @sprache tber EOLD trotz erwiesenen Vorteilen fur alle Beteiligten
seltener als geinscht stattfinden und, dass Arztinnen und Arzte dabei u. a. mit Patien-
tinnen und Patienten konfrontiert sind, die angeben, nicht Gber Entscheidungen am Le-

bensende sprechen wollen.

6.2 Die medizinethischtheoretischeAnalyse

Hinsichtlich dertheoretischen Fragestellungen der Arlpeitssdie grundsatzlichdrele-

vanz der Forschungsfragen diskutiert werdienkann hinterfragt werdeob die Thema-

tik von EOLD und Vorsorgeverfuggen bei Krebserkrankungen tberhaupt einen beson-
dersalltagsrelevanten Stellenwert einnim##tNicht ganz zu Unrechist daraufhinge-
wiesenworden dass es im Verlauf von Krebserkrankungesnders als bei neurologi-
schen Erkrankungemie demenziellen Syndroenbeispielsweisé deutlich seltener zum
Zustand @r Nichteinwilligungsfahigkeit kommt uniélatientinnen unéatienten dement-
sprechend viel haufiger Entscheidungen bis zum Schluss im einwilligungsfahigen Zu-

stand mitgestalten kénnen. Diese Kritlendet jeloch ausdasses bei Gesprachen tber

33330 z. B.Deutsch und Spickhoff 2014Rn 1010.
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EOLD nichtausschlief3lich um die Erstellung von Patientenverfligurygdn Wie in Ab-
schnitt2.1.1dieser Arbeitdargelegtist es wichtig zu betonedass ACP ua die damit
verbundenen Gesprache tber EOLD mehr umfassen als bloR3 die Erstellung einer wirksa-
men PV334Der Nutzen von ACP und Gesprachen tiber EOLD ist demmraiir unab-

hangig von dewWahrscheinlichkeit einédichteinwilligungsfahigkeit am Lebensende zu
bewertenGerade bei onkologischen Patientinnen und Patienten kénnen im Rahmen von
EOLD u. a. Fragen des gewtinschten Sterbeorts, der pflegerischen Versorgung und der
gewunschten notfallmedizinischen Versorgindgrisenfall thematisiert werden, die zu-
nachst unabhangigpon der Frage einer spateren Einwilligungsfahigkeit moglichst frih-
zeitig besprochen werden sollten.

Die empirische Grundlage der Frage B der medizinethisebretischen Fragestellungen

( AigVsoll mit solchen Patientinnen und Patienten umgegangen wedieangeben,

nicht tber diese EOLD sprechenzuwollen) schei nt begr¢ndungsbec
schnitt4.4.3gezeigt, gaben zwar fast ein Drittel der befragten Palliativpatientinnen und
patienten an, auf die Thematller mediznischen Versorgung am Lebensem@e nicht

oder ehenichtangesprochen werden zu woll&uon diesen gab jedoch ein Grof3teil an,

die Thenatik von sich aus ansprechen zu wollen. Die Zahl der Befragten mit einer palli-
ativen Behandlungsintention, die auf diedBereich weder angesprochen werdefien

noch ihn selbst ansprechen wollen, betrug in der Befragung 8,2%. Man konnte an dieser
Stellenun argumentieren, dass die formulierte Fragestellung nur eine Minderheit der Pa-
tientinnen und Patienten befasst unelleicht eine entscheidendere Frage ware, wie fur

die Uber 90% der Befragten sichergestellt werden kann, dass ihr Wunsch nach Gespréa-
chenuber EOLD ermoéglicht wird. Diese Kiritik kann jedoch in zweierlei Hinsicht ent-
kraftet werden. Zum einen ist wie in Absith 2.1 ausfihrlich dargestellt die Problema-

tik, dass die bisherigen Gesprachsangebote tiber EOLD nicht dem tatsachlichen Bedarf
entsprechen, hinreichend bekannt. Es ist bereits gut untersucht, welche Mittélia- B.
zeitigesACP) grundsatzlichgeeignet sind, dieses Defizit zu behebed, dass die Fa

entinnen undPatientenihre Angehdrige und Behandler von diesen Gesprachen profitie-

3 nsofern ist auch die Definition des Konzepts ABeh
al. zu hinterfagen, s. FulRno&dieser Arbeit.
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ren. Die blof3e erneute Feststellung dieses Defizit ware demnach nicht nur forschungsthe-
oretischunergiebig, es wirde sich aus ihr auch keireigentlichen Sinnmedizinehi-

sches Dilemma ergebe@rundsatzlich kanmit Verweis auf das Prinzip der Gerechtig-

keit hinterfragt werden, ob die fir die Etablierung von strukturieren Gesprachsangeboten
uber EQD notwendigen Ressourcen nicht anderweitig besser investiert waren. Dieser
maogliche Konflikt erscheint jedoch wenig ergiebig, wenn die dargelegten grol3en Vorteile
fur alle Beteiligten gegen die im Vergleich zu anderen medizinischen Interventionen ver-
haltnsmafig geringen Kosten von Gesprachsangeboten aufgewogen wardbason-

dere wenn in eine solche Berechnung die empirisch nachgewiesen mdglichen Kostenein-
sparungspotentiale friihzeitiger Gesprache tiber EOLD einbezogen W&démn nun

in derbearbeitete Fragestellung nach dem Umgang mit Menschen gefragt wird, die ein
fur sie gunstiges Gesprachsangebot nicht annehmen wollen, so spannt sich ein echtes

Konfliktfeld zwischen den Prinzipien der Respekts fir Autonomie und des Wohltuns auf.

Auch wennalso dadearbeitetdilemma in seiner Komplexitat und grundsatzlichen Be-
deutungeinerlohnendemmedizinethischen Analyse zuganglich ist, bleibt der mdgliche
Vorwurf, dass hieblof3 ein Nischenproblem bearbeitet wurde. Eine solche Sichtweise
blendet jedoch aus, dason den befragten Palliativpatientinnen updtienten fast ein

Viertel noch nie Uber EOLD gesprochen hatten, wahrend von denen, die Uberhaupt mit
jemandem gesprochen hatten, nur ein Drittel mit einem Arzt gesprochen hatte. Es ist also
festzuhaltengdasgdie bloRe Ankiindigungon einem relevanten Antaler Befragten, die
Thematikvon sich aus ansprechen zu wollen, zum Zeitpunkt der Interviews bisher nicht

in die Tat umgesetzt worden war. Es ist zu vermuten, dass hier u. a. Ph&nomene der so-
genanntalnenAsborzwenscht heiti eine Rolle spi
bewtsst, dass die Thematik wichtig ist, darum geben sie in der Befragung eine hdhere
Bereitschaft dazu an, das Thema anzusprechen, als sie tatsachlich aufweisen. Dass andere
Faktoren solch&esprache in der Realitat verunmdglichen, insbesondere das Gefiihl von
Zeitmangel und (unbewusste) Signale des Gesprachspartners, selbst nicht tber EOLD
sprechen zu wollen, bleibt hiervon unberthrt. Die anekdotische Evidenz des arztlichen

Alltags zeigt jedch, dass die Bereitschaft palliativer Krebspatientinnen-patienten

335 Diesinsbesondere durch die Reduzierung sehr teurer intensivmedizinischer Versorgung am Lebens-
ende, vgl. Abschnit2.12.

125

el



Limitationen

von sich aus EOLD anzusprechen, deutlich geringer ist, als die Ergebnisse der Befragung

vermuten lassen.

Hinsichtlich der in Abschnit? aufgefihrtenvoriuberlegungen kann diskutiert werden, ob
deren Ziel, eine Darstellung des fiir die Beantwortung der Forschungsfragen einschlagi-
gen medizinrechtlichen und medizinethischen Begrifiisd Debattenstandes, erreicht
wurde.Insbesondere die Darstellualier medizinrechtlichen Aspekte von Vorausverfu-
gungenkannim Rahmen einer medizinethischen Dissertatiaturgemarhicht vollum-
fanglich erfolgen.In der Darstellung der medizinethischen Grundbegriffe konnte eben-
falls keineabschlie3end@nalyse eines filidie Medizinethik so zentralen Begr#iwie
Autonomieund seiner verschiedentlichen Konzeptionen erfalgsnwurde jedoch ver-
sucht, die fur die medizinethischen Fragestellungen dieser Arbeit wesentlichen Begriffe
wie personale Autonomie nachvollziehbaihiren pweiligen Kontext zu stellen und so-

mit fur die Beantwortung der Forschungsfragen fruchtbar zu machen.

Wie bei Vorstellung der Forschungsfragen angekiindmt,an dieser StelleerenFo-
kussierung auf die Verpflichtung von Arztinnen und Araféskutiert werdenBei dieser
Fokussierung@3en vor bleibt eine mogliche ethische VerpflichtdegPatientinnen und
Patientenpnamlichsich mit Fragen am Lebensende auseinanderzusetzen, entsprechende
Schritte zur Vorsorgeinzuleitenund den behandelndéirztensowieden Angehorigen

die eigenen (NichjBehandlungswinsche und andere wesentliche Verfigungen (z. B.
Testamente) rechtzeitig zur Kenntnis zu geli#e. vielféaltigen zu treffenden Entschei-
dungen im Kontext des Lebensendes eines Mensainéasserdabe ja nicht nur medi-
zinische, sondern auch organisatorische (z. B. gewinschte Grabstatte) und vermogens-
rechtliche Aspekte (z. B. Erbfall). Die Frage, ob ein Mensch gegentiber seinen Angeho-
rigen aber auch seinen Behandlern gegeniiber womdglich ethistiiciepsein kbnnte,

alles dafur zu tun, dass diese Aspekte zum Zeitpunkt ddinktanwilligungsfahigkeit

so weit wie mdglich abschliel3end geregelt sind, erscheint ebenfalls tGberaus dringlich
Entscheidungen am Lebensende (z. B. das Einstellen eiaémiwg, die Beendigung

einer parenteralen Erndhrung, die Einleitung einer antibiotischen Therapie) riitissen
wenn keine wirksame einschlagige Vorausverfiugung vorliediirch die behandelnde

Arztin bzw.den Arzt gemeinsam mit den Angehérigen getroffen werthsbesondere
letztere kdnnen durch die zu treffenden Entscheidungen stark belastet und mitunter tGber-
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fordert sein?®® Dass rechtzeitiges ACP hier zu einer signifikanten Entlastung der Ange-
horigen fuhren kanrkonnte gezeigt werdetUnterstutzt durchilieseErkenntnissewére

eine normative Verpflichtung d@atientinnen unatienten, rechtzeitig vorzusorgen, zu
diskutieren. Eine solche Verpflichtung ware dabei sowohl gegeniiber den Angehdérigen
als auch gegenubden Arztinnen und ftenzu tberprifen, denmi Fale einer Nicht-
einwilligungsfahigkeit des Patienten miussen wesentliche Entscheidungen am Lebens-
ende durcldiesegemeinsam mit einem (gesetzlichen) Betreuer bzw. den Angehdrigen
getroffen werdenDiese Aufgabe wiirde auch fdie Arztinnen und Azte durch vorie-

gende explizite Vorausverfugungen und niedergelegte (Behangfigsche des Pati-

enten zumindest deutlich erleichtddennoch wurde voeinerweiterenBearbeitung die-

ser Fragen im RahmelerArbeitausdenGrinderabgeseherdie vergleichbar auch eine

zu starken Betonung der Bediirfnisse von Angehdrigen bei der Frage nach der Verpflich-
tung zum Fihren von Gesprachen uber EOLD entgegemle?®”. Die Frage, welche
undwie weitreichende ethische Verpflichtungen jeder Einzelegeglber nahen Ange-
hdrigen hg ist keine originar medizinethische, sondesistweit Gber den Bereich des
eigentlichen ArzPatientenverhaltnisses hinausr Rahmen einer allgemeinen Ethik
nach Kant kénnteum Beispielargumentiert werden, daasis demAnspruch, sich aus
seindrstA=selschul de t338zn befveiengefardeit wekden niigse, alle
Mgl ichkeiten f¢gr selbstbesti mmtes Handel n
sel bstbesti mmter Ve r*i Diese Baraudforden &reeri atlge-z u | i ¢
meinen Selbstaufiirungist jedoch cht erschépfend im Rahmen einer medizinethischen
Arbeit zu analysieren, sondern musste im Kontext einer allgemeinen Ethik beantwortet

werden.

Zu diskutieren ist allerdings, obedFrage einer moglichen Yf&lichtung von Patientin-
nen uml Patientegegeniibeihren Arztinnen und Arztemicht prinzipiell einer medizin-
ethischen Analyse offen stiinde, da eine sofitieim Bereich des genuin medizinethi-
schenArzt-Patientenverhaltnisewegt Jedoch wurde von eineveiteren Analyse auch

338Trachsel und Maercker 2018. 31.
3373, Abschnits.1.1
338 Kant 2011a [1785]Beantwortung der Frage: Was ist Aufklarung? A 481.

339 Steinfath 2016S. 29.
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dieserFragebewusstAbstand genommenu. a. da die inharente Asymmetrie des Arzt
Patientenverhéltnisses weitergehende normative Anspdegh&rztinnen und Arztéh-

ren Patientinnen und Patientgegenibei vor allem in einem so hdchstpersonlichen
Bereich wie denm Umgangder Patientinnen unBatientenmit ihrem eigenen Tod und
Sterbeni von vornherein unwahrscheinlich erscheinen |83es Weiteren ist wie in
Abschnitt2.3.7dargestdt i davon auszugehen, dass im &agptz zur Verpflichtung der
Arztinnen und ArztePatientenautonomie zu beachten, die Wahrnehmung von Autono-
mie ein Recht von Patientinnen und Patienten darstellt, auf das sie gegebenenfalls auch
verzichten konnen. Insowest Beauchamp und Childress zatimmen, wenn sie schrei-

b e nAutondmous choice is a rightnot a dutyi of patients*4°

6.3 Der Verfahrensvorschlag

Derin Abschnitt5.2 vorgestellteverfahrensvorschlamusshinsichtlich seiner Praktika-
bilitat fur den arztlichen Alltag diskutiert werdebinter den fur den klinischen Alltag
typischen Bedingungen des Zaind Resourcenmangels missen sich atiéArzinnen

und Arztegerichteta Verfahrensvorschlaggaran messen lassen, obidierhaupprak-
tikabel umetzbar sind. Das vorgeschlagdPzederdordert den hektischen und von
regelmafigen Personalwechseln vor allenKrankenhaus gepragten Alltag dabei in be-
sonderem Male heraus. Zunachst missen fur die notwendigen Gesprache und Ge-
sprachsangebote ausreictierzeitliche und raumliche Ressourcen vorhanden sein. Das
AnsprechenRezipiererund kritische Reflektieren von #entenwinschem einan sen-

siblen Bereich wie dem Lebenserdestet Zeit und kann nur in einem vertrauensvollen,
ungestoérten Setting (z. Br einem separaten Raum) sinnvoll erfolgen. Des Weiisten

die grundsatzlich@ereitschafder Arztinnen und Aratsichi mégliche eigene Vermei-
dungsbestrebungen der Thematik gegenuber tUberwinidaend die Fragen von Tod und
Sterben allgemeiondim Konkretendie individuellen Bedurfnisse des Patienten einzu-
lassen von nicht zu unterschatzender Wichtigkeit. CEBrahtseilakb zwischennicht
direktiver Erméglichung von Selbstbestimmung, Sicherstellung von Fiirsorge und pater-

nalistischer Intervention zu nstern, erfordert dabei besondere kommunikative Fahig-

340 Beauchamp und Childress 20@ 107.

128



Limitationen

keiten und eine vertrauensvolle ARZatientenbeziehun§lir ene Interpretation der Pa-
tientenwinsche hinsichtlich EOLD bedarf es dabei neben dem medizinischen Wissen
grundlegender Verstandnisse der riechén, ethischen und psychischen Probleme am
LebensendeEs ist Aufgabe der arztlichen Ausnd Weiterbildung, dises Verstandnis

zu vermitteln, Uber die Zusammenhange zu informiereni undldealfalli solche Ge-
sprache Uber EOLD schon im Studium tbed unter fachkundiger Anleitung reflektie-

ren zu lasserKliniken und andere Institutionen im Gesundheitswesenesoflesprache

Uber EOLDi z. B. im Rahmen von strukturiertem ACRals regelhaftes medizinisches
Angebot implementieren und unterserzGleichzeitig sollten dennn klinischen Alltag
stehenden Arztinnen und Arztinterstiitzungsangebote zur Verfigung gestellt werden
um den Umgang mit der auch fiir sie als belastend empfundenen Thematik zu riféistern.
Eine mit besserer Ausbildung, begleitender sitezung und regelhafter Implementie-
rung in den Alltag einhergehen@ofessionalisierung von Gesprachen tber EOLD er-
scheint dabei insbesondere fir ein solch herausforderndes und potentiell belastendes Feld

dringendnotwendig®*?

Besondersmit Blick auf die im Verfahrensvorschlagieforderten wiederholten Ge-
sprachsangebote und die Beurteilung der Stabilitat des Patientenwunsches Uber die Zeit
wareeine zeitlichepersonlicheKontinuitat derarztlichenBetreuungsinnvoll, sie ist im
Rahmen der modernen Arbegsung im Gesundheitswes und personeller Wechsel al-
lerdings haufig nicht gegebeass die jeweilige Bestehensdauer des-Regientenver-
haltnisses fur das Zustandekommen von Vertrgee@ochnicht zwangslaufig entschei-

dend ist, haben die Autorem Bo&kye argumentiert: Bedingng dafir, dasRatientinnen

und PatienteWertrauerzu ihren Arztinnen und Arzteflasgen, sei demnach weniger die

bloRBe Dauer als vielmeltti e AAusgestaltung, I ntensit 2t

s°nlichen®Kontaktes. f

341 Die Folgen psychischer und emotionaler Belastunghddie stetige Konfrontation mit Tod und Ster-
ben sowie mdgliche Strategien im Umgang finden sichlount 1986

342Kearney et al. 200Fur Psychologinnen und Psychologen analog fordernTdashsel und Maercker
2016 S. 76.

343 Owusu Boakye et al. 2016. 125.
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Es lasssich mit Recheinwendendass viele der geschilderten Herausforderungen ganz
allgemein fur Situationen im Umgang mit Palliativpatienten einschlagig Sicttsdes-
totrotz fordert die Kommunikationssituation tiber EOIADbztinnen und Arzteén beson-

derer Wése2**Besondersvenn Patienten den Eindruck vermitteln, dass sie selber gar
nicht Uberdiesesauch fir Arztinnen und Arzte besonders belasteFitema sprechen
wollen, kannes passieren, daafizu leicht der Versuchung nachgegeberd, dies als
autonomerVerzicht zu intepretieren Eine solche voreilige Interpretatiaviirde jedoch
weder der arztlichen Pflicht zur FlUrsorge flr den Patienten noch der zum Respekt vor
dessen Selbstbestimmung entsprecBeamiber hinaus wére eine solche voreilige Deu-
tungauch leine adaquate R&tion auf das mit einem solchen Verzicht immer einherge-
hende Vertrauensangebsgitens des Patienténgl. Abschnitt5.1.3.4. Vielmehr sind
Arztinnenund Arzteherausgefordert, die Authentizitéés Patientenwunsches zu eruie-

ren und’ wie im Verfahrensvorschlag angelégtotfalls kritisch zu reflektierenm wie-
derholten Gespréachsangebot schlie3lich kann eine paternalistische Intervention legiti-

miertsein.

Es muss kritisch darauf verwiesen werddass fir die Ermoglichundes vorgeschlage-
nenVorgehensvahrscheinlich zusatzlicHehanzielle und arztliche Ressourcen von der
Gesellschaft investiert werden mussBrass dies jedoch bei entsprechendem politi-
schem Willeri auch geschieht, hat sichjimgster Zeibeispielsweise bei der Gesetzes-
initiative um das Hospiaund Palliativgesetgezeigt in dessen Zugeie finanzielle For-
derung der Palliativmedizin deutlich ausgebaut wukdeist zu hoffen, dass der politi-
sche Wille zur Starkung der Palliianedizin auch die Sicherstellung bedurfnisorientier-
ter und zeitgerechter Gespréache tber Entscheidungen am Lebensende ermaglicht.
darf nicht vergessen werden, dass eemindest fir di&JSAT empirische Hinweise gibt
(vgl. Abschnitt2.1.2), dass rechtzeitige Gesprache tber EOLD womoglich gesamtgesell-
schaftlich sogar kostensenkendkein kénnen, vor allem wenn ihretwegen teure und vom

Patienten abgelehnte intensivmedizinische MaRnahmen unterbi&iben.

344 Mack und Smith 2012

345 Zhang et al. 2009WVie dargelegt wurde, fuRt die Notwendigkeit und Begriindetheit eimeesserten
Kommunikation tber EOLD jedoch priméar auf andererfiaEnziellen Argumenten.
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7 AUSBLICK

Auch wenn im Rahmen von AGProgrammen die Kommunikation Uber EOLD verbes-
sert werden sollte und PV immer weiter verbreitetl simird sich agesichts von zuneh-
mend anhand von Formularvordrucken aus dem Internet erst&lltend dann nicht sel-

ten unwirksaran P\?*" auch zukiinftig die weiterhin dringliche Frage stell@mder Ge-
setzgeber nicht eine arztliche Beratungspflicht dem Erstellen einePV einfiihren
sollte. Eine Befragung von tGber 200 Intensivmedizinern ergab zuletzt, dass &bdef0
Befragten ér Ansicht waren, dass PV oft oder sogar immer zu allgemein formuliert seien.
96 % der Befragten wiinschten sich deswegenaseli Untersuchung, dass vor Abfassen
der PV eine qualifizierte &rztliche Beratung erfolgen s8fiduch dass in Teilen der
medizirrechtlichen Literatur eine erhéhte Verbindlichkeit der 8w eine Arztin bzw.
einen Arztangeno mmen wi richalt mA e selbst ith €inzelmen bespro-

c hen wo ¥dis ein Argsmefit fur eine regelhafte vorherige arztliche Beratung.
Und auch wenn wie dargelegtACP und EOLD sich nicht im Erstellen einer PV erschép-
fen, ist doch zu vermuten, dass die indivitRi&@hematisierung von Tod und Sterben in
einem solchermal3en verpflichtend gewordenen-RattenterGesprach einen Nutzen

fur die Beteilgten hatte. Zu beachten wére bei einer solchen Losung allerdings, dass eine
solche (zeitaufendige) Beratungsleisturgjner adaquaten Vergutung bedurfte und dass
fur den einzelnen Patienten die Hurde zur Abfassung einer PV gegebenemifahs
wiirde3° Letztere Beflirchtundgsst sichiedoch mit Blick auf dieeigenen empirischen
Ergebnisse insoweit entkréftemass fast9% der Befragten ein Gesprach nfiter Arz-

tin bzw.ihrem Arzt Uber die Themen der medizinischen Versorgung am Lebensende fur
A wi cfih aehtetenfolglich ein solches Gespréach fiir sehr viBlatientinnen und Pati-
entenalso weniger eine zusatzliche Hurals vielmehreine willkommene Gelegenheit

darstellen wirde.

346 Deutsch und Spickhoff 20148Rn. 1025.

347Vgl. BGH, Beschluss vom 6.7.2016XIl ZB 61/16 und die Diskussion hieram Kapitel 5.3 dieser
Arbeit.

348 anger et al. 2016
349 Deutsch und Spickhoff 201&Rn 1019.

350Wie vom Gesetzgeber wohl beflrchtet, vgl.-Bfucks. 16/13314, S. 21f.
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Dass durch den Gesetzgeber im Juli 2017 in § 1901a Abs. 4 BGB zuminddstreine
weispflicht des Betreuers gegeniiber dem von ihm betreuten nichteinwilligungsfahigen
Patienten eingefiihviurde®:, andert zunéchst nichts an der oben geschilderten Situation,
dass ein verpflichtendes Beratungsgespraitreiner Arztin bzw.einemArzt und dies
insbesondere bereitsr Eintreterdes Betreuungsfalles weiterhin nicht vorgesehen ist. Der
neue Passus bietet aber gegebenenfalls einen Anknipfungspunkt fir zukunftige gesetz-
geberische Initiativen, die den 81901a um eine solche Lésung erganzemkdmhssl|-

ten.

Um die Kommunikation tber EOLD zu verbessemrd es jedoch neben gesetzgeberi-
scher Initiativervor allemauch eiesnoch genauereWissers Uber die Motivationen,
Erfahrungen, Deutungen und Bewertungen von Patienten und Aretimfen Beson-

ders mit Blik aufeine mogliche weitgehende Implementierung von ACP in Pflege
Betreuungseinrichtungen im Zuge der UmsetzungHfeG werdenweitergehende Un-
tersuchungemendtigt die sowohl der Qualitatssicherung als auch der kontinuierlichen
Weiterentwicklung vonpraktischen Verfahrensvorschlagen einerseits und theoretischen
Konzeptionen andererseits diendimnen Empirische Studieteistendabei in mehrfa-

cher Hinsicht einen wichtigen Beitrag: Sie informieren einerseits Ubewdasst und
lasen andererseit$berprifen, ob dasvas sein sojlauchin der Wirklichkeit verankert

ist. Dies gilt fur die Medizinethik im Allgemeén und fur die Debatte um Autonomie
unddeen Adepktshptipti ve n®ihd@espnddren. Zukiintige ene-r
pirische Untersuchungen sollten dabei B. in Form qualitativer Interviewisunter an-
deremden Fokus auf die Fragen legen, warum Gesprache tber EOLD nicht gefuihrt wer-
den wie diesbeziigliche Befiirchtungen und Angste Ratiatinnen undPatienten wo-
mdglich eduziert werdetkénnenund aus welchen Griinden Arztinnen und Arzte diese
Gesprache immer noch zu selten initiierPes Weiteren sollte empirisch und konzeptu-
ell untersucht werden, wigatientinnen unéatienten darin gestd werden konnen, ihr
Recht aufSelbstbestimmung wahrzunehmend wie ACP einen festen Platz nicht nur

im Bereich der Pflegaund Behinderteneinrichtungen, sondern allgemein im Bereich der

351vgl. hierzu Kapitel2.2.1dieser Arbeit.

$2Kuttig 1993 S. 281f.
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medizinischen Betreuung vdtenschendie dem Ende ihres Lebensgegenseherfin-
den kann
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Zusammenfassung

8 ZUSAMM ENFASSUNG

8.1 Deutsch

Hintergrund: Wenn Entscheidungen am Lebensende rechtzeitig thematisi®atien-
tenwinsche. B. im Rahmen voAdvance Care Planningprausverfugtverden, profi-
tierendie Patienten, ihre Angehorige undch die behandelnden Arzte.de klinischen
Realitat finden solch&espréache dennoch haufig nicht stat ist diskutiert worden, dass
eine Ursache darin liegt, dass Patieriemusst auf Selbstbestimmung am Lebensende

verzichten.

Ziel: Empirisch zu zgen, ob Patienten Selbstbestinmguam Lebensende schatzen und
wahrnehmen. Normativ zu analysieren Aofate verpflichtet sein kénnen, tbEntschei-
dungen am Lebensenda sprecherEntwicklung einepraktischerieitfadens, wie mit

Patienten umgegangen wlen soll, die nicht Gber das Tharsprechen wollen.

Methoden: Statistische Auswertung der Antworten 1#8Krebspatienten zu Wiinschen
bezuglich Gespréachen UbEntscheidungen am Lebensend& medizinethische Ana-
lyse der Ergebnissenit besonderem Augenmerk auf désnzept von personaléuto-

nomie nach Quante.

Ergebnis:Selbstbestimmung wurde von 98gder Teilnehmendeals abstrakter Wert
geschatzt, Gesprache ulEgrtscheidungen am Lebensemdi einer Arztin bzw.einem
Arzt wurdenvon %,2 % fur wichtig empfundenZur Entscheidungsfolung am Lebens-
ende wurde von den meistsimared decision makirigevorzugt, Patiemnen und Patien-
tenmit inkurabler Erkrankung waren jedoch eher beEitscheidungen am Lebensende
an Dritte abzugebelkine Patientenverfigung hatt80,6 % erstellt,wahrendnur 24,7

% der Befragtemisher mit einem Arzt Ubdgntscheidungen am Lebensemgsprochen
hatten 29,6 % wollten nicht auf die Thematik angesprochen werden.

DiskussionEs bestht eine Diskrepanz zwischen den geéul3erten Winschen nach Selbst
bzw. Mitbestimmung am Lebensende und einem Mangel an Kommunikation zwischen
Arzt und Patient tUber das Therdazte solltendarumPatienten mieinerLebenserwar-

tung unter 12 Monaten Gesprache UBatscheidungen am LebenseratéietenDie
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Pflicht zur tatsachlicln Durchfiihrung dieser Gesprache ist dabei ddrelPatienten-
selbstbestimmung begrenktit Patienten, die UbdEntscheidungen am Lebensemdtsht
sprechen wollensollten dieVerzichtsentscheidunthematisier und kritisch reflektiet
werden Vertrauensageboteaufgegriffenund das Angebot zum Gespréach regelmafiig

wiederhot werden

8.2 Englisch

Background: Timely conversations about EdfiLife-Decisions and advance care plan-

ning have shown benedifor patients, their relatives and treating physicians. Meate

reality of clinical care these conversations often do not take place. It has been debated,
that some patients intentionally forfeiethright to sefdetermination athe end oftheir

lives

Aim: To empirically answer the question whether pasamlue anéctualiseautonomy

at the end of life. To normatively analyse, whether physicians can be obliged to talk about
EndOf-Life-Decisbons To develop a guidelinér approacing patients that do not wish

to talk about the topic.

Methods: Investigtion of a survey of96cancer patients regarding their wishes concern-
ing conversations abo@ndOf-Life-Decisionsand bioethicabnalysis of the findings

with special regard tthe concept of personal autonomy by Quante.

Results: Autonomy was valued B$%,4% as an abstract good, conversations aBowk
Of-Life-Decisionswith a physician were held to high regard 34,2 % of partidpants.
Participants generally preferred shared decision making at the end of life, while those
with an incurable disease veemore likely to delegaténdOf-Life-Decisionsto others.

30,6 % of participants had put up an advance directive, wdnly 24,7 % had talked to

a physician aboutnd-Of-Life-Decisions 29,6 % of the participants did not want to be
approached about thepic.

Discussion:There is discrepancy between the wish for-determination/participation
and a lack of patiefghysiciancommunication about the topi®atients with a life ex-
pectancy lower than 12 months should be offered conversationsEmd@f-Life-De-

cisionsby their physiciansThe obligation taeffectivelyhave this conversation is limited
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by t he pat i:€hewnasd of patients thabd doyot wish to talk about the topic
should be discussed and critically reflected upon thi¢m.The accompanying offer of

trust should be picked up and conversations should be offered repeatedly.
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ANHANG

| m Rahmen Abeance GarelPlmingsi Géspréche iiber Entscheidungen am Lebens-
e n dverivendeter Fragebogen zu EOLD:

» EOHUNTERVIEW | TEIL<

I. THEMA TOD UND STERBENGEMEIN
Die folgenden Fragen beziehen sich immer auf das Thema Tod und Sitigeenein

Sehr haufig Haufig Ab und zu Selten Nie
1 2 3 4 5
1. Haben Sie sichor Beginrihrer Erkrankung mit dem Thema A i A i i
Tod und Sterbebeschéftig?
2. Haben Siém Verlaufihrer Erkrankung Gber das Thema Tod ~ = ~ ~ =
A A A A A
und Sterbergesprochef?
2.1 Wenn ja, mit wem? Arzt é Familie ’é
(Mehrfachantworten maglich) Pfleger A Partner A
Pfarrer/Seelsorger e Freunde f«
Psychologe A andere Betroffene A
Andere A
gar nicht voll + ganz
1 2 3 4 5
3. Ich habebisher zu wenigiber das Thema Tod und Sterben x ~ ~ ~ ~
A A A A A
nachgedacht
4. Ich mgchte die Beschéftigung mit dem Thema Tod und Ster A A A i A
vermeiden
5. Gedanken tiber das Thema Tod und Sterben sind fiir mich A A A A i
belastend

Il. EIGENEETZTE LEBENSPHASE

Die folgenden Fragen beziehen sich immer auf éigeneletzte Lebensphase:

Sehr haufig Haufig Ab und zu Selten Nie
1 2 3 4 5
6. Haben Sie sichor Beginrihrer Erkrankung mit Ihrer eigenen A A A A A
letzten Lebensphase beschéaftigt?
7. Haben Siém Verlaufihrer Erkrankung tber Ihre eigene letzte A A A A A
Lebensphase gesprochen?
7.1 Wenn ja, mit wem? Arzt é Familie /j
(Mehrfachantworten moglich) Pfleger A Partner A
Pfarrer/Seelsorger A Freunde A
Psychologe A andere Betroffene A
Andere A
7.2 Wenn ja, wortiber haben Sie gesprochen? medizinische Versorgung A Organisatorisches A
’ . I ' Patientenverfliigung, (Finanzielle o. rechtliche
Mehrfach lich (
(Mehrfachantworten moglich) Behandlung kérperlicher Aspekte, Erbschaft, etc.) -
Beschwerden, etc.) B Gefiihle (Trauer, Angst, etc.) A
Pflegerische Versorgung A Soziale Aspekte A
(PflegemaRnahmen, Ort des (Ungeldste Konflikte, Umgang
Sterbens, etc.) - mit Angehdrigen) -
Spiritualitat/Religiositat A Anderes A
gar nicht voll + ganz
1 2 3 4 5
7.3 Wenn Sie ein Gesprach uber lhre letzte Lebensphase A A A A A
gefuhrt haben, haben Sie es alslastenderlebt?
7.4 Wenn Sie ein Gesprach uber lhre letzte Lebensphase A A A A A
gefuhrt haben, haben Sie es alffreicherlebt?
7.5 Wenn Sie ein Gesprach uber lhre letzte Lebensphase A A A A A
geflhrt haben, wigufriedenwaren Sie damit?

XVI



1. Esig mir wichtig sébst iiber mich zu éstimmen A A A A A
2. ::::t denke, dass jeder Mensch das iRewf Selbstbestimmung A A A A A
3. Dieses Recht auf Selbstbestimmung muss auch fir den X ~ X X

X A A A A A

Zeitpunkt des Todes gelten

4. Ich habe biserim Umgang mit Arztemitbestimmt A A A A A
5. Ich habe biserim Umgang mitlem Partnemitbestimmt A A A A A
6. Ich habe biserim Umgang mitler Familiemitbestimmt A A A A A

7. X nurvon mir selber getroffen werden A A A A A
8. X nurdurch meine Angehdrigen getroffen werden A A A A A
9. X nurvon meinem Arzt getroffen werden A A A A A
10. X @2 yindMdirgi Arzt gemeinsam getroffen werden A A A A A
11. X @2 Yindméingd Angehdrigen gemeinsam getroffen A i i A A
werden
12.X @2y Y S und@eihen ANdehibrigen gemeinsam % M M % %
A A A A A
getroffen werden
13. X  @r@iymeinem Arzund meinen Angehdrigen gemeinsam A A A A A

getroffen werden

14. Ich wurde uber die Méglichkeiten einer Patientenverfligung
informiert

p
>

b2
>

15. Ich habe einéatientenverfiigung erstellt

>
>
>
>
>

16. Ich habe groBéngstvor meiner letzten Lebensphase




Medizinische Versorgung

» Zunéchst geht es um den Bereich dedizinischen Versorgung wéhrend detzten Lebensphaséieser enthélt z.B. das Sprechen Uber eine
Patientenverfiigung, etwaige lebensverlangernde MaRnahmen, Rtinag korperlicher Beschwerden wie ENEit, Ubelkeitoder Schmerzesowie den
Erhalt der Lebensqualita&

gar nicht sehr
Wie wichtig ist es lhnen Uiber diesen Bereich zu sprechen? 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ich méchtedefinitiv nichtiiber diesen Bereich sprechen| JaA NeinA " Wenn neinnur Bereich 1.2rfragen!!

1.1. Gesprachspartner

» Ich werde Sie gleich nach unterschiedlichen Personengruppen fragen und Sie bitten mir zu sagen, wie wichtig (von gaehicbtdsk) es Ihnen ist
mit dieser Person oder dieser Personengruppe tber das Thenmaetizinischen Versorgung wahrend dietzten Lebensphaseu sprechen

gar nicht sehr stark gar nicht sehr stark
Arzt 0 1 2 8 4 Familie 0 1 2 3 4
Pfleger 0 1 2 B 4 Partner 0 1 2 3 4
Pfarrer/Seelsorgerl 0 1 2 3 4 Freunde 0 1 2 3 4
Psychologe| 0 1 2 & 4 Andere 0 1 2 & 4
andere Betroffene| 0 1 2 3 4 Niemand 0 4

1.2. Motivation

» Als nachstes wiirde ich gerne erfahren, wie Sie einem solchen Gesprach Ulneddisischen Versorgung wahrend dietzten Lebensphase
entgegensehen. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen.

gar nicht voll + ganz

Ich wiirde so ein Gesprach von mir aus aktiv aufsuc| 0

Ich méchte, dass mich jemaiahspricht Wer?

[ S SN
N N[N N

0
Ich habe Angst vor dem Gespraq 0
0

W w|w|w

4
4
4
4

Ich vermeide es, Uber dieses Thema zu sprec|

1.3. Erwartungen

» Nun mdchte ich Sie dazu befragen, welche Erwartungen Sie an ein solches Gesprachnibdizdieschen Versorgung wéhrend dietzten
Lebensphaskaben. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussagerzustimm

A. Familie, Freunde B. speziell ausgebildete BerufsgruppénB. Arzte, Psychologen)
L OK S N{ garnicht sehr stark L OK S N{ gar nicht sehr stark
Emotionale Entlastung O 1 2 8 4 Emotionale Entlastung 0 1 2 8 4
Praktische| 0 1 2 3 4 Praktische 0 1 2 3 4
Unterstitzung Unterstutzung
L OK o S ¥ garnicht sehr stark LOK & S ¥ garnicht sehr stark
negative Gefiihle /| 0 1 2 3 4 negative Gefuhle/| 0 1 2 3 4
Belastung Belastung
Zuruckweisung| 0 1 2 3 4 Zurickweisung| 0 1 2 3 4
Meine Wiinsche| 0 1 2 3 4 Meine Wiinsche| 0 1 2 3 4
werden nicht werden nicht
respektiert respektiert
Belastung der] 0 1 2 3 4 Belastung der| 0 1 2 3 4
Gesprachspartne Gesprachspartne
1.4. Zeit

» Wannwurden Sie sich ein solches Gesprach ighemedizinischen Versorgung wahrend dietzten Lebensphasféihren wollen? «* Zeitleiste




1. Pflegerische Versorgung

» Nun wirde ich gerne tiber den Bereich @élegerischen Versorgungihrend der letzten Lebensphaset lhnen sprechen. Damit ist das Sprechen tibe
die pflegerische Versorgungéhrend der Sterbephaseler aber auch tiber den Ort des Sterbgasieint. «

gar richt

sehr

Wie wichtig ist es Ihnen lber diesen Bereich zu sprechen?

1 2 3 4

5 6 7 8

10

Ich méchtedefinitiv nichtiiber diesen Bereich sprechen

JaA

NeinA

Wenn neinnur Bereich 2.2rfragen!!

AL,

Gesprachspartner

» Ich werde Sie gleich wieder nach unterschiedlichen Personengruppen fragen und Sie bitten mir zu sagen, wie wichtig¢hbbigaehr stark) es
lhnen ist mit dieser Person oder dieser Personengruppe uber das TherRéetgrischen Versorgungahrendder letzten Lebensphasai sprechen«

gar nicht sehr stark gar nicht sehr stark
Arzt 0 1 2 8 4 Familie 0 1 2 3 4
Pfleger 0 1 2 & 4 Partner 0 1 2 3 4
Pfarrer/Seelsorgerl 0 1 2 3 4 Freunde 0 1 2 3 4
Psychologe| 0 1 2 3 4 Andere 0 1 2 3 4
andere Betroffene| 0 1 2 3 4 Niemand 0 4

1.2.

Motivation

» Nun wurde ich gerne erfahren, wie Sie einem solchen Gesprachdigbdas Them&flegerischen Versorgungihrend der letzten Lebensphase

entgegensehen. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen.

gar nicht voll + ganz
Ich wiirde so ein Gesprach von mir aus aktiv aufsuc| 0 1 2 3 4
Ich méchte, dass mich jemamghspricht 0 1 2 3 4 Wer?
Ich habe Angst vor dem Gespraq 0 1 2 3 4
Ich vermeide es, Uber dieses Thema zu sprec| 0 1 2 3 4

13.

Erwartungen

» Jetzt wiirde ich Sie gerne wieder zu lhren Erwartungen an ein solches Gespradasibeemdflegerischen Versorgumgghrend der letzten
Lebensphaseefragen. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Astisagere «

A. Familie, Freunde

B. speziell ausgebildete BerufsgruppénB. Arzte, Psychologen)

1.4.

L OK S N{ garnicht sehr stark L OK SN gar nicht sehr stark
Emotionale Entlastung 0 2 3 4 Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4
Praktische| 0 2 3 4 Praktische| 0 1 2 3 4
Unterstitzung Unterstutzung
LOK o S ¥ garnicht sehr stark LOK & S ¥ garnicht sehr stark
negative Gefiihle /| 0 2 3 4 negative Gefuhle/| 0 1 2 8 4
Belastung Belastung
Zurlickweisung| 0 2 8 4 Zuriickweisung| 0 1 2 8 4
Meine Wiinsche| 0 2 3 4 Meine Wiinsche| 0 1 2 3 4
werden nicht werden nicht
respektiert respektiert
Belastung der| 0 2 3 4 Belastung der| 0 1 2 3 4
Gespréachspartne Gesprachspartne
Zeit

» Wannwiirden Sie sich ein solches Gesprach ighePflegerischen Versorgungghrend deretzten Lebensphasiéhren wollen? «” Zeitleiste




1. O

rganisatorisches

» Als nachstes wirde ich Ihnen gerne einige Fragen zum Themenb@rejahisatorischewéhrend der letzten Lebensphastellen. Dabei geht es das
{LINBOKSY N6SNJ ahNEI yA Hihadzlelnd éhficheiAngeledenhéitdaYiie diSRete BiSdhaft, das Begrabnis usw

gar nicht

sehr

Wie wichtig ist es lhnen Uber diesen Bereich zu sprechen?

1 2 3 4

5 6

10

Ich mochtedefinitiv nichtiiber diesen Bereich sprechen

JaA

NeinA

Wenn neinnur Bereich 3.2rfragen!!

1.1.

Gesprachspartner

» Zunéchst werde ich lhnen gerne wieder verschiedene Personengruppen nennen und wiirde Sie wieder bitten mir zu sagerigvwemvgdnt nicht bis
sehr stark) es lhnen ist mit dieser Person oder Personengruppe tber solmsatorische Themenwahrend der letzten Lebensphage sprechen

gar nicht sehr stark gar nicht sehr stark
Arzt 0 1 2 3 4 Familie 0 1 2 3 4
Pfleger 0 1 2 3 4 Partner 0 1 2 3 4
Pfarrer/Seelsorgerl 0 1 2 B 4 Freunde 0 1 2 3 4
Psychologe| 0 1 2 3 4 Andere 0 1 2 3 4
andere Betroffene| 0 1 2 6] 4 Niemand 0 4

1.2.

Motivation

» Nun wirde ich gerne von lhnen wissen, wie Sie einem solchen Gespraabrgéngisatorische Themerwahrend der letzten Lebensphase

entgegenblicken. Ich bitte Sie wieder, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen stirssagie. zu

gar nicht voll + ganz
Ich wirde so ein Gesprach von mir aus aktiv aufsuc| 0 1 2 B 4
Ich mochte, dass migemand anspricht| 0 1 2 3 4 Wer?
Ich habe Angst vor dem Gespra{ 0 1 2 3 4
Ich vermeide es, Uiber dieses Thema zu sprec| 0 1 2 3 4

13.

Erwartungen

» Im Folgenden wiirde ich gerne erneut etwas tber lhre Erwartungen an ein solches Géfenédamiganisatorische Themerwéahrend der letzten

Lebensphaserfahren. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. «

1.4.

» Wannwirden Sie sich ein solches Gesprach i@lbganisatorische Themerwéhrend dedetzten Lebensphaskihren wollen? «” Zeitleiste

A. Familie, Freunde

B. speziell ausgebildete BerufsgruppénB. Arzte, Psychologen)

L OK S N{ garnicht sehr stark L OK S N{ gar nicht sehr stark
Emotionale Entlastung 0 2 3 4 Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4
Praktische 0 2 3 4 Praktische 0 1 2 3 4
Unterstitzung Unterstitzung
L OK o S ¥ garnicht sehr stark L OK o S ¥ garnicht sehr stark
negative Gefiihle /| 0 2 3 4 negative Gefuhle/| 0 1 2 g 4
Belastung Belastung
Zurlckweisung| 0 2 3 4 Zuriickweisung| 0 1 2 3 4
Meine Wiinsche| 0 2 3 4 Meine Wiinsche| 0 1 2 & 4
werden nicht werden nicht
respektiert respektiert
Belastung der| O 2 8 4 Belastung der| 0 1 2 8 4
Gespréchspartne Gespréchspartne
Zeit




1. G

eflihle

» Jetzt wiirde ich mit lhnen gerne tibEmotionenwahrend deretzten Lebensphase sprechen. Damit ist das Sprechen tber Gefuihl¢utyigrauer aber
auch Angste, Sorgegtc. gemeint. «

gar nicht

sehr

Wie wichtig ist es lhnen Uiber diesen Bereich zu sprechen?

1 2 3 4

5 6

10

Ich méchtedefinitiv nichtiiber diesen Bereich sprechen| JaA

NeinA

Wenn neinnur Bereich 4.2rfragen!!

1.1.

Gesprachspartner

» Zunachst werde ich lhnen wieder unterschiedliche Personengruppen nennen. Ich wiirde Sie bitten, mir zu sagen, wie wightigi¢horis sehr
stark) es lhnen ist mit dieser Personengruppe oder dieser Person tber das Ehetianenwéhrend der letzterh. ebensphaseu sprechen«

gar nicht sehr stark gar nicht sehr stark
Arzt 0 1 2 3 4 Familie| 0 1 2 3 4
Pfleger| O 1 2 3 4 Partner 0 1 2 3 4
Pfarrer/Seelsorgery 0 1 2 3 4 Freunde 0 1 2 3 4
Psychologe| 0 1 2 & 4 Andere 0 1 2 B 4
andere Betroffene| 0 1 2 3 4 Niemand| O 4

1.2,

Motivation

» Als nachstes wiirde ich Sie gerne fragen, wie Sie einem solchen GespraEmiatienenwéhrend deretzten Lebensphase entgegensehen. Ich bitte S

wieder, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bisumdl ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. «

gar nicht voll + ganz
Ich wiirde so ein Gesprach von mir aus aktiv aufsuc| 0 1 2 3 4
Ich méchte, dass mich jemand anspriq 0 1 2 3 4 Wer?
Ich habe Angst vor dem Gespraq 0 1 2 3 4
Ichvermeide es, tber dieses Thema zu sprecli 0 1 2 3 4

13

. Erwartungen

» Nun wurde ich gerne etwas tber Ihre Erwartungen an ein solches GesjpiréidBmotionenwéhrend der letzten Lebensphasefahren. Ich bitte Sie,
mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bal und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. «

14.

A. Familie, Freunde B. speziell ausgebildete BerufsgruppénB. Arzte, Psychologen)
L OK S N{ garnicht sehr stark L OK S N{ gar nicht sehr stark
Emotionale Entlastung 0 2 3 4 Emotionale Entlastung 0 1 2 8] 4
Praktische 0 2 8 4 Praktische 0 1 2 8 4
Unterstitzung Unterstiutzung
L OK o S ¥ garnicht sehr stark L OK o S ¥ garnicht sehr stark
negative Gefiihle /| 0 2 3 4 negative Gefuhle/| 0 1 2 g 4
Belastung Belastung
Zuruckweisung| 0 2 3 4 Zuriickweisung| 0 1 2 3 4
Meine Wiinsche| 0 2 8 4 Meine Winsche 0 1 2 8 4
werden nicht werden nicht
respektiert respektiert
Belastung der| O 2 B 4 Belastung der| 0 1 2 B 4
Gesprachspartne Gesprachspartne
Zeit

» Wannwurden Sie sich ein solches Gespréach idheEmotionen wahrendier letzten Lebensphaskihren wollen? «” Zeitleiste



1. Soziale Aspekte

»Jetzt wirde ich mit lhnen gerne tber den Themenbersiztiale Aspektevdhrend der letzten Lebensphasprechen. Zu diesem Bereich gehéren das
Sprechen Uber detumgang mit Angehérigen, das Abschied nehmen, ungeltste Konflikte etc

gar nicht

sehr

Wie wichtig ist es lhnen Uiber diesen Bereich zu sprechen?

1 2 3 4

5 6

10

Ich méchtedefinitiv nichtiiber diesen Bereich sprechen| JaA

NeinA

Wenn neinnur Bereich 5.2rfragen!!

1.1.

Gesprachspartner

» Zu Beginn werde ich lhnen noch einmal verschiedene Personengruppen nennen. Ich wiirde Sie bitten, mir zu sagen, wienngelntigcfvt bis sehr
stark) es lhnen ist mit dieser Personengruppe oder dieser Person uber den Bemalk Aspekteéhrend de letzten Lebensphasau sprechen«

gar nicht sehr stark gar nicht sehr stark
Arzt 0 1 2 3 4 Familie| 0 1 2 3 4
Pfleger| O 1 2 3 4 Partner 0 1 2 3 4
Pfarrer/Seelsorgery 0 1 2 3 4 Freunde 0 1 2 3 4
Psychologe| 0 1 2 & 4 Andere 0 1 2 B 4
andere Betroffene| 0 1 2 3 4 Niemand| O 4

1.2,

Motivation

» Als nachstes wiirde ich gerne wissen, wie Sie einem solchen Gespracozib Aspekterdhrend der letzten Lebensphasatgegensehen. Bitte

sagen Sie mir wieder, wie sehr (von gar nicht biswallganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. «

gar nicht voll + ganz
Ich wiirde so ein Gesprach von mir aus aktiv aufsuc| 0 1 2 3 4
Ich méchte, dass mich jemand anspriq 0 1 2 3 4 Wer?
Ich habe Angst vor dem Gespraq 0 1 2 3 4
Ichvermeide es, tber dieses Thema zu sprecli 0 1 2 3 4

13

. Erwartungen

» Nun wirde ich Sie gerne wieder zu Ihren Erwartungen an ein solches Gespréath Aspektevdhrend der letzten Lebensphabefragen. Ich bitte Sie,
mir wieder zu sagen, wie sehr (gacht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. «

14.

A. Familie, Freunde

B. speziell ausgebildete BerufsgruppénB. Arzte, Psychologen)

» Wannwurden Sie sich ein solches Gespréach ighesozialeAspekte wahrendler letzten Lebensphasféihren wollen? «” Zeitleiste

L OK S N{ garnicht sehr stark L OK S N{ gar nicht sehr stark
Emotionale Entlastung 0 2 3 4 Emotionale Entlastung 0 1 2 8] 4
Praktische 0 2 8 4 Praktische 0 1 2 8 4
Unterstitzung Unterstiutzung
L OK o S ¥ garnicht sehr stark L OK o S ¥ garnicht sehr stark
negative Gefiihle /| 0 2 3 4 negative Gefuhle/| 0 1 2 g 4
Belastung Belastung
Zuruckweisung| 0 2 3 4 Zuriickweisung| 0 1 2 3 4
Meine Wiinsche| 0 2 8 4 Meine Winsche 0 1 2 8 4
werden nicht werden nicht
respektiert respektiert
Belastung der| O 2 B 4 Belastung der| 0 1 2 B 4
Gesprachspartne Gesprachspartne
Zeit




1. Spiritualitat und Religiositat

» Zuletzt wiirde ich gerne tber den BereBhiritualitat und Religiositavahrend der letzten Lebensphasst lhnen sprechen. Damit sind zum Beispiel da
Sprechen ubereligiose Uberzeugungen ukidiinsche Gedanken an den Tod und daran was danach koetengemeint«

gar nicht

sehr

Wie wichtig ist es lhnen Uber diesen Bereich zu sprechen?

1 2 3 4

5 6

10

Ich mochtedefinitiv nichtiiber diesen Bereich sprechen

JaA

NeinA

Wenn neinnur Bereich 6.2rfragen!!

1.1.

Gesprachspartner

» Zunachst werde ich lhnen wieder unterschiedliche Personengruppe nennen. Ich wirde Sie bitten mir zu sagen, wie wichtigi¢hobig sehr stark)
es lhnen ist mit dieser Personengruppe oder dieser Person tiber das Bprtaalitatund Religiositatvahrend der letzten Lebensphage sprechen«

gar nicht sehr stark gar nicht sehr stark
Arzt 0 1 2 & 4 Familie 0 1 2 3 4
Pfleger 0 1 2 & 4 Partner 0 1 2 S 4
Pfarrer/Seelsorgerl 0 1 2 3 4 Freunde 0 1 2 3 4
Psychologe| 0 1 2 8 4 Andere 0 1 2 3 4
andere Betroffene| 0 1 2 3 4 Niemand 0 4

1.2.

Motivation

» Nun wirde ich gerne erfahren, wie Sie einem solchen GespractSiliualitat und Religiositavahrend der letzten Lebensphasatgegenblicken. Ich
bitte Siewieder, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. «

gar nicht voll + ganz
Ich wirde so ein Gesprach von mir aus aktiv aufsuc| 0 1 2 8 4
Ich méchte, dass mich jemand anspriq 0 1 2 3 4 Wer?
Ich habe Angst vor dem Gespraq 0 1 2 3 4
Ich vermeide es, Uber dieses Thema zu sprec| 0 1 2 3 4

%3

. Erwartungen

» Zuletzt mochte ich Sie zu Ihren Erwartungen an ein solches GespracBgitieralitét und Religiositavéhrend der letzten Lebensphabefragen. Ich
bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. «

1.4.

A. Familie, Freunde

B. speziell ausgebildete BerufsgruppénB. Arzte, Psychologen)

L OK S N{ garnicht sehr stark L OK S N{ gar nicht sehr stark
Emotionale Entlastung 0O 2 3 4 Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4
Praktische 0 2 3 4 Praktische 0 1 2 3 4
Unterstitzung Unterstutzung
L OK o S ¥ garnicht sehr stark L OK o S ¥ garnicht sehr stark
negative Gefuhle/| 0 2 8 4 negative Gefthle/| 0 1 2 8 4
Belastung Belastung
Zurickweisung| 0 2 3 4 Zurickweisung| 0 1 2 3 4
Meine Wiinsche| 0 2 8 4 Meine Winsche 0 1 2 8 4
werden nicht werden nicht
respektiert respektiert
Belastung der| O 2 8 4 Belastung der| 0 1 2 8 4
Gesprachspartne Gesprachspartne
Zeit

» Wannwirden Sie sich ein solches Gesprach igheSpiritualitit undReligiositat wahrender letzten Lebensphasiéihren wollen? «” Zeitleiste



Anhang |- Zeitleiste 1-3 » Wann wiinschen Sie sich ein Gesprach iibefama?«

1. Medizinische Versorgung

]

N
>
7 Bei Bedarf/Krise A
2. Pflegerische Versorgung
‘ N
>
7 Bei Bedarf/Krise A
3. Organisatorisches
‘ N,
>

7 Bei Bedarf/Krise A




