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Sterben heute

� Bevölkerung: 
2 von 3 Todesfällen sind absehbar
23-50%: Entscheidungen über Leben/Tod

Van der Heide A et al, Lancet 2003

� Intensivstation: 
50-90% der Todesfälle durch Therapieverzicht

Sprung CL et al, JAMA 2003    
Vincent JL et al, Chron Respir Dis 2004

� Palliativbetreuung: 
70% der Todesfälle durch Therapieverzicht

Schildmann J et al, Palliat Med 2010
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Neurologie

High-income countries Deaths in millions % of deaths

Ischaemic heart disease 1.42 15.6%

Stroke and other cerebrovascular disease 0.79 8.7%

Trachea, bronchus, lung cancers 0.54 5.9%

Alzheimer and other dementias 0.37 4.1%

Lower respiratory infections 0.35 3.8%

Chronic obstructive pulmonary disease 0.32 3.5%

Colon and rectum cancers 0.30 3.3%

Diabetes mellitus 0.24 2.6%

Hypertensive heart disease 0.21 2.3%

Breast cancer 0.17 1.9%

Häufigste Todesursachen (2008)
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Stellvertretende 
Entscheidung

Fähigkeit zu 
eigener  

Entscheidung

Notwendigkeit 
und Gewicht der 
Entscheidungen
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Betreuungsverfahren 1995-2009 (amtliche Erhebung)

Zunahme rechtlicher 
Betreuungen und 

Vorsorgevollmachten

Krankheitsprozess



Änderung des 
Therapieziels

Diagnose

Sterbe-
begleitung

Tod

Nach Murray SA et al, BMJ 2005

Trauer-
begleitung

Integrierte Therapie 
(kurativ + palliativ)
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Änderung des 
Therapieziels

Rehabilitation

Palliation

Lebenserhalt



„Sterbehilfe durch Unterlassen, Begrenzen oder Beenden einer 
begonnenen medizinischen Behandlung (Behandlungsabbruch) 
ist  gerechtfertigt, wenn dies dem tatsächlichen oder 
mutmaßlichen Patientenwillen entspricht (§ 1901a BGB) und 
dazu dient, einem ohne Behandlung zum Tode führenden 
Krankheitsprozess seinen Lauf zu lassen.“ 

„Ein Behandlungsabbruch kann sowohl durch Unterlassen als 
auch durch aktives Tun vorgenommen werden.“

„Gezielte Eingriffe in das Leben eines Menschen, die nicht in 
einem Zusammenhang mit dem Abbruch einer medizinischen 
Behandlung stehen, sind einer Rechtfertigung durch 
Einwilligung nicht zugänglich.“                              BGH 2 StR 454/09

Rechtslage
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Prozess der 
Entscheidung
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Welches Therapieziel will der Patient erreichen?

Ist dieses Therapieziel realistisch erreichbar?

Rechtfertigt der Nutzen dieses Therapieziels 
die Risiken und Belastungen der Maßnahmen, 
die nötig sind, um das Ziel zu erreichen? 

- Ärztliches Urteil und Empfehlung

- Dialog mit Patient und Angehörigen

- Beurteilung des Patienten (o. seines Vertreters)

ja

Alternatives 
Therapieziel?

nein

nein

Maßnahme durchführen, Therapieziel überprüfen

ja

Wille des 
Patienten

Indikation

Jox RJ et al, 
J Med Ethics 2012
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„Der behandelnde Arzt prüft, welche 
ärztliche Maßnahme im Hinblick auf den 
Gesamtzustand und die Prognose des 
Patienten indiziert ist. Er und der Betreuer 
erörtern diese Maßnahme unter Berück-
sichtigung des Patientenwillens als 
Grundlage für die nach § 1901a zu 
treffende Entscheidung.“

BGB §1901b Abs.1

Rechtslage
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• „Medizinische Indikation“ (abstrakt):
- Evidenz-basierte Medizin, Lehrbuch

• Ärztliche Indikation (konkret):
- Organismus des Patienten
- Soziales Umfeld des Patienten
- Persönlichkeit des Patienten
- Medizinische Möglichkeiten vor Ort

Indikation
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„Schwerste zerebrale 
Schädigung“

� Indikation enthält Nutzenabschätzung → bei Wachkoma?

� Umfragen: >50% der Ärzte verneinen Indikation für PEG

Grubb 1996; Payne 1996; Dierickx 1998, Demertzi 2011

Lebenserhaltende Therapie  einschließlich - ggf. künstlicher -
Ernährung ist daher unter Beachtung ihres (…) Willens grundsätzlich 
geboten.

Bundesärztekammer 2004

Art und Ausmaß ihrer Behandlung sind gemäß der medizinischen 
Indikation vom Arzt zu verantworten.             

Bundesärztekammer 2011
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• Hohe Fehldiagnose-Rate (bis 40%) Schnakers (2009) BMC Neurol 9:35

• Prognose: mangelnde Datengrundlage

• Bewusstsein? 

Unsicherheiten

Monti et al. NEJM 2010 Cruse et al. Lancet 2011
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Ambivalenz bei 
Neurologen

Kuehlmeyer K et al. J Neurol 2012

Die Patienten sind meiner 
Ansicht nach in der Lage:

Vegetativer 
Zustand 

(Wachkoma)
(n=132)

Minimal-
bewusster
Zustand
(n=148)

Sich selbst wahrzunehmen 9 54
Ihre Umgebung wahrzunehmen 6 57
Mit anderen in Kontakt zu treten 8 57
Gedanken zu haben 23 72
Gefühle zu haben 35 87
Hunger und Durst zu spüren 46 92
Berührung zu empfinden 67 94
Schmerzen zu empfinden 77 96

15



Therapie
ohne Indikation
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Gründe für Therapie OHNE Indikation

Therapiewunsch 
Patient/Angeh. (5)

Institutionelle 
Hindernisse (20)

Verzögerung 
(11)
- Prognose 

klären
- Konsens 

erzielen
- Bedürfnisse

von Pat/Angeh

Automatismen 
(4)

Berufsethos 
(5)

Rechtliche/ 
palliativmedizin. 
Unkenntnis (8)

Hoffnung 
auf ein 

Wunder (4)

Persönliche 
Gründe (55)

Andere Gefühle 
(17)
- Trauer
- Schuld
- Mitleid 
- Verletzter Stolz

Ängste (11)
- Vor Tod
- Vor Klagen
- Vor Reaktion 
von Pat/Angeh

Jox RJ et al,  J Med Ethics 2012
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Aktuell erklärter Wille des entscheidungsfähigen Patienten

vorausverfügter Wille (Patientenverfügung)

wenn nicht
gegeben

Behandlungswünsche
wenn nicht
vorhanden

Mutmaßlicher Wille
wenn nicht 
vorhanden

Formen des 
Patientenwillens
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nach Jox RJ et al. Nervenarzt 2008

01.02.2013



Verbreitung der PV
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Rechtslage

� Verbindlich, wenn auf die Situation zutreffend

� Schriftlich, darüber hinaus formfrei

� Auslegung: Rechtsvertreter und Arzt, Angehörige

� Keine Einschränkung nach Krankheiten

� Gericht nur bei Dissens einzuschalten

� Verpflichtung zur Verfügung nicht statthaft
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� 71jährige ehemalige Pianistin

� Akutes Koma, Intensivstation, MRT: große 
Raumforderung im Gehirn

� PV: „wenn keine Aussicht auf ein würdevolles 
Leben besteht, lehne ich künstliche 
Lebensverlängerung ab“

� Prognose? Diagnose? → Lymphom: 
Chemotherapie?

� Ansprechen auf Therapie? Therapieziel?

Anwendung der PV
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Beratung
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� Ärztliche Beratungsseminare zu PV 2006-2010

� Befragung vor und nach Seminaren

� 25% hatten schon PV: fast 100% äußerten danach die 
Absicht zur Korrektur ihrer PV

� <10% der Bürger mit PV waren ärztlich beraten worden

Ärztliche Beratung verbessern!

Schöffner M. 
et al, DMW 
2012



„Liegt keine Patientenverfügung vor oder treffen die 
Festlegungen einer Patientenverfügung nicht auf die 
aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zu, hat der 
Betreuer die Behandlungswünsche oder den mutmaßlichen 
Willen des Betreuten festzustellen und auf dieser Grundlage 
zu entscheiden (…). Der mutmaßliche Wille ist aufgrund 
konkreter Anhaltspunkte zu ermitteln. Zu berücksichtigen 
sind insbesondere frühere mündliche oder schriftliche 
Äußerungen, ethische oder religiöse Überzeugungen und 
sonstige persönliche Wertvorstellungen des Betreuten.“

§ 1901a  Abs. 1 BGB

Mutmaßlicher Wille
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1. Verschiedene Informationen einholen (§1901a Abs. 2 BGB)

- Lebensentscheidungen, Äußerungen
- Familie, Herkunft, kulturelle/soziale Zugehörigkeit
- Beruf, Beschäftigungen
- Religion, Wertvorstellungen…

2. Verschiedene Perspektiven integrieren (§1901b Abs.2 BGB)

- Verwandte, Freunde
- Hausarzt, Seelsorger, Pflegekraft …

3. Glaubwürdigkeit einschätzen

Praktisches Vorgehen
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Interviews mit Angehörigen: 

� Pflegestation für chronisch Bewusstseinsgestörte

� Viele Angehörige missachten PV

� Gründe:
→ Hoffnung auf ein Wunder

→ Emotionale Bindung und Investition (v.a. bei Eltern)

→ Angst vor Sterben des Angehörigen und Schuld

→ Angst, dem Patienten zu schaden durch Nahrungsentzug

01.02.2013Jox - TZ Burgau # 28

Angehörige

Kuehlmeyer K et al. J Med Ethics 2012



Jox RJ, Kühlmeyer K, Borasio GD: Leben im Koma. 
Stuttgart: Kohlhammer 2011

„Ihre Patientenverfügung, die ja existiert, die ja auch eigentlich äh 
verbietet, sie künstlich zu ernähren (…) Hat sie früher mal selbst 
geschrieben, aber äh relativ äh also jetzt nicht so aussagekräftig 
(…) also einfach halt ein Kreuz gemacht (…) Künstlich am Leben 
erhalten zu werden, da war ihre Position relativ klar, mir 
zumindest, aber (…) haben wir eigentlich nie die Situation so 
gesehen, dass es also eigentlich eine künstliche Lebenserhaltung 
ist, sondern im im Genesungsprozess (…), das ist sinnvoll und 
das ist äh noch keine noch keine äh äh Vernachlässigung ihres 
Wunsches.“ 

01.02.2013Jox - TZ Burgau 29

Angehörige

Sohn einer Patientin im „vegetative Zustand“:
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Angehörige

Befragung der Angehörigen (6 Mo nach Reha)
Angaben auf Skala 0-10

Variablen (0-10, Median) VS (n=13) MCS (n=7)
Exit MCS 

(n=14)

Aktuelle Möglichkeit, mit 
Patient zu kommunizieren

1 (0;3) 1 (0;3) 6.5∗∗∗∗ (4.25;8.25)

Hoffnung, dass Patient 
künftig wieder sprechen 
können wird

6.5 (1;9) 8 (1;8) 8 (4; 10)

Hoffnung, dass Patient 
wieder  eigenständig leben 
können wird

2 (0;4) 3 (0;5) 5.5∗∗∗∗ (1.5;9)

∗ p < 0.05
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Angehörige

Befragung der Angehörigen (6 Mo nach Reha)

Auf welcher Basis treffen Sie Therapieentscheidungen?

87%

57%

29% 29% 26%

9%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

Zum Wohl des Patienten

Kenne die Einstellung des Pat.

Früher geäußerte Wünsche

Eigene Interessen/Bedürfnisse

Verhalten des Patienten

Patientenverfügung
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� Strukturierter, langfristiger Kommunikationsprozess

� Angebot an chronisch Kranke oder Betagte

� Beratung durch Sozialarbeiter, Pflegende, Ärzte –
orientiert an Therapiezielen und Patientenwünschen

� Dokumentation: Werteanamnese, Vorsorgevollmacht, PV, 
ärztliche Notfallpläne

� Vernetzung mit Arzt, Klinik, Heim, Rettungsdienst –
Dokumente für alle leicht zugänglich

Gesundheitliche
Vorsorgeplanung
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� Randomisierte Studie, n = 309 Patienten > 80 J.

� Nach 6 Monaten 56 †: Präferenzen respektiert 
bei 86% (ACP) vs. 30% (kein ACP)

� Angehörige (ACP): ↓ Stress, Angst, Depression
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Gesundheitliche
Vorsorgeplanung
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OÄ AÄ PL P

(1) Fühle mich unsicher 12→0% 48→24% 37→33% 50→42%

(2) Habe Angst vor 
Rechtsfolgen

17→0% 36→13% 11→14% 21→18%

(3) Habe ein starkes 
Informationsbedürfnis 88→91% 97→83% 95→95% 94→90%

(4) Bewerte die 
Empfehlung
positiv

91% 93% 95% 91%

Jox - TZ Burgau

Oberärzte

Assistenzärzte

Pflegeleitungen

Pflegende
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Effekte

Jox RJ et al. DMW 2012
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„Service zur Unterstützung von Patienten, Angehörigen, Patienten-
stellvertretern, Krankenhausmitarbeitern und anderen Beteiligten bei 
Unsicherheiten und Konflikten im Zusammenhang mit wert-
bezogenen Themen.“

American Society for Bioethics and Humanities 1998

Klinische 
Ethikberatung

Leitlinien Fortbildung

Fallberatung

37/47
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Ethics consultation

Klinikum Großhadern

München, 14-16.3. 2013

Early registration 15.1.

www.iccec2013.de
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Danke für Ihre 
Aufmerksamkeit!

ralf.jox@med.lmu.de


