LLLLLLL

|||||||||| S-
LIVI u UNIVERSITAT
MUNCHEN

Therapiezentrum Burgau
Fortbildung
10. Januar 2013

herapieentscheidungen
In der Neurorehabilitation:
ethische und rechtliche Aspekte

PD Dr. med. Dr. phil. Ralf J. Jox
Institut fur Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin
& Interdisziplinares Zentrum fur Palliativmedizin
Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen



UNIVERSITAT
MUNCHEN

wowe: Aktueller Fall
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WELT€ ONLINE

NIEDERLANDISCHER PRINZ

28.022012 | Autor: Torsten Thissen

Wird fiir Komapatient Friso Sterbehilfe geleistet?

Nach seinem Skiunfall liegt der niederl&ndische Prinz Friso im Koma und héngt an Maschinen. Die Kénigsfamilie muss
eventuell bald eine schwere Entscheidung treffen.

e T 28 Now. 2012, 23:20
b —'i Ciesen Artikel finden Sie online unter
] httpoifwwew welt dei1 11304051

& 4 4

19.11.12 Seit Monaten im Koma

Prinz Friso zeigt "erste Anzeichen von Bewusstsein"

Ein Hoffnungsschimmer? Der niederandische Kdnigssohn Johan Friso

liegt seit einem Lawinenunfall vor neun Monaten im Koma, jetzt zeigt er
erstmals "ab und zu Zeichen von sehr geringem Bewusstsein™.

Jox - TZ Burgau 01.02.2013
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LMU| [cversra J

1. Ethische Therapieentscheidungen
2. Arztliche Indikation
3. Patientenwille

4. Praktische Entscheidungshilfen

Jox - TZ Burgau 01.02.2013




wowie: Sterben heute
LMU| [cversra

= Bevolkerung:
2 von 3 Todesfallen sind absehbar
23-50%: Entscheidungen tber Leben/Tod

Van der Heide A et al, Lancet 2003

= |ntensivstation:

50-90% der Todesfalle durch Therapieverzicht
Sprung CL et al, JAMA 2003
Vincent JL et al, Chron Respir Dis 2004

= Palliativbetreuung:
70% der Todesfalle durch Therapieverzicht

Schildmann J et al, Palliat Med 2010

Jox - TZ Burgau 01.02.2013
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Haufigste Todesursachen (2008) mg‘éﬂﬁ,ggﬁgﬂ
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%

Jox - TZ Burgau 01.02.2013




LUDWIG- Stel Ive rtretende
LMU)| [ieeer™ Entscheidung

Fahigkeit zu
eigener
Entscheidung

Notwendigkeit
und Gewicht der
Entscheidungen

Krankheitsprozess —

Betreuungsverfahren am 31.12. des jeweiligen Jahres

1.400.000

Zunahme rechtlicher .. |- T o
Betreuungen und == |

Vorsorgevollmachten | == | L.

1985 10984 1887 1948 0@ 2000 2004 2002 2003 2004 2005 2008 2007 2008 2009
Gegamizall  e24s95  ESE 418 THIODT  TSTHAI  ESTEED  SD4E34 SEEIED 1 D4TADS 1I00EZE 1ST.E1E 1458373 12ITEID 1141160 1ITIZES 1381240
Stelgenung ggll Vorjahr  +10,15% +768% #764% #751% +782% +668% +613% +508% +520% +3.50% +247% +127% +250% +143%

Quelle: Bundesamt fir Justiz- Justizstatistik G0 2 der Amisgerichte 1095— 2009, erg. Mitteilung der JM Baden-Wirtemberg: Auswertun, g: Deinert

Betreuungsverfahren 1995-2009 (amtliche Erhebung)

Jox - TZ Burgau 01.02.2013




Anderung des
LMU| |t Therapieziels

Anderung des
Therapieziels

Diagnose , ‘ Tod

Lebenserhalt
Integrierte Therapie Sterbe-  Trauer-
(kurativ + palliativ) begleitung begleitung

Nach Murray SA et al, BMJ 2005

Jox - TZ Burgau 01.02.2013



wowie: Rechtslage
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,Sterbehilfe durch Unterlassen, Begrenzen oder Beenden einer
begonnenen medizinischen Behandlung (Behandlungsabbruch)
Ist gerechtfertigt, wenn dies dem tatsachlichen oder
mutmalilichen Patientenwillen entspricht (8 1901a BGB) und
dazu dient, einem ohne Behandlung zum Tode flhrenden
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 zuganglich.” BGH 2 StR 454/09

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 #8




Prozess der
LMU| |ouveess Entscheidung

Welches Therapieziel will der Patient erreichen?

Ist dieses Therapieziel realistisch erreichbar?

ja

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

- Arztliches Urteil und Empfehlung
- Dialog mit Patient und Angehdrigen
- Beurteilung des Patienten (0. seines Vertreters)

ja

v

MalRnahme durchfiihren, Therapieziel Gberprifen

Jox - TZ Burgau

| Alternatives
«__Therapieziel?
nein
Wille des
—~— Patienten
Indikation
Jox RJ et al,

J Med Ethics 2012

01.02.2013 9




wowie: Rechtslage
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,Der behandelnde Arzt prift, welche
Therapie arztliche Malsnahme im Hinblick auf den
Gesamtzustand und die Prognose des
Patienten indiziert ist. Er und der Betreuer
erortern diese MalRhahme unter Beriick-
sichtigung des Patientenwillens als
Grundlage fir die nach § 1901a zu
treffende Entscheidung.”

BGB 81901b Abs.1

Indikation
Einwilligung

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 10/47
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Indikation

Jox - TZ Burgau

 ,Medizinische Indikation® (abstrakt):

- Evidenz-basierte Medizin, Lehrbuch

» Arztliche Indikation (konkret):
- Organismus des Patienten
- Soziales Umfeld des Patienten
- Personlichkeit des Patienten
- Medizinische Maglichkeiten vor Ort

01.02.2013

12/47




Schwerste zerebrale
LMU| |saveesrs Schadigung"

Lebenserhaltende Therapie einschliel3lich - ggf. kiinstlicher -
Erndhrung ist daher unter Beachtung ihres (...) Willens grundsatzlich
geboten.

Bundesarztekammer 2004

* |ndikation enthalt Nutzenabschatzung - bel Wachkoma?

= Umfragen: >50% der Arzte verneinen Indikation fir PEG

Grubb 1996; Payne 1996; Dierickx 1998, Demertzi 2011

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 13
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®* Hohe Fehldiagnose-Rate (blS 40%) Schnakers (2009) BMC Neurol 9:35

* Prognose: mangelnde Datengrundlage

e Bewusstsein?

Imagine Tennis to answer 'YES'
Imagine Navigating to answer 'NO’

Is your father’'s name Alexander 7

Is your father's name Thomas ?

o o

.| ﬁi ?
Monti et al. NEJM 2010

Jox - TZ Burgau
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Cruse et al. Lancet 2011

01.02.2013




LUDWIG-

Ambivalenz bel

LMU| sz Neurologen
Vegetativer Minimal-
Die Patienten sind meiner Zustand bewusster
Ansicht nach in der Lage: (Wachkoma) Zustand
(n=132) (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
Gefiihle zu haben 35 87

Jox - TZ Burgau

Kuehlmeyer K et al. J Neurol 2012

01.02.2013

15



Therapie
ohne Indikation

LUDWIG-

MAXIMILIANS-
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Personliche
Grinde (55)

Rechtliche/ Hoffnung
palliativmedizin. auf ein
Unkenntnis (8) Wunder (4)

A 4

A 4

Jox - TZ Burgau

Angste (11) Andere Gefiihle
- Vor Tod (17)
- Vor Klagen - Trauer
- Vor Reaktion - Schuld
von Pat/Angeh - Mitleid

- Verletzter Stolz

Jox RJ et al, J Med Ethics 2012

01.02.2013

16
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Formen des
LMU| |saveesrs Patientenwillens

Aktuell erklarter Wille  des entscheidungsfahigen Patienten

wenn nicht\
gegeben . _ . .
vorausverfugter Wille (Patientenverfligung)
wenn nicht\
vorhanden
wenn nicht\
vorhanden

Behandlungswiinsche

Mutmalfdlicher Wille

nach Jox RJ et al. Nervenarzt 2008

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 18/47




wwe L Verbreitung der PV
LMU| [cversra J

Einsicht wachst mit Alter

Anteil der Menschen mit
eigener Patientenverfigung
in unterschiedlichen 37,8

Altersgruppen
grupp 28.6

15,1 15,6

Angaben in Prozent

D D QB _%1@«
P W P QD
Jahre AQ

Quelle: Reprasentative Umfrage der GfK-Marktforschung
im Auftrag der Apotheken Umschau, 2009

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 19/47
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Bayerisches Staatsministerium der ‘USRS
Justiz und flr Verbraucherschutz Meeae .

Vorsorge fir

UNFALL
KRANKHEIT

A1l TLCD

www.justiz.bayern.de

Vollmacht
Betreuungsverfliigung
Patientenverfligung

11. Auflage www.justiz.bayern.de




wowie: Rechtslage
MU s J

= Verbindlich, wenn auf die Situation zutreffend

= Schriftlich, dartber hinaus formfrei

= Auslegung: Rechtsvertreter und Arzt, Angehorige
= Keine Einschrankung nach Krankheiten

= Gericht nur bel Dissens einzuschalten

= Verpflichtung zur Verfligung nicht statthaft

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 23
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wwe || Anwendung der PV

/1jahrige ehemalige Pianistin

Akutes Koma, Intensivstation, MRT: grol3e
Raumforderung im Gehirn

PV: _.wenn keine Aussicht auf ein wirdevolles
_eben besteht, lehne ich klnstliche
_ebensverlangerung ab*

Prognose? Diagnose? — Lymphom:
Chemotherapie?

Ansprechen auf Therapie? Therapieziel?

Jox - TZ Burgau 01.02.2013

24/47




o s Beratung
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Patientenverfiigung auf dem Priifstand:
Arztliche Beratung ist unerlasslich

Living wills under close scrutiny: Medical consultation is indispensable Schéffner M.
et al, DMW
2012

Autoren M. Schoffner! K.W. Schmidt?.> U. Benzenhéfer? S. Sahm.2

= Arztliche Beratungsseminare zu PV 2006-2010
= Befragung vor und nach Seminaren

= 2509 hatten schon PV: fast 100% auf3erten danach die
Absicht zur Korrektur ithrer PV

= <10% der Burger mit PV waren arztlich beraten worden

=) Arztliche Beratung verbessern!

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 25147




wwe || Mutmaldlicher Wille
LMU| [cuversrs

,Liegt keine Patientenverfligung vor oder treffen die
Festlegungen einer Patientenverfigung nicht auf die
aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zu, hat der
Betreuer die Behandlungswinsche oder den mutmallichen
Willen des Betreuten festzustellen und auf dieser Grundlage
zu entscheiden (...). Der mutmaliliche Wille ist aufgrund
konkreter Anhaltspunkte zu ermitteln. Zu bericksichtigen
sind insbesondere frihere mundliche oder schriftliche
AuRerungen, ethische oder religiose Uberzeugungen und
sonstige persdnliche Wertvorstellungen des Betreuten.”

§ 1901a Abs. 1 BGB

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 26/47




wwe | Praktisches Vorgehen
LMU| [cversra J

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

- Lebensentscheidungen, AuRerungen

- Familie, Herkunft, kulturelle/soziale Zugehdrigkeit
- Beruf, Beschaftigungen

- Religion, Wertvorstellungen...

2. Verschiedene Perspektiven integrieren (s1901b Abs.2 BGB)

- Verwandte, Freunde
- Hausarzt, Seelsorger, Pflegekratft ...

3. Glaubwurdigkeit einschatzen

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 27147




wows. Angehorige
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Interviews mit Angehdarigen:
= Pflegestation fur chronisch Bewusstseinsgestorte
" Viele Angehdrige missachten PV

= Grunde:

- Hoffnung auf ein Wunder

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

— Angst vor Sterben des Angehdérigen und Schuld

— Angst, dem Patienten zu schaden durch Nahrungsentzug

Kuehlmeyer K et al. J Med Ethics 2012

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 # 28




wowrs. Anagehorige
LMU| [cuversrs J J

Sohn einer Patientin im ,vegetative Zustand®:

,hre Patientenverfligung, die ja existiert, die ja auch eigentlich ah
verbietet, sie kinstlich zu ernédhren (...) Hat sie frher mal selbst
geschrieben, aber ah relativ ah also jetzt nicht so aussagekréaftig
(...) also einfach halt ein Kreuz gemacht (...) Kunstlich 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 kinstliche Lebenserhaltung
Ist, sondern im im Genesungsprozess (...), das ist sinnvoll und
das ist ah noch keine noch keine ah ah Vernachlassigung ihres
Wunsches.”

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

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 29
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oL IR Befragung der Angehorigen (6 Mo nach Reha)
Angaben auf Skala 0-10

| : Exit MCS
Variablen (0-10, Median) VS (n=13) MCS (n=7) ?;_14)

Aktuelle Moglichkeit, mit

Patient zu kommunizieren 1(0:3) 1(0:3) 6.57(4.25:8.25)
Hoffnung, dass Patient
klinftig wieder sprechen 6.5 (1;9) 8 (1;8) 8 (4; 10)
kénnen wird
Hoffnung, dass Patient
wieder eigenstandig leben 2 (0;4) 3 (0;5) 5.55(1.5;9)
kénnen wird

Op < 0.05

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 30
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(o] SRR Befragung der Angehorigen (6 Mo nach Reha)

Auf welcher Basis treffen Sie Therapieentscheidungen?

100%
90% 8% ® Zum Wohl des Patienten
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

m Kenne die Einstellung des Pat.

m Friher gedul3erte Wiinsche

m Eigene Interessen/Bedlirfnisse
29% 29% o604

Verhalten des Patienten

9%

Patientenverfiigung

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 31
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4. Praktische Entscheidungshilfen



LUDWIG-

MAXIMILIANS-
LIVI u UNIVERSITAT
MUNCHEN

Gesundheitliche
Vorsorgeplanung

= Strukturierter, langfristiger Kommunikationsprozess

= Angebot an chronisch Kranke oder Betagte

= Beratung durch Sozialarbeiter, Pflegende, Arzte —

orientiert an Therapiezielen und Patientenwiinschen

= Dokumentation: Werteanamnese, Vorsorgevollmacht, PV,
arztliche Notfallplane

= Vernetzung mit Arzt, Klinik, Heim, Rettungsdienst —

Dokumente fur alle leicht zugéanglich

Jox - TZ Burgau

01.02.2013

33/47




Gesundheitliche
LMU &% | Vorsorgeplanung

BM] RESEARCH

The impact of advance care planning on end of life care in
elderly patients: randomised controlled trial

Karen M Detering, respiratory physician and clinical leader,! Andrew D Hancock, project officer,! Michael C
Reade, physician,? William Silvester, intensive care physician and director’

= Randomisierte Studie, n = 309 Patienten > 80 J.

= Nach 6 Monaten 56 T: Praferenzen respektiert
bel 86% (ACP) vs. 30% (kein ACP)

= Angehorige (ACP): | Stress, Angst, Depression

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 34/47




KLINIKUM

I_Mu DER UNIVERSITAT MUNCHEN AK PATIENTENVERFOGUNGEN

LEITLINIE

ZUR FRAGE DER THERAPIEZIEL-
ANDERUNG BElI SCHWERSTKRANKEN

PATIENTEN UND ZUM UMGANG MIT
PATIENTENVERFEITGIINGEN

WWW.IZp -muenchen.de

2., Uberarbeitete Version (2010)

Herausgeber: AK Patientenverfliigungen am Klinikum der Universitdt Mlinchen
(Leitung: Prof. Dr. G.D. Borasio, Peter Jacobs, RD Jiirgen Weber)

unter wissenschaftlicher Mitarbeit von Dr. Dr. Ralf Jox und Dr. Eva Winkler

An der Erstellung dieser Leitlinie haben folgende Mitglieder des AK Patientenverfligungen mit-
gewirkt: Prof. Dr. G.D. Borasio (Palliativmedizin), N. D'Este (Juristin im Klinikum), Prof. em. Dr.
W. Eisenmenger (Rechtsmedizin), Prof. Dr. M. Graw (Rechtsmedizin), Prof. Dr. M. Fihrer (Padi-
atrie), Prof. Dr. J. Hoffmann (Chirurgie), P. Jacobs (Pflegedirektor), Dr. Dr. R. J. Jox (Neurologie,
Medizinethik), T. Kammerer (Seelsorge), |. Luber (Referentin des Vorstandes), B. Miiller (stellv.
Pflegedirektorin), Prof. Dr. N. Nedopil (Psychiatrie), PD Dr. Dr. F. S. Oduncu (Hamatolo-
gie/Onkologie), Prof. Dr. T. Roser (Spiritual Care), PD Dr. S. Stiibner (Psychiatrie), Prof. Dr. M.
Volkenandt (Dermatologie), RD J. Weber (Jurist im Klinikum), Dr. Eva Winkler (Hamatolo-
gie/Onkologie, Medizinethik).
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OA PL P

(1) Fihle mich unsicher 12—0% SYEXRLN 50—42%

(2) Habe Angst vor

17—0% INEENL N 21 ->18%
Rechtsfolgen

(3) Habe ein starkes
Informationsbedirfnis

(4) Bewerte die
Empfehlung 91% 95% 91%

positiv
Oberarzte Pflegeleitungen
Assistenzarzte Pflegende

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 36

88—91% SRRVl 94—90%

Jox RJ et al. DMW 2012




Klinische
LMU| iz Ethikberatung

,Service zur Unterstltzung von Patienten, Angehdorigen, Patienten-
stellvertretern, Krankenhausmitarbeitern und anderen Beteliligten bel
Unsicherheiten und Konflikten im Zusammenhang mit wert-
bezogenen Themen.*”

American Society for Bioethics and Humanities 1998

Fallberatung

Leitlinien Fortbildung

Jox - TZ Burgau 01.02.2013 37/47
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Literatur

Rell |. |
Sterben lassen

—_—y— M
(v

Jox - TZ Burgau

Miinchner Reihe Palliative Care @

Jox. Borasio; Kihlmeyer (Hrsg.)

Lebenim Koma

Interdisziplindre Perspekbiven
aufdas Problem des Wachkomas

Ralf |. Jox, Katja Kuchlmeyer,
Georg Marckmann, Eric Racine (Eds.)

Vegetative State — A Paradigmatic
Problem of Modern Societies

Medical, ethical. legal and social perspectives

on chronic disorders of consciousness

01.02.2013
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KLINIKUM

CAMPUS GROSSHARDERN « MEDIZ B CHE KLBaK, (11

ICCEC 2013

International Congress for Clinical Ethics Consultation

Clinical Ethics Klinikum GroRhadern
Mdnchen, 14-16.3. 2013

% Early registration 15.1.

www.iccec2013.de
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