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The document should safeguard that in
conditions in which an "individual's bodily state
becomes completely vegetative and it is certain
that he cannot regain his mental and physical
capacities, medical treatment shall cease."

Luis Kutner (1969) Due Process of Euthanasia: The Luis Kutner
Living Will, A Proposal, Indiana Law Journal 44:539

Wilhelm Uhlenbruck (1976) Der Patientenbrief —
die privatautonomie Gestaltung des Rechts auf
einen menschenwdrdigen Tod. NJW 12: 566-570

Wilhelm Uhlenbruck
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Entwicklung (USA)

1. Phase 70er, 80er Jahre: Idee, Bekanntmachung

2. Phase 90er Jahre: Implementierung
z.B. Patient Self-Determination Act, SUPPORT-Studie

3. Phase 00er Jahre: Desillusion und Forschung

Enough

THE FAILURE OF THE LIVING WILL

by ANGELA FAGERLIN AND CARL E. SCHNEID ER

= Max 20% schreiben PV

= Meist im Akutfall nicht vorhanden
= Selbst dann oft nicht anwendbar
= Praxis unverandert durch PV

Fagerlin A, Schneider CE (2004)
Hastings Cent Rep 34(3):30-42.
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....... Gesundheitliche
LMU| |z Vorausplanung

= Neues Modell: Advance Care Planning (USA)
= 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 fir alle leicht zuganglich
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Gesundheitliche
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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,2 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)

= Angehdrige (ACP): { Stress, Angst, Depression
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Haufigkeit (D)

Einsicht wachst mit Alter

Anteil der Menschen mit
eigener Patientenverfigung

in unterschiedlichen 37,8
Altersgruppen
grupp 28 6
15.1 15,6 E
69 85 5
Z

O N @ DO .%@
W P D
Jahre AQ

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

Jox - AK Pad. Palliativmedizin 19.07.2012




MU wemons | | REChtsstatus der PV

UNIVERSITAT
MUNCHEN

,Hat ein einwilligungsfahiger Volljahriger ftr den Fall seiner
Einwilligungsunfahigkeit schriftlich festgelegt, ob er in bestimmte,
zum Zeitpunkt der Festlegung noch nicht unmittelbar
bevorstehende Untersuchungen seines Gesundheitszustands,
Heilbehandlungen oder arztliche Eingriffe einwilligt oder sie
untersagt (Patientenverfligung), prift der Betreuer, ob diese
Festlegungen auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation
zutreffen. Ist dies der Fall, hat der Betreuer dem Willen des
Betreuten Ausdruck und Geltung zu verschaffen. Eine
Patientenverfiigung kann jederzeit formlos widerrufen werden.*

§ 1901a Abs. 1 BGB
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Dialog mit dem Rechtsvertreter des Patienten Uber
den Patientenwillen (81901b Abs.1 BGB)

Sollvorschrift: Angehaorige und Vertraute des
Patienten mit einbeziehen (81901b Abs. 2 BGB)

Bel Dissens: Betreuungsgericht einschalten

PV ist stets auszulegen! (BGH 2 StR 320/10)

Jox - AK Pad. Palliativmedizin 19.07.2012
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« Keine Bezeugung/Beglaubigung/Beurkundung notig

* PV ist inhaltlich neutral, kann auch eine Einwilligung
in alle indizierte Therapien sein (,Maximaltherapie*)

e PV kann keine nicht indizierten Handlungen fordern

* PV ist verbindlich unabhangig von Art und Stadium
der Krankheit/des Unfalls (§ 1901a Abs. 3 BGB)

« Kein Zwang zur PV (8 1901a Abs 3 BGB)
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Praktische Probleme:

=  Wie kann qualifizierte Beratung sicherstellen und damit
die Autonomie des Patienten gewahrleisten?

= Wie lasst sich sicherstellen, dass PV im Bedarfsfall
vorliegen?

Juristische Fragen:

= Gelten PV auch direkt (ohne Betreuer)?

= Was gilt als Widerruf? ,Nattrlicher Wille*?

= PV bel einwilligungsfahigen Minderjahrigen?

Jox - AK Pad. Palliativmedizin 19.07.2012
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Erwachsene: Therapie

Indikation

Patientenwille

Wohl des Autonomie

Patienten des Patienten
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Ethisch-rechtliche
Basis der Therapie

Minderjahrige (A):

Jox - AK Pad. Palliativmedizin

Therapie

Indikation

Wohl des Autonomie des

Kindes Jugendlichen

Jugendlichen
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Minderjahrige (B): Therapie

Kindeswohl

Indikation
Elternwille

Wohl des Patienten
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Fahigkeit des Kindes, dem Aufklarungsgesprach zu folgen,
Fragen zu stellen, das Fur und Wider abzuwagen sowie die
besondere eigene Situation zu erfassen und sich dazu zu
aul3ern

DGMR, Einbecker Empfehlungen 1995

Individuell nach geistig-sittlicher Reife, keine fixe
Altersgrenze (# Geschaftsfahigkeit)

Anforderungen relativ zur Tragweite des Eingriffs
Kein Veto der Sorgeberechtigten gg. Einwilligungsfahige

Beurteilung durch Padiater, ggf. Psychiater, Richter

Jox - AK Pad. Palliativmedizin 19.07.2012
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,Ab welchem Alter wirden Sie das Kind in die
Entscheidungsfindung bzgl. Lebenserhaltender Therapie
einbeziehen?*

LJ Lebensjahre

Jox RJ et al.
Monatsschr Kinderheilkd 2007
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wowe: Patientengruppen
LMU | sversr grupp

1. Kinder, die eindeutig nicht einwilligungsfahig
sind (z. B. Neugeborene, Sauglinge, Komatose)

,Pflege und Erziehung der Kinder sind das naturliche Recht der Eltern
und die zuvorderst ihnen obliegende Pflicht. Uber ihre Betatigung

wacht die staatliche Gemeinschaft.” Art. 6 1| GG

* Elterliches Recht auf eigenstandige Wertentscheidung
(Ermessensspielraum)

 Wie wiurden die Eltern fur sich selbst entscheiden?”

» Grenze: Kindeswohl (81666 BGB)

diesseits der Grenze: Ablehnung empfohlener Impfungen; Fall Jule
jenseits der Grenze: Ablehnung einer lebensrettenden Transfusion

Jox - AK Pad. Palliativmedizin 19.07.2012
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2. Jugendliche, die eindeutig einwilligungsfahig
sind (z.B. reife 17jahrige bei kleineren Eingriffen)

 Einwilligung nach angemessener Aufklarung
e Kein Vetorecht der Eltern
 Beispiel: Kontrazeptivum-Einnahme durch 17jahrige

« Wichtig: Bestimmung der Einwilligungsfahigkeit
dokumentieren, moglichst Konsens mit Eltern

Jox - AK Pad. Palliativmedizin 19.07.2012
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wowe: Patientengruppen
LMU | sversr grupp

3. Kinder/Jugendliche, die fraglich einwilligungsfahig sind
(z.B. 12-14jahrige chronisch kranke Kinder)

,Bel der Pflege und Erziehung bericksichtigen die Eltern die wachsende
Fahigkeit und das wachsende Bedurfnis des Kindes zu selbstandigem
verantwortungsbewusstem Handeln. Sie besprechen mit dem Kind,
soweit es nach dessen Entwicklungsstand angezeigt ist, Fragen der
elterlichen Sorge und streben Einvernehmen an.* §1626 BGB

e Versuch, die Autonomie des Kindes zu fordern

 Im Zweifel Einwilligungsfahigkeit durch Psychologe,
Kinderpsychiater etc. Uberprifen lassen
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1. Patientenverfiigung bei Erwachsenen

2. Rechtslage bei Kindern

3. Formen der Verfugung in der Padiatrie



LMU

LUDWIG-

Verfigungen

UNIVERSITAT

MUNCHEN

Form

Basis

Grenze

Einwilligungsfahig Einwilligungsunfahig

,Patienten- .Elternverfiigung*

verfiigung*
Selbstbestimmung  Flrsorge

Rechte anderer Kindeswohl

Jox - AK Pad. Palliativmedizin

Beide

Arztliche Anordnung
(z.B. DNAR)

Fursorge, Indikation

Kindeswohl, Wille
des Einwilligungs-

fahigen
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a Text 1 Verfligung des Patienten
(auszufiillen bei Einsichtsfahigkeit des Patienten)

Datum

In einem ausfiihrlichen Beratungsgesprach wurde ich genau {iber mégliche Therapieformen,
sowie Therapieanderungen informiert. Ich konnte alle mir wichtig erscheinenden Fragen bzgl.
Art und Bedeutung der Therapie sowie der damit verbundenen Konsequenzen stellen. Ich
habe alle Erklirungen genau verstanden und im Moment keine weiteren Fragen mehr.

Insbesondere treffe ich folgende Entscheidungen:

o Wiederbelebung:

Wenn mein Herz zum Stillstand kommt, wiinsche ich MaBnahmen zur Wiederbelebung
(jla/nein)

¢ Kinstliche Beatmung:

lch wiinsche, dass
a) kunstliche Beatmung begonnen wird (ja/nein)
b) kiinstliche Beatmung beendet wird (ja/nein)

« Sonstige Verfligungen: (z. B. Antibiotika, kreislaufstiitzende Medikamente, etc.)

- Ich mochte, dass ein Seelsorger meiner Wahl benachrichtigt und anwesend ist:

- weitere Wiinsche (Kleidung, Bettwiésche, etc.)

Ieh will ohne kérperliche und seelische Schmerzen wiirdevoll sterben kénnen.

Ich weiB, dass ich meine Verfiigung jederzeit andern bzw. widerrufen kann.

Unterschrift Oberarztin/Oberarzt Patient

Unterschrift{en) und Funktion weiterer Gesprachsteilnehmer




| b Text 2 Patientenverfligung (Eltern)

Datum

In einem ausfiihrlichen Beratungsgesprach wurden wir genau tiber magliche Therapieformen,
sowie Therapieanderungen informiert. Wir konnten alle uns wichtig erscheinenden Fragen
bzgl. Art und Bedeutung der Therapie sowie der damit verbundenen Konsequenzen stellen.
Wir haben alle Erklarungen genau verstanden und im Moment keine weiteren Fragen mehr.

Insbesondere treffen wir folgende Verfligungen:

s Wiederbelebung:

Wenn das Herz unserer Tochter/unseres Sohnes zum Stillstand kommt, wiinschen wir
MaBnahmen zur Wiederbelebung (ja/nein)

e Kiinstliche Beatmung:

Wir wiinschen, dass
¢) kinstliche Beatmung begonnen wird (ja/nein)
d) kinstliche Beatmung beendet wird (ja/nein)

« Sonstige Verfiilgungen: (z. B. Antibiotika, kreislaufstiitzende Medikamente, etc.)

e  Wiinsche der Eltern:

- Wir méchten unsere Tochter/unseren Sohn in der letzten Phase begleiten (ja/nein)
- Wir méchten rechtzeitig benachrichtigt werden. Tel:
- Wir méchten, dass ein Seelsorger unserer Wahl benachrichtigt und anwesend ist:

- weitere Wiinsche (Kleidung, Bettwasche, etc.)

Unsere Tochtersunser Sohn soll ohne kérperliche und seelische Schmerzen wiirdevoll sterben
kénnen.

Wir wissen, dass wir unsere Verfligung jederzeit andern bzw. widerrufen kénnen.

Unterschrift Oberdrztin/Oberarzt Sorgeberechtigte

Unterschrift(en) und Funktion weiterer Gesprachsteilnehmer




C Text 3 Gesprachsprotokoll fir Eltern I

Liebe Eltern,

Sie filhrten in den vergangenen Stunden oder Tagen wichtige Gesprache mit den Arzten und
anderen Personen, die um das Wohl Ihres Kindes besorgt sind. Darin wurde Grundsatzliches
angesprochen und Sie waren gefordert, Stellung zu nehmen und mit uns gemeinsam
Entscheidungen fur Ihr Kind zu treffen.

Dieses Blatt soll Ihnen eine Hilfe sein, dariiber noch nachzudenken und in die nachsten,
sicherlich nicht einfachen Tage zu gehen.

lhr Team der

Verfligungen

Auf Grund der Schwere der Krankheit unseres Kindes ist eine Heilung nach arztlicher
Einschatzung nicht mehr méglich. Im gemeinsamen Gespréach haben wir uns darauf
verstandigt, dass der natirliche Sterbeprozess durch medizinische MaBnahmen nicht
verlangert werden soll.

Es wurde uns versichert, und es ist unser ausdriicklicher Wunsch, dass unser Kind

e gut und menschlich versorgt wird, wir zu ihm kommen kdnnen oder gerufen werden, um
ihm Zuwendung und Beistand zu geben.

e keine Schmerzen leidet und die Méglichkeiten der modernen Schmerztherapie

ausgeschopft werden.

SchwerpunktmaBig haben wir weiter besprochen und folgende Verfiigungen vereinbart:

e Wiederbelebung

e Kinstliche Beatmung

e Sonstige Verfligungen

e  Weitere Wiinsche

Die getroffenen Vereinbarungen kénnen wir jederzeit dndern bzw. widerrufen.

Am Gesprach waren beteiligt:

Die Verfligung haben wir unterschrieben

am gedndert bzw. widerrufen




Bundesarbeits-
gemeinschaft
padiatrische
Palliativversorgung
2008

Empfehlungen zum
Vorgehen in Notfallsituationen

Patient fur telefonische Rickfragen:

geborsn am

Lebenslimitierende Erkrankung:

Bei dem o.9. Patientsn besteht =ine schwere, |lebenglimitierende Erkrankung. Auf Grund der
Cesamiprognose und einer Abwagung von Belastungen und Muizen sind der Pafient undloder seine
geseizlichen Vertreter nach ausfiihrlicher Aufklarung durch den behandeinden Facharzt der Auffassung,
dass pallialive Therapieziele (Linderung |eid-verursachender Symgtome) im Vordergrund der Thergie
stehen solten. Die folgenden, sinvemshmiich getroffensen Therapiebeschrankungen entzprechen den
Wionschen des Pafienten und sind in seinem bestzn Interesas:

Folgende Malinahmen sind Weitere Absprachen:
indiziert (ja) oder nicht indiziert (nein):

ja nein

o [ Kardiopulmonale Reanimation
o [ Defibrillation / Cardioversion

I I Gabe von Katecholaminen

L L Herzdruckmassage

L L Theoraxpunktion, -drainage

L L Arterienpunktion

L L Maskenbeatmung

L L Endotracheales Absaugen

L L Intubation

Ein zusammenfassendes Protokoll dber die hier getrofene Empfehlung befindst sich in der Krankenakie
des Patienten. Alle Beteiligten wissen, dass diesse Empfehlung  regelmali (mindestens monatlich)
lbkerdacht und emevert werden solite und jederzeit ohne jegliche Machteile fir die Beteiligten widemufen
werden kann.

Dieze Empfehlung hat Giltigkeit o1 Woche, o1 Monat, o3 Monate (MNchizutreflendes streichen).
O, Daturn, Uhrzsit Facharzt (verantwortich ) Pliege
O, Daturn, Uhrzsit Facharz: (werantwortich ) Pfiege
O, Daturn, Uhrzsit Facharz: (verantwortich ) Pfiege

Die oben genannten Therapiebegrenzungen verlieren ab sofort ihre Giiltigkeit:

Ort. Catum, Uhrzeit Facharzt {werantwort ch) Pfege

Ve 1%, i




Physician Orders for Life-Sustaining Treatment (POLST)

Firct follow thece orderc. ihem oonfact | LastName
phiyciolan. This s a Fhysician Oeder Sheat
based on the person’s cument medical condton | Firss Akadie Mame
and wishes. Ay seciion not compisied mples
full reabment for ot section. Everyors shadl be Dol o B Tiate Form Freoared
treated with dignity and respect - i

CarpioPuLmMoNaRY RESUSCITATION (CPR):  Person has no pulse and is not breathing.

[ attsmpt Resuscitationicer [ oo not attsmpt ResusciiationDNR  (Aliow Hatwsl Deatn)
[Section B: Full Traatment requirsd)

When not in cardicpubmonary arrest, follow orders in B and C.

MeDical INTERVENTIONS: Person has puise andior is breathing.

D Comifiort Measurss Only Use medicaion Dy any rows, gﬂll:ﬂ" . 'wound care and oler messunes bo
relieve pain and suUfering. Lise moygen, sucion and manusl reaiment of alrazy cbeucion 3s neseded for
comfort. AnThiodcs onfy [0 promote comia. Transer ¥ conytT needs cannol be met in cument iocation

D Limitad &ddithenal interventions Inciudes care descrived apove. Use madical treatment,
antibiotics, and IV fulds as indicated. Do nof intubata. May usa norHnyvasive poslive alneay pressurns.
Zanerdly avoid Infensive care.

|:| D Wl Trasnafer be bosoiial for madics) imdenvandtans. Transier T oomfort nesgs canmot be met in ooment location.
I:l Full Treammnent |nciudes care desoribed above. Use Intubaton, advancad araay Intsnentons,

mechanical ventlation, and defibrilation'cardiowersion a5 indicaied. Transfar (o hospifal T indcated
Incluges infenshe cae.

Sdditional Orders:

ARTIFICIALLY ADMINISTERED NUTRITION: Offer food by mowth If feasible and dasirad.
] oo s nuriion by huine. [ ] pefned tr period of artficial rustion by fubse.
I:l Long-tesmn arifhcial nuirifon by Libe.
Addittonal Orders:;
SIGHATURES AND SUMMARY OF MEDICAL CONDITION:
Discusaed with:
Paflent Healih Cane Decsioremaler I:l Farent of Miror I:l-:-:-l..rt Appoiniad ConsEnaior I:lﬁ'w'

Signature of Physiclan

Ky sigrahure beiow Indicales b e best of my inowiedge at these omiers. ane onsishent with the pemon's medcal condibon
A prefensnces

Frint Priysician Nams Phiysician Fhane Mumber Doz

Pirysician Signaturs (nequined) Phiysician License &

5|B[‘|BTU re of Pathant, Declalenmakar, Parent of Minor or Consanvatorn

Evy sigring this form, Te lagaly recogrized decsionmaker accnoeledpes Fat this request regamiing resusciative maasunes i
onsishent with the known desires of, and withi the best inferest of, e individual wing ks the subject of the form.

Eignamrs (mouired) Hame (prink R atonsD (wite st i pabet

Eummary of Medical Condtion e Use Only

SEND FORM WITH PERSON WHENEVER TRANSFERRED OR DISCHARGED
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,Hat ein einwilligungsfahiger Volljahriger flr den Fall seiner
Einwilligungsunfahigkeit schriftlich festgelegt, ob er in bestimmte,
zum Zeitpunkt der Festlegung noch nicht unmittelbar
bevorstehende Untersuchungen seines Gesundheitszustands,
Heilbehandlungen oder arztliche Eingriffe einwilligt oder sie
untersagt (Patientenverfigung), pruft der Betreuer, ob diese
Festlegungen auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation
zutreffen. Ist dies der Fall, hat der Betreuer dem Willen des
Betreuten Ausdruck und Geltung zu verschaffen. Eine
Patientenverfliigung kann jederzeit formlos widerrufen werden.*

§ 1901a Abs. 1 BGB
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= Gesetz im Betreuungsrecht verankert (Erwachsene)

» [egaldefinition? — dann konnten Minderjahrige
keine PV verfassen

= Wertungswiderspruch?

» Praxis: Schriftliche Verfligung qilt als
Behandlungswunsch, der genauso umzusetzen ist
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wowie: Praxis
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Tab. 2 Erfahrungen aus der beruflichen Praxis

Noch nicht 1-mal 2-bis5-mal  >5-mal
Wie oft wurden Sie mit einer vorhandenen PV? konfrontiert?” 18 2 4 ]
,Wie oft wurden Sie mit dem Wunsch nach Erstellung einer PV2 konfrontiert?” 13 5 4 2

%Patientenverfligung

Tab.3 Einstellungen zu Sinn und Verbindlichkeit der P\P

Ja(n)®  Nein (n)*

,Ist eine PV? lhrer Meinung nach in der Padiatrie sinnvoll?” 24 2
4Ist eine PV? lhrer Meinung nach in der Padiatrie fiir das Behandlungsteam verbindlich?” 21 5
,Wiirden Sie lhr drztliches Handeln nach einer PVerichten...

.. wenn diese die Unterlassung/Beendigung lebensverldngernder MaBnahmen betrifft?” 25 0
.. wenn diese die Einstellung einer kiinstlichen Emahrung betrifft?” 7 17
.. wenn diese die Reduzierung einer kiinstlichen Fliissigkeitszufuhr auf das zur Symptomkontrolle notwendige Minimum 6 18
beschrankt?”

Jox RJ et al. Monatsschr Kinderheilkd 2007;155:1166
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