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oo Entscheidungen am
LMU| [z Lebensende

= 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, J Med Ethics 2011

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012




LUDWIG- Wer trifft die
LMU)| i | Entscheidungen?

Existentielle
Tragweite der
Entscheidungen

Fahigkeit zu
selbstbestimmter
Entscheidung

Krankheitsprozess —

Betreuungsverfahren am 31.12. des jeweiligen Jahres

1.400.000

Zunahme rechtlicher .. 11— L aE
Betreuungen und == |

Vorsorgevollmachten | == | L.

1985 10984 1897 1888 0@ 2000 2004 2002 2003 2004 0 2005 2008 2007 2008 2008
4885 EERGIE T TEEZ  EM4E AST.E18 1458373 1237831 12411680 1ITIEE 1351240

Gesamizahi 62 T41.007T TST.EAZ  EST.EE 24 986332 1D4TA0S 1100836 1 & 2 273
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: Auswertung: Deinert

Betreuungsverfahren 1995-2009 (amtliche Erhebung)

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012
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« 33jahige Frau, von Beruf Erzieherin (Kindergarten)
2 Kinder (6 und 8 Jahre alt), geschieden

o Akute Gehirnblutung (Hirnstamm, Ventrikeleinbruch)
 Nach 4 Wochen unverandert im Koma

e Prognose sehr schlecht, Indikation?

« Keine PV, mutmallicher Wille unklar

 Eltern sind Betreuer, wollen PEG-Therapie beenden

= Wie ist zu entscheiden?

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012
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LMU

Ethisch -rechtliche
Eintellung

Handlungskontrolle

Andere i

Patient

Totung auf Verlangen
= aktive Sterbehilfe

Basis: Indikation

!

,Behandlungs-
abbruch”

.passive Sterbehilfe”

\

Basis: Patientenwille

| |
|

Assistierter Suizid

Suizid

natirlicher Verlauf der Krankheit

Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und Flussigkeit?
Symptomkontrolle mit Lebensverklrzung als Nebenfolge?

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens

22.11.2012 #7




LMU

LUDWIG-

Verzicht auf Nahrung
und Flussigkeit

Ursachen fir reduzierte Nahrung/Flussigkeitsaufnahme
oft schwer zu klaren

Bei suizidaler Intention ethisch
analog zu behandeln

Haufigkeit unklar

Toy Nicklinson, GB
Studie aus Oregon:

- Umfrage unter Pflegenden aus dem Hospizbereich (n=307)

- 33% hatten in den letzten 4 Jahren mind. einen Fall erlebt

- Motive: schlechte QoL, Tod bevorstehend, Sinnlosigkeitserleben
- 85% starben inn. 15d, ,Sterbequalitat” 8 auf Skala 1-9 (!)

Ganzini L et al. NEJM 2003

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 8/47




LUDWIG- ”I ndire kte
LM e Sterbebhilfe*

= (Opioide, Sedativa wirken nicht lebensverklrzend
Sykes et al. Lancet Oncol 2003;4:312

= Opioide, Sedativa im Kontext einer Beendigung der
Beatmung verlangern die Lebenszeit leicht
Bakker et al. Am J Hosp Pall Care 2008;25:152

= Palliative Sedierung verlangert das mediane Uberleben
Im Hospiz von 9 auf 12 Tage
Maltoni et al. Ann Oncol 2009;20:1163

=  Frahe Palliativ-Begleittherapie bei Lungenkrebs:
1 LQ, | Depression, 1 Lebenszeit
Temel et al. N Eng J Med 2010;363:733

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 9/47




wowe: Palliativmedizin
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= Entstanden in den 1960ern (GB, KAN)

= Patienten mit fortschreitenden
Krankheiten und begrenzter
Lebenserwartung

= Ziel: Linderung von Leiden (physisch,
psychosozial, spirituell), Lebensqualitat

= Unit of care: Patient & Angehdrige

= Den Tod weder hinausztgern noch
beschleunigen (,nattrlicher Verlauf)

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 10/47




|| Palliativversorgung In
LMU [ Deutschland

= Allgemeine vs. spezialisierte Palliativmedizin

= Stationar: Hospiz, Palliativstation, Konsildienst
=  Ambulant: Hospizdienste, SAPV

= Rechtsanspruch auf SAPV: 8§37b SGB V

" Desiderata:

- regional gleichmalfige (gerechte) Versorgung
- Professionalisierung, Evidenzbasis

- Erhalt des spezifischen Charakters

- Verzahnung mit Ehrenamt

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012
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,Behandlungs-
LMU | |saeeer abbruch*

Anderung des
Therapieziels

: Intensitat der
Diagnose t , ‘ Tod i
A
Lebenserhalt
Integrierte Therapie Sterbe-  Trauer-
(kurativ + palliativ) begleitung begleitung

Nach Murray SA et al, BMJ 2005

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 12



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 - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens

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

J Med Ethics 2012

22.11.2012 13




wowie: Rechtslage
I_MU UNIVERSITAT g

MUNCHEN

,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 - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 14/47




1. Therapieentscheidungen

2. Arztliche Indikation
3. Patientenwille

4. Arztliche Suizidhilfe
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Indikationsstellung

AN

iR

 ,Medizinische Indikation® (abstrakt):

- Evidenz-basierte Medizin, Lehrbuch

4

» Arztliche Indikation (konkret):

- Organismus des Patienten

- Soziales Umfeld des Patienten

- Personlichkeit des Patienten

- Medizinische Maglichkeiten vor Ort

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012

16/47




Kontraindiziert

LLLLLLL

LMU | i | | in der Sterbephase
Verdursten Ersticken
— -
FlUssigkeitsgabe Sauerstoffgabe
Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 #17




Magensonde
LMIU| |iveseri bei Demenz

Angestrebte Therapieziele:

— Durchfall, Ubelkeit, Erbrechen

— Hautentzlindungen

— Weniger Zuwendung Sampson EL et al.
— Oft Fixierung (2009) Cochrane

Databse Syst Rev.

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 18
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Kiinstliche Ernahrung und
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Dezember 2008




LMU

LUDWIG-

Ubernahme von

e Verantwortung

83jahriger Vater einer arztlichen Kollegin
Rasch progrediente Demenz (Creutzfeldt-Jakob)

Tochter wird gedrangt zur Entscheidung PEG-Sonde -
Uberlastet, will Betreuung zuruckgeben

Ubernahme auf Station, Klarung: keine Indikation, shared
decision making - friedlicher Trauerverlauf

=P [\tlastung von einseitiger Entscheidungen

verringert Schuldgefuihle und pathologische Trauer

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 20




e s | | VWegfall der Indikation

I_M u UNIVERSITAT
MUNCHEN

Ethikberatung auf Intensivstationen (2007, n=17)

Indikation
bejaht O 1

Indikation
verneint

Indikation
strittig - 1 -
Jox RJ et al, J Med Ethics 2012

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 21



Behandlung
LMU| |saveesrs ohne Indikation

Personliche
Griunde (55)
Rechtliche/ Hoffnung
palliativmedizin. auf ein
Unkenntnis (8) Wunder (4)
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

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 22



. Therapieentscheidungen

. Arztliche Indikation

. Patientenwille

. Klinikinterne Leitlinie



LUDWIG-

Formen des
LMU| |saveesrs Patientenwillens

Aktuell erklarter Wille

wenn nicht\
gegeben

wenn nicht\
vorhanden

wenn nicht\
vorhanden

Vorausverfugter Wille

Behandlungswiinsche

Mutmalfilicher Wille

BHG 2003, Jox RJ et al. Nervenarzt 2008

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 24147




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 £
6,9 S :
Z

D D QB _%1@«
P W P QD
Jahre AQ

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

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 25147
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Bayerisches Staatsministerium der ‘USRS
Justiz und flr Verbraucherschutz Meeae .

Vorsorge fir

UNFALL
KRANKHEIT

A1l TLCD

www.verwaltung.bayern.de

Vollmacht
Betreuungsverfliigung
Patientenverfligung

11. Auflage www.justiz.bayern.de




LMU

LS Anwendung der PV

MUNCHEN

/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 - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012

29/47




LMU

RS Offene Fragen

MUNCHEN

Wie konkret missen die Festlegungen sein?
Direkte Bindungswirkung?

Was qilt als Widerruf? ,Naturlicher Wille*?
PV von einwilligungsfahigen Minderjahrigen?
Patientenverfiigungen in der Psychiatrie?

Wie sind qualifizierte arztliche Beratung und das
Vorliegen der PV im Notfall sicherzustellen?

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012

30/47




o s Beratung
I_MU UI\!IVERSITRT
MUNCHEN

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 - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 31/47




Gesundheitliche
LMU| i+ | | Vorsorgeplanung

= 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 flr alle leicht zuganglich

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 32/47




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 - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 33/47




wwe L Mutmalfdlicher Wille
LMU| [cversra

= Nurin 68% korrekt ,erraten* von Angehorigen
Shalowitz et al (2009) Arch Int Med

= Angehorige basieren ihre Entscheidung oft auch auf
eigene Interessen und Wertvorstellungen

Vig EK et al (2006) J Am Geriatr Soc
Jox RJ et al (2012) Int J Ger Psych

= Viele Patienten wollen, dass ihre Angehoérigen eigene
Interessen bertcksichtigen
Hawkins NA et al (2005) Gerontologist

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 34/47




Vorgehen

MAXIMILIANS-
LIVI u UNIVERSITAT
MUNCHEN

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

4. Klinische Ethikberatung kann dies unterstutzen

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 35/47
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Klinikum der
Universitat Minchen

EMPFEHLUNGEN

ZUR FRAGE DER THERAPIEZIEL-

A
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LANGFASSUNG

Verfasser: AK Patientenverfligungen am Klinikum der Universitidt Miinchen
(Leitung: Prof. Dr. G.D. Borasio, Peter Jacobs, RD Jiirgen Weber)

unter wissenschaftlicher Mitarbeit von Dr. Ralf Jox M.A.

Mitglieder des AK Patientenverfligungen: Beate Augustyn (Pflegekraft, Palliativmedizin), Dr. 1. Bauer-
feind (Frauenklinik), Dr. C. Bausewein (Palliativmedizin), Dr. A. Beyer (Anisthesie), Prof. Dr. G.D.
Borasio (Palliativmedizin), PD Dr. J. Briegel (Anisthesie), M. Bruckmeier (Rechtsabteilung), Prof. Dr. W.
Eisenmenger (Rechtsmedizin), Dr. A. Enders (Padiatrie), B. Fittkau-Ténnesmann MPH (Christophorus
Akademic, Dr. L. Frey (Anisthesic), Dr. M. Fiihrer (Pddiatrie), PD Dr. J. Hoffmann (Chirurgie), P. Jacobs
(Pflegedirektor), Dr. R.J. Jox M.A. (Neurologie), Dr. M. Lang (Referent des Vorstands), B. Mueller (stellv.
Pflegedirektorin), Dr. theol. T. Roser (Seelsorge/Palliativmedizin), Dr. S. Stiibner (Psychiatrie), Prof. Dr.
M. Volkenandt (Dermatologic), Prof. Dr. R. Voltz (Neuroimmunologie), RD J. Weber (Rechtsabteilung)




Rechtlicher Vertreter:
LMU | 550 || eine Vorentscheidung

Keine Einwilligung Einwilligung

< >
Beide Fille *
Fall Herzschrittmacher ——

Fall PEG-Sonde _

n= 25 20 15 10 5 0 5 10 15 20

Angehorige I Fremdbetreuer

Jox RJ et al. (2012) Int J Geriatr Psychiatr

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 37




Welcher Vertreter?
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Jox RJ et al. (2012) Int J Geriatr Psychiatr
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. Therapieentscheidungen

. Arztliche Indikation
. Patientenwille

. Arztliche Suizidhilfe



Arzte insgesamt

Niedergelassene Arzte insgesamt

Hausarzte

Fachdrzte

Krankenhausdarzte

Arzte, die mit unheilbar
Kranken zu tun haben -

haufiger

weniger haufig, gar nicht

Basls: Bundesrepubiik Deutschland, Krankenhaus- und niedergelassene Arzte
2uele: Allensbacher Archiv, IID-Umfrags 5255, August 2009 % |ID-Allerstach



LUDWIG-

Erfahrungen
LMU| |simeer aus Oregon

= Haufigkeit : 0,2% aller Todesfalle (Oregon, USA)

= Motive: Wunsch nach Kontrolle, Angste, Verlust von
Selbstandigkeit und Wirde

= Keine Motive : Symptome, Depressivitat, soziale
Vereinsamung, finanzielle Sorgen

= Folgen: Keine Benachtelligung vulnerabler
Patientengruppen, keine Stérung der Arzt-Patient-
Beziehung, Palliativversorgung verbessert

Ganzini L, New Engl J Med 2002, Ganzini L, Arch Intern Med 2009, Ganzini L, J Gen Int Med 2008,
Battin MP, J Med Ethics 2007, Dobscha SK , J Palliat Med 2004, Lindsay RA, Am J Bioeth 2009
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Oregon:
LMU | @355 | Notausgang -Effekt

Figure 1: Number of DWDA Prescription Recipients and Deaths
as of January 7, 2011, by Year, Oregon, 1998-2010
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Quelle. http://egov.oregon.gov/DHS/ph/pas/docs/yearl13.pdf
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LLLLLLL Freiverantwortlichkeit
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= >90% der Suizide bei psychiatrischen Erkrankungen

= Depression (NL, Oregon): 8-47% der Anfragenden,
2-17% der durch assist. Suizid Gestorbenen (Levene 2011)

= Nicht jede (psych.) Krankheit verhindert
Freiverantwortlichkeit im juristischen/ethischen Sinn

»= 80% forensischer Psychiater in den USA: Suizid in
manchen Fallen freiwillig und zulassig (Ganzini 2000)

* Freiwillige Todeswinsche unbestritten
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wowe. Arztliche Position
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,Die Mitwirkung des Arztes bel der Selbsttdtung widerspricht
dem arztlichen Ethos und kann strafbar sein.*
BAK, Grundsatze zur arztl. Sterbebegleitung 1998/2004

!

,Die Mitwirkung des Arztes bei der Selbsttétung ist keine

arztliche Aufgabe.”
BAK, Grundsatze zur arztl. Sterbebegleitung 2011

JArztinnen und Arzte haben Sterbenden unter Wahrung ihrer
Woirde und unter Achtung ihres Willens beizustehen. Es ist
Ihnen verboten, Patienten auf deren Verlangen zu toten. Sie
durfen keine Hilfe zur Selbsttotung leisten .

86 (Muster-)Berufsordnung

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens 22.11.2012 44




Aktuelle
LMU)| aeer Entwicklungen

= Urtell des EGMR 2012 (Koch vs. Germany):

- BfArM lehnte es ab, einer Frau mit hoher Querschnittslahmung
todliche Medikamente auszuhandigen (dann Suizid in CH)

- Witwer durfte in Deutschland nicht mehr klagen

- EGMR: Einstellung zu Suizidhilfe den Staaten tberlassen,
Verfahrensrige an deutsche Gerichte

= Aktueller Gesetzentwurf (BMJ):

- gewerbsmalige Forderung des Suizids strafbar
- Geldstrafe/ Freiheitsentzug bis 3 Jahre

- explizite Straffreiheit fir Angehdrige und Helfer, die dem
Patienten nahestehen
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LMU| crveeers Palliativmedizin

Q22222222
pelelsfeleatele Zuwendung
RRRRRRRY | ikation
RLRRIXATY Palliativmediz.
pelelsleleatele ehandlong
peJelsfeleatele ¢
feJelafelelatele ///’
peJelslelelatele 022222222
pelelsfeleatele peleleleleletele

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens

Palliative
Sedierung

22.11.2012

RRRRRELRY

46/47




LMU

LUDWIG-
IIIIIIIIII

MUNCHEN

Explizite
Regelung?

Bisher:
Heimliche Praxis ohne Bedingungen und Kontrolle
,2Suizidhilfe-Tourismus*

Gesetzliche Regelung:

— Ehrlichkeit und Transparenz

— Respekt ggu. Wirde und Autonomie der Person

- Starkung des Lebensschutzes

- Verhutung fremdschadigender Suizidmethoden

Jox - DRA, Entscheidungen am Ende des Lebens
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