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Eine ethische Orientierungshilfe

Therapieverzicht gegen den Patientenwillen?

erwartet an einer unheilbaren Krankheit versterben,

geht dem Tod eine Entscheidung gegen lebensverldn-
gernde MaBnahmen wie Reanimation oder Beatmung vo-
raus. Dennoch wird eine zunehmende Anzahl von Patienten
bis kurz vor ihrem Tod chemotherapeutisch behandelt [1].
Hierfiir mag es gute Griinde geben, wenn die Therapie dem
Patienten einen Lebensqualitiits- oder Lebenszeitgewinn
bietet und seinen Wiinschen entspricht. Die zunehmende
Aggressivitdt der Tumortherapie am Lebensende wird jedoch
héufig als Ubertherapie und damit als Qualititsmangel in-
terpretiert. Der klinische Alltag und erste Studiendaten zei-
gen, dass es hdufig die Patienten selbst sind, die bei infauster
Prognose eine ,intensive” Therapie wiinschen. In jedem Fall
haben wir den Wunsch eines einwilligungsfdhigen Patienten
zu respektieren, wenn dieser eine angemessene Behandlung
ablehnt. Wo aber sind die Grenzen dieser Autonomie, wenn
der Patient eine Behandlung wiinscht, die aus drztlicher Sicht
unangemessen ist? In diesem Beitrag sollen ethische Kriterien
vorgestellt werden, die entscheidungsrelevant werden in der
Abwdgung fiir oder gegen eine tumorspezifische Therapie
insbesondere am Lebensende: die Unterscheidung in Wirk-
samkeit und Nutzen einer Therapie, die Méglichkeit des Pati-
enten, seine Situation realistisch einzuschdtzen und Kosten-
liberlegungen bei marginaler Wirksamkeit. Diese Kriterien
werden anhand von Leitfragen ndher beleuchtet.

Die offentliche Diskussion zum Therapieverzicht wird
heute immer noch {iberwiegend von der Sorge vor einer
Ubertherapie gegen den Willen des Patienten bestimmt.
Diese Sorge war Mitte der 1990er Jahre sicher berechtigt,
wie beispielhaft eine grof3e Studie zur Versorgungswirklich-
keit schwerkranker Patienten in den USA gezeigt hat: Die
Mehrheit der Patienten hatte ihre Wiinsche beziiglich einer
intensiven Therapie am Lebensende nicht mit ihren Arzten
besprochen. Dies fiihrte dazu, dass zwei Drittel der Pati-
enten, die eine palliative Behandlung vorgezogen hatten,
noch kurz vor ihrem Tod intensiv mit mindestens einer le-
benserhaltenden MalBnahme behandelt wurden [2].

Diese Studie und die Verbreitung des palliativmedizi-
nischen Gedankens haben nicht nur die 6ffentliche Diskus-
sion zur Notwendigkeit von Patientenverfligungen weiter-
gebracht, sondern auch die Entscheidungspraxis veran-
dert: In Europa geht nach neueren Daten etwa der Halfte
der erwarteten Todesfélle eine Entscheidung gegen eine
intensive Therapie voraus [3]. Interessanterweise werden
in diese Entscheidungen aber nur etwa die Halfte der Pa-
tienten einbezogen [4]. Dies erfolgt unseren eigenen Da-
ten zufolge vor allem dann nicht, wenn die Patienten auch
bei deutlich progredienter Tumorerkrankung noch Lebens-
zeit durch Maximaltherapie gewinnen wollen - ein
Wunsch, den etwa ein Drittel der Patienten im fortgeschrit-
tenen Tumorstadium duBern [5,6]. Diese Daten und die
klinische Erfahrung belegen, dass vor allem diejenigen
Situationen ethisch problematisch sind, in denen der Pa-
tient eine Maximaltherapie wiinscht, wahrend die behan-
delnden Arzte eine palliative Versorgung fiir richtig halten
[6]. Es stellt sich daher die Frage, wann ein Verzicht auf
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eine intensive, lebensverlangernde Therapie auch ohne
Zustimmung des Patienten ethisch vertretbar ist.

Das Recht der Patienten, unerwiinschte Behandlungen
abzulehnen, ist ein etablierter ethischer und rechtlicher
Standard in der Medizin, der auf dem Respekt vor der
Patienten-Autonomie basiert. Nicht gleichermaf3en unein-
geschrankt ist jedoch die Reichweite der Patientenautono-
mie, wenn ein Patient eine MalBhahme wiinscht, die von
arztlicher Seite fiir unangemessen gehalten wird.

Eine gangige Begriindung fiir eine einseitige arztliche
Entscheidung gegen eine Therapie ist die fehlende medi-
zinische Indikation. Unter angloamerikanischen Klinikern
und Medizinethikern wird die Grenze des medizinisch In-
dizierten unter dem Begriff der ,Futility”, das heilt der
Vergeblichkeit oder Sinnlosigkeit einer Behandlung disku-
tiert [7]. Analog zur Futility kann die fehlende medizinische
Indikation in einem engen Sinn mit der ,Vergeblichkeit”
bzw. ,Wirkungslosigkeit” der Behandlung oder in einem
erweiterten Sinn mit der ,Sinnlosigkeit” oder ,Nutzlosig-
keit” begriindet werden. Diese beiden Lesarten gilt es je-
doch zu unterscheiden. Ist eine Behandlung wirkungslos
und damit nicht geeignet das angestrebte Therapieziel zu
erreichen, dann darf die Behandlung gar nicht angeboten
werden. Wird der Indikationsbegriff hingegen in einem
erweiterten, normativen Sinn verwendet, dann beinhaltet
er zudem eine Bewertung, ob das anvisierte Ziel erstre-
benswert oder das Verhaltnis von Nutzen und Schaden
auch vertretbar sind. Fraglos ist nicht alles sinnvoll, was
medizinisch machbar ist. Die normative Komponente der
Indikationsstellung hat daher eine entscheidende Bedeu-
tung gerade in der Verhinderung einer unzumutbaren
Leidensverldngerung. Sie sollte jedoch in Abgrenzung zu
der rein medizinischen in jedem Fall gegeniiber den Be-
troffenen explizit und transparent gemacht werden. Das
bedeutet, dass im Idealfall mit der Bewertung ,nicht indi-
ziert” die Diskussion mit dem Patienten, warum eine
Therapie im konkreten Fall nicht fiir sinnvoll erachtet wird,
beginnt und nicht endet. Anhand von finf Leitfragen
stellen wir im Folgenden dar, wie dem Patientenwunsch
nach einer lebensverlangernden Therapie mit fraglichem
Nutzen in einer strukturierten Art und Weise begegnet
werden kann (zur Ubersicht vgl. Abbildung).

1. Ist das vom Patienten
angestrebte Therapieziel erreichbar?

TherapiemalBnahmen sind immer mit Blick auf ein
bestimmtes Behandlungsziel zu beurteilen. Zundchst gilt
es daher zu priifen, ob die vom Patienten gewiinschte
medizinische MaBnahme in der Lage ist, das angestrebte
Behandlungsziel zu erreichen (Wirksamkeit der MalSnah-
me). Eine wirkungslose Therapie ist medizinisch nicht in-
diziert und darf nicht angeboten werden. Die Beurteilung
der Effektivitat ist jedoch aufgrund der prognostischen
Unsicherheit haufig nicht so eindeutig, wie man es sich fiir
die ethische Begriindung eines einseitigen Therapiever-
zichts wiinschen wiirde. Ab wann soll eine Therapie als
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wirkungslos eingestuft werden? Ein breit diskutierter
Vorschlag ist, MaBnahmen als ineffektiv zu bezeichnen, die
bei weniger als 1 Prozent der Patienten erfolgreich sind
[8]. Abgesehen von der Schwierigkeit, dies im Einzelfall fiir
die spezielle Risikosituation des Patienten zu prognostizie-
ren, ist dieser Schwellenwert willkiirlich gewahlt. Es wird
immer Patienten geben, die mangels Alternativen eine
Behandlung in Anspruch nehmen wollen, die in weniger
als 1 Prozent der Falle Erfolg hat, aber deren Erfolgswahr-
scheinlichkeit eben nicht gleich Null ist.

Trotzdem ist es wichtig, diejenigen Félle, bei denen
eine Behandlung sicher ihr Ziel nicht erreichen kann, von
denjenigen zu unterscheiden, bei denen es eine mogliche,
wenn auch geringe Chance gibt, das angestrebte Ziel zu
erreichen. Diese Differenzierung erfiillt drei Funktionen. (1)
Sie ist bei denjenigen Patienten, die ein unerreichbares
Behandlungsziel verfolgen, eine klare Rechtfertigung fiir
eine Entscheidung zur Therapiezielanderung, die spéte-
stens zu diesem Zeitpunkt besprochen und umgesetzt
werden sollte. (2) Bei den Patienten, die ein schwer erreich-
bares Therapieziel verfolgen, kann sie Grundlage fiir einen
zeitlich begrenzten Behandlungsversuch sein. Wenn ein
Patient im metastasierten Tumorstadium zum Beispiel
gerne Lebenszeit gewinnen will und es fraglich ist, ob er
bei einer Pneumonie wieder von der Beatmungsmaschine
entwohnt werden kann, kdnnte der Arzt sich mit ihm auf
einen zeitlich begrenzten Versuch der Beatmungstherapie
verstandigen. (3) Bei Patienten mit fraglich erreichbarem
Behandlungsziel ist es dariiber hinaus besonders wichtig,
sich intensiv mit der subjektiven Bewertung von Nutzen
und Belastungen bzw. Risiken der Therapie durch den
Patienten zu befassen.

2. Wie bewertet der Arzt das Verhaltnis von
Nutzen und Belastung durch die Therapie?

Auch wenn es theoretisch ein Kontinuum unterschied-
licher Verhdltnisse von Nutzen und Belastung einer Thera-
pie gibt, lassen sich idealtypisch drei Szenarien differen-
zieren, die Grundlage fiir die nachsten Schritte in der
Entscheidungsfindung sind:

(1) Der Nutzen iiberwiegt (Nutzen > Belastung): Wenn
der Nutzen die Nebenwirkungen oder Risiken auf-
wiegt, sollte der Arzt die Behandlung anbieten, selbst
wenn der Nutzen nur gering ist. Ein Beispiel ware eine
Behandlung mit moderaten Nebenwirkungen, die das
Leben des Patienten vielleicht um zwei Wochen ver-
langert.

(2) Nutzen und Belastung sind ausgeglichen (Nutzen
= Belastung): Es gibt Situationen, in denen sich Nut-
zen und Belastung in etwa die Waage halten; sei es,
weil es nicht sehr wahrscheinlich ist, dass der erwartete
Nutzen eintritt, oder weil die Nebenwirkungen den
Nutzen aufwiegen.

(3) Die Belastung iiberwiegt (Nutzen < Belastung):
Das wdre zum Beispiel der Fall, wenn ein Patient mit
progredienter Tumorerkrankung eine Viertlinienthera-
pie wiinscht, die nebenwirkungsreich ist und wahr-
scheinlich den Verlauf seiner Erkrankung nicht beein-
flusst.

Im dritten Szenario besteht ein Konflikt, im zweiten
zumindest eine Spannung zwischen den éarztlichen Ver-
pflichtungen, einerseits den Wunsch des Patienten zu
achten und anderseits ihn vor Schaden zu bewahren. Wie
kann der Arzt diesem Konflikt begegnen? Der Arzt sollte
im nachsten Schritt ergriinden, worauf der Wunsch des
Patienten nach einer Therapie mit ungiinstigem Nutzen-
Risiko-Verhaltnis beruht.

3. Beruht der Patientenwunsch auf einer
realistischen Einschatzung der Situation?

Wenn die Mdglichkeit besteht, mit der Behandlung das
Therapieziel des Patienten zu erreichen, dann erfordert es
das Fursorgeprinzip, dass der Arzt das Nutzen-Schadens-
Verhdltnis der Therapie unabhangig vom Patientenwunsch
bewertet. Basierend auf dieser Bewertung fiihrt der Arzt
dann die Diskussion mit dem Patienten Uber erreichbare
Behandlungsziele und den Nutzen beziehungsweise die
Belastung der verschiedenen Optionen.
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Etwa zwei Drittel der Patienten mit infauster Prognose
wiinschen in der letzten Lebensphase eine auf Symptom-
kontrolle ausgerichtete Therapie [5]. Ein Drittel mdchte
hingegen mittels Maximaltherapie Lebenszeit gewinnen,
auch wenn die Arzte eher zu einer palliativen Symptomkon-
trolle raten. Die Differenzen zwischen Arzt und Patient
konnen entweder auf der Fakten- oder Bewertungsebene
liegen: Der Patient kann zu einer anderen Einschdtzung der
Situation gelangen, weil er von ,falschen” Fakten ausgeht
oder weil er die gegebene Situation anders bewertet, als
seine behandelnden Arzte. Von den ,falschen Fakten” geht
der Patient aus, wenn er nicht ausreichend informiert ist oder
wenn er die Informationen, die er erhalten hat, verdrangt.
Mehrere Studien belegen die oft unzureichende Aufklarung
von Patienten [9]. So hatte beispielsweise in einer Studie
weniger als die Halfte der Patienten im fortgeschrittenen
Tumorstadium verstanden, dass ihre Behandlung nicht mehr
mit kurativer Intention erfolgte [10]. Dies unterstreicht, wie
wichtig eine offene, einfiihlsame und wiederholte Aufkla-
rung ist, die sich immer wieder vergewissert, auf welchem
Informationsstand der Patient selbst ist.

Neben einer mangelhaften Aufklarung kénnen auch
Verdrangungsmechanismen bei der Krankheitsverarbei-
tung fiir die Fehleinschatzung der Situation verantwortlich
sein. Zu den typischen Coping-Mechanismen und Reakti-
onenvon Sterbenden gehort die Abwehr und Verleugnung
der Realitat. Dies ist zundchst ein natiirlicher Selbstschutz,
vor einer Realitdt, die der Patient noch nicht in ihrer



ganzen Bedeutung ertragen kann. Studien zeigen, dass die

Patienten, die bei weit fortgeschrittener, unheilbarer Er-

krankung eine auf Lebenszeitgewinn ausgerichtete Thera-

pie wiinschen im Gegensatz zu den Patienten, die eine
palliative Versorgung wiinschen, héufiger eine Erkran-
kungsdauer von unter zwolf Monaten haben [6]. Das
spricht dafiir, dass Patienten eine gewisse Zeit benétigen,
um eine realistische Einschatzung ihrer Situation entwi-
ckeln zu kénnen. Eine friihzeitige palliative und psychoon-
kologische Begleitung kann diesen Prozess effektiv unter-
stiitzen [11]. Patienten, denen eine realitatsbezogene

Einschdtzung der Situation trotz aller Bemiihungen nicht

mdglich ist, sollte der Arzt vor Entscheidungen mit einem

erheblichen Schadenspotenzial bewahren, die diese viel-
leicht anders getroffen hatten, wenn ihre Bewertung von

Nutzen und Risiken auf einer realistischen Einschatzung

der medizinischen Situation beruhen wiirde. In Abhdngig-

keit von der drztlichen Nutzen-Risiko-Bewertung schlagen
wir zwei verschiedene Strategien vor:

(1) Wenn der Patient aufgrund seiner Verdrangung eine
Therapie wiinscht, deren Schadenspotenzial klar den
therapeutischen Nutzen tUberwiegt, sollten die Fiirsor-
gepflichten des Arztes Prioritdt haben: Der Arzt hat
gute ethische Griinde, dem Patienten die gewiinschte
Behandlung nicht anzubieten. Wir sind uns bewusst,
dass das Argument der Verdrdngung als Rechtferti-
gung missbraucht werden kann, um sich tiber den
Patientenwunsch hinwegzusetzen, wenn dieser nicht
mit der arztlichen Empfehlung tibereinstimmt. Soweit
mdglich sollte daher bei einer persistierenden Verdran-
gung ein Psychoonkologe hinzugezogen werden.
Hilfreich ist hdufig auch die Einbeziehung der Familie,
um die Hoffnung und Wiinsche des Patienten besser
einschétzen zu kénnen.

Ethik

(2) Wenn der Patient verdrangt und Nutzen und Schaden-
spotenzial der gewiinschten Behandlung in etwa
ausgeglichen sind, ist die arztliche Fiirsorgeverpflich-
tung zum Therapieverzicht nicht so stark. Hier liegt es
eher im Ermessen des Arztes, ob er den Wiinschen des
Patienten entspricht oder nicht. Wenn die Behand-
lungskosten auf der Arzt-Patienten-Ebene beriicksich-
tigt oder zumindest transparent gemacht werden
sollen, erscheint es in dieser Situation ethisch vertret-
bar, Kosteniiberlegungen in die Therapieentscheidung
einzubeziehen (siehe Frage 5).

4. Bleibt der Patient
bei seinem Therapiewunsch?

Wenn ein Patient seine Situation realistisch einschatzt,
sollte der Arzt seine Bewertung unterschiedlicher Thera-
pieziele sowie von Nutzen und Belastung der Behandlung
mit dem Patienten besprechen. Die Studienlage zeigt, dass
sich die Bewertung des Nutzen-Belastungs-Verhaltnisses
im Krankheitsverlauf haufig dndert: Schwerkranke Pati-
enten sind im Vergleich zu gesunden Menschen viel eher
bereit, intensive Therapien auch mit geringer Erfolgsaus-
sicht auf sich zu nehmen [12, 13, 14]. Wenn ein Patient
nach gemeinsamer Abwagung aller Vor- und Nachteile
trotz fortgeschrittener Erkrankung flir eine tumorspezi-
fische Behandlung votiert, hat der Arzt gute Griinde, der
Patientenautonomie Vorrang einzurdumen und dem Be-
handlungswunsch zu entsprechen: Der Patient sollte selbst
entscheiden konnen, welche Risiken und Belastungen
trotz geringer Erfolgsaussicht der Therapie fiir ihn noch
akzeptabel sind.

5. Ist der Ressourcenverbrauch
bei der Entscheidung relevant?

Obgleich die ethische Zuldssigkeit von Ressourcener-
wdgungen im Einzelfall kontrovers diskutiert wird, moch-
ten wir aufzeigen, an welcher Stelle sie im Entscheidungs-
prozess aus unserer Sicht ethisch vertretbar sein konnten.
Wir méchten damit die Diskussion liber ressourcensensi-
ble drztliche Entscheidungen fordern, zumal die Behand-
lungskosten bei Entscheidungen iiber den Einsatz von
Therapien mit marginalem Nutzen empirischen Studien
zufolge zunehmend eine Rolle spielen. In einer Umfrage
unter Himatologen und Onkologen in Deutschland gaben
zwei Drittel der Befragten an, zugelassene Medikamente
aufgrund eines ungiinstigen Kosten-Nutzen-Verhaltnisses
ihren Patienten vorzuenthalten [15]. Auch wenn dies nur
gelegentlich geschieht, so ist damit Rationierung am
Krankenbett schon heute ein verbreitetes Phanomen
nicht nur in der Onkologie [16]. Dabei ist zu betonen, dass
explizite, regelbasierte Leistungseinschrankungen gegen-
Uber impliziten, fallbezogenen ethisch vorzugswiirdig
sind, da sie eher die Gleichbehandlung der Patienten
gewdbhrleisten. Doch auch die besten konsensbasierten,
kostensensitiven Leitlinien werden Rationierungsent-
scheidungen am Krankenbett nicht vollig obsolet ma-
chen, da sie niemals alle Indikationsgebiete abdecken
konnen und jede Regel dann wieder im Einzelfall ange-
wendet werden muss. Hier ist ein Ermessenspielraum fiir
den Arzt nicht nur unvermeidlich, sondern auch wiin-
schenswert, um dem einzelnen Patienten gerecht werden
zu kénnen.
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In unserem Entscheidungsmodell differenzieren wir
zwei Situationen: in (1) sollten autonomiebasierte Griinde
fithrend sein, in (2) kénnen hingegen die Behandlungsko-
sten die entscheidende Rolle spielen.

(1) Wenn ein Patient trotz realistischer Einschatzung sei-
ner Situation eine Behandlung wiinscht, die aus arzt-
licher Sicht einen geringen oder fraglichen Nutzen hat,
sollte der Arzt diesen auf die Kostenverantwortung
hinweisen, die alle Beteiligten im Gesundheitswesen
tragen. Er sollte hierzu noch einmal erldutern, dass die
gewiinschte Behandlung nur einen geringen Nutzen-
gewinn (ggf. bei einem erheblichen Schadenspotenzi-
al) bietet und dass durch einen Therapieverzicht er-
hebliche Ressourcen eingespart werden konnten, die
— bei insgesamt begrenzt verflighbaren Mitteln — dann
anderen Patienten zugutekommen, die mdglicherwei-
se mehrvon ihnen profitieren wiirden. Auf diesem Weg
werden Patienten angehalten, Kostenerwdgungen mit
in ihre Therapieentscheidungen einzubeziehen; sie
bleiben aber letztlich frei, sich dennoch fiir die teure
Therapie zu entscheiden.

(2) Wenn der Patient aufgrund von Verdrdngungsmecha-
nismen seine Situation nicht realistisch einschétzen
kann und das Nutzen-Schadens-Verhdltnis weder
eindeutig positiv noch eindeutig negativ ist, konnten
die erforderlichen Ressourcen eine entscheidende
Rolle spielen: Solange die Therapie wenig (finanzielle,
personelle oder sachliche) Ressourcen verbraucht,
kann der Arzt sie anbieten. Wenn sie jedoch ressour-
cenintensiv ist, ware eine einseitige drztliche Entschei-
dung zum Therapieverzicht gerechtfertigt. Hier wer-
den die Ressourceniiberlegungen weder durch einen
klaren Patientennutzen noch durch autonomiebasierte
Argumente aufgewogen, da der Therapiewunsch des
Patienten auf einer unrealistischen Einschdtzung der
Heilungschancen beruht.

Es wird kontrovers diskutiert, ob Arzte offen mit ihren
Patienten besprechen sollen, wenn sie sich aus Ressour-
cenerwdgungen gegen Therapien entscheiden. Ein solches
Vorgehen bedarf sicher zundchst der gesellschaftspoli-
tischen Meinungsbildung. Erste Erfahrungen zeigen je-
doch, dass es prinzipiell moglich ist, die Therapiekosten
anzusprechen, wenn der Arzt die Information tber die
Kosten inhaltlich klar trennt von den medizinischen und
arztlichen Uberlegungen und als zusitzlichen Aspekt ins
Bewusstsein ruft [17]. Eine ehrliche Diskussion von Kosten-
liberlegungen wird auch von Patientenseite erwartet [18].
Mehr Transparenzim Umgang mit Ressourcenerwdgungen
beugt auch der Gefahr vor, dass sich hinter dem Etikett der
Vergeblichkeit oder fehlenden medizinischen Indikation
letztlich vor allem Kosteniiberlegungen verbergen.

Zusammenfassung:

Die vorgestellten ethischen Kriterien und Leitfragen
sollen dabei helfen, in ethisch schwierigen Entscheidungs-
situationen gemeinsam mit dem Patienten zu entscheiden,
ob eine intensive Therapie mit einem geringen Nutzen bzw.
einem ungiinstigen Nutzen-Schaden-Potenzial durchge-
fiihrt werden soll oder nicht [11]. Neben einer sorgféltigen
arztlichen Nutzens-Schadens-Abwagung und einer offe-
nen, einfiihlsamen Aufkldrung des Patienten ist vor allem
relevant, ob der Patientenwunsch auf einer realistischen
Einschatzung der Situation beruht. Die drztliche Firsorge-
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pflicht gebietet es, Patienten vor einer risikoreichen Ent-
scheidung zu schiitzen, wenn diese auf einer fehlerhaften
Beurteilung der Erfolgsaussichten der Behandlung beruht.
Wir haben zudem aufgezeigt, an welcher Stelle im Entschei-
dungsprozess Ressourcenerwdgungen in ethisch vertret-
barer Weise eine Therapie entscheidende Rolle spielen
konnen. Dabei sei abschlieBend noch einmal betont, dass
dies eine explizite Entscheidung im System der Gesetz-
lichen Krankenversicherung voraussetzt, dass Arzte im
Einzelfall Ressourceniiberlegungen mit beriicksichtigen
sollen, die Uber das bereits etablierte Wirtschaftlichkeits-
gebot (Minimierung des Ressourcenverbrauchs fiir ein
bestimmtes Therapieziel) hinausgehen.

Eva C. Winkler, Georg Marckmann
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