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1. Einleitung
1.1. Personlicher Hintergrund

[MoAAo Tt delva Kovdev AvVOPOTOL BELVOTEPOV TEAEL
Es gibt viel Ungeheures, aber nichts ist Ungeheurer als der Mensch. (Sophokles, Antigone V, 332-333)

Dieser Satz aus einem Chorlied der Antigone des griechischen Dichters Sophokles bringt die
Eigenart des Menschen auf einen treffend ambivalenten Begriff: ,,0etvoc (deinos)* bedeutet
sowohl ,,groRartig, ehrwurdig* als auch ,,furchtbar, unheimlich* [7], beschreibt also eine Gro-
Re, die sowohl im Guten als auch im Bdsen staunenswerte Ausmalie annehmen kann [11].
Dieser Satz falt fur mich zusammen, weshalb mich die Medizinethik schon lange fasziniert,
denn gerade die Heilkunst ist eine menschliche Féhigkeit, die seit alters immer wieder gran-
diose Taten, Erkenntnisse und Erfindungen hervorgebracht hat und deshalb nicht selten mit
Attributen des Gottlichen in Verbindung gebracht wurde. Andererseits kennt kaum eine
menschliche Kunst derart niedertrachtigen Missbrauch und solche fatalen Folgen wie die Me-
dizin. Aber nicht nur die Extreme fordern einen ethisch Interessierten heraus, sondern die
zahlreichen Graubereiche in der Mitte, wo eine ethisch begriindete Differenzierung zwischen
moralisch Gerechtfertigtem und Nicht-Gerechtfertigten not tut.

Ich mochte kurz meinen Weg zur Medizinethik im Kontext meines wissenschaftlichen
Werdeganges erldutern. Mein Interesse fur die Medizin- und Bioethik wurde geweckt, als
Anfang der 90er Jahre im Gymnasium mein damaliger Religions- und Philosophielehrer tiber
aktuelle Entwicklungen wie genetische Diagnostik, In-vitro-Fertilisation und Sterbehilfe
sprach. Als ich mich nach dem Zivildienst in der ambulanten Pflege und Behindertenbetreu-
ung 1995 an der Albert-Ludwigs-Universitat in Freiburg fiir das Fach Medizin einschrieb,
begann ich von Anfang an, Lehrveranstaltungen der verschiedenen Fakultiten zu bioethischen
Themen zu besuchen. Nachdem ich im Januar 1996 im Freiburger Universitatsklinikum eine
Fortbildung von Frau PD Dr. Stella Reiter-Theil zum Thema Sterbehilfe besuchte, nahm ich
im Wintersemester 1996/1997 an einem interdisziplindren Seminar zum Thema ,,Ethische
Codices* teil, das sie zusammen mit dem Rechtswissenschaftler Prof. Dr. Albin Eser und dem
Medizinhistoriker Prof. Dr. Ulrich Trohler leitete. Nach dem 1. medizinischen Staatsexamen
1998 wechselte ich an die Ludwig-Maximilians-Universitat in Miinchen, da nur hier durch die
Existenz einer separaten Hochschule fiir Philosophie ein Parallelstudium der Philosophie mit
einer Immatrikulation in beiden F&chern moglich war. Ich absolvierte ein breites philosophi-
sches Grundstudium, das ich mit dem Bakkalaureat abschloss. Nach Beendigung des Medi-
zinstudiums ging ich fir ein Jahr nach London, um dort am King’s College einen Master in
Medical Ethics and Law zu erwerben. Da mich die klinische Medizinethik am meisten faszi-
nierte, entschloss ich mich, bis zum Facharzt klinisch-praktische Erfahrung zu sammeln, und
begann eine Tatigkeit in der Neurologie und Palliativmedizin. Bei Prof. Dr. Gian Domenico
Borasio am Klinikum der Universitat Minchen fand ich einen Platz, wo ich sowohl eine pro-
funde klinische Ausbildung erhalten als auch wissenschaftlich zu Themen wie Patientenver-
fligung, Sterbehilfe, Ethik-Policies, klinische Ethikberatung und Neuroethik arbeiten konnte.

Mit einem siebenmonatigen Auslandsstipendium der Bayerischen Forschungsstiftung
von August 2005 bis Februar 2006 war es mir schlieRlich méglich, den Kontakt zu der inzwi-
schen in Basel lehrenden Prof. Reiter-Theil zu intensivieren. An dem von ihr geleiteten Insti-
tut fir Angewandte Ethik und Medizinethik konnte ich einerseits durch den Besuch von Vor-
lesungen, Seminaren und Forschungskolloquia mein medizinethisches Wissen erweitern und
um methodische Kompetenzen ergénzen (Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring, Methode
des embedded researcher), andererseits in der fruchtbaren Atmosphare eines medizinethi-
schen Instituts meine Forschung vorantreiben, worauf ich im folgenden naher eingehen wer-
de.



1.2 Promotionsstudium an der Universitat Basel

Wéhrend meiner Zeit als Forschungsstipendiat an der Universitat Basel konzentrierte ich mich
auf drei thematisch eng verwandte Forschungsprojekte:

(a) Auf der Basis einer theoretischen Arbeit zur ethischen Problematik stellvertretender
Entscheidungen in der Medizin beschaftigte ich mich mit medizinrechtlichen L6-
sungsmodellen und deren rechtsethischen Implikationen in einer kulturvergleichenden
Perspektive. Gemeinsam mit Kooperationspartnern in Essex (England), Bochum und
Dresden verglich ich die traditionelle Rechtslage sowie die einschlagigen aktuellen
Gesetzesnovellen von Deutschland und England zum Thema der stellvertretenden Ent-
scheidungen in Gesundheitsfragen.

(b) Eine zuvor in Miinchen durchgefiihrte empirische Studie zur Frage der Therapiebe-
grenzung auf Intensivstationen konnte ich in Basel auswerten und aufarbeiten.

(c) Schliellich konzipierte ich in Basel ein Projekt, das die Evaluation eines am Klinikum
der Universitdt Minchen pilotierten Beratungsmodells zur Frage der Therapiebegren-
zung und zum Umgang mit Patientenverfigungen zum Thema hat.

Aus den ersten beiden Forschungsprojekten sind inzwischen drei Artikel hervorgegangen, von
denen zwei bereits verdffentlicht sind und ein dritter gerade zur Veroffentlichung bei der Zeit-
schrift Intensive Care Medicine eingereicht ist. Diese drei Artikel reprasentieren mithin einen
GroRteil meiner Arbeit an der Universitat Basel. Aus diesem Grunde habe ich sie ausgewéhlt
fur diese Dissertation.

Mit der Promotion zum Dr. phil. (PhD) in Medizin- und Gesundheitsethik an der Uni-
versitat Basel mochte ich eine akademische Zusatzqualifikation flr eine wissenschaftliche
Laufbahn in der Medizinethik erwerben. Da ich meine medizinische Dissertation mit einer
immunologischen Laborarbeit erhalten habe, erscheint mir eine medizinethische Qualifikation
auf Promotionsniveau als Erganzung sinnvoll. Zudem habe ich die Erfahrung gemacht, dass
in einem Schnittstellenfach wie der Medizinethik eine echte Interdisziplinaritat Wissenschaft-
ler mit Mehrfachqualifikationen voraussetzt, welche die Sprachen verschiedener Disziplinen
sprechen.

Meine Verbundenheit mit Frau Prof. Reiter-Theil und ihrem Institut legte es nahe, die
Promotion in Basel anzustreben. Dartiber hinaus spricht mich die Internationalitat und Inno-
vativitat des neuen Promotionsstudienganges an. Unabhéngig davon habe ich Stadt und Uni-
versitat Basel 1angst schétzen gelernt. Durch meine Herkunft aus der Bodenseeregion und
mein Studium in Freiburg i.B. war mir Basel bereits gut bekannt, doch wéhrend meiner Sti-
pendienzeit lernte ich zudem die Universitat unter anderem durch eine Einladung zum Dies
academicus besser kennen. Beeindruckt hat mich auRerdem die konstruktive und kollegiale
Studienatmosphére im Basler Reformstudiengang Medizin, den ich als Dozent und als Ler-
nender kennen lernen durfte.

2. Thematische Einflihrung

Wie bereits erwéhnt, habe ich fur diese Dissertation drei Arbeiten gewahlt, die meine Tatig-
keit als Stipendiat in Basel widerspiegeln. Thematisch lassen sich die Arbeiten unter dem Ti-
tel zusammenfassen: ,,Entscheiden Uber das Leben Anderer: ethische Herausforderung fur
die gegenwartige Medizin“. Es geht also um ein Kernthema der Ethik, nd&mlich Handlungs-
entscheidungen. Dabei sollen besonders wertgeladene Entscheidungen im Zentrum der Be-



trachtung stehen, da mit dem Leben eines der hochsten Giiter angesprochen ist. Die besondere
Aktualitat und Brisanz des Themas ergibt sich aus der Zuspitzung, dass es um Entscheidun-
gen von Menschen nicht fir sich selbst, sondern fiir und an Stelle von anderen Menschen
geht. Ich mdchte im folgenden kurz erldutern, weshalb ich darin gerade heutzutage eine be-
sondere Aktualitat und Brisanz sehe.

Bis in das 20. Jahrhundert verstand sich die westliche Medizin als rein lebensorientier-
te Praxis und achtete peinlich darauf, nichts mit Sterbenden zu tun zu haben. Dem Arzt oblag
es, eine moglichst genaue Krankheitsprognose zu stellen, und wenn er feststellen musste, dass
der Patient unheilbar krank und dem Tode nahe war, forderten es das Berufsethos, die Riick-
sicht auf seine Reputation und zum Teil die Landesgesetze, dass er den Kranken in die Obhut
der Familie und der Geistlichen (bergab, sich selbst aber zuriickzog. So schrieb Hippokrates:

,,Daher muR3 man der Natur derartiger (tédlicher) Krankheitsbilder erkennen und wissen,
wie sehr sie der Kraft der Kdrper tiberlegen sind (...) und

ihre Prognose griindlich lernen. So wird man mit Recht bewundert werden und ein guter
Arzt sein. (...) Man wird, wenn man vorher erkennt und voraussagt, wer sterben und wer
am Leben bleiben wird, von der Verantwortung frei.“ (Prognostikon 11, 112) [8]

Inzwischen hat sich ein Paradigmenwechsel vollzogen. Heute sieht es die Arzteschaft als ihre
Aufgabe an, Sterbende medizinisch zu begleiten, ihnen die Beschwerden zu lindern und einen
maoglichst friedlichen und selbstbestimmten Tod zu ermdglichen. So heif3t es etwa in der aktu-
ellen Fassung der Grundsétze zur &rztlichen Sterbebegleitung von der Bundesarztekammer:

,»YAufgabe des Arztes ist es, unter Beachtung des Selbstbestimmungsrechtes des Patienten
Leben zu erhalten, Gesundheit zu schiitzen und wieder herzustellen sowie Leiden zu lin-
dern und Sterbenden bis zum Tod beizustehen. Die arztliche Verpflichtung zur Lebenser-
haltung besteht daher nicht unter allen Umsténden.* [4]

Dieser Paradigmenwechsel im 20. Jahrhundert steht im Kontext der Entstehung der moder-
nen Hospiz- und Palliativbewegung und der Betonung von Patientenautonomie und Patien-
tenrechten im Zuge der aufkommenden Medizin- und Bioethik. Beides sind Entwicklungen,
die ab den 60er Jahren an Einfluss gewannen und inhaltlich eng mit dem medizinischen Fort-
schritt und insbesondere den Erfolgen der nach dem Zweiten Weltkrieg sich entwickelnden
Intensivmedizin zu tun haben. Die neuen lebensrettenden und —erhaltenden Techniken der
Notfall- und Intensivmedizin sowie die verbesserten Therapiemoglichkeiten lebensbedrohli-
cher Erkrankungen haben dazu geflhrt, dass heutzutage zwei Drittel aller Todesfélle abseh-
bar sind und in 23-50% aller Todesfélle im VVorfeld bestimmte technisch machbare lebenser-
haltende MaRnahmen bewusst beendet oder nicht mehr eingeleitet werden [17]. Auf Intensiv-
stationen sind sogar 50-90% aller Todesfalle mit bewussten Entscheidungen gegen lebenser-
haltende MaRnahmen verbunden [14, 18]. Damit wird aus dem jahen, unverfiigbaren Sterben
friherer Jahrhunderte ein unumgangliches Sterbenlassen; der dem Sterbenden auferlegten
Ars moriendi wird eine den Anderen auferlegte Ars decernendi an die Seite gestellt, eine
Kunst der Entscheidungsfindung. Die Existenz differenzierter lebenserhaltender Techniken
fiihrt zum Freiheitsparadoxon: der nach Sartre ,,zur Freiheit verdammte* Mensch [13] kann
nicht nicht entscheiden, denn auch die Fortfuhrung einmal begonnener lebenserhaltender
MafRnahmen stellt eine Entscheidung dar.

Nun bringt es aber die Natur derartiger Entscheidungssituationen an der Grenze des
Lebens mit sich, dass die Betroffenen zum Zeitpunkt der Entscheidungsnotwendigkeit oft
nicht mehr in der Lage sind, die Entscheidung selbst zu treffen. Durch krankheits- und thera-
piebedingte Einschrankungen der Kognition, Volition, Sprachfahigkeit oder Bewul3tseins-
klarheit befinden sich viele Patienten entlang einem Gradienten reduzierter Einsichtsfahig-
keit, so dass Andere fiir sie entscheiden mussen: etwa Angehdrige, Arzte oder Richter [6].
Das wirft ganz eigene ethische Probleme auf, die im Focus dieser Arbeit stehen sollen.



3. Veroffentlichte bzw. zu verdffentlichende Arbeiten in ihrem Kontext

3.1 ,,Bewusstlos, aber autonom!? Ethische Analyse stellvertretender Entscheidungen
far einwilligungsunfahige Patienten* (2004) Ethik in der Medizin 16:401-414

(a) Einwilligungsfahigkeit

In dieser Arbeit wird zundchst an Hand der demographischen Entwicklung und der medizini-
schen Fortschritte erlautert, weshalb in jlingster Zeit die Zahl der als entscheidungsunfahig
geltenden Birger stetig zunimmt, wie an der Statistik gesetzlicher Betreuungen abzulesen ist.
Der juristische Terminus ,,Einwilligungsfahigkeit” basiert auf einem ethischen Konzept, das
erstaunlich vage definiert ist. Den meisten Theorien zufolge beruht sie auf einem Ensemble
aus kommunikativen, deliberativen und normativen Fahigkeiten des Betreffenden, wobei das
deutsche Recht besonders Wert legt auf die Einsicht in Tragweite und Konsequenzen der Ent-
scheidung sowie die freie Steuerung des Willens. Bis zu welchem AusmaR diese Fahigkeiten
jedoch vorhanden sein mussen und wie (und wer) sie moglichst standardisiert und zuverlassig
erfal3t werden konnen, ist Gegenstand aktueller Kontroversen [1].

(b) Patientenwohl und Patientenwille

Eine stellvertretende Entscheidung orientiert sich an Werten, die fast ausschlief3lich auf den
betroffenen Patienten zentriert sind: es geht um das Patientenwohl und die Patientenwillen.
Die oft vorgegebene Gegensatzlichkeit beider Werte (,,Wohl vs. Wille*) lait sich bei genaue-
rem Hinsehen als oberflachliche Polarisierung entlarven. In der Tat &Rt sich nicht nur eine
Komplementaritat beider Werte, sondern sogar eine Interdependenz aufweisen, so dass in den
allermeisten Sitautionen beide einander bedingen und sehr wohl harmonieren. Fur die klini-
sche Praxis bedeutet dies, dass zur Erhellung des Patientenwohls immer auch der Patienten-
wille und vice versa berucksichtigt werden sollte.

(c) Kriterien stellvertretender Entscheidung

Von diesen beiden Werten lassen sich drei distinkte Kriterien ableiten, die bei stellvertreten-
den Entscheidungen eine Rolle spielen. Das erste ist das paternalistische Kriterium, wonach
das vermutete Patientenwohl entscheidungsleitend ist, notfalls auch gegen den Patientenwil-
len. Das vor allem von Arzten traditionell angewandte Kriterium hat ernst zu nehmende Ar-
gumente auf seiner Seite (liberlegenes Fachwissen, Forderung einer empathischen Haltung,
Handlungsflexibilitat), muss sich jedoch mindestens ebenso gewichtige Gegenargumente ge-
fallen lassen (exklusiver Zugang zur Subjektivitat, struktureller Bias der arztlichen Perspekti-
ve, Vertrauenskrise im Arzt-Patienten-Verhaltnis).

Das zweite Entscheidungskriterium ist das der substitutiven Autonomie. Dabei wird
danach gefragt, wie der Patient unter den gegebenen Umstanden selbst entscheiden wiirde,
wenn er dazu imstande wére. Dieser Rekurs auf den ,,mutmalilichen Patientenwillen* geht
zuriick auf die angloamerikanische Rechtsfigur des ,,substituted judgement®. Die Aufnahme
dieses Konzept in die Medizinethik wurde dadurch geférdert, dass der amerikanische Philo-
soph John Rawls eine kontraktualistische Begriindung fir dieses Konzept lieferte [12]. Die
empirische Forschung hat allerdings durch die Anwendung von Fallvignetten-Studien gezeigt,
dass die Therapieentscheidungen von Patienten selbst von engsten Angehdrigen in gut einem
Drittel aller Féalle nicht korrekt vorhergesagt werden.



Das dritte und letzte Kriterium stellvertretender Entscheidung basiert auf dem Konzept der
prospektiven Autonomie. Dabei antizipiert der Patient bestimmte Entscheidungssituationen
und duRert seinen Willen im voraus. Die formalisierte Fassung der prospektiven Autonomie
stellt die Patientenverfligung (PV) dar. Verschiedene Argumente sprechen fur dieses Ent-
scheidungskriterium: (1) das argumentum per analogiam zeigt die Ahnlichkeit mit zukunfts-
wirksamen Vertragen oder Testamenten auf; (2) das Argument der Selbstbestimmung rekur-
riert auf den hohen Wert der Autonomie; (3) utilitaristische Argumente versuchen aufzuzei-
gen, dass PV den Dialog fordern, den Konsens erméglichen, Rechtssicherheit vermitteln,
Angste reduzieren und die Verantwortungsiibernahme fir eine Entscheidung erleichtern. Die
Gegenargumente speisen sich aus Problemen, die in der Praxis aufgefallen sind: (1) das Pro-
blem der Authentizitat konzentriert sich in der Frage, wie sicher gestellt werden kann, dass
der dokumentierte Wille tatsachlich der giltige Patientenwille ist, wie also Féalschungen oder
Abfassungen im verwirrten Zustand erkannt werden kdnnen; (2) Das Problem der Aktualitat
spiegelt die Schwierigkeit wider, nachtragliche Willensanderungen in moglicherweise kaum
vorherzusehenden Extremsituationen auszuschliel}en sowie friihere PV mit gegensatzlich in-
terpretierten aktuellen VerhaltenséduRerungen in Einklang zu bringen [9]; (3) Das Problem der
Applikabilitat schliellich zeigt auf, wie fragwiirdig die Anwendung einer PV im Einzelfall ist,
da viele PV entweder nicht aufzufinden sind, zu eng oder zu vage formuliert sind, zu selten
auf Beratung und Aufklarung basieren und nachgewiesenermaRen von Arzten kaum umge-
setzt werden. Sozialpolitische Experimente wie etwa der Patient Self-Determination Act in
den USA zeigen, dass nur eine Minderheit der Bevélkerung tatsachlich PV benutzen will [16].

(d) Integratives Entscheidungsmodell

Als Quintessenz aus der ethischen Bewertung dieser drei genannten Entscheidungskriterien
folgt ein kriteriologischer Pluralismus. Dabei wird ein Modell vorgestellt, in dem diese Krite-
rien dynamisch integriert sind. Im Kalkdl der praktischen Rationalitat wird die (prospektive
oder substitutive) Patientenautonomie gegeniiber dem paternalistischen Kriterium ein um so
starkeres Gewicht besitzen, je mehr die Evidenz fur den Patientenwillen spezifisch, person-
lich, aktuell, konsistent und verbirgt ist. Dabei bleibt zu beachten, dass selbst bei starkster
Evidenz gemal dieser flinf Faktoren ein kategorialer Unterschied zwischen den Formen der
prospektiven bzw. substitutiven Autonomie und der klassischen Form kontemporarer direkter
Patientenautonomie, bei der ein Patient im Dialog mit dem Arzt seinen Willen bilden, duRRern
und erldutern kann, bestehen bleibt.

(e) Frage nach dem Entscheidungstrager

AbschlieRend wird in diesem Artikel die Frage diskutiert, welcher der in Frage kommenden
Entscheidungstrager am besten geeignet ist, stellvertretende Entscheidungen fur den Patienten
zu treffen, etwa Angehorige, Arzte oder Richter. Die ethisch (iberzeugendste Losung ist die
Nominierung des Entscheidungstragers durch den Patienten selbst — etwa in Form einer Vor-
sorgevollmacht. Ist dies nicht geschehen, sollte es einen Prima-facie-Entscheidungstrager
geben, der die meisten ethischen Argumente fir sich hat. Dies kann letztlich nur der Angeho-
rige sein, der den Patienten am besten kennt und sein groRtes Vertrauen genieft. Arzte sind
weniger gut geeignet, da sie als Ausfuhrende der Entscheidung einem Interessenskonflikt un-
terliegen, in einem institutionell, emotional und professionell bedingten Bias zugunsten des
Lebensschutzes gefangen sind und stets nur eine partikulare Perspektive auf den Patienten
haben kdnnen. Bei Angehdrigen treffen diese Beschrankungen nicht zu, zudem I&Rt sich ein
ethisches Entscheidungsmitspracherecht aus der eigenen Betroffenheit der Angehdérigen be-
grinden. Richter sollten bei ihrer traditionellen Rolle als Schieds- und Kontrollinstanz blei-
ben.



3.2 ,,Substitute decision-making in medicine: comparative analysis of the ethico-legal
discourse in England and Germany” (2008) Medicine, Health Care and Philosophy
11(2): 153-163

Nachdem in der eben beschriebenen theoretischen Arbeit die Grenzen der Patientenverfugun-
gen aufgezeigt und die Bedeutung der Angehorigen fur stellvertretende Therapieentscheidun-
gen herausgearbeitet wurden, war es ein logischer nachster Schritt, zu untersuchen, inwiefern
sich die ethischen Erkenntnisse in den rechtlichen VVorgaben verschiedener Staaten wiederfin-
den lassen. So wichtig es ist, die ethische und rechtliche Sphére sorgféltig auseinander zu hal-
ten, so unerlaBlich ist es doch, beide in Beziehung zueinander zu setzen. Das Recht bezieht
seine Mafstabe von der gesellschaftlichen Moral und deren ethischer Reflexion, wirkt aber
durch die gesellschaftliche Implementierung von Normen und die Reflexion auf deren Reali-
sierbarkeit zuruick auf den ethischen Diskurs. Durch den Vergleich verschiedener rechtlicher
Regelungen in synchroner und diachroner Perspektive lassen sich wertvolle Erkenntnisse fir
die Klarung ethischer Probleme gewinnen. Aus diesen Griinden wurden in der nun vorgestell-
ten Arbeit zwei Rechtsrdume im Hinblick auf die rechtliche Ausgestaltung von Stellvertreter-
Entscheidungen im Gesundheitswesen verglichen, die in Europa und dartiber hinaus wegwei-
senden Charakter haben: das englische und das deutsche Recht. In beiden L&ndern gibt es seit
ein paar Jahren eine intensive offentliche Debatte um die rechtliche Regelung dieser Fragen,
was in England zu einem bereits erlassenen Gesetz (Mental Capacity Act 2005) und in
Deutschland zu einem aktuellen Gesetzgebungsverfahren gefuhrt hat.

(a) Englisches Recht

In England gab es bisher ein etabliertes Fallrecht (common law) zu diesen Fragen. Fur ein-
sichtsunfahige Erwachsene (incompetent adults) gab es fiir gesundheitliche Entscheidungen
keine Vertretungsmaoglichkeit, so dass Arzte, gestiitzt auf ein Prinzip der Notwendigkeit, als
Quasi-Vertreter fungierten und dabei die ,,besten Interessen* des Patienten (best interests) im
Blick haben mussten. Wie weit der gedul3erte oder mutmaliliche Patientenwille in diese &rztli-
che Beurteilung einbezogen werden sollte und was die Angehérigen zu sagen hatten, blieb
jedoch unklar. Durch die Anerkennung der Patientenverfiigung seit 1993 wurde jedoch die
Bedeutung des Patientenwillens fir die arztliche Entscheidung deutlich aufgewertet.

Nach einem 16 Jahre dauernden Gesetzgebungsverfahren wurde schlieBlich 2005 der
Mental Capacity Act 2005 erlassen, der eine umfassende Neuregelung dieses Rechtsgebietes
unternahm. Einsichtsfahigkeit wurde genau definiert und als Prima-facie-Zustand festge-
schrieben. Neu ins englische Recht eingefiihrt wurden die Mdglichkeiten der Patientenvertre-
tung durch einen vom Patienten selbst Bevollmachtigten oder einen gerichtlich Beauftragten.
Der durch eine Vollmacht (Lasting Power of Attorney) autorisierte Patientenvertreter hat ei-
nen etwas starkeren Status als der vom Gericht beauftragte (court-appointed deputy), denn nur
ersterer kann auch den Verzicht auf lebenserhaltende Malinahmen erlauben. Als Richtschnur
fiir das Handeln von Patientenvertretern und Arzten wurden die best interests beibehalten,
aber so definiert, dass WillensauRerungen und Wertvorstellungen des Patienten an oberster
Stelle stehen. Das Gesetz wurde von Arzte- und Patientenorganisationen begriift, kirchliche
Verbande Kritisierten hingegen, es leiste der Sterbehilfe VVorschub.

(a) Deutsches Recht

In Deutschland sind diese Fragen zum Teil im Burgerlichen Gesetzbuch, zum Teil aber auch
durch wegweisende hochstrichterliche Urteile geregelt. Im Gegensatz zum englischen Recht
durfen Arzte nur in Notféllen fur Patienten entscheiden, sonst benétigen sie die Einwilligung
eines Rechtsvertreters des Patienten, was entweder ein gerichtlich bestellter Betreuer oder ein



vom Betroffenen direkt Bevollmdchtigter (i. d. R. ein Angehdriger) ist. Der Bundesgerichts-
hof hat klargestellt, dass sich Stellvertreter-Entscheidungen am voraus geduf3erten Willen (Pa-
tientenverfiigung) oder, falls nicht vorhanden, am mutmaRlichen Patientenwillen orientieren
mussen [5]. Gibt es keinerlei Hinweise auf den Willen, muss zum Wohl des Betroffenen ge-
handelt werden, wobei anerkannte gesellschaftliche Wertvorstellungen und die Maxime in
dubio pro vita zu berticksichtigen sind. Betreuer und Bevollméchtigte kénnen lebenserhalten-
de MaRnahmen unter Beachtung dieser Kriterien ablehnen, eine gerichtliche Uberpriifung ist
fiir Dissensfélle vorgesehen. Strittig ist, ob lebenserhaltende MaRnahmen — zumindest bei
Fehlen einer Patientenverfugung — nur dann abgelehnt werden kdnnen, wenn eine irreversibel
todlich verlaufende Krankheit vorliegt [5].

Ein Gesetzesvorschlag, der 2003 im Bundesrat diskutiert wurde, sah vor, Lebenspart-
nern von Patienten eine automatische Vertretungsbefugnis zuzuerkennen [3]. Aus Angst vor
MiRRbrauch wurde diese Verdnderung schliel3lich nicht umgesetzt. Derzeit lauft im Bundestag
hingegen ein Gesetzgebungsverfahren, das die Rolle der Patientenverfligung festschreiben
soll. Basierend auf den Berichten einer Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums sowie
des Nationalen Ethikrats wurde im Friihjahr 2008 ein interfraktionell erarbeiteter Entwurf in
das Parlament eingebracht, wonach die Patientenverfligung rechtsverbindlich ist, wenn sie
schriftlich vorliegt, auf die Situation anwendbar ist und nicht widerrufen wurde [15]. Parla-
mentarier, die Gberwiegend aus dem konservativen Parteienspektrum stammen, wollen im
Herbst 2008 einen Gegenentwurf prasentieren, der die Verbindlichkeit von Patientenverfi-
gungen auf Patienten mit irreversibel todlicher Erkrankung oder irreversiblem Bewusstseins-
verlust beschranken soll.

(c) Vergleichende Betrachtung

Betrachtet man die Rechtslagen und rechtspolitischen Entwicklungen beider Lander verglei-
chend, 14Rt sich eine Konvergenz von unterschiedlichen Ausgangspunkten feststellen. Beide
Lander konnten sich bislang im Gegensatz zu einigen amerikanischen Bundesstaaten nicht
dazu durchringen, engsten Angehorigen ein automatisches Vertretungsrecht zuzubilligen.
Beide setzten statt dessen darauf, dass die Burger frihzeitig eine Vertrauensperson mit der
Vertretungsbefugnis bevollméchtigen sollen, und sehen fiir alle anderen Falle die Mdglichkeit
des gerichtlich beauftragten Betreuers vor. Auch in den Entscheidungskriterien, die fir Stell-
vertreter bindend sein sollen, ndhern sich englisches und deutsches Recht einander an. Im
englischen Recht wurde zuletzt die Patientenautonomie aufgewertet, da WillensauRRerungen
als prioritar flr die Beurteilung der best interests festgeschrieben wurde, was damit nahe an
dem deutschen Begriff des mutmaRlichen Patientenwillens ist. Die Patientenverfugung wird
in beiden L&ndern anerkannt, wobei es in Deutschland gegenwartig noch kontrovers ist, ob
und welche Einschrankungen eingefiihrt werden sollen.

6.1 “Limiting life-sustaining treatment in German intensive care units” (2008),
eingereicht bei Intensive Care Medicine

Eine Betrachtung von Therapieentscheidungen am Lebensende wére unvollstandig, wiirde
man nur den Patienten, seine Angehdrigen und rechtlichen Vertreter in den Blick nehmen.
Das klinische Behandlungsteam (Arzte, Pflegekrafte, Therapeuten) ist aus drei Griinden mit
zu bertcksichtigen: (1) Es hat die spezifische Kompetenz, den Gesundheitszustand des Pati-
enten, die Verlaufsprognose und die zur Verfligung stehenden Therapieoptionen zu beurteilen
und dies den Patienten und Angehdrigen zu kommunizieren; (2) Da jede medizinische Be-
handlung neben der Einwilligung des Patienten bzw. seines Vertreters (informed consent)
zuallererst einer Indikation bedarf und sich die Frage der Einwilligung bei Wegfall der Indika-



tion Gberhaupt nicht stellt, ist das Behandlungsteam uber die Indikationsstellung in vielen
Fallen maRgeblich fir die Entscheidung tber Leben oder Tod verantwortlich; (3) Schlieflich
ist es das Behandlungsteam, das jede Entscheidung fiir oder gegen lebenserhaltende Maf3-
nahmen praktisch umsetzen muss und damit in besonderer Weise vom Resultat der Entschei-
dung betroffen ist und durch die Handlung stets eine moralische Mitverantwortung hat. Um
die Perspektive des klinischen Behandlungsteams empirisch zu untersuchen, empfiehlt es
sich, die Intensivstationen in den Blick zu nehmen. Hier sind die Entscheidungen nicht nur
besonders hdufig, akut und dramatisch, sondern die betroffenen Patienten sind in nahezu allen
Fallen nicht einwilligungsfahig (meist komatgs).

(a) Methodik

In der dritten, hier vorgestellten Arbeit wurde deshalb eine semiquantitative schriftliche Be-
fragung aller Arzte und Pflegekrafte durchgefiihrt, die im September und Oktober 2004 auf
den zehn Erwachsenen-Intensivstationen am Klinikum der Universitat Miinchen tétig waren.
Die Befragung mit Hilfe eines eigens entwickelten, validierten Fragebogens war freiwillig
und anonym. Die Fragebdgen wurden per E-Mail, Hauspost sowie Uber die &rztlichen und
pflegerischen Stationsleitungen verteilt und eingesammelt. Die Auswertung der nominalen
und ordinalen Antworten auf dem Ankreuzformular erfolgte mit Hilfe statistischer VVerfahren.

(b) Ergebnisse

Von den 363 Befragten (268 Pflegekrafte, 95 Arzte) antworteten 197 (53%), darunter 149
Pflegekrafte (56%) und 48 Arzte (51%). Knapp die Halfte der Teilnehmer hatte eine Berufser-
fahrung von tber 9 Jahren, 41% waren bereits mehr als 5 Jahre in der Intensivmedizin tatig.
Insgesamt berichteten die Teilnehmer, hdufig mit der Frage von Verzicht oder Beendigung
lebenserhaltender Therapie konfrontiert zu sein, 91% gaben eine Haufigkeit von mindestens
einmal im Monat an. Assistenzérzte berichteten sogar zu 68%, dass sie mindestens einmal pro
Woche dieser Frage ausgesetzt seien. Am haufigsten, so die Teilnehmer, wirden die kardio-
pulmonale Reanimation, die Gabe kreislaufwirksamer Medikamente und die Dialyse be-
grenzt. Nur ein Funftel berichtete tiber eine Begrenzung der Beatmung oder kunstlichen Er-
néhrung. Die kiinstliche Flissigkeitsgabe wird laut den Befragten so gut wie nie unterlassen.

Mit Ausnahme der Oberarzte raumte etwa die Halfte der Befragten ein, dass sie sich
bei diesen Entscheidungen unsicher und schlecht daftr ausgebildet fiihlen. Die Angst vor
Rechtsfolgen treibt bis zu einem Drittel der Befragten um, wenn sie lebenserhaltende Thera-
pie begrenzen. Die Pflegekréfte zeigen sich deutlich unzufriedener mit den Entscheidungen
und den Kommunikationsprozessen als die Arzte. Dies mag zum groRen Teil daran liegen,
dass Pflegekrafte laut tibereinstimmenden AuBerungen aller Teilnehmer selten in die Ent-
scheidungsfindung einbezogen werden. Ein weiteres Problem scheint die Hierarchie zu sein:
hierauf deuten Ergebnisse hin, wonach Oberarzte die Entscheidung eher als kollegial betrach-
ten, wahrend Assistenzérzte und Pflegende eher der Ansicht sind, die Entscheidung werde
durch den Oberarzt gefallt. Besonders frappierend sind schlieBlich die Aussagen zur Doku-
mentation der Entscheidung: verschiedenste Dokumentationsformen werden genannt (Akten-
notiz, Eintrag in der Verlaufskurve, elektronischer Vermerk), ein einheitliches System scheint
es nicht zu geben und viele Pflegende berichten, dass diese Entscheidungen gar nicht doku-
mentiert werden bzw. ihnen die Dokumentation nicht bekannt ist.

(c) Diskussion

Die Untersuchung macht eindriicklich klar, wie alltdglich die Praxis der Therapiebegrenzung
auf Intensivstationen heute ist. Dabei zeigt sich das bekannte Phanomen, dass Kliniker die



verschiedenen Formen lebenserhaltender Therapie im Gegensatz zur ethischen und rechtli-
chen Theorie nicht gleich behandeln, sondern bestimmte Therapien leichter unterlassen kon-
nen als andere. Neben emotionalen und medizinischen Griinden liegt dies zum Teil wohl auch
daran, dass Kliniker meist einen moralischen Unterschied zwischen Beenden und Unterlassen
von TherapiemalRnahmen sehen und kiinstliche Ernahrung und Flissigkeitsgabe als indisponi-
ble Basisversorgung betrachten. Die groRe Unsicherheit, gepaart mit Angst vor Rechtsfolgen
und einer offenbar unzureichenden Ausbildung flr diese Entscheidungsprozesse, zeigt, wie
viel von einer gesetzlichen Klarung der Rechtslage und einer Integration ethischer, juristi-
scher und palliativmedizinischer Inhalte in die Aus-, Fort- und Weiterbildung zu erhoffen ist.
Besonders verbesserungsbedirftig scheint die teaminterne Kommunikation: darauf weisen der
offensichtliche Ausschluss der Pflegkréfte aus der Entscheidungsfindung, die Wahrnehmung
einer oberarztlich-hierarchischen Entscheidung und die als uneinheitlich und lickenhaft ge-
schilderte Dokumentation hin. Diese Defizite finden sich in Studien aus anderen Landern
nicht im selben MaRe, so dass ein Zusammenhang mit dem spezifisch deutschen Gesund-
heitswesen und seiner Krankenhausstruktur naheliegt.

4. Zusammenfassung und Ausblick

Zusammenfassend 1aRt sich festhalten, dass stellvertretende Entscheidungen tber lebenserhal-
tende Therapie ein in der heutigen Medizin relevantes Problem ist, das in der Intensivmedizin
quasi alltaglich geworden ist. Die drei vorgestellten Arbeiten haben aufgezeigt, wo besonders
brisante Probleme und Herausforderungen liegen, ndmlich in der Identifikation und Begrin-
dung ethischer Entscheidungskriterien, in der rechtlichen Normierung sensibler, gesellschaft-
lich kontroverser Fragen und in der praktischen Gestaltung klinischer Handlungs- und Kom-
munikationsstrukturen, welche fir die Entscheidungsfindung forderlich sind. Vereinzelt wur-
den aus diesen Analysen konkrete Losungsvorschlége abgeleitet, etwa das integrative Modell
stellvertretender Entscheidungsfindung, die wechselseitige Rezeption rechtlicher Normie-
rungsversuche in verschiedenen Léndern oder die Qualifizierung klinischer Behandlungs-
teams durch Vermittlung ethischer, juristischer und palliativmedizinischer Kompetenzen.

Weiterhin besteht ein groRer Forschungsbedarf zu diesem Thema [2]. Dabei wird es
insbesondere darum gehen, den EntscheidungsprozeR einerseits deskriptiv méglichst genau zu
fassen, andererseits unter Beriicksichtigung metaethischer Kontexte normative Kriterien und
Modelle zu entwickeln, die es den Praktikern ermdglichen, leichter zu Entscheidungen zu
gelangen, die begriindet und konsensfahig sind. Nachdem sehr viel Uber die Patientenverfi-
gung gearbeitet wurde, ist es nun an der Zeit, Entscheidungen nach dem mutmaRlichen Willen
genauer zu erforschen. Dabei stellen sich die Fragen, wie ein Wille gemutmaft werden kann,
durch welche MaRRnahmen man die Treffergenauigkeit der MutmaRung erhoht und wie sich
die ethische Verantwortung unter den Beteiligten verteilt. Dartiber hinaus sollten besondere
klinische Situationen mit ihren spezifischen Eigenarten genauer in den Blick genommen wer-
den, z.B. das sogenannte Wachkoma, die Demenz, die verschiedenen psychischen Erkrankun-
gen und die Situation bei Kindern in unterschiedlichen Entwicklungsstadien. Die medizin-
rechtliche Forschung kénnte m.E. von dem komparatistischen Ansatz profitieren und durch
eine Evaluation neuer Gesetze der gesellschaftlich-ethischen Diskussion eine groRe Hilfe lei-
sten. In der Implementierungsforschung waére es interessant zu erkunden, welche organisati-
onsethischen Voraussetzungen eine Klinik haben sollte, um solche komplexen Entscheidun-
gen am Lebensende zu erleichtern. Dabei sollten auch neue, kreative Wege der klinischen
Ethikberatung diskutiert und empirisch ausgetestet werden.

Mit ein paar geplanten Forschungsarbeiten mdchte ich in Zukunft zu dieser Forschung
beitragen. In einem vom deutschen Bundesministerium fiir Bildung und Forschung geférder-
ten internationalen Verbundprojekt werde ich ab Herbst 2008 das Thema der Therapieent-



scheidungen bei Wachkoma-Patienten untersuchen. In einem kleineren Projekt widme ich
mich dem Ph&nomen des mutmaliilichen Willens und untersuche diesen bei stellvertretenden
Entscheidungen fiir Demenzkranke mit Hilfe eines experimentellen Fallvignetten-Designs.
AbschlieBen mdchte ich ein bereits laufendes Langsschnittprojekt, das sich mit der Implemen-
tierung und Evaluation einer konkreten klinikinternen Leitlinie zum Thema der Entscheidun-
gen am Lebensende befasst [10]. Auf dem Gebiet ethischer Leitlinien ist auch ein Kooperati-
onsprojekt mit der Arbeitsgruppe um Frau Prof. Reiter-Theil an der Universitat Basel geplant,
wodurch meine bisher gluckliche Verbindung nach Basel verstetigt werden kann.

5.

o

10.

11.

12.
13.

14.

15.

16.

17.

18.

Literatur

Appelbaum PS (2007) Clinical practice. Assessment of patients' competence to consent to
treatment. N Engl J Med 357:1834-1840

Berger JT, DeRenzo EG, Schwartz J (2008) Surrogate decision making: reconciling ethical
theory and clinical practice. Ann Intern Med 149:48-53

Bund-Lander-Arbeitsgruppe , Betreuungsrecht‘*, (2003) Abschlussbericht zur 74. Konferenz
der Justizmininsterinnen und -minister. http://www.dnoti.de/DOC/2005/abschlussbericht.pdf
(aufgerufen am 15.08.08): 11.-12. Juni 2003

Bundesarztekammer (2004) Grundsatze der Bundesarztekammer zur &rztlichen Sterbebeglei-
tung. Dtsch Arztebl 101:A-1298 / B-1076 / C-1040

Bundesgerichtshof (2003) BGHZ 154, 205 (217)=XI1 ZB 2/03. 17. Mérz 2003

Emanuel EJ, Emanuel LL (1992) Proxy decision making for incompetent patients. An ethical
and empirical analysis. JAMA 267:2067-2071

Gemoll W (1991) Griechisch-deutsches Schul- und Handwdérterbuch. Minchen: Verlag Hol-
der-Pichler-Tempsky, 9. Aufl., S. 186

Hippokrates (1994) Ausgewéhlte Schriften. Stuttgart: Reclam, S. 80

Jox RJ (2006) Der ,,natirliche Wille* als Entscheidungskriterium: rechtliche, handlungstheo-
retische und ethische Aspekte. In: Schildmann J, Fahr U, Vollmann J (Hrsg) Entscheidungen
am Lebensende: Ethik, Recht, Okonomie und Klinik. Berlin: LIT-Verlag, S. 69-86

Jox RJ (2005) Implementierung der Rechtslage in der klinischen Praxis am Beispiel einer
Leitlinie des Klinikums der Universitat Minchen. In: Meier C, Borasio GD, Kutzer K (Hrsg)
Patientenverfligung: Ausdruck der Selbstbestimmung - Auftrag zur Fursorge. Stuttgart: Kohl-
hammer, S. 143-147

Oudemans TCW, Lardinois APMH (1987) Tragic Ambiguity: Anthropology, Philosophy and
Sophocles' Antigone. Boston: Brill

Rawls J (1972) A theory of justice. Oxford: Clarendon Press

Sartre J-P (2006) Das Sein und das Nichts. Versuch einer phdnomenologischen Ontologie.
Hamburg: Reinbek, 12. Aufl.

Sprung CL, Cohen SL, Sjokvist P et al (2003) End-of-life practices in European intensive care
units: the Ethicus Study. JAMA 290:790-797

Stiinker J (2007) Entwurf eines 3. Gesetzes zur Anderung des Betreuungsrechts.
http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/16/084/1608442.pdf (aufgerufen am 15.08.08)

Teno JM, Branco KJ, Mor V et al (1997) Changes in advance care planning in nursing homes
before and after the patient Self-Determination Act: report of a 10-state survey. J Am Geriatr
Soc 45:939-944

van der Heide A, Deliens L, Faisst K et al (2003) End-of-life decision-making in six European
countries: descriptive study. Lancet 362:345-350

Vincent JL, Berre J, Creteur J (2004) Withholding and withdrawing life prolonging treatment
in the intensive care unit; a current European perspective. Chron Respir Dis 1:115-120

10



6. Publikationen

Originalarbeiten

Ethik Mad 2004 - 16401414

DO 1001007 sME-D04-03 572
Online publizien: 15, Oktober 2004
0 iganger Medan Vedag 104

Ralf J. Jox

Nachwuchspreis der Akademie fiir Ethik in der Medizin e. V.

Interdisziplindres Zentrum fir Palliativmedizin, Klinkum der Universitit Minchen

Bewusstlos, aber autonom?

Ethische Analyse stellvertretender
Entscheidungen fiir einwilligungsunfdhige

Patienten

Irn Schatten hitzig gefiihrter bioethischer
Diskussionen um Stammzellen, Klonen oder
Sterbehilfe gibt es Themen klinischer Ethik,
die den Alltag von Millionen Menschen be-
stimmen, aber wvon Fachleuten wie Laien
bislang vernachlissipt wurden. Ein solches
Thema ist das Problem stellvertretender
Entscheidungen fiir Patienten,” die nicht in
der Lage sind, selbst iiber ihr Leben und ihre
Gesundheit zu bestimmen. Die Dringlichkeit
dieses Themas wird durch drei aktuelle
Entwicklungen unterstrichen: den demo-
graphischen Wandel, den medizinisch-tech-
nischen Fortschritt und den anhaltenden
gesellschaftlichen Trend zu mehr indivi-
dualistischer Selbstbestimmung,

Der demographische Wandel in Deutsch-
land hat wur Folge, dass im Jahre 2050
voraussichtlich ein Drittel aller deutschen
Biirger 60 Jahre oder dlter sein wird [36].
Konsequenterweise steigen die Zahlen der
gesetzlichen Betreuungen seit Jahren an
Obwohl das neue Betreuungsrecht erst 1992
eingefithrt wurde, wird nun im Bundestag
bereits wieder iiber eine Novellierung bera-
ten.

Zudem versucht die Medizin in jiingster
Zeit immer erfolgreicher, Menschen selbst in
Extremsituationen noch zu retten und un-
heilbar Kranken unter Aufbietung maxima-
ler Mittel und Kosten minimale Heilungs-
chancen oder eine Lebensverlingerung um
wenige Monate zu ermiglichen. Man denke

' Zur Bezeichmung gemischigeschiechtlicher Gruppen wird
e pragmatischen Grinden das Maskulinum verwendet.
Gemeint sind stets Gruppenmitglieder beider Geschlechter.

etwa an akutmedizinische Entwicklungen,
wie die Einfiihrung der ,stroke units® fiir
Schlaganfallpatienten, oder an Hochrisiko-
behandlungen, wie die Knochenmark- oder
Stammezelltransplantation. S0 unschitzbar
der Wert solcher Mafinahmen im FEinzelfall
sein mag, so unbestreitbar folgt daraus, dass
viele Patienten ihre Rettung oder Lebens-
verlingerung nur um den Preis gewinnen,
dass sie ihre Fihigkeit zur selbstbestimmten
Willensbildung und -dufierung einbiifen.
Dass durch Alter, Unfall und Krankheit
immer mehr Menschen ihre Fihigkeit zur
selbstbestimmten Entscheidung  verlieren,
kollidiert mit einem seit Jahrzehnten stabi-
len Trend. Danach werden der traditionelle
drztliche Paternalismus durch das Prinzip
der Patientenautonomie abgeldst, die Rechte
der Patienten gestirkt und mithin auch die
Anspriiche der Patienten geniihrt. Exempla-
rischer Ausdruck dessen ist die erstmali-
ge Ernennung einer Patientenbeauftragten
durch die Bundesregierung im Jahr zoo03.
Diese gegenliufigen Entwicklungen machen
verstindlich, weshalb das Problem stellver-
tretender Entscheidungen fiir einwilligungs-
unfihige Patienten heute so dringlich ist.

Einwilligungsfahigkeit

Die Kontroverse beginnt bereits mit der
Definition von ,einwillipungsfihig®. In der
Medizinethik wurde das Konzept der Ein-
willipungsfihigkeit traditionell mit dem Be-
griff der personalen Autonomie begriindet.
Danach basiert die Einwilligungsfihigkeit
auf drei Sdulen: (1) einer kommunikativen

EtIli:i'ndEl'MEtﬁ:i‘n#-EﬂMl 4M

11



| originalarbeiten

Fithigkeit, angebotene Information zu ver-
stehen und eigene Wiinsche mitzuteilen, (2)
einer deliberativen Fihigkeit, Argumente
abzuwigen und daraus eine Entscheidung
abzuleiten, sowie (3) einer mormattven Fi-
higkeit, persiinlichen Werten in der Ent-
scheidung Ausdruck zu verleihen und Ver-
antwortung zu iibernehmen [4].

Das deutsche Recht kennt in diesem Zu-
sammenhang den Begriff der ,Einwilli-
gungsfihigkeit’, also jene Fihigkeit, die ein
Patient haben muss, um rechtsverbindlich in
einen medizinischen Eingriff einzuwilligen.
Sie ist definiert als ,Finsichts- und Steue-
rungsfihigkeit, die den Betroffenen in die
Lage versetzt, ,Folgen und Tragweite seiner
Entscheidung geistig zu erfassen und seinen
Willen nach dieser Einsicht zu bestimmen®
[2]. Ahnliche Definitionen finden sich auch
in anderen westlichen Lindern, etwa im
englischen Recht [22, 28]

Wird ein Patient von den zustindigen
Instanzen - zumeist Arzte, im  Streitfall
Richter - nach dieser Definition als nicht
einwilligungsfihig beurteilt, stellt sich ein
praktisches Dilemma. Die anstehende Ent-
scheidung betrifft den Patienten zwar exis-
tenziell, doch treffen kann er sie nicht selbst.
Dass eine Entscheidung getroffen werden
muss, ist unumginglich. Sowohl eine eska-
pistische Passivitit als auch die unreflek-
tierte Anwendung einer Behandlungsroutine
muss handlungstheoretisch und ethisch als
Entscheidung klassifiziert werden.

Deshalb stellen sich in dieser Lage die
Fragen:

1. Wer soll anstelle und zugunsten des
Patienten entscheiden: der Arzt, e¢in An-
gehiiriger, ein Richter?

2. Wie soll diese Person zu ihrer Entschei-
dung gelangen, d. h. welche Kriterien soll
sie der Entscheidung zugrunde legen?

Um diese beiden Fragen werden die folgen-
den Ausfithrungen kreisen. Nach einer Be-
trachtung der Werte, die einer stellvertre-
tenden Entscheidung in der Medizin zu-
grunde liegen, werden verschiedene Krite-
rien der Entscheidungsfindung diskutiert

402 IEﬂli:indu'hhﬁ:il#-m

und ein integratives Modell prisentiert, das
diese Kriterien in einer Synthese verbindet,
bevor zum Schluss Kandidaten fiir die Rolle
des stellvertretenden Entscheidungstrigers
miteinander verglichen werden.

Patientenwohl
und Patientenautonomie

Traditionell gilt in der westlichen Medizin
das Prinzip: salus aegroti suprema lex esto
(das Wohl des Patienten sei oberstes Gesetz).
Im zo0. Jh. wurde diese Maxime ergénzt und
zunehmend ersetzt durch das neu hinzuge-
kommene Prinzip der Patientenautonomie,
Danach haben Patienten das Recht, Krank-
heiten zu ignorieren, die Hilfsangebote der
therapeutischen Berufe abzulehnen oder
wenn sie diese in Anspruch nehmen, die
Behandlung jederzeit abzubrechen - sogar
wenn diese Entscheidung unverniinftig er-
scheint oder mit einem eklatanten Risiko fiir
Leib und Leben verbunden ist. Um diesen
Paradigmenwechsel in der medizinischen
Ethik deutlich zu machen, wurde das tradi-
tionelle Prinzip umformuliert zu: voluntas
aegroti suprema lex esto (der Wille des Pa-
tienten sei oberstes Gesetz). Landliufig
werden beide Prinzipien in einem diame-
tralen Gegensatz zueinander gesehen. Dass
diese Ansicht nicht nur an der Realitit vor-
bei geht, sondern auch theoretisch verfehlt
ist, zeigt der folgende Aufweis der Komple-
mentaritit und Interdependenz  beider
Prinzipien.

Das Wohlergehen eines Menschen basiert
wesentlich darauf, dass er Entscheidungs-
und Handlungsfreiheit geniefit und als freie
Person respektiert wird. Hierbei ist ein Be-
griff von Wohlergehen gemeint, der nicht auf
den hedonistisch-rezeptiven Begriff des
Gliickserlebens reduziert ist, sondern als
aktiver Begriff einen erfiillten Lebensplan
und menschliches Gedeihen (griech. endai-
monia) beschreibt. Demnach sollte ein Arzt,
der um das Wohl seines Patienten besorgt
ist, dessen Wiinsche, Vorstellungen und
Pline ernst nehmen. Dies ist jedoch nicht
die einzige Weise, wie Autonomie das
Wohlergehen fordert. Selbstbestimmung ist
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nimlich nicht nur eine materiale, sondern
auch eine prozedurale Bedingung von
Wohlergehen: Der Patient weifd in der Regel
selbst am besten, was sein Wohlergehen
fordert, gestiitzt auf seine exklusiv subjek-
tive Perspektive und seine exklusiv lange
und intensive Erfahrung mit dem eigenen
Leben. Jeder Versuch, sein Wohlergehen an
ihm vorbei oder gar gegen ihn durchzuset-
zen, wiire zum Scheitern verurteilt.

Auf der anderen Seite stellt das Wohler-
gehen auch eine Bedinpung firr wahrhafte
Selbstbestimmung dar, so dass die Begriffe
interdependent werden. Ohne ein basales
Mafi an Wohlergehen, Gesundheit und ma-
teriellen Giitern kann ein Mensch nicht
realistischerweise selbstbestimmt leben und
entscheiden.

Die Entdeckung der Interdependenz
zwischen Autonomie und Wohlergehen ist
eine wichtige Einsicht. Aber inwiefern kann
bei einwilligungsunfihigen Patienten - z. B.
komatéisen oder dementen Patienten -
iiberhaupt von Patientenautonomie und Pa-
tientenwohl gesprochen werden? Da das
Konzept der Autonomie an die Prisenz be-
stimmter mentaler Fihigkeiten gebunden
ist, geht mit dem Verlust dieser Fihigkeiten
auch die Autonomie verloren. Allerdings
sollte dabei nicht vergessen werden, dass
Autonomie ein liminales Konzept ist, das auf
dem Erreichen einer sozial definierten
Schwelle persénlicher Fahigkeiten basiert.
Unterhalb dieser Schwelle gibt es gleichwohl
noch Elemente von Autonomie - eftwa
Wiinsche, Intentionen, Lebenspline, mora-
lische Gefiihle. Die Autonomie kann also
zumindest in einer partiellen Form erhalten
bleiben. Die zweite Art, wie auch in solchen
Situationen Autonomie noch existent sein
kann, ist die prospektive Form der Autono-
mie, d. h. eine voraussehende Willenserkli-
rung fiir die Zukunft. Auf diesen Aspekt
wird im nichsten Abschnitt im Zusammen-
hang mit der Patientenverfiigung noch ge-
nauer eingegangen werden.

Dass bei einwilligungsunfihigen Patienten
sinnvoll von einem Patientenwohl gespro-
chen werden kann, scheint zunichst unstrit-
tig. Selbst bei einem Kleinkind oder einem
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geistig Behinderten kann man in der Regel
erkennen, ob der Betroffene sich wohl fiihlt.
Allerdings impliziert die oben erlduterte
Verwiesenheit des Wohles auf den Willen,
dass der Arzt immer versuchen sollte, die
Autonomie des Patienten zu férdern, wenn er
an dessen umfassendem Wohl interessiert ist.
Auch sehr junge, geistig behinderte oder
psychisch kranke Patienten sollten so weit
wie miglich an den medizinischen Ent-
scheidungsprozessen beteiligt werden. Sie
sollten ihrem Verstindnis entsprechend in-
formiert und aufgeklirt werden, ihre Wiin-
sche und Gefiihle sollten erfragt und, soweit
es ihrem Wohl nicht zuwiderliuft, respektiert
werden. Damit stellt sich die Aufpabe eines
stellvertretenden  Entscheidungstrigers so
dar: Er ist aufpefordert, diejenige medizini-
sche Behandlungsoption zu wihlen, die (1)
dem Wohl des Patienten am besten dient und
(2) die Autonomie des Patienten fiirdert oder
gar seine Fihigkeit wiederherstellt, die Ent-
scheidung selbst zu treffen.

Die beiden genannten Werte, Patienten-
wohl und -awutonomie, sind ausschliefilich
patientenzentriert. Darf der stellvertretende
Entscheidungstriger dariiber hinaus auch
emotionale oder finanzielle Interessen der
Familie beriicksichtigen? Diirfen wesentliche
Interessen der Gesellschaft eine Rolle spie-
len, wie sie etwa bei der Rechtfertipung
nichttherapeutischer Forschung an einwilli-
gungsunfihigen Patienten diskutiert wird?
Diirfen Gesichtspunkte der Verteilungsge-
rechtigkeit ins Kalkiil gezogen werden? Wie
auch immer die Antwort anf diese Fragen
ausfallen mag, die Interessen Dritter und
Gerechtigkeitsaspekte kiinnen nur insoweit
beriicksichtigt werden, als sie auch bei der
medizinischen Behandlung einwilligungsfi-
higer Patienten eine Rolle spielen. Denn
sonst wire der moralische Status der ein-
willigungsunfihigen Patienten ein unterge-
ordneter - was nicht begriindbar ist.

Kriterien einer stellvertretenden
Entscheidungsfindung

Eine Person, die aufgerufen ist, eine stell-
vertretende Entscheidung zu treffen, sieht

14



sich einer ungewohnten und komplexen
Aufgabe gegeniiber: Welche Kriterien soll sie
anwenden, um zu einer Entscheidung zu
gelangen? Drei Kriterien lassen sich aus den
oben diskutierten Werten ableiten, zwei aus
der Patientenautonomie und eine aus dem
Patientenwohl, Auf der Autonomie basieren
(1) das Kriterium der prospektiven Autono-
mie sowie (2) das Kriterium der substituti-
ven Autonomie. Auf dem Patientenwohl
griindet (3) das Kriterium des Paternalismus.
Unter prospektiver Autonomie verstehe ich
die antizipatorische Bestimmung einer Ent-
scheidung durch einen vorsorglich fiir die
Zukunft geiuferten Willen, etwa in Form
einer Patientenverfiigung. Bei der substitu-
tiven Autonomie stiitzt sich der Entschei-
dungstriger auf den mutmafilichen Willen
des Patienten. Der Paternalismus schligt
Handlungen vor, die von einem objektiven,
wissenden und iiber den Patienten erhabe-
nen Blickpunkt ans seinem Wohlergehen am
meisten forderlich zu sein scheinen, auch
wenn die Wiinsche des Betroffenen dagegen
stehen, Diese drei Kriterien sollen im Fol-
genden mit ihren Vor- und Nachteilen vor-
gestellt werden.

Paternalistisches Kriterium

Paternalismus kann als Haltung wohlwol-
lender Bevormundung definiert werden.
Wenn im Kontext der Medizin von Paterna-
lismus gesprochen wird, heifit das: Der Arzt
fallt eine Entscheidung, von der er nach
bestern Wissen und Gewissen annimmt, dass
sie dem Wohl des Patienten am meisten di-
ent. In den allermeisten Fillen werden die
Ansichten des Arztes {iber das Patienten-
wohl mit den Ansichten der Angehirigen,
Pflegekrifte sowie des Patienten selbst
iibereinstimmen. Ein paternalistischer Arzt
wird jedoch bei einem Dissens zwischen den
Beteiligten auch gegen anders gerichtete
Wiinsche des Patienten oder gegen die Ab-
lehnung der Angehérigen diejenige Ent-
scheidung durchsetzen, von der er annimmt,
dass sie dem Patientenwohl am meisten
dienlich ist. Diese Einstellung ist die tradi-
tionelle Haltung westlicher Arzteschaft.

Die pejorativen Konnotationen, die dem
drztlichen Paternalismus derzeit anhingen,
sind vor dem Hintergrund einer Geschichte
des Missbrauchs und wegen der ungliickli-
chen Bezeichnung, die sowohl sexistisch und
patriarchalisch (,pater-*) als auch ideolo-
gisch (,,-ismus*) anmutet, allzu verstindlich.
Sie sollten jedoch nicht dariiber hinwegtin-
schen, dass dahinter ein theoretisches Kon-
zept steht, das eine faire und detachierte
Analyse seiner Vor- und Nachteile verdient
hat.

Fasst man die Vorteile zuerst ins Auge, so
ist das iliberzeugendste Argument der Hin-
weis, dass Arzte ein iiberlegenes, erfah-
rungsreiches Fachwissen besitzen, das ihnen
erlaubt, den Verlauf einer Erkrankung und
die Miglichkeiten einer Therapie prognos-
tisch zu beurteilen; dieses Fachwissen ist
nicht vollstindig kommunizierbar. In ande-
ren Bereichen des Lebens ist eine Delega-
tion von Entscheidungsmacht an Experten
selbstverstindlich: Welcher Passagier eines
Flugzeuges wiirde bestreiten, dass es allein
den Piloten und Fluglotsen zusteht, die
Entscheidungen iiber Flugroute, Flughiihe
und andere aeronautische Dinge zu treffen?
Entgegen einer verbreiteten Meinung scheint
es mir so, dass der Wissensvorsprung des
Arztes vor dem Laien in den letzten Jahr-
zehnten eher zu- als abgenommen hat: Der
beschleunigte Transfer wissenschaftlich-
technologischer Innovationen, die Auwffi-
cherung medizinischer Fachdisziplinen und
die damit einhergehende Verlingerung der
Aus-, Fort- und Weiterbildung dberwiegen
die politisch unterstiitzten Bemiihungen
vieler Patienten, sich via Medien, Internet
und Selbsthilfegruppen medizinisch zu in-
formieren,

Das paternalistische Paradigma hat aber
noch weitere Argumente fiirr sich. Da hier
der Arzt allein darauf achtet, welche Kon-
sequenzen sein Handeln fiir das Wohl des
Patienten haben wird (notabene ohne sein
eigenes Wohl oder das Wohl Dritter zu be-
achten), begiinstigt es ein empathisches
Verhiltnis der Arzt-Patient-Beziehung, Zu-
dem ermiglicht kein anderes Kriterium dem
Arzt eine so grofie Handlunpsflexibilitit. So
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kann er auf unvorhergesehene Ereignisse
schnell reagieren, ohne erst mihsam eine
externe Einwilligung einholen zu miissen.
Demgegeniiber stehen jedoch ernsthafte
Bedenken am paternalistischen Kriterium.
So richtig die angesprochene Asymmetrie
des Fachwissens zugunsten des Arztes ist, so
unvollstindig wire dieses Bild von der Arzt-
Patient-Beziehung ohne die umgekehrte
Asymmetrie einer anderen Form des Wis-
sens: nur der Patient und in beschrinkter
Weise seine Angehorigen, die ihn gut ken-
nen, haben das ,Insiderwissen”, um sub-
jektive Variablen, wie Lebensqualitit, Lei-
derleben, Lebenspline und Lebenseinstel-
lungen, zu beurteilen. Solche Variablen ver-
mag der Arzt aus seiner Perspektive kaum
einzuschitzen, und doch sind sie essenziell
fir das Gelingen einer Therapie und die
ethische Rechtfertigung eines Eingriffs.
Aber selbst von der vermeintlichen Ob-
jektivitiit der drztlichen Perspektive sollte
man nicht zuviel erwarten. Da kein Mensch
sich semsu stricto auf einen objektiven
Standpunkt stellen kann und immer Subjekt
bleibt [24], wird auch der Arzt perspekti-
visch gefangen bleiben in seinen soziotko-
nomischen, kulturellen, religitisen und
sonstigen Prigungen [17]. Er wird sich zu-
dem fragen miissen, ob er das Wohl eines
Patienten im Zweifelfall wirklich gegen des-
sen anders gerichtete Wiinsche durchsetzen
kann oder ob nicht die Achtung voluntativer
Perstinlichkeitsmerkmale ein essenzieller
Bestandteil des individuellen Wohlergehens
darstellt. Wenn zudem der Begriff des
Wohlergehens an ein subjektives Erleben
gekniipft ist, geriit er etwa bei Patienten im
apallischen Syndrom in eine Aporie. Dann
kann der Arzt allenfalls die von Ronald
Dworkin so bezeichneten critical interests®
beurteilen, die das aktuelle Bewusstsein
transzendieren und deshalb auch bei Apal-
likern noch vorhanden sind [16].
Abschliefend muss betont werden, dass
eine paternalistische #rztliche Haltung ein
hohes Maft an Vertrauen seitens des Pati-
enten voraussetzt. Gerade der Vertrauens-
verlust in der Arzt-Patient-Beziehung ist
hauptverantwortlich dafiir, dass Patienten
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nichts iibrig bleibt, als selbst das Heft in die
Hand zu nehmen und Patientenautonomie
einzufordern. Gibe es eine hoher entwi-
ckelte Kultur des Vertrauens in der moder-
nen Medizin, so wire das gesamte Thema
der Patientenautonomie vermutlich deutlich
marginaler.

Kriterium der substitutiven Autonomie

Substitutive Autonomie ist ein konzeptionell
komplexes Konzept, das an die Stelle der
Patientenautonomie ein  Surrogatsubjekt
stellt, das jedoch nicht gestiitzt auf seine ei-
gene Autonomie entscheidet, sondern quasi
detektivisch zu ergriinden versucht, wie der
Patient selbst entschiede, wenn er dazu ak-
tuell imstande wire. Die konjunktivische
Akmbatik des sprachlichen Ausdrucks spie-
gelt die Komplexitit der praktischen Aufgabe
adidquat wider. Am geliufigsten wird dieses
Konzept im Deutschen mit dem Ausdruck
Jmutmafilicher Patientenwille® auf den Be-
griff gebracht. Der stellvertretende Ent-
scheidunpstriger soll dabei Werthaltungen,
Uberzeugungen und Lebensentscheidungen
des Patienten sorgfiltiz bedenken und da-
rans den Willen gleichsam in die gegenwir-
tige Situation extrapolieren.

Der Gedanke stammt urspriinglich auns
dem englischen Eigentumsrecht des 1.
Jahrhunderts. Hier wurde er bei der Ver-
waltung von Immobilien unmiindig gewor-
dener Biirger angewandt [15]. Durch die
transatlantische Bezogenheit des englischen
und amerikanischen Rechts wurde der Ge-
danke bald in den USA iibernommen. In den
soer-Jahren des 20. Jahrhunderts wandten
amerikanische Gerichte den ,substituted
judgement test, wie das Prinzip dort heifit,
erstmals auch auf medizinrechtliche Fille an
[23]. In dem Maf, wie das Rechtsprinzip in
Mode kam, wurde es zuweilen auch iiber
Gebiihr strapaziert und auof Fille iibertragen,
in denen bei einer kongenitalen geistigen
Behinderung des Patienten kein Wissen iiber
Werthaltungen und Einstellungen gewonnen
werden konnte [5, 33].

Vom amerikanischen Medizinrecht er-

reichte der Gedanke schliefilich die medizi-
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nische und allgemeine Ethik. John Rawls
integrierte ihn in seine Theorie politischer
Ethik und begrindete ihn mit Hilfe seines
Arguments vom Urzustand (,original posi-
tion“), das im Wesentlichen eine spieltheo-
retische Variante der Kant-Idee von der rei-
nen praktischen Vernunft darstellt ([21],
S. 209, 5. 248-240). Diesem Gedanken zu-
folge wiirden sich die rational agierenden
Personen im Urzustand auf das Prinzip des
osubstituted judgement” einigen, da auf
diese Weise ihre Lebenspline die grifite
Aussicht auf Verwirklichung bes&flen [27].

So bestechend der Gedanke des mut-
mafilichen Willens theoretisch erscheint, so
enttiuschend hat es sich bislang erwiesen,
seine erfolgreiche Anwendung empirisch zu
bestitigen. In zahlreichen Studien wurde
untersucht, wie gut sich die Entscheidung
eines Patienten mit der Einschiitzung eines
Angehirigen oder eines behandelnden Arz-
tes beziiglich dessen mutmaflichen Willens
decken. In der Regel wurde hierzu Patienten
und Stellvertretern ein Fallszenario getrennt
vorgelegt. Die Patienten sollten sagen, wie
sie sich in der hypothetischen Situation
entscheiden wiirden. Thre Angehérigen baw.
Arzte sollten angeben, wie ihrer Meinung
nach der ihnen vertraute Patient in dem
Fallszenario entscheiden wiirde.

Es zeipte sich, dass der gemutmaite Wille
nicht mit dem tatsichlichen Willen iiber-
einstimmte. Die Kongruenz war nicht we-
sentlich hiher als durch Zufall zu erwarten
war [14, 30, 31]. Eine neuere Studie be-
hauptet sogar, dass Entscheidungen nach
dem mutmafflichen Patientenwillen besser
mit den eigenen Priferenzen des stellver-
tretend Entscheidenden tibereinstimmen als
mit denen des Patienten [18]. Der einzige
Faktor, der die Konkordanzrate in den Stu-
dien durchgehend erhihte, waren konkrete
vorherige Gespriche zwischen Patient und
Stellvertreter iiber Entscheidungen am Le-
bensende [3, 32]. Lediglich eine Studie be-
richtet, dass es einen Unterschied zwischen
Angehirigen und Arzten hinsichtlich der
Einschitzung des mutmafilichen Willens
gebe; hierbei waren die Angehdrigen besser
als die Arzte [13].

Kriterium der prospektiven Autonomie

Das zweite auf die Patientenautonomie ge-
stiitzte Kriterium  stellvertretender Ent-
scheidungsfindung rekurriert auf den vor-
ausverfiigten Willen. Als praktische Ausge-
staltung prospektiver Autonomie hat sich in
den letzten Jahren die Patientenverfiigung
durchgesetzt, von der Bundesirztekammer
definiert als ,eine schriftliche oder miindli-
che Willensduflerung eines einwillipungsfi-
higen Patienten zur zukiinftigen Behandlung
fiir den Fall der Auflerungsunfihigkeit. Mit
ihr kann der Patient seinen Willen duflern,
ob und in welchem Umfang bei ihm in be-
stimmten, niher umrissenen Situationen
medizinische Mafnahmen eingesetzt oder
unterlassen werden sollen® [8].

Drei Elemente gehtiren wesentlich zu ei-
ner Patientenverfiigung: (1) die Beschreibung
von Situationen, in denen sie gelten soll, (2)
die Benennung der medizinischen Mafinah-
men diagnostischer und therapeutischer Art,
die abgelehnt werden, sowie (3) die Benen-
nung der medizinischen, pflegerischen und
sonstigen Mafinahmen, die ausdriicklich ge-
wiinscht werden. Fakultativ wird zuweilen
die Abfassung einer perstéinlichen Wertana-
mnese vorgeschlagen, um die Interpretation
der Verfiigung zu erleichtern [n]. Die Auto-
ren sind oft Patienten mit fortgeschrittenen,
unheilbaren Erkranknngen, aber auch Ge-
sunde in betagtem Lebensalter. Geschrieben
werden die Verfiigungen in der Regel fiir das
Lebensende und den Sterbeprozess. Prinzi-
piell kiinnen die Instrumente aber auch jen-
seits dieser Lebensphase angewandt werden,
da es mitten im Leben genug Situationen
gibt, in denen eine Person ihren Willen fiir
kiirzere oder lingere Zeit nicht duflern kann.
Bei psychiatrischen Patienten etwa kiinnen
Patientenverfiigungen in Form von detail-
lierten MNotfallplinen die Zahl der Unter-
bringungen reduzieren und die Behandlung
verbessern [20].

Ahnliche antizipatorische Entscheidun-
gen mit Verfiigungscharakter finden sich
auch im Alltag. Das Spektrum erstreckt sich
von weit in die Zukunft reichenden Verfii-
gungen, wie etwa einem Testament, bis zu
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kurzfristig wirksamen Willenserklirungen,
wie einer Einzugsermichtigung. In beiden
Fillen trifft die betreffende Person eine
vorausweisende Entscheidung, erlaubt oder
verbietet Handlungen, die sich erst zu einem
Zeitpunkt in der Zukunft materialisieren
werden, an dem eine Entscheidung entweder
nicht miéglich oder unpraktisch wire. Im
deutschen Recht findet sich das ethische
Prinzip der prospektiven Autonomie als
Grundsatz von der fortwirkenden Selbstbe-
stimmung wieder: § 130 Abs. 2 BGE be-
stimmt, dass eine Willenserklirung (z. B. ein
Vertrag) auch dann noch wirksam ist, wenn
ihr Urheber bereits gestorben oder ge-
schiiftsunfihig geworden ist.

Dieses argumentum per analogiam ist
aber nicht die einzige Begrindung fiir die
Patientenverfiigung. Das Hauptargument
bleibt die Behauptung, dass dieses Instru-
ment der Autonomie des Patienten den
grifiten Respekt erweist - nicht nur, indem
es einem selbstbestimmten Leben Ausdruck
verlethen kann, sondern auch, indem es
diese Selbstbestimmung zusitzlich fordert.
Die einer Patientenverfiigung vorausgehende
Reflexion und Kommunikation iiber Fragen,
die das eigene Sterben, Lebenssinn und Le-
bensqualitit betreffen, mag in der betref-
fenden Person ein existenzielles Bewusstsein
zu Tage firdern, das nicht nur aof ein au-
tonomes Lebensende abzielt, sondern posi-
tiv auf die gegenwiirtige Lebensfiihrung und
die noch verbleibende Lebenszeit voraus-
wirken kann. Andererseits kiinnen sogar
Ethiker, die das Konzept der Patientenauto-
nomie ablehnen, einer Patientenverfiigung
noch etwas abgewinnen. Zahlreiche utilita-
ristische Argumente betonen den Gesamt-
nutzen eines solchen Dokuments fiir die
Situation, in der sich unser Gesundheitswe-
sen momentan befindet. In der verworrenen,
rechtlich unklaren Lage am Lebensende
kann die Patientenverfiigung allen Beteilig-
ten Rechtssicherheit geben. Den Arzten und
Betreuern ist sie zudem eine praktische
Hilfestellung bei den komplexen Behand-
lungsentscheidungen am Lebensende. Sie
wiren oftmals froh, wenn sie auch nur den
kleinsten Hinweis daraof hitten, was der
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Patient denn eigentlich wollte. Fiir die Pati-
enten und deren Angehtirige mag es ein Weg
zur Reduktion von Angsten sein, die aus der
Ungewissheit resultieren, wie man sterben
wird und ob man ein wehr- und wiirdeloses
Opfer der ,Apparatemedizin® wird, Und
schlieffilich verfassen viele eine Patienten-
verfiigung weniger im Bewusstsein der Ver-
teidigung ihrer Autonomie als vielmehr aus
einem anteilnehmenden Gefiihl der Fiirsorge
fiir ihre Angehérigen, damit diese sich nicht
mit solchen Entscheidungen quilen und
danach mit Schuldgefiihlen leben miissen
[8].

S0 viele Argumente es also pro Patien-
tenverfiigungen gibt, so unbestritten bergen
sie in praxi betrichtliche Probleme, die im
Folgenden in drei griffigen Schlagworten
restimiert werden.

Problem der Authentizitit

Es stellt sich nicht nur die oberflich-
liche Authentizititsfrage, ob das Dokument
wirklich von dem betreffenden Patienten
stammt. Filschungen sind hier sicher ein
seltenes Problem. Eine wichtigere Frage von
Authentizitit ist die, wie der Arzt retro-
spektiv beurteilen soll, ob der Patient bei
Abfassung des Dokuments einwillipungsfi-
hig, addquat aufgeklirt und frei von Zwang
oder Nijtigung war. Der Arzt wird im Zwei-
felsfall um jeden Zeugen froh sein. Deshalb
wird die Bezeugung einer Patientenverfii-
gung heute von der Bundesirztekammer
ebenso wie vom Deutschen Juristentag
empfohlen [7, 34].

Problem der Aktualitdt

Selbst bei einer echten, von einer einwilli-
gungsfihigen, informierten und freien Per-
son verfassten Verfiigung mag sich die Frage
stellen, ob die dokumentierte Willensiuffe-
rung noch aktuell ist. Je dlter eine Verfiigung
ist, desto mehr Zweifel entstehen, ob sie die
aktuelle Meinung des Patienten bis zu dem
Zeitpunkt widerspiegelt, an dem er seine
ﬁuﬂerunﬁsfﬁhigkeit verloren hat. Anderer-
seits diirfte zu erwarten sein, dass jemand
bei einer wesentlichen Anderung seiner
Einstellung zu den existenziellen Fragen am
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Lebensende von der Miglichkeit Gebrauch
machen wird, die einmal verfasste Verfii-
gung zu dndern oder zu widerrufen. Als
Lisung dieses Problems wird diskutiert, ob
eine regelmiflige Bekriftigung des Doku-
ments als Voraussetzung ihrer Giiltigheit
gefordert werden soll [14].

Problem der Applikabilitat

Das fiir Arzte, gesetzliche Vertreter und
Gerichte schwierigste Problem bestehtin der
Beurteilung, ob die Verfiigung mit ihren
vagen Formulierungen (z. B. ,lebensverlin-
gernde Mafinahmen®) auf die konkrete 5i-
tuation anwendbar ist. Die Crux besteht
darin, dass vage Formulierungen unaus-
weichlich sind, wenn geniigend Eventualiti-
ten erfasst sein sollen. Die dann geforderte
exegetische Aufgabe mag zwar Juristen ver-
traut sein, wird aber von Arzten oft als
Uberforderung empfunden. Die Anwen-
dungsproblematik  wird zudem dadurch
verkompliziert, dass es prinzipiell zweifel-
haft ist, ob die Autoren als medizinisch nicht
geschulte Laien sich idberhaupt adidquat
vorstellen kiénnen, wie sie in bislang nicht
erfahrenen Extremsituationen iiber schwer
einschitzbare medizinische Mafinahmen mit
all ihrer prognostischen Ungewissheit ent-
scheiden wiirden. Je weniger Erfahrung eine
Person mit den Leiden einer bestimmten
Krankheitssituation hat, desto weniger wird
sie beurteilen kiinnen, wie sie in dieser 5i-
tuation behandelt werden michte® Der oft
gedufferte Vorschlag, ein drztliches Bera-
tungsgesprich zur Vorbedingung einer Pa-
tientenverfiigung zu erheben, mag dieses
Problem vermindern, aber nicht eliminieren.

? Diese anthropologische These kann dadurch exemplifiziert
wenden, dass man sich vornustellen versucht, wie man in einer
ganzlich unbekannten sozialen Extremsituation, wie etwa ei-
mem Blirgerkrieg, handeln wirde. Wenn das schon schwierig
ist, obgleich die Person in der vorgesteliten Situation mur eine
soziake Verdnderung erfahrt, wie viel schwieriger muss es dann
sein, sich Situationen vorzustellen, in denen man eine exis-
tenzielle Veranderung am eigenen Leib erfihrt. Reicht die
noch so blihende Phantasie s, um sich Erstickungsgefiihle,
stirkste Schmerzen oder nie gekannte Todesangst vorzustel-
len? Méglicherweise besteht hier eine anthropologische
Grenze, die uniberschreithar it

Zu den drei penannten ethisch-prakti-
schen Problemen tritt die Frage der politi-
schen Implementierung. Selbst wenn Pati-
entenverfiigungen ethisch empfehlenswert
und praktisch geeignet wiren, wire der ei-
gentliche Priifstein die Frage, ob sie von den
Menschen auch benutzt wiirden. Obwohl in
Deutschland das éffentliche Interesse derzeit
zuzunehmen scheint, liegen bedenkliche
Daten aus den USA vor. Dort wurde im
Rahmen des 1ggo fiideral erlassenen ,patient
self-determination act® jede staatlich finan-
zierte Klinik angehalten, den Patienten bei
der Aufnahme iber die Moglichkeit einer
Patientenverfiigung zu informieren und
nach dem WVorhandensein eines solchen
Dokuments zu fragen [26]. Uberraschen-
derweise blieb die erhoffte Massenverbrei-
tung von Patientenverfiigungen aus [35].
Dies mag an der Abneigung vieler Menschen
liegen, iiber kisrperlichen Verfall, Krankheit,
Tod und Sterben nachzusinnen. Eine Studie
hat kiirzlich gezeigt, dass Patienten mit einer
unheilbaren Nervenerkrankung (Amyotro-
phe Lateralsklerose) erst dann bereit waren,
gine Patientenverﬁigung zu verfassen, wenn
sie die Unheilbarkeit ihrer Erkrankung und
die Unausweichlichkeit eines baldigen Todes
akzeptiert hatten [12]. Ungeachtet aller ge-
nannten Probleme, die iiberwiegend im Be-
reich der praktischen Umsetzung liegen,
sind Patientenverfiigungen heute als geeig-
netes Vorsorgeinstrument rechtlich und po-
litisch anerkannt. In Ermangelung eines
Gesetzes muss in Deutschland derzeit auf
héchstrichterliche Aussagen zuriickgegriffen
werden, die allerdings der Patientenverfii-
gung rechtliche Verbindlichkeit zusprechen

[3, 9, 10].

Integratives Modell
stellvertretender Entscheidung

Die drei vorgestellten Kriterien stellvertre-
tender Entscheidungsfindung werden zu-
meist als rivalisierende oder gar inkompa-
tible Kriterien aufgefasst. Das genaue Ge-
genteil scheint mir der Fall zu sein: Sie sind
nicht nur kompatibel, sondern komplemen-
tir. Eines der drei Kriterien zu isolieren und
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zum einzigen Mafstab zu kiiren, wiirde die
komplexe Realitiit der stellvertretenden
Entscheidung unzulissig vereinfachen und
verfilschen. Gerade die Vielfalt klinischer
Szenarien und die Verschiedenheit der be-
teiligten Individuen verlangen einen krite-
riologischen Pluralismus. Ahnlich dem Mo-
dell, das Buchanan und Brock vorgeschlagen
haben [6], plddiere ich fiir ein integratives
Modell ethischer Evaluation, das sich einer
flexiblen Gleitskala bedient: Je stirker die
Evidenz fiir den autonomen Patientenwillen
ist, desto mehr Gewicht sollte thm einge-
riumt werden. Wenn also eine Patienten-
verfiigung allen Empfehlungen entspricht
und prizise, unzweideutig und konkret ist,
sollte sie Prioritit haben. Am anderen Ende
der Skala gibt es Situationen, in denen kei-
nerlei Hinweis auf einen erklirten oder
mutmaflichen Patientenwillen vorliegt, so
dass paternalistisch entschieden werden
muss.

Ich schlage fiinf Faktoren vor, die von
stellvertretenden Entscheidungstrigern be-
riicksichtigt werden sollten, wenn sie einen
vorauserklirten Willen zu interpretieren
ader einen mutmaflichen Willen zu er-
griinden haben: Die auf schriftliche oder
miindliche Willensiuflerungen  gestiitzte
Evidenz der Patientenautonomie wird umso

iiberzeugender sein,

1. je spezifischer die Auflerungen sind
(nkeine Reanimation® ist spezifischer
als ,keine lebensverlingernden Mafi-
nahmen”),

2. je persinlicher die Auferungen sind
(,Ich will keine kiinstliche Beatmung® ist
persinlicher als ,Menschen sollte man in
so einer Situation nicht mehr beatmen®),

3. je hdufiger und aktueller die Auflerungen
sind,

4. je konsistenter die verbalen Auferungen
mit der Persinlichkeit und dem Verhalten
des Betroffenen harmonieren und

5. je zuverlissiger die Informationsquellen

fiir die ﬁ..uﬂetungen sind.

Selbst fiir den Fall einer iiberzeugenden
Evidenz wird sich jedoch die prinzipielle
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Frage stellen, ob eine prospektive Autono-
mie jemals dieselbe moralische Autoritit
haben kann wie die kontemporire Autono-
mie (i e. die aktuelle Willenserklirung).
Kann die beste Patientenverfiigung jemals so
gut sein wie die aufgeklirte Einwillipung
eines Patienten, der seinem Arzt gegeniiber
sitzt? Zwel Argumente kiinnen gegen eine
Gleichbehandlung angefiihrt werden. Ers-
tens: Je weiter sich eine autonome Ent-
scheidung in die Zukunft erstreckt, umso
schwankender wird die Faktenbasis, auf der
sie grimdet. Mehr Zeit bedeutet eine hihere
Wahrscheinlichkeit intervenierender Varia-
blen, die retrospektiv die Primissen, auf
denen die einstige Entscheidung ruht, in-
dern kiéinnten. Deshalb nehmen wir fiir ge-
wihnlich selbst die resolutesten Pline cum
grano salis hin, wenn ihre Realisierung noch
etliche Jahre entfernt liegt. So wie die
rdumliche Entfernung fiir unser Auge die
Gegenstinde klein werden ldsst, verhilt es
sich auch mit der zeitlichen Distanz. Eine
wesentliche Ursache fiir diese optische
Tiduschung” in der Zeitachse sind unsere
Emotionen, die allen Entscheidungen zu-
grunde liegen. S5ie werden schwicher, je
entfernter das emotionsauslisende und da-
mit motivierende Ereignis ist. Der Todes-
kandidat am Tag vor seiner Hinrichtung hat
mehr Todesangst als andere Menschen, ob-
wohl jeder von ihnen irgendwann sterben
wird.

Das zweite Argument hat mit dem sozia-
len Setting zu tun, innerhalb dessen eine
Entscheidung normalerweise reift und
schlieflich getroffen wird. Antizipatorische
Entscheidungen, wie etwa eine Patienten-
verfiigung, sind von aktuellen Entscheidun-
gen dadurch verschieden, dass sie zumeist
neinsame” Entscheidungen sind. Unsere
normalen Alltagsentscheidungen hingegen
hingen grofiteils von einem nicht vorher-
sehbaren Wechselspiel situativer und kom-
munikativer Faktoren ab. Wir besprechen
die Entscheidung mit anderen, tauschen
Argumente aus, erfahren Bestitigung oder
Ablehnung. So durchliuft eine Entschei-
dungsfindung mehrere Stadien, bevor sie
schliefilich - oft unterstiitzt durch ein Mo-
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ment der Intuition - in die letztendliche
Entscheidung miindet. Selbst dann ist der
Prozess der Entscheidungsfindung noch
nicht vorbei, da man sein einmal getroffenes
Urteil fortwihrend iberpriift, neu bewertet,
miglicherweise abindert. Diese Form der
Revision ist bei prospektiven Entscheidun-
gen nur eingeschrinkt miglich, bei Patien-
tenverfiigungen etwa nur so lange, wie der
Betroffene in der Lage bleibt, seinen Willen
zu duffern.

Stellt man die beiden soeben diskutierten
Probleme der prospektiven Autonomie in
Rechnung, so erscheint es ethisch plansibel,
dieser Form der Autonomie generell eine
etwas geringere moralische Autoritit zuzu-
billigen als der kontempordren Autonomie.

Frage nach dem Entscheidungstriger

Nachdem nun ein integratives Modell stell-
vertretender Entscheidungsfindung vorge-
stellt wurde, das Aspekte des Patientenwohls
und der Patientenautonomie verbindet, er-
hebt sich die Frage, wer die Rolle des stell-
vertretenden Entscheidungstrigers ausfiillen
soll. Hierfiir gibt es mehrere Kandidaten,
hauptsichlich die Gerichte, die Arzte und
die Angehérigen des Patienten.

Es soll hier nicht um Ausnahmesituatio-
nen gehen, in denen realiter nur noch einer
der méglichen Kandidaten iibrig bleibt, wie
z. B. in MNotfillen, wenn der Arzt nicht die
Zeit hat, Angehéirige zu fragen oder einen
Richter zu kontaktieren. Auch soll an dieser
Stelle darauf hingewiesen werden, dass die
Autorisierung  einer bestimmten gesell-
schaftlichen Gruppe mit stellvertretender
Entscheidungsbefugnis nicht impliziert, dass
jedes Mitglied dieser Gruppe jederzeit in der
Lage sein wird, diese Befugnis zu besitzen
und auszuiiben. Es bedeutet lediglich, dass
ein Mitglied dieser Gruppe prima facie als
Entscheidungstriger in Betracht kommt,
gestiitzt anf Vorzige der Gruppe als solcher,
aber im Einzelfall seine Eignung fiir diese
Aufgabe unter Beweis stellen muss.

Offensichtlich wiirde die Autonomie des
Patienten am meisten respektiert, wenn er
noch in gesunden Tagen eine Person seines

Vertrauens mit stellvertretender Entschei-
dungsbefugnis  bevollmichtigen  wiirde.
Hierzu gibt es in Deutschland gemif § 1904
Abs, 2 BGBE das Rechtsinstrument der Vor-
sorgevollmacht, die inzwischen iiber das
nationale Vorsorgeregister bei der Bundes-
notarkammer zentral registriert und abge-
rufen werden kann [19]. Leider nutzen der-
zeit aber wenige Patienten die Miglichkeit
einer Vorsorgevollmacht, so dass die Frage
aktuell bleibt, wer zum Entscheidungstriger
bestimmt werden soll. Im Folgenden werden
die genannten drei Kandidaten vorgestellt
und vergleichend bewertet.

Die Gerichte sind offenkundig nicht am
besten geeignet als Prima-facie-Entschei-
dungstriger. In einem liberalen Staat fun-
gieren sie als Kontroll- und Schiedsinstan-
zen, nicht als Routineentscheider fiir jeden
Einzelfall. Die enormen Kosten, der zeitliche
und orpanisatorische Aufwand sowie der
dffentliche und konfrontative Charakter fo-
rensischer Prozesse wiirde zudem Arzte und
Angehdrige abschrecken, die Dienste der
Jurisdiktion regelmifig in Anspruch zu
nehmen. Gleichwohl miissen die Gerichte in
Einzelfillen ihre Kontroll- und Schieds-
funktion im Hinblick auf stellvertretende
Entscheidungen in der Medizin ausiben.
Dies wird der Fall sein, wenn Arzte und
Angehirige sich nicht iber ein Vorgehen
einigen kinnen oder wenn der stellvertre-
tende Entscheidungstriger, etwa ein Bevoll-
miichtigter, begriindete Zweifel aufkommen
ldsst, ob er seine Aufgabe gesetzesgetreu und
im Sinne des Patienten ausiibt.

Entgegen einer verbreiteten Meinung in
der Beviilkerung haben Angehorige keine
automatische gesetzliche Vertretungsmacht.
Das gilt selbst fiir engste Angehirige, wie
Ehepartner, und bezieht sich auf alle Berei-
che des Lebens, auch und gerade auf die
Gesundheitssorge. Wenn kein Bevollmich-
tigter vorhanden ist, muss bis zur Einrich-
tung einer Betreuung der Arzt entscheiden
[20]. Es wiire sicherlich die praktikabelste
und komfortabelste Losung, demjenigen die
generelle Entscheidungsbefugnis zu iiber-
tragen, der die Entscheidung ohnehin um-
rusetzen hat: dem Arzt. Aber um eine Par-
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allele zur politischen Theorie zu ziehen: So
wie in einem demokratisch verfassten Ge-
meinwesen die Regierung durch Wahlen aus
dem Volk legitimiert ist, sollten in einer
demokratisch geprigten Medizin (als Sub-
system des demokratischen Gemeinwesens)
die exekutiv® tdtigen Arzte durch das
ovolk" der Patienten und Angehérigen legi-
timiert sein. Durch diese ,checks & balan-
ces” wiirde einer mit der Machtkonzentra-
tion verbundenen Missbrauchsgefahr durch
die Arzte entgegengewirkt.

Ein weiteres Argument gegen Arzte als
stellvertretende Entscheidungstrdger basiert
auf deren inhidrent voreingenommenen Ur-
telen. Arztliche Urteile unterliegen in der
Regel einem dreifachen Bias: (1) einem in-
stitutionell bedingten Bias zugunsten einer
professionellen Routine und dem extensiven
Gebrauch vorhandener Ressourcen, der es
ihnen schwer macht, abweichend von dem
Behandlungsstandard eine bestimmte The-
rapie zu unterlassen; (2) einem emotional
bedingten Bias zugunsten einer Defensiv-
medizin, deren Devise es ist, aus Angst vor
haftungsrechtlichen Folgen lieber eine Un-
tersuchung oder Behandlung zu viel auszu-
fiihren als eine zu wenig und (3) einem
professionell bedingten Bigs zugunsten eines
absoluten Lebensschutzprinzips, das sich
aus der standesethischen Geschichte der
Arzteschaft erklirt, aber sich nicht ohne
weiteres mit der aktuellen moralischen
Grundstrédmung in unserer Gesellschaft
deckt.

Zu diesen drei Formen des Bias kommt
hinzu, dass Arzte notwendigerweise eine
partikulare Perspektive auf den Patienten
einnehmen: Sie sehen den Patienten in aller
erster Linie als Patienten - oder gar als Or-
ganismus, aber nicht als Mensch. Das ist
ihnen m. E. auch gar nicht miéglich, denn
mit der Ausnahme von Hausirzten, die ihre
Patienten jahrelang kennen, treffen die bei
Entscheidungen am Lebensende zumeist
agierenden Klinikiirzte auf Patienten, die
ihnen ginzlich fremd sind, deren Biogra-
phien und Lebenshorizonte ihnen nicht
vertraut sind und die sie lediglich fiir eine
kurze Zeitspanne begleiten werden. Daher
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bleibt ihnen in Fillen einwilligu ngsunfihiger
Patienten nichts iibrig, als nach der medi-
zinischen Indikation zu entscheiden.

Amerikanische Philosophen haben jiingst
verstirkt fiir Angehérige als stellvertretende
Entscheidungstriger plddiert, getragen und
unterstiitzt durch den in den letzten De-
kaden aufgekommenen Kommunitarismus
[25]. Der Begriff ,Angehdriger® wird in
diesem Kontext inklusiv und flexibel ge-
braucht: Er beinhaltet unverheiratete Part-
ner genauso wie enge Freunde und lisst sich
treffend mit einem Wort von Almagor aus-
driicken: ,the patient’s beloved people” [1].
Diejenigen, die dem Patienten am ndchsten
stehen und am meisten sein Vertrauen ge-
nieflen, sind hier gemeint, wenn von Ange-
hérigen die Rede ist.

In gewisser Weise habe Arzte immer
schon - dabei oftmals auch gegen das Gebot
der Verschwiegenheit - Angehéirige konsul-
tiert, wenn sie gewichtige Entscheidungen zu
treffen hatten. Dafiir gibt es Griinde: Ange-
horige haben im Gegensatz zu Arzten in der
Regel ein genaues Wissen um den Patienten
als Menschen, seine Uberzengungen, Wert-
haltungen und Lebenseinstellungen. Dieses
Wissen erklirt sich aus gemeinsamer Le-
benserfahrung, aus einer speziellen emotio-
nalen Bindung und bei erstgradig Ver-
wandten méglicherweise auch aus einem
genetischen Nexus. Wihrend das Wohler-
gehen des Patienten fiir den Arzt eine pro-
fessionelle Bedeutung hat, ist es fiir den
Angehdrigen von existenzieller Bedeutung,
denn sein eigenes Wohlergehen ist aufgrund
einer sozialen und emotionalen Bindung oft
mit dem des Patienten verkettet. Dazu
kommt, dass die Beziehung des Arztes zu
seinem Patienten in der Regel eine tempo-
rdre ist, wihrend die Beziehung des Ange-
hérigen zu ihm eine forthestehende ist: Den
Angehdrigen betrifft das Ergebnis der me-
dizinischen Behandlung auch dann noch,
wenn die Arzt-Patient-Beziehung lingst be-
endet ist.

Gewiss ist mit dem Einwand zu rechnen,
dass es doch Angehiéirige gebe, die, teils
unter Vorspiegelung einer nicht vorhande-
nen Fiirsorge, dem Patienten Schaden zufii-
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gen wollen oder gar seinen Tod betreiben,
um eigene Vorteile daraus zu ziehen. So
gewiss es diese Fille gibt, so sicher ist auch,
dass es sich dabei um eine extreme Min-
derzahl handelt. Und seit dem antiken Leit-
spruch abusus non tollit wusum war es in
Ethik und Rechtslehre nie legitim, eine ge-
ringe Missbrauchsgefahr als Argument zu
benutzen, um den Gebrauch einer be-
stimmten Verhaltensweise abzulehnen, zu-
mal wenn eine effektive rechtliche Handhabe
zu Gebote steht, den Missbrauch zu be-
kimpfen.

Zudem gibt es Argumente aus der poli-
tischen Ethik, die schwere Gewichte in die
Waagschale der Angehiirigen als stellvertre-
tende Entscheidungstriger legen. Es handelt
sich um liberale Argumente, die eine private
Entscheidung im Kreis der Angehérigen ei-
ner Entscheidung dffentlicher Personen oder
Institutionen vorziehen, sowie um kommu-
nitire Argumente, die die Bedeutung der
Familieneinheit fiir den einzelnen Patienten
wie auch fiir das Gesundheitswesen im
Ganzen betonen. Es wird oft unterschiitzt,
wie zentral die Prasenz und Mitwirkung von
Angehtrigen im Rahmen eines medizini-
schen Behandlungskonzepts ist und wie
unabdingbar Gespriiche mit Angehéirigen
sind, damit einem Patienten Autonomie
ermiglicht, erhalten und gefiirdert wird.
Damit erscheint nach Abwigung der Argu-
mente der nichste Angehéirige im oben de-
finierten Sinn am besten peeignet, prima
facie als stellvertretender Entscheidungstri-
ger zu agieren.
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Abstract. Health care decision making for patients without decisional capacity is ethically and legally
challenging. Advance directives (living wills) have proved to be of limited usefulness in clinical practice.
Therefore, academic attention should focus more on substitute decision making by the next of kin. In this
article, we comparatively analyse the legal approaches to substitute medical decision making in England
and Germany. Based on the current ethico-legal discourse in both countries, three aspects of substitute
decision making will be highlighted: (1) Should there be a legally predefined order of relatives who serve as
health care proxies? (2) What should be the respective roles and decisional powers of patient-appointed
wersus court-appointed substitute decision-makers? (3) Which criteria should be determined by law to
guide substitute decision-makers?
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Introduction

Medical decision mak'm@nn behal f of patients who
lack decisional capacity’ poses challenges for clin-
ical practice, ethical reflection and legal regulation
(Buchanan and Brock, 1990). During the last
decades, it has been firmly established that patients
who possess the lepal capacity to decide for
themselves are free to accept or decline medical
treatment, thus exercising their right to self-deter-
mination (Miller, 1995; Schivendorfi v. Society of
New York Hospital, 1914, Airedale NHS Trus
v. Bland, 1993). Yet, a significant proportion of
adult patients lack the legally reguired conditions
for decisional capacity when choices about health
care need to be made (Ganzini et al.. 2004). This is
particularly the situation of many patients suffer-
ing from severe medical conditions that require
decisions on life and death.

Advance directives” have been advocated as an
instrument to extend patient autonomy beyond the
state of capacity (Emanuel et al., 1991). Over the

last few wyears, however, evidence from the US
indicated that the implementation of advance direc-
tives as a matter of health care policy has failed the
expectations (Fagerlin and Schneider, 2004). Nei-
ther large-scale political programmes and federal
laws nor expensive community-based interventions
succeeded to raise the prevalence of advance direc-
tives significantly above 20% of the population
(Patient Self-Determination Act, 1990; Teno et al.,
1997a). Empirical studies revealed a number of
psvchologically comprehensible reasons why most
people hesitate to write advanced directives
(Fagerlin and Schneider, 2004; Prendergast, 2001).

Even for the minority of patients who have
issued advance directives, these documents often
fail to show significant effects on their care
(Goodman et al., 1998, Kish Wallace etal,
2001). The reasons are manifold: (1) Advance
directives frequently do not reach the decision-
makers in due time (Morrison et al., 1993) and if
s0, they are too often inapplicable (Teno et al.,
1997b); (2) Physicians are reluctant to follow even
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applicable advance directives partly because, as
empirical studies showed, anticipatory treatment
preferences are sometimes based on insufficient
medical information (Murphy et al., 1994) and
critically dependant on the way information is
presented (Malloy et al., 1992; Masur and Merz,
1993). This scepticism is also reflected in the courts’
mostly cautious approach towards advance direc-
tives, even though they are, in principle, accepted
as binding legal documents (Michalowski, 2005).

It has been proven helpful to conceive advance
directives on a policy level as part of a continuous
and comprehensive communication process of
advance care planning (Collins et al., 2006). While
advance directives alone may suffice as decision-
guiding instruments for a few selected patients and
scenarios, in most cases they will have to be supple-
mented by other approaches. But how should we
proceed instead if we want to avoid the traditional
medical paternalism in decision making?

In clinical practice, physicians commonly rely on
the patient's mext of kin® as substitute decision-
makers on behalf of a patient without capacity (Lang
and Quill, 2004; Seale, 2000). This practice is
supported by good reasons. First, patients usually
prefer their next of kin to decide in situations in
which they can no longer decide themselves
(Puchalski et al., 2000). In this sense, allowing people
to appoint their own future surrogates is a way of
honouring patient autonomy. In addition, the next
ofkin indeed seem to be the most suitable candidates
for health care surrogates, because they have a
unique knowledge base for this kind of decision
making: in contrast to physicians, they possess
historical knowledge about the patient’s biographical
development and multidimensional knowledge about
the patient’s private, professional, social, psycholog-
ical and spiritual life (President’s Commission, [989).
While multiple studies have shown that the next of
kin's predictions of patient preferences are disap-
pointingly poor (Shalowitz et al., 2006), this does not
necessarily question their aptitude for decision mak-
ing, because patients surprisingly often want their
substitute decision-makers to use their own judg-
ment rather than blindly execute preferences previ-
ously expressed by themselves (Hawkins et al., 2005;
Sehgal et al., 1992).

Legislation in member countries of the Euro-
pean Union varies considerably regarding substi-
tute decision making and the roles that next of kin
play in this process. Intense political debates on
this issue are currently taking place in many of
these countries. In England & Wales” as well as in
Germany these discussions have recently attracted
the political spotlight. Differences with respect to

political history, legal systems and philosophical
traditions gualify these two countries as interesting
candidates for a comparative analysis.

In this article, we will present and analyse the
law on substitute decision making in England and
Germany, focusing on the role of the next of kin
regarding health care decisions. The first chapter
will summarise the traditional law in England and
then present the changes that the new Mental
Capacity Act 2005 introduces. The second chapter
will give an account of the legal status quo in
Germany and inform about recemt committes
reports and draft bills for legislation on this issue.
The article will conclude with a comparative
analysis focusing (1) on the question of introducing
default health care proxies for adults without
capacity, (2) on the legal status of patient-
appointed decision-makers compared with court-
appointed ones and (3) on the question of which
criteria should guide substitute decision-makers.

England & Wales

The traditional fow prior (o the Mental Capacity
Aci 2005

In English common law, there is no legally
acknowledged health care proxy for adults (F. v
Wesr Berkshire H.A., 1990) - whereas for minors,
parents or others with parental responsibility may
lawfully decide about their health care (Children
Acr, 1989, 5. 3). Even the closest family members
like spouses or adult children cannot consent to a
medical procedure on behalf of an adult patient
(Re T [Adulr: Refusal of Treatment), 1993). The
idea of a close relative being per se authorised to
decide on behalf of an incapacitated adult is
uncommon in the liberal English law. This legal
situation, however, stands in sharp contrast to a
common misconception by patients, relatives and
doctors supposing that, once a patient cannot
speak for oneself, the next of kin may do so for him
(Re T (Adult: Refusal of Trearment], 1993).
English law has traditionally not provided for
the possibility of a substitute decision-maker by
appaintment — neither via appointment by court
nor via anticipatory designation by the patient
himself. As opposed to earlier centuries, when the
British Crown had the paternalistic power to guard
those unable to protect themselves under the so-
called ‘parens patriae jurisdiction’ (Builer v. Free-
mgr, 1756), this state power has until now been
restricted to minors, and the courts have therefore
not been able to endow any person with decision-
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making authority over the bodily integrity and life
of another adult. In addition, under the common
law, individuals could not authorise close relatives
to decide on their medical treatment in the case of
incapacity. They could only delegate substitute
decision-making power over ‘property and affairs’
under the Enduring Powers of Attorney Act 1985,
but welfare and health care matters were not
covered by this Act (Enduring Powers of Arrerney
Aet, 1983; Kennedy and Grubb, 2000, p. 2048).
As the option of a legally acknowledged sub-
stitute decision-maker for such patients did not
exist, the courts filled the resulting lacuna by
awarding physicians the authority to act as guasi-
proxies. They could lawfully treat adults lacking
capacity under the common law principle of neces-
sity, both in emergency and non-emergency situa-
tions, if this treatment was regarded to be in the best
interests of the patient (F. v. Wesi Berkshire H.A.,
19940). But how should the patient’s best interests be
ascertained? In contrast to the so-called “best
interest test’ in children, where the decision-maker
can cling to a statutory ‘checklist’ of factors to
consider (Children Act, 1989, 5. 1(3)), such guidance
was so far lacking in the case of incapacitated
adults. The substituted judgement doctrine, accord-
ing to which the decision should rest upon the
patient’s presumed will, has been rejected by English
courts (Airedale NHS Trust v. Bland, 1993). Using
rather vague terms, the courts expected from
doctors to consider a wide range of ethical, social,
moral and welfare aspects, including the patient’s
wishes as far as they were known (Re A [ Medical
Treatment: Male Sterilisation), 2000; Re § [ Steril-
isation ), 2000, Re § (Adult Parient: Sterilisation),
2001). It has been established that withdrawing or
withholding life-prolonging treatment may be in the
best interests of a patient (Airedale NHS Trusr v
Bland, 1993; B ( Burke | v. Gereral Medical Coureil,
2005; W Healthcare NHS Trust v. H, 2005).
Although the patient’s next of kin did not have
an official legal role in decision-making, courts
emphasised that, as a matter of good practice,
relatives should be consulted by physicians who
make best interest judpements (Re T [Adulr:
Refusal af Treatment ), 1993; Airedale NHE Trust
v. Bland, 1993). This stance was endorsed by the
guidance of the General Medical Council (GMC),
the supreme professional body of British physicians:

Where adult patients lack capacity to decide for
themselves, an assessment of the benefits, burdens
and risks, and the acceptability of proposed treat-
ment must be made on their behall by the doctor,
taking account of their wishes, where they are

known. Where a patient’s wishes are not known
it is the doctor’s responsibility to decide what is
in the patient’s best interests. However, this can-
not be done effectively withowt informaiion abow
the patient which those close o the patient will be
besi placed 1o know (emphasis by the authors;
General Medical Council, 1998, p. 2% General
Medical Council, 2002, p. 15).

Nonetheless, the effects of the general approach
that the views of the next of kin were not binding
could be seen im a recent Court of Appeal
judgement. In that case, which concerned whether
or not a feeding tube should be reinserted, the
unanimous assessment of the next of kin was
ignored by both the physicians and the cournt
(W Healtheare NHS Trust v H, 2003).

The situation was different, however, where the
patient, while still competent, made an anticipatory
treatment refusal. Such an advance directive has
long been considered binding. Accordingly, it
would be unlawful to administer life-saving or
life-prolonging treatment in disregard of an antic-
ipatory refusal (Airedale NHS Trust v, Bland, 1993;
Re T [ Adule: Refusal of Treatment], 1993, Re AK
‘Medical Treamment: Consent), 2001, R [on the
application of Burke) v. General Medical Council,
2005). The GMC guidance does not mention an
obligation for physicians to consult the next of kin
when having to imterpret an advance directive
neither do the courts require this.

The new law wnder the Mental Capacity Aot 2005
(MCA}

The fact that physicians directly act as guasi-
proxies for incapacitated adult patients without
having to obtain consent from a patient represen-
tative has long been criticised (Kennedy and
Grubb, 2000). The legislator was called to clarify
who could legally act on behalf of adults, on what
basis this could be done and how the vulnerable
persons without capacity could be protected. This
debate endorsed the Law Commission's project of
reforming the law on mentally incapacitated adults,
initiated in 1989 following a recommendation by the
Lord Chancellor (Law Commission, 1989, item 9).
The final report of the Law Commission in 1995
laid the basis for an 8-vear legislative process that
resulted in a draft Mental Incapacity Bill in June
2003 (Law Commission, 1995 Department of
Constitutional Affairs, 2003). After pre-legislative
scrutiny by a Joint Committee of both Houses, the
revised and renamed ‘Mental Capacity Bill" was
introduced in Parliament in June 2004, The House
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of Commons adopted the Bill by a government
majority of 236 Members of Parliament in December
2004, After tumultuous scenes in the House of
Lords, the Bill ultimately passed through the upper
chamber in a slightly amended version in March
2005 and received Roval Assent in April 2005,
The Mental Capacity Act 2005 (MCA), along with
an explanatory Code of Practice, fully come into
force on October 1st, 2007 (Mental Capacity Act,
2003).

The Act strives to put into statute a number of
established common law principles: (a) the definition
of capacity (Re C [ Refusal of Medical Treatmeni),
1994: Re MAB [Medical Trearment), 1997; MCA,
2005, 5. 3k (b) the presumption that any adult has
capacity unless proven otherwise [Gillick v Wesr
Norfolk and Wishech AHA, 1986, MCA, 2005, s
1(2)) and (c) the authority of advance refusals of
treatment (Re T [Adwlr: Refiusal of Treatmeni),
1993; see M CA, 2005, 55. 24-26; Michal owski, 2003).

The original version of the bill intended to alter
fundamentally the legal justification for the care
and treatment of incapacitated adults. Instead of
the principle of necessity, it wanted to introduce
the notion of a ‘General Authority’, under which
all people caring for the patient would be explicitly
allowed to do so, particularly medical professionals.
During the parliamentary discussion, however, the
provision was eliminated in favour of a more
restrictive one which offers a defence against legal
liability For actions performed in connection with
providing necessary care of treatment for an
incapacitated adult (MCA, 2005, 5. 5).

The idea of a next of kin automatically serving
as health care proxy was pever seriously discussed
during the whole legislative process. Instead, the
Act introduces two schemes of proxies on appoint-
ment that will be presentad in the following: (1) the
Lasting Power of Attorney and (2) the cour-
appointed deputies. This represents a significant
change in English law, as for the first time next of
kin can validly give or refuse consent to medical
treatment on behalf of incapacitated adults when
they are adeguately authorised.

Repealing the Enduring Powers of Attorney Act
1985 the MCA introduces the new scheme of
Lasting Powers of Attorney (LPA). With this
instrument, individuals can now empower a person
of their choice to make even health care decisions
on their behalf, should they lose the capacity to
decide for themselves. The donee of LPA may also
refuse consent to life-sustaining treatment, but only
if this is explicitly stated in the instrument of
authorisation (MCA, 2005, s. 11{Tlc) and
11{8) a)). The donor of the LPA is fres to establish

restrictions or conditions on the power of the
donee to refuse comsent to life-sustaining treat-
ment (MCA, 2005, 5. 11{8)(b)). The donee is not
bound by a pre-existing advance directive when,
after the advance directive has been made, the
donor has conferred authority on the dones to
give or refuse consent to the very treatment to
which the directive relates (MCA, 20035, s.
25(2)b)). In other words, the donation of an
LPA is regarded as a withdrawal of the formerly
written advance directive.

In addition, the MCA creates a system of court-
appointed deputies, replacing and extending to
welfare matters the previous system of ‘receiver-
ships’ in the Court of Protection, according to
which judges could authorise people to decide only
about the property and affairs of incapacitated
adults (MCA, 2005, ss. 15-21). A court-appointed
deputy under the MCA may also be appointed in
addition to an existing LPA, but he may not be
given power to make a decision which is inconsis-
tent with the decision made by a donee of LPA
(MCA, 2005, 5. 2004)). This is a clear expression
that the lawmaker intended a hierarchy with an
LPA having higher authority than a deputy. This
interpretation is underlined by the fact that a court-
appointed deputy can under no circumstances
refuse consent to life-sustaining treatment (MCA,
2005, 5. 2(5)), while a patient-appointed donee of
an LPA can do so when explicitly authorised.

There are no provisions to the effect that the
donee of an LPA or the deputy should be the next
of kin or a relative close to the patient. For both, it
is only required that they must be at least 18 vears
of age and consent to the appointment (MCA,
2005, ss. 1001 }a) and 19{1)}a)). The Draft Code of
Practice, however, suggests that the LPA will
usually be a close relative, but that court-appointed
deputies will often be professionals or officials
(Department for Constitutional Affairs, 2006, ss.
0.34 and 7.40).

All persons being called to decide on behalf of
incapacitated adults have to act in their best
interests. Mirroring the situation of children, the
law now offers a statutory ‘checklist’ of factors that
should be considered. These factors can be classi-
fied into two categories: Factors relating to the
autonomy of the patient are primary, Factors
related to others close to the patient are secondary.
The person’s past and present wishes and feelings
(including written statements), his beliefs and
values and all factors he would be likely to have
in mind himself have to be “considered so far as is
reasonably ascertainable™ (MCA, 2003, 5. 4(6)). In
contrast, the views of anyone named by the person
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to be consulted or anyone engaged in the care of
the person or interested in his welfare should only
“be taken into account if it is practicable and
appropriate to consult them™ (MCA, 2005, 5. 4(7)).
Notably, this section puts the pext of kin and
professional carers in the same category of persons
to be consulted.

The MCA was welcomed and supported both
by the professional bodies of physicians and by
patient lobby groups (British Medical Association,
2005, General Medical Council, 2004; Making
Decisions Alliance, 2005). Yet, the Catholic
Church and pro-life groups did not accept that
anyone should have the power to decide about
when and how another person will die. The
Christian Medical Fellowship, for example, held
that “the Actisasteptowardslegalising euthanasia™
(Treloar, 2004). Under the pressure of such societal
groups and concerns raised in parliament about the
withdrawal of life-support against the patient's will
(House of Lords, 2003), government had to clarify
its stance against euthanasia in a new s. 4(35) of the
final Act:

Where the determination [ie. the decision, the au-
thers] relates to life-sustaining treatment he [ie.
the decision-maker] must not, in considering whe-
ther the treatment is in the best interests of the
person concarned, be motivated by a desire to
bring about his death (MTCA, 2005, s 4(5).

Germany
Legal status quo and professional guidarnce

According to German law, any health care mea-
sures that infringe on the patient’s right to bodily
integrity require informed consent — either by the
patient himself or, in the case of incapacity, by a
legally valid representative. 1t is only in cases of
emergency that physicians can act without explicit
consent, relving on a principle of necessity that is
conceptualised as “'presumed consent” in criminal
law and “acting without mandate™ in civil law
(Burgerliches Geserzhuch = BGR, 2007, at § 677).
The Federal Court of Justice {*Bundesgerichtshof’)
has established a gemeral hierarchy of decision-
guiding criteria (Bundesgerichtshof, 1994): I there
is a valid and applicable advance direcrive, it has to
be followed as the highest criterion. The binding
character of advance directives has been empha-
sised in a landmark decision in 2003 (Bundes-
gerichtshof, 2003). Unless there is evidence that a
patient has changed his will, the directive has to be

followed as lomg as the anticipated situation
actually happened.

In the absence of such a directive, actions have
to be in accordance with the presumed will of the
individual patient as evidenced by previous expres-
sions, personal values, life patterns and religious
convictions. In order to collect this evidence,
physicians should communicate with the patient’s
close relatives, as the German Medical Association
recommends (Bundesarztekammer, 2004). When a
presumed will cannot be elicited due to lack of
information or immaturity of the patient, the court
requires actions to be in accordance with general
values and attitudes of society, which have to be
guided by the value of parient well-being. IT there is
uncertainty about what serves the patient's well-
heing, the courts adhere to the traditional maxim i
dubio pro vita favouring the preservation of life in
cases of doubt (Bundesgerichtshof, 1994).

In parallel to the situation in England, there is
no system of default health care proxies which
would empower the next of kin to make health care
decisions on behalf of an adult who lacks deci-
sional capacity. Instead, a person has to be
explicitly endowed with substitute decision making
power — either by court as a guardian or by the
patient himself as an attorney. The traditional
form of representative is the court-appointed
guardian as described in the guardianship part of
the Civil Code (BGS, 2007, at & 1896-1908i).
When the guardianship court is notified by physi-
clans, relatives or others that a certain citizen needs
a puardian, it has to appoint a person who is
suitable for this task. For this, the wishes of the
patient are paramount: Previously documented or
currently expressed wishes about who should serve
as guardian must be followed by the court, unless
the judge is satisfied that these wishes run contrary
to the person's welfare. In the absence of any
wishes, the court is held to consider family ties and
other personal relationships (especially to parents,
children and partners). In fact, in most cases the
courts appoint near relatives. Yet, if there are no
relatives, if these are deemed unsuitable or if they
decline to perform the task, the courts have to
appoint guardians who render this service on a
professional or honorary basis.

There is no nesd to appoint a guardian if the
patient has issued a power of attorney, thus
directly conferring decision-making power to a
trusted person in advance (RGE, 2007, at §
18962)). People commonly use tick-box forms
published by legal experts. On these forms, they
can mark which evervday life decisions they want
to be covered by the power of attorney (health care
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decisions, financial matters etc.). Notabene, if the
attorney should also have the power to decline
consent to life-sustaining treatment, this has to be
explicitly mentioned in the authorising document
(BGE, 2007, at & 19042)). Usually, people issue
powers of attorney to a close relative. They are free
to authoriss more than one person to decide
unanimously or appoint a backup attorney in case
the first attorney would be unable to act.

Guardians and attorneys broadly have the
same range of powers. Usually, they may give
or decline consent to health care measures, and it
is only for high-risk procedures that they need to
obtain court approval (BGB, 2007, at § 1904).
They may also withdraw or withhold consent to
life-sustaining treatment: In a famous case, the
civil branch of the Federal Court of Justice had to
decide whether the guardian of a patient in a
persistent vegetative state may lawfully decide to
withdraw the administration of artificial nutrition
and hydration via a PEG tube without asking the
guardianship court for approval. The guardian in
this case could relv on a clear and applicable
advance directive. The court decided that any
medical treatment - including artificial nutrition
and hydration — may be withheld or withdrawn
on the basis of an advance directive, and that
court approval is only necessary if the physician
and the guardian disagres about the patient's will.
Yet, if an advance directive does not exist, the
power of the legal representative to refuse life-
sustaining treatment seems to be restricted to
situations when the patient is suffering from a
terminal disease that is “irreversibly leading to
death” (Bundesgerichtshof, 2003).

In all their decisions, both guardians and
attorneys are held to be guided only by the
patient’s welfare, which must be seem primarily
from the patient's point of view (BGE, 2007, at §
19010 2)43)). Generally, the decision-guiding crite-
ria for puardians and attorneys follow the same
hierarchy as already mentioped for actions by
health care professionals: (1) advance directives, (2)
presumed will, and (3) patient well-being.
Although, in theory, clear anticipatory statements
of the patient should be honoured by guardians,
attorneys, physicians and courts alike, there are
some disturbing court decisions overruling advance
directives. The best-known amongst them is a
decision by the Federal Constitutional Court in
2001, which sanctioned a guardian's consent to a
life-saving blood transfusion that his adult wife
received despite her anticipatory written refusal
based on deeply held religious beliefs as a Jeho-
vah's Witness (Bundesverfassungsgericht, 2001).

Current ethico-legal discuwssion

In 2003, the conference of German regional state
ministers of justice published a report with recom-
mendations for changes in the guardianship law
(Bund-Lander-Arbeitsgruppe |, Betreuungsrecht™,
2003). The report recommended introducing a
system of default health care proxies that would
empower spouses and partners to make substitute
health care decisions on each other’s behalf with-
out needing an explicit mandate by the patient or
the court. In the ensuing debate, the leading
opinion  opposed  this proxy scheme, arguing
mainly with the danger of misuse in a society with
many failed partnerships and familial conflicts
(Stritling et al., 2003; Vossler, 2003). Ultimately,
parliament dropped this idea when it decided onan
amendment of the guardianship law in 2005

The discussions on substitute decision making
intensified after the Federal Court of Justice issued
its already mentioned landmark decision on
advance directives in June 2003 (Bundesgerichtshof,
2003). The judges explicitly advised parliament to
legislate on this socially important and controver-
sial matter of end-of-life decision making. In the
following vears, various working groups produced
reports and recommendations concerning the legal
status of advance directives as well as the role of
puardians and attorneys. The two most influential
documents that divided public opinion into two
opposing camps are the more conservative report
of the parliamentary select committes *‘Law and
Ethics in Modern Medicine” and the more liberal
one of the working group “Patient Autonomy at
The End of Life” sponsored by the Federal
Ministry of Justice (Enguete-Kommission des
Deutschen Bundestages, 2004; Bundesministerium
der Justiz, 2004).

After the failure of a governmental draft bill in
2005, the German parliament is currently discuss-
ing three draft bills published by mixed groups of
members of parliament from  diverse political
parties, indicating that the front line goes right
across the political spectrum. The most conserva-
tive bill, in line with the report of the above
mentionad select committee, restricts the use of
advance directives to diseases with an irreversibly
terminal course and conditions with an irreversible
loss of consciousness (Bosbach et al., 2007). Italso
stipulates an obligatory formal consultation
between the physician, the guardian or attorney
and the patient's closest relatives before any
decision to withdraw or withhold treatment. In
every case of irreversible loss of consciousness and
in all cases where there is disagreement between the
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physician and the guardian or attorey, court
approval would be mandatory.

The two more liberal bills are congruent with
the working group report at the Federal Ministry
of Justice. Both bills do not restrict the scope of
advance directives to certain diseases or states of
health (Stinker et al., 2007; Zoller et al., 2007).
They reguire court approval for limiting life-
sustaining treatment only when there is disagree-
ment between the physician and the patient’s
substitute decision-maker. As procedural safe-
guards they demand that the courts should only
be able to decide about the limitation of life-
sustaining treatment after having installed a
procedural advocate for the patient and having
heard a medical expert's evidence. The court
decision will not take effect until two weeks after
its publication.

All three bills agree in accepting, in general,
the binding nature of advance directives. Two of
the three bills, however, require a written form.
The hills uwniformly endorse the equivalence of
court-appointed guardians and patient-appointed
attorneys. Interestingly, in this respect the opin-
ions converged: The Ministry of Justice's initial
idea to allow patient-appointed attorneys (in
contrast to guardians) to decline life-sustaining
treatment even against the treating physician's
view without needing court approval was eventu-
ally dropped (Bundesministerium der Justiz,
2004). On the other side, two of the three bills
clearly dismissed the previows stance of the
parliamentary select committez to demand court
approval for every limitation of life-sustaining
treatment even in cases of agreement between all
parties involved (Enguete-K ommission des Deuts-
chen Bundestages, 2004). Parliamentary leaders
expressed their aim to complete the legislative
process and come up with a law by 2000 All
political parties announced that there will be no
party whip, so the members of parliament will be
free to decide only according to their individual
opinion and conscience.

Comparative discussion

Based on the overview of the legal status guo
and the recent ethico-legal developments in
England and Germany, we will discuss three
questions that have proven to be among the most
controversial ones: (1) Should there be a legally
predefined hierarchy of relatives who may serve
as “default” health care proxies? (2) What should
be the respective roles and lepal weights of

patient-appointed versus court-appointed substi-
tute decision-makers? (3) Which criteria should
be determined by law to guide substitute deci-
sion-makers?

Defoudt health care proxy for adulis?

Some US States have laws that specify a hierarchy
among close relatives who may make health care
decisions on behalf of each other without being
explicitly appointed as decision-makers (American
Medical Directors Association, 2007). Usually,
relatives are given this right in the following order:
spouse, adult children, siblings and then other
family members. In Europe, Switzerland has
recently debated a similar approach (Eidgendssis-
ches Justiz- und Polizeidepartment, 2003). Inter-
estingly, this idea has never been seriously
discussed in England, whereas in Germany it has
formed part of a policy recommendation by the
state ministers of justice, but was soon withdrawn
after a wave of criticism.

The two main arguments against establishing
an automatic proxy hierarchy are the following:
(1) The increasing disruption of traditional Family
structures in Western societiess would limit the
appropriateness of this solution for large parts of
society, would in many cases put into question the
aptitude of the automatic proxies to make deci-
sions on behalf of the patient and therefore pose
an unacceptably high risk for abuse (Stritling
etal., 2003). (2) An automatic proxy scheme
could jeopardise the individual autonomy of the
patients and possibly reduce their interest to
provide for the future via advance directives and
powers of attorney ( Vossler, 2003). On the other
hand, proponents of this solution argue the
following way: (1) An automatic proxy scheme
would be more congruent with the sense of
fairness in society (Sahm and Will, 2005). (2) It
would be more in accordance with the principles
of subsidiarity and respect for private and family
life, and would strengthen solidarity within fam-
ilies, which is a pivotal state interest. (3) In
addition, this approach would arguably be the
most practical and cost-effective one, as it would
avoid the increasing number of cumbersome and
costly guardianship proceedings, which, in most
cases, end up with the closest relative as guardian
anyway (Probst and Knittel, 2001). Proponents of
this approach counter the argument of potential
abuse with an opt-out provision that would
enable anvone to explicitly exclude certain rela-
tives from having substitute decision making
authority.
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Patieni-uppointed vs. couri-gppointed substitue
decision-mak ers

Many opponents of the default health care proxy
scheme favour an opt-in approach: The patient
should actively and prospectively appoint a trusted
person as substitute decision-maker. This approach
is relatively new both for England and Germany.
In Germany, the legal approach of a power of
attorney for health care has theoretically existed
for a while, but has only been widely practiced and
politically propagated since the first revision of the
guardianship law in 1999, In England, any power
of attorney has since its introduction in 1985 been
restricted to matters of property and affairs, but
has now been extended by the Mental Capacity Act
2005 to personal welfare decisions including med-
ical treatment. In both countries, politicians have
come to embrace the idea of self-appointed surro-
gates. This development may indicate a peneral
move towards strengthening patient autonomy as
well as family subsidiarity and solidarity in the law
of European countries. Yet, the primary motiva-
tion for politicians to support patient-appointed
surrogates probably lies in the low costs in the face
of rising state expenditures for professional surro-
gates in an ageing society.

Regardless of the elegant solution of a power of
attorney, there will always be the need for addi-
tional provisions for those patients who have not
for whatever reasoms - appointed a substitute
decision-maker for health care. Here, the tradi-
tional legal approaches in England and Germany
differ substantially. While Germany has a long
tradition of court-appointed puardians and a
complex guardianship law that includes health
care decision making, this approach is new for
English law: With the Mental Capacity Act 2003,
courts can now also appoint “deputies” as sub-
stitute decision-makers for health care matters. But
the deputy is given less power than the patient-
appointed counterpart, the donee of a lasting
power of attorney: Im contrast to the latter, a
deputy does not have the authority to refuse
consent to life-sustaining treatment. In contrast,
German law has so far not made a relevant
graduation of the authority of these two kinds of
decision-makers, although this was suggested in a
working group report at the Federal Ministry of
Justice (Bundesministerium der Justiz: 2004).

Criteria for substitute decision-makers

Regarding the criteria for substitute decision-makers,
English and German law have different starting

points, but tend to converge to a similar position.
Traditionally, the English standard is the best
interest test, which demands that the decision has
to serve the patient’s best interests as judged from a
rather objective standpoint. The German approach,
however, is a version of the autonomy-oriented
substituted judgement test, which requires the
decision-maker to choose what the patient himself
would choose if be was able to. The new English
Mental Capacity Act 2005, however, confirms the
emerging common law interpretation that the best
interests of a patient should be ascertained by
respecting the patient’s own wishes and attitudes.
This is very close to the German version of the
substituted judgement test, which prioritises the
patient’s presumed will, but only as long as it can
be clearly determined.

Both countries also have a judicial tradition of
accepting the legal authority of advance direc-
tives. In England, this is based on robust case
law, and has now been enshrined into statutory
law by the Mental Capacity Act 2005, In Germany,
the highest courts have also emphasized the
validity of advance directives, but due to the lower
authority of jurisdiction in Germany compared to
England, there is still considerable legal uncer-
tainty in this regard and it is therefore essential to
anchor that legal position in the statutes. In fact,
three competing bills on advance directives are
currently debated in the German parliament.

It is often publicly recommended to combine
the advance directive with a power of attorney.
But the gquestion is rarely asked how these two
authorities should relate to each other and which
one should have priority in cases of collision.
Should the patient-appointed attorney be legally
obliged to follow the directive even if he is certain
that, under the given circumstances, the patient
would change his opinion and revoke or modify
his directive? Or should the attorney, on the
contrary, always have the discretion to deviate
from the directive, so that an advance directive
loses its binding status once the patient has
appointed an attorney for health care matters? In
England, the new Mental Capacity Act 2005 takes
a middle position stating that the donee of a
Lasting Power of Attorney is bound by an advance
directive unless he was explicitly entrusted with
matters that are governed by an existing advance
directive, in which case the directive is regarded as
withdrawn. In Germany, the three draft bills on
advance directives still considerably differ in how
much leeway they give to substitute decision-
makers in interpreting and deviating from an
advance directive.
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Conclusion

Comparing the law on health care decision making
for incapacitated adults between England and
Germany, it becomes evident that these two
countries have guite different starting points based
on their different legal and philosophical tradi-
tions, but currently tend to converge in a variety of
questions: (1) Both have so far rejected the
approach of some US states to grant relatives the
status of default health care proxies. (2) Both
countries have strengthened the authority of
patient-appointed substitute decision-makers. (3)
In both legal systems, the values and preferences of
incapacitated patients are more and more being
seen as the most important criterion for substitute
decision-making. The prominent role of patient
autonomy is also reflected by the increasing legal
support for advance directives, as evidenced by the
Mental Capacity Act 2005 in England and the
draft bills on advance directives in Germany .

Future empirical studies will need to provide
information about the acceptance, advantages and
shortcomings of the various legal instruments and
criteria that have been set in place to facilitate
substituted decision making for incapacitated
patients on both countries. A further comparative
analysis of the legal approaches in other European
countries could examine whether the trend of con-
vergence that is visible for England and Germany
may actually extend to Europe as a whole.
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Motes

1. Instead of the traditional medical word “competenee™,
we use the legal term “capacity”, because it appears
less mistakeable and devaluating. This is also the rea-
son why the English jurisdiction and kgslation have
changed their vocabulary accordingly.

2. We use the term “advance directive” in a narrow way
to refer to anticipatory statements about future medi-
cal care (also called “instructional advance directives”
or “living wills™). This term does not include the antic-
ipatory appointment of substitute decision-makers.

1. We preferably use the kgal term “next of kn™ to
denote those people who are closest to the patient and
who are seen by him as near and dear, irrespective of

whether they have a Family relationship or a friendship
with the paticnt.

4. England and Walks have a common legal system — in
contrast to the United Kingdom as a whale — and we
lirmat our study to the law in England & Wales. For
the sake of brevity, we will use the words “England”
and English™ alone to mean the legal situation in Eng-
land and Wales.
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Limiting life-sustaining treatment in German intensive care units

Abstract

Purpose: To investigate the perspectives of German intensive care nurses and
physicians on limiting life-sustaining treatment (LST).

Methods: Anonymous, self-administered questionnaire survey amaong 268 nurses
and 95 physicians on intensive care units at the University Hospital Munich,
Germany.

Results: The response rate was 53%. Of all respondents, 91% reperted being
confronted with the topic at least once a menth. While all reported limiting
cardiopulmonary resuscitation, almost no one reported limiting artificial hydration.
Half of nurses and junior physicians feel unconfident with the decision-making
process. Junior physicians were most dissatisfied with training and expressed the
highest fear of litigation. Nurses were less satisfied than physicians with the
communication process. Both nurses and relatives are not routinely invalved in
decision making. There is no standardized documentation practice, and many notes
are not readily accessible to nurses.

Conciusions: Limiting LST is common in German intensive care units. The major

challenge is team communication.

Keywords: End-of-life decisions, intensive care, critical care, withdrawing and

withholding life-sustaining treatment, communication, Germany.
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Introduction

Intensive care medicine is increasingly being confronted with end-of-life decision
making [35]. Due to the success of intensive care medicine, patients can be
stabilized in increasingly critical states of health. Yet, the flipside of this success
means that more patients remain in critical states with poor prognosis, raising the
question of withdrawing or withholding life-sustaining treatment (LST). It has been
established for a number of countries that in 50-90% of deaths in intensive care units
(ICUs), and in 6-11% of patients admitted to ICUs, health care professionals withhald
or withdraw LSTs [12, 14, 25, 30, 36, 37].

End-of-life decisions are a complex social phenomenon. In multiprefessional
envirconments such as an ICU, various professions with different professional ethics,
attitudes and experiences have to concur and come to a shared decision.
Intercultural aspects and the organisational hierarchy of authority and accountability
contribute to complexity. Research on clinical ethics consultation has shown that
respect for each professional's perspective and open communication are critical for
decision-making [27, 33]. Where this fails, professionals may develop moral distress,
which can lead to frustration and bum-out [11].

We therefore aimed to study the different perspectives of intensive care physicians
and nurses on end-of-life decision making, both on senior and junior levels. We were
interested in their experiences regarding (1) the perceived frequency of limiting LST
(= withdrawing or withholding LST) and (2) the specific forms of treatment limited, (3)
their respective levels of distress when confronted with end-of-life decisions, (4) their
views on the quality of the communication process and outcome, and (5) the practice
of documentation.

End-of-life decision making is highly influenced by the socio-cultural environment [13,

15]. We focused on the situation in Germany, which has one of the most developed
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health systems including a state-of-the-art intensive care medicine. During the last
ten years, end-of-life decision making has increasingly being discussed in Germany,
both publicly and professionally [17]. Yet, there is almost no empirical data on the
practice of end-of-life decision making in German ICUs and the perspectives of
intensive care clinicians. Hierarchical hospital structures and a special relationship
between the academically trained physicians and the non-academically trained
nurses, who traditionally focus more on basic body care than medical treatment, are
hallmarks that make Germany an interesting field of study for these ressarch

guestions.

Methods

Sample

All physicians and nurses working in the major adult ICUs of the University Hospital
of Munich, Germany, in September and October 2004 were invited to participate in
the study. The ten ICUs belong to different specialties: three are medical, two
surgical, one is anesthesiological, one neurological, one neurosurgical, one
gynecological and one cardiac surgical - the last three are staffed mainly with
anesthesiologists. Physicians included attending physicians, residents and interns.
The nursing staff comprised all examined nurses, with or without a special
qualification in intensive care nursing. Murse assistants, ward assistants and

administrative staff were not included.

Survey Instrument

Each participant was asked to complete a 25-item self-administered questionnaire.

To assure anonymity, demographic questions were restricted to gender, profession
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(physician or nurse), position (attending, resident, intern, nurse in charge or regular
nurse) and duration of work experience, both in medicine generally and in intensive
care medicine specifically. The remaining questions concemed attitudes toward and
expernences with end-of-life decision making. The questionnaire contained explicit
definitions of withdrawing and withholding LST. All questions were closed except for
the question on the frequency of limiting LST. At the end of the questionnaire,
participants were given free space for comments. Completion of the questionnaire
required 10 to 30 minutes. For pre-test validation, we tried the questionnaire with
physicians and nurses expenienced in intensive care, currently working outside of

ICUs.

Cluestionnaire administration
Staff lists of the ICUs were gathered from the head offices of the hospital
departments. The physicians and nurses in charge of each ICU were addressed
personally. Meetings with them were arranged where they received the
guestionnaires to distribute to their colleagues. In addition, all physicians received the
questionnaire via e-mail. This route of distribution was not possible for nurses as only
the nurses in charge have hospital e-mail addresses. Participants could send the
questionnaires back using an enclosed, pre-addressed envelope for the internal
hospital mailing system, or by fax. In addition, responses were collected personally
from the ICUs, using locked ballot-boxes. Four weeks after distribution of the
guestionnaire, all physicians and nurses in charge received an e-mail reminder in
order to increase response rates.

Completion of the questionnaire was voluntary. The cover letter explained the
background, aim, voluntariness and anonymity of the survey, and the participants

were asked for their informed consent. For reasons of anonymity, no identifiable data

4
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was obtained from the participants, particularly neither the age nor the ward or
department the participant belonged to. On questionnaires that were returned via fax,
the sender was immediately blacked by a research assistant to secure anonymity.
The study complied with the regulations of the institutional ethics committee of the
Munich University Hospital and is in accordance with the ethical standards laid down

in the 1964 Declaration of Helsinki.

Statistical Analysis

Data cellection and statistical analysis were done by a research assistant using the
software SPSS for Windows (SPSS Inc., Chicago, IL, USA), version 16.0. The
frequency of limiting LST, reportad as a number per week, month or year, was
recalculated into three groups: (1) less than once a month, (2) 1-3 times per month
and (3) at least 4 times per month. Answers to balanced 4-item questions conceming
the level of confidence, the quality of professional education, the fear of legal
consequences and the level of satisfaction with decisions and communications (e.g.
“very satisfied”, “rather satisfied”, “rather unsatisfied” and “very unsatisfied"), were
dichatomized as specified in the tables (e.g. “satisfied” vs. "unsatisfied”). The Chi
square test was calculated for dichotomous variables. To explore differences
between the four professional groups regarding ordinal variables, we used the
nonparametric Kruskal Wallis H-test, followed by the Mann Whitney L-test to
compare the groups two by two. Significance was presumed for p<0.05. To test for

correlations between ordinal variables, we calculated the Spearman-rho coefficient. A

two-tailed test on significance was performed and significance was presumed for

p<0.05.
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Results

The questionnaire was sent to 363 clinicians, 268 nurses and 95 physicians. From
the returned 204 questionnaires, 7 were not analysable due to missing demographic
data. Among the 197 analysed questionnaires (53%), 149 came from nurses
(response rate 56%) and 48 from physicians (response rate 51%). Two thirds of the
respondents were female and 76% were nurses (Tab. 1). Regarding the professional
position, 17 were attending physicians leading an 1CU (called “senior physicians™), 31
were residents and interns working in shifts (“junior physicians™), 19 were nurses in
charge, heading and supervising their colleagues on a unit (“senior nurses”) and 130
were regular nurses (“junior nurses”). Overall, 48% of the respondents reported more
than 9 years of professional expenence and 41% reported more than § years of
intensive care experience.

The participants were asked to estimate how often they are confronted with the
question of limiting LST for patients on the ICU — by either withholding a feasible
treatment measure or withdrawing an ongoing one. 91% of all respondents reported
a frequency of at least once a month. The junior physicians reported a significantly
higher frequency than the three other professional groups, with 68% estimating a
frequency of 4 times per month or more (Fig. 1). The form of LST most often reported
to be limited is cardiopulmonary resuscitation (Fig. 2). Other frequently limited forms
of LST are vasoactive drugs (e.g. catecholamines), haemodialysis (or related
techniques) and antibiotics. A second group of LST was only mentioned by about a
fifth of the respondents: artificial ventilation and artificial nutrition. Only 5% of all
respondents reported limiting artificial hydration, amang them no single senior
physician. Except for the answers on haemodialysis, there were no statistically
significant differences between the four professional groups. Physicians more often

than nurses reported limitation of vaseoactive drugs (p = 0.01). Ten nurses
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spontaneously wrote on the blank lines that it was custom on their wards fo “freeze”
treatment, i.e. to continue the ongoing LST without any further dose escalation or
initiation of new LSTs.

With the exception of the senior physicians nearly half of the respondents from the
other professional groups reported feeling unconfident when having to decide on the
limitation of LST (Tab. 2). Consistently more than half of all respondents said that
they were insufficiently prepared for end-of-life decision making during their
respective professional education. The inadequacy of their training was most
frequently stated by the junior physicians (70%). Although German law is clear on the
legality of withholding and withdrawing LST if the treatment is medically not indicated
or contrary to the patient’s will, 10-36% of respondents reparted fear of legal
consequences. The data on personal confidence correlated significantly with the
respondents’ views about the quality of their training (r=0.37, p<0.01) and with the
admitted fear of legal consequences (r=0.15, p<0.05), with the latter two also being
correlated (r=0.17, p<0.05).

Almost all respondents stated that they had a strong need for information concerning
medical, legal and ethical aspects of end-of-life decision making, senior physicians
slightly less than the others. All but single exceptions agreed that the topic is an
important one. The need for information correlated significantly with the awareness of
the topic’s relevance (r=0.43, p<0.01).

Only about two thirds of physicians are satisfied with the decisions about LST (Tab.
3). The nurses are even less satisfied - enly a minority of below one third is content
with the decisicns. Regarding the communication that precedes the end-of-life
decisions, the satisfaction of nurses plummets to 16%. The satisfaction with the

process of communication and with the decisions as the outcome of communication
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is highly correlated (r=0.66, p<0.001). More than half of all physicians and nurses
report congruently that nurses are not involved in the decision-making process.

Only 60-77% among the professional groups reports involving relatives in the
decision making. The decision itself is perceived by most senior physicians as a
cooperative one, shared by all members of the care team. On the other side, the
junior physicians and all nurses report a significantly different perception, as they see
the decision more as an individual one made by the senior physician who runs the
unit. The two different views on the nature of the decision are inversely correlated (=
-0.53, p<0.001). One nurse wrote: “Usually, the rest of the team tries to persuade the
senior physician.”

End-of-life decisions only reach their intended effect if they are adequately
documented. The practice of documentation is differently reported by the professional
groups (Tab. 4): Junior physicians most often report documenting in the patient
record, which commonly is a folder in the junior physicians’ office. In addition, 19% of
them use electronic systems or special do-not-resuscitate books. Most of the senior
physicians, on the other hand, report that notes were put into the patient’s flow chart
at the bedside. The majority of nurses, in turn, report that, according to their

knowledge, no documentation existed at all.

Discussion

The survey had a response rate of above 50%, which is in the expected range for a
survey among health care professionals [2]. The sample characteristics fit well with

the staff characteristics of the ICUs at the University Hospital Munich.

The data shows that German intensive care clinicians are frequently confronted with

the question of limiting LST. The median frequency reported by junior doctors is once

8
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a week. According to local hospital admission statistics, the approximate number of
admissions for an ICU is ten per week. This implies that every tenth patient poses the
need to decide on limiting LST. This number fits well with the hospital's death
statistics from 2005, stating that 11% of all ICU patients died. In addition, this
subjective data is compatible with observational and retrospective studies [12, 14, 30,
7.

A remarkable result is that junior physicians report the highest frequency. It may be
imaginable that they indeed have more contact with these decisions than the other
professicnal groups, because their work includes night and week-end shifts where
senior physicians are not continuously present. Compared to nurses, junior physician
have more working hours per week, and they often do consults on other ICUs. It may,
however, also be conceivable that junior doctors overestimate the real frequency
since they feel least prepared and most troubled by end-of-life decision making (see
Tab. 2.

Physicians and nurses unanimously report that different forms of LST were foregone
more or less frequently. This confirms reports that the limitation of LST follows a step-
by-step sequence with some treatments being foregone prior to others [20, 36]. The
most frequent form of treatment mentioned by our respondents was cardiopulmonary
resuscitation (CPR). Withhelding emergency interventions like CPR seams easier
than withdrawing ongoing LST, as studies from many countries have shown,
particularly from Southern European and Oriental countries [9, 23, 34, 37], but also
from Germany [3]. In addition, it has been shown that invasive, emotionally taxing
and dramatic forms of treatment (like CPR) are more often withheld than others [1].
Finally, CPR is an intervention for which standardized procedures of withholding exist

in the form of do-not-resuscitate orders [28].
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Artificial ventilation seems to be rarely limited in the studied ICUs. It has been shown
that many German physicians erroneously think that withdrawing artificial ventilation
by “pulling the plug” would amount to the illegal “active euthanasia®™ [3]. While
foregoing artificial nutrition seems to be as rare as limiting artificial ventilation,
withdrawing or withholding artificial hydration is practically non-existent according to
our data. The experiise of palliative care professionals that artificial hydration may
often aggravate instead of alleviate symptoms at the end of life [21] seems not yet
familiar to many ICU clinicians.

The data revealed considerable levels of uncertainty, fear of litigation and
dissatisfaction with training for end-of-life decisions. German medical schools have
only recently introduced medical ethics teaching on a nationwide basis, and palliative
care is only taught at a minority of university hospitals [24]. The significant difference
in decision-making confidence between junior and senior physicians suggests that
confidence may be related to experience, age or higher status.

Competent end-of-life decision making depends heavily on communication. The
results of this survey, however, indicate a disturbance in the communication between
ICU physicians and nurses. Involving the nursas in the decision-making process
seems to be an exception in the units we surveyed. Except for a Portuguese study
[5], data from other countries report persistently higher involvement of nurses,
especially in the United States [18], Northern Europe [4], but also in the Lebanon
[37]. Intensive care nurses themselves want to have a more active role [26] and can
contribute a unique expertise [19]. To exclude them from the decision-making
process and afterwards expect them to “execute” the decision that has been made by
others — sometimes against their moral convictions — can lead to moral distress, a

major cause of burn-out [16], which affects about a third of intensive care nurses [11].
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Highest levels of moral distress are usually seen when nursas have to administer
LST they perceive not to be warranted [10].

The results of this survey also indicate that senior physicians usually have the final
say, but do not realize this and overestimate the collaborative nature of the decision.
A truly shared decision making would mean that the process and the responsibility of
deciding are shared by all clinicians. This poses an organizational challenge in an
environment of shift-working staff, division of labour and time pressure.

Anather major player who should be involved in the decision making is the patient’s
family. The reported frequency of family invelvement (80-77%) cenfirms data from the
ETHICUS study [7]. The data may reflect the fact that many decisions to limit LST are
based on madical futility rather than the patient’s or the family’s objections. In futility
case, the challenge is to communicate sensitively and comprehensively with the
patient’s relatives at regular intervals, so that the decision is in fact supported by
them [6, 8]. European intensivists sfill show reserves to accept family members as
substitute decision makers compared to Morth America [22]. Yet, legal developments
in Germany increasingly emphasize the role of family members for substitute
decision making, acting either as guardians or based on a durable power of attorney
[17]. On the other hand, integrating the relatives closely into the decision making may
put an unnecessary _strain on them when the decision is based on the futility of the
treatment.

The best end-of-life decision will be jeopardized when it is not appropriately
documented. This survey displayed an inconsistent documentation practice,
confirming data from Europe and the United States [6, 18, 31]. Junior and senior
physicians seem to prefer different ways of documentation. In addition, some
documentation systems used by physicians (e.g. electronic files) are hardly

accessible to nurses. This could explain why nurses often presume that there is no

11
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documentation, when, in fact, they are not aware of it. Standardized documentation
systems, places and procedures are urgently needed [22, 29]. Feasible modezls have
been described [32].

The present study has limitations. As a single-centre study, it may not be
generalizable to other hospitals or regions. The relatively large sample and the high
level of cansistence with published data argue, however, for the study’s
generalizability within the German cultural context. A social desirability bias may be
present, but has been minimized by meticulous attention to anonymity and careful
phrasing and pre-test validation of the questions. The study was not designed to
explore possibly different perspectives on withholding versus withdrawing LST or to
elucidate differences between the varous medical specialties involved.

The data shows that decisions to limit LST are highly frequent in German ICUs. Yet,
clinicians admit high levels of uncertainty, anxiety and training deficits.
Communication both within the health care team and towards the patient's family is a
major shortcoming. The study points to specific challenges which should be

approached in the near future.
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Sample characteristics

Sex
Female

Male

Profession
Physician

Murse

Position
Senior physician
Junior physician
Senior nurse

Junior nurse

Professional experlence
< 2 years
2-5 years
6-9 years
= O years

Mo answer

Intensive care experience
< 1years
1-3 years
3-5years
= 5 years

Mo answer

n (%)

130 (B6)
B7 (34)

48 (24)
149 (78)

17 (8)
a1 (18)
19 (10)

130 (66)

14 (7)
58 (29)
29 (15)
84 (48)
2(1)

17 (9)
28 (19)
22 (11)
80 (41)
40 (20)

n = absolute number; % = percentage
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Table 2: Reported levels of uncertainty, fear and need for information

Sanior Junior Sanior Junicr
physicians  physicians nurses nurses
M (%) n (%) n (%) n (%)

[T = e W Iy N O U A

10 (1) | feel unconfident in limiting LST® 2(12) 15 (48) 7ia7) 65 iﬁﬂll*

- (2) | foel badly prepared by my professional . . . .
13 education for the decision to limit LST® 9(53) 21 (70) 12 (63) 71(56)

(3 | fear legal consaquences when limiting LST® 3(18) 11 (38) 2(11) 28 (22)

(4} | have a strong need for information on the

& tDI:liCd 15 (88) 30 (97) 18 (95) 122 (95)

21 (8} | think that the topic is important® 16 (94) 21 (100) 19 (100) 127 (98)

23 LST = life-sustaining treatment

24 a: Sum of wery unconfident * and rathar unconfident * (as opposed to rather confident” and *veary
25 confidant )

26 b: Sum of wery badly* and .rather badly* (as opposed to rather well* and “vary well*)

27 ¢ Sum of fear strongly” and Jear rather noticeably” (as opposed to fear rather little® and “no fear")
28 a: Sum of wery strong need* and .strong need* (as opposad to rather little need" and "no need")
25 # p < 0.06 (Chi-square tast)
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Table 3: End-of-life decision making and communication within intensive care teams

Senior Junior Sanior Juniar
physicians physicians nurses nurses P
n (%) n (%) n (%) r (%)
(1) Satisfiad with the decisions® 11 (B5) 22 (71) 6 (32)  42(22) =000
i2) Satisfied with the communication® 11 (65) 18 (58) 3(18) 21(16) =000
(2} Murses irvohied in decision making 7 (41) 7 (23) TiEmy 25(19) 0.10
(4} Patient's family involved in decision-making 14 (F7) 19 (61) 12 (68) 78 (B0) 0.55
(58) Decision made cooparatively 16 (88) 14 (48]  10(53) &0 (48) 0.1
(6] Dacision made individually by senior phy sician & (286) 21 (68) 12 (63) 103 (749) 0.001

a: Sum of wery satisfied® and ,rather satisfied * (as opposad to rather unsatisfied * and "“very

unsatisfied®)
FPvalues according to the Chi-square test
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Intensive Care Medicine

Senior Junior Sanior Junior
physicians physicians  nurses nurses [
n (%) n (%) n (%) n (%a)
Mate in the pationt's record (in the offica) 8 i47) 16 (52) 3016) a7 (2q) 0.0z
Mot in the patient's chart (at the bedside) 10 (59) 12 (39) 8 (42 55 (42) 0.58
Mote in a special systam (a.g. electronic record) oo 6 (19) 1(5] 202 0.001
Mo documentation a{1a) & (19) 10 (53) 45 (25) 0.05

FPvalues according to the Chi-square test
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Fig. 1 Reported frequency of withdrawing or withholding life-sustaining treatment
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