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Einleitung'

Seit Anfang der 1990er Jahre werden Patientenverfligungen auch in Deutschland as In-
strument der Selbstbestimmung wahrgenommen. Sie sind durch die Rechtsprechung der
letzten Jahre bedeutend gestéarkt worden. Mit einer Patientenverfiigung kann jemand festle-
gen, wie er in Situationen, in denen er sich selbst nicht mehr aufern kann, medizinisch und
pflegerisch behandelt werden méchte. Diese Wiinsche sind fir das Behandlungsteam ver-
bindlich (Zentrale Ethikkommission bei der Bundesérztekammer 2007, 891-896). ,, Das Bun-
desjustizministerium verschickte binnen zwei Jahren fast 700.000 Broschiren zum Thema
Patientenverfiigung. Die nach Worten einer Sprecherin des BMJ, unverandert anhaltende
riesige Nachfrage' fuhrt dazu, dass monatlich bis zu 30.000 Exemplare verschickt werden.”
(van Ackeren/ Mayntz 2007, S. 1). Es gibt eine grof3e Nachfrage nach Patientenverfigungs-
mustern und Informationsbroschiren und dennoch ist die Zahl der Menschen, die eine
Verfugung fur sich erstellt haben gering. ,, Nach Angaben der Deutschen Hospizstiftung
haben ca. 14% der deutschen Bevolkerung eine Patientenverfiigung unterschrieben. 81
Prozent der Bevdlkerung geben an, , eigentlich’ eine Patientenverfligung unterschreiben zu
wollen* (van Ackeren/ Mayntz 2007, S. 1).

Woran liegt es, dass viele Menschen nicht weiter als bis zur Absichtserkl&rung kommen?
Aus der Vortrags- und Beratungspraxis geben folgende A uRerungen mégliche Antworten:

» Patientenverfligungen sind nur etwas fur das Bildungsburgertum. Der Otto-Normal-
Verbraucher kommt damit sowieso nicht klar!®

oder

» Wie schaffe ich es den inneren Schweinehund zu tberwinden und mich wirklich hin zu set-
zen? Der Vorsorgeordner? steht bei mir im Regal .“

Die Frage was Menschen dennoch dazu bewogen hat eine Patientenverfiigung zu erstellen
und wie sie dabei konkret vorgegangen sind, soll im Rahmen dieses Projektes durch qualita-
tive Interviews ergriindet werden. Dabel wird der Blick auf Schllissel erlebnisse und auf
maogliche Unterstiitzungsbedarfe gerichtet sein. Die Ergebnisse werden helfen heraus zu fin-
den, wie Unterstiitzungsangebote im Sinne der Empowermenttheorie (Herriger 20023,

2002b) gestaltet sein konnen. Wegen der Komplexitét des Themenfeldes, werden in der

L zur sprachlichen Vereinfachung und um ein flissigeres Lesen zu erméglichen, wird im Theorieteil die
mannliche Sprache verwendet, bei der Darstellung der Ergebnisse werden in der Regel beide Geschlechter
genannt und in der Auswertung wird die weibliche Form benutzt. Es sind ausdriicklich immer beide
Geschlechter angesprochen.

2 Vorsorgeordner (2007) esCor eV AWO Begleitdienste in Abschiedszeiten, Hospizverein des AWO
Bezirksverband Niederrhein e.V.: Der Ordner bietet eine Hilfestellung, um seine personlichen Unterlagen zu
sortieren und Vorsorge zu treffen.



Regel neben schriftlichen Informationen auch Veranstaltungen, Vortrége und individuelle
Beratung angeboten. Durch die Ergebnisse des vorliegenden Forschungsprojektes sollen die
konkrete Gestaltung von Informationsmaterialien und Beratungsangeboten (z.B. individuell
oder in Kleingruppen) fur unterschiedliche Zielgruppen angepasst und weiterentwickelt
werden kdnnen.

Dabel soll der auf die Weltgesundheitsorganisation (WHO) zurtickgehende Prozess Gesund-
heitsziele (gesundheitsziele.de) in Deutschland beachtet werden. Dieser hat unter anderem
zum Inhalt, die gesundheitliche Kompetenz von Birgern und Patienten zu starken. Das Bun-
desministerium der Justiz hat auf seinen Internetseiten einen eigenen Schwerpunkt mit dem
Titel , Patientenautonomie”, das Bundesministerium fir Gesundheit und Soziale Sicherung
einen Schwerpunkt mit dem Thema ,, Patientenrechte”. Die (unabhangigen) Patientenbera-
tungsstellen haben sich die Umsetzung dieses Zieles zur Aufgabe gemacht. Information und
Beratung zu Patientenverfligungen gehort in vielen Patientenberatungsstellen zum
Aufgabenspektrum (exemplarisch: Unabhéngige Patientenberatungsstelle Bremen 2005, 4-
5). In den letzten Jahren hat der Blick auf die Sichtweise von Nutzerinnen/Nutzern im
Gesundheitssystem immer mehr an Bedeutung gewonnen. Die Patientensouveranitét soll
gefordert werden und damit wird u. a. der sich wandelnden Arzt-Patientenbeziehung (vom

Arzt als Entscheider hin zu ,informed consent*®

und bis zu ,, shared-decision-making*~)
Rechnung getragen. In diesem Zusammenhang stellt sich aber auch die Frage, wie die
Nutzerinnen und Nutzer ihre Rolle selbst sehen. Instrumente, um die eigene
Selbstbestimmung fir den Fall abzusichern, dass man nicht mehr selbst entscheiden kann,
sind Vollmachten und Patientenverfigungen. Erfahrungsgemar’ haben Menschen einen
konkreten Anlass, um sich mit dem Thema V orsorge durch Patientenverfliigungen zu be-
schéftigen. In 8-10 qualitativen Interviews sollen Menschen befragt werden, die fir sich eine
Patientenverfiigung erstellt haben. Ziel ist es, aus den Ergebnissen neue Erkenntnisse und
Anregungen fur konkrete Informations- und Beratungsangebote fir unterschiedliche
Zielgruppen zu gewinnen. Leitend fur die Befragung ist die Forschungsfrage: Was brauchen

Menschen, um eine Patientenverfigung (PV) zu erstellen? Dabei geht es um ausldsende

% Informed consent = informiertes Einverstandnis. , Jede diagnostische oder therapeutische Mal3nahme muss
durch die ausdriickliche Einwilligung des Patienten nach entsprechender Aufkl&rung legitimiert werden. Ein
informiertes Einverstandnis liegt vor, wenn der Patient ausreichend aufgeklart worden ist, die Aufklérung
verstanden hat, freiwillig entscheidet, dabei entscheidungskompetent ist und schliefdlich seine Zustimmung
gibt* Wiesing, Markmann 2002, S.270)

* Shared Decision Making = Partizipative Entscheidungsfindung. Dies beinhaltet, dass nicht nur beiderseitig
Informationen ausgetauscht werden, sondern Arzt und Patient ,, aktiv und gleichberechtigt ihre
Entscheidungskriterien einbringen und die Verantwortung fir die Entscheidung und deren Umsetzung teilen®
(Charles, Gafni, Whelan 1999 zitiert nach van Oorschot, Anselm 2007).



Faktoren fur die Erstellung und die Frage nach méglichen Unterstiitzungsbedarfen.
| dealerwei se geben die Interviews Aufschluss Uber die Gestaltung eines Informations- und

Beratungsangebotes, welches an die Bedurfnisse der Ratsuchenden angepasst ist.

Aktuelle Entwicklung der Patientensouver anitat

Im Folgenden wird dargestellt, wie sich aus dem Prozess ,, Gesundheit fir alle* der Weltge-
sundheitsorganisation (WHO), der deutsche Gesundheitsziele - Prozess entwickelt hat. Das
konkrete Ziel der Stéarkung der Patientensouveranitét wird ndher beschrieben und die sich
daraus ableitenden Teilziele werden dargestellt. Es stellt sich die Frage, welche Kompeten-
zen ein Patient im heutigen Gesundheitssystem braucht, welche Unterstiitzungsmaglich-

keiten gegeben sind und ob und in welcher Form Patienten souveran sein wollen.

WHO Prozess,, Gesundheit fur alle* in Europa

Schon 1978 hat die Weltgesundheitsorganisation (WHO) in Alma-Ata das weltweite Ziel-
programm ,, Gesundheit fur alle” (GFA) verabschiedet (WHO 1978). Auf der Basis dieses
Programms wurde 1980 eine europaische Strategie festgelegt, die 1985 in das GFA Pro-
gramm ,, Gesundheit 21" fr die européische Region mindete, welches 2005 als Rahmen-
konzept weiterentwickelt wurde (WHO Europa 1998, 2005). Das Programm beschreibt eine
»breit angelegte Vision einer Birgergesundheit* (WHO Europa 2005, S. 6). Das GFA
Rahmenkonzept beruht auf Werten und ist von Werten geleitet, die die ethische Grundlage
des Programms bilden (WHO Europa 2005, S.13). Die Unterzeichner des Programms er-
kennen Gesundheit als ein fundamentales Menschenrecht an. Ziele sind eine gesundheitliche
Chancengleichheit und Solidaritét zwischen den Landern und innerhalb der Lénder.
Daneben soll die Partizipation und Rechenschaftspflicht des einzelnen wie auch von Grup-
pen, Institutionen und Gemeinschaften in Hinsicht auf eine kontinuierliche gesundheitliche
Entwicklung erreicht werden. Um das Konzept umzusetzen wurden vier Strategien festge-
legt, die unter anderem eine partizipatorische Gesundheitsentwicklung als Mal3nahme
beinhalten (WHO Europa 1998, S. 81.). Zentrales tibergeordnetes Ziel fir die Européische
Regionist es, ,fur ale das volle gesundheitliche Potential zu erreichen* (WHO Europa
1998, S. 8). Diesem Ziel sind zwel Hauptziele untergeordnet. Zum einen soll die Gesundheit
der Bevolkerung wéahrend der gesamten L ebensspanne gefordert und geschiitzt werden. Zum
anderen soll die Inzidenz der wichtigsten Krankheiten und Verletzungen reduziert und die
auf Krankheiten durch Verletzungen zurtickgefUhrten Leiden sollen gemindert werden
(WHO Europa 1998, S. 8). Alle Mitgliedstaaten der Region Europa sollen das K onzept



Gesundheit 21 in die eigene ,, gesundheitliche Entwicklungspolitik® aufnehmen (WHO
Europa 1998, S. 9). Schon 1998 wurde deutlich, dass diese sehr hochgesteckten Ziele nur in
einem kleinschrittigen, umfassenden, fur jeden Teilnehmerstaat individuellen Prozess
verwirklicht werden konnen. Die WHO beschreibt ,, Gesundheit fur alle* als eine , Charta fur
soziale Gerechtigkeit* (WHO Europa 1998, S. 12).

Zid Thema
1 Solidaritat fur die Gesundheit in der européischen Region
2 Gesundheitliche Chancengleichheit
3 Ein gesunder L ebensanfang
4 Gesundheit junger Menschen
5 Altern in Gesundheit
6 Verbesserung der psychischen Gesundheit
7 Verringerung Gibertragbarer Krankheiten
8 Verringerung nicht tbertragbarer Krankheiten
9 Verringerung von auf Gewalteinwirkung und Unfalle zur iickzufiihrenden Verlet-
zungen
10 Eine gesunde und sichere natiirliche Umwelt
11 Geslinder leben
12 Verringerung der durch Alkohol, Drogen und Tabak verur sachten Schaden
13 Settings zur Forderung der Gesundheit
14 Multisektorale Verantwortung fir die Gesundheit
15 Ein integrierter Gesundheitssektor
16 Qualitatshewusstes Management der Versorgung
17 Finanzier ung des Gesundheitswesens und Ressour cenzuweisung
18 Qualifizierung von Fachkr &ften fir gesundheitliche Aufgaben
19 For schung und Wissen zur Forderung der Gesundheit
20 Mobilisierung von Partnern fir gesundheitliche Belange
21 Konzepte und Strategien zur , Gesundheit fr alle*

Tabelle 1: Die 21 Ziele der , Gesundheit 21 im Uberblick

Im Gegensatz zu den konkret aufgestellten 21 Zielen (siehe Tabelle 1) fur alle Mitglied-
staaten im Programm von 1998, die auch weiterhin gelten, wurde in der neueren Entwick-
lung 2005 ein Rahmenkonzept fur die Européi sche Region ausgesprochen. Das Rahmen-
konzept ist mit der Anregung verbunden, auf nationaler und regionaler Ebene konkrete, auf
das jeweilige Land abgestimmte Gesundheitsziele zu entwickeln und zu bearbeiten. (WHO
Europa 2005, S. 5). Der Prozess ,, Gesundheit 21° ist in den Landern auf breite Akzeptanz



gestolRen. Mit der Uberpriifung und Weiterentwicklung 2005 wurde angeregt ihn unbefristet
weiterzuftihren (WHO Europa 2005, S. 5).

WHO Prozess, Gesundheit fur alle’ in Deutschland:
» gesundheitsziele.de’

Die deutsche Gesundheitsministerkonferenz (GMK) hat bei ihrer Tagung im Jahr 1999 den
Beschluss gefasst, den Prozess ,, Gesundheit fur alle” aufzugreifen, nationale Gesundheits-
ziele zu entwickeln und diese umzusetzen (72. GMK 1999). Initiiert durch das Bundesminis-
terium fUr Gesundheit sowie organisiert von der Gesellschaft fir Versicherungswissenschaft
und —gestaltung e.V. (GVG)’ startete 2000 das Projekt , gesundheitsziele.de”. In einem
dreijahrigen Prozess wurden national e Gesundheitsziele festgelegt. Dazu wurden nationale
und internationale Zielprogramme analysiert und Zielbereiche mit Zielkdrben (Sammlung
von mehreren Gesundheitszielen) festgelegt. Diese Bereiche beinhalten Ziele mit
Krankheitsbezug, Ziele zur Gesundheitsférderung und Pravention, Ziele zu den unter-
schiedlichen Bevdlkerungs- und Altersgruppen und Ziele zur Birger- und Patientenorien-
tierung (GVG 2003, S.2). So erhdlt der Bereich der Patienten- und Birgerorientierung
erstmalig ein besonderes Gewicht (Bramesfeld, Eismar et al. 2003, S. 469). Die Vertreter
der 70 beteiligten Institutionen im ,,gesundheitsziele.de” - Prozess wahlten mogliche Ziele
fr alle vier Bereiche aus (siehe Abbildung 1, S. 10). Diese Gesundheitsziele sind nicht
isoliert zu betrachten. besonders in Bezug auf die Blrger- und Patientenorientierung gibt es
zu den anderen Zielen thematische Uberschneidungen (Bramesfeld, Eismar, et al. 2003, S.
471). Eine grof3e Bedeutung im Projektverlauf hat der Bereich der Evaluation, um das Er-
reichen der gesetzten Ziele zu Gberprifen (Evaluationsbeirat 2006). Aufgrund des Erfolges
und mit dem Blick auf die Notwendigkeit der Weiterfiihrung des begonnenen Prozesses,
wird das Modellprojektes ,, gesundheitsziele.de” seit Sommer 2007 innerhalb eines unbe-
fristet angelegten K ooperationsverbundes® weitergefiihrt (GVG 2007, S. 23).

> ,» In der Gesellschaft flir Versicherungswissenschaft und -gestaltung e.V. (GVG) haben sich Institutionen und
Personlichkeiten zusammengeschlossen, die das System der sozialen Sicherung in Deutschland seit 1947 aktiv
mitgestalten. Ziel der Arbeit ist es, ein freiheitliches, pluralistisches System sozialer Sicherung zu
gewdhrleisten, das allen Birgerinnen und Birgern guten qualitativen und quantitativen Schutz bei Eintreten
zentraler Lebensrisiken bietet* (onlineim Internet: URL: http://www.gvg-koeln.de [20.03.2008]). Die
Mitglieder kommen aus folgenden Bereichen: den gesetzlichen Sozialversicherungssystemen, den
betrieblichen Formen der Alters- und Gesundheitsvorsorge, der private Lebens-, Kranken- und
Pflegeversicherungen, der Leistungserbringer im Gesundheitswesen, der Gewerkschaften und Arbeitgeber,
sowie weiteren gesellschaftlich relevanten Institutionen und der Wissenschaft.

® Finanziert wird der Prozess durch: Spitzenverbénde der gesetzlichen Krankenversicherung, Verband der
Privaten Krankenversicherung e.V., Deutsche Rentenversicherung Bund, Deutsche Krankenhausgesel | schaft



Ziele ... Konkrete Ziele
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Abbildung 1: Ziele des,, gesundheitsziele.de” - Prozesses und ihre Konkretisierung

Patientensouver anitat: Selbstbestimmt und sicher Handeln im Gesund-
heitswesen

» Patientensouveranitét bedeutet, dass Menschen im Gesundheitswesen aufgrund ihrer Fahig-
keiten sicher und selbstbestimmt handeln.“ (Dierks, Schwartz 2001, S. 1). Selbstbestimmtes
und sicheres Handeln kann auf unterschiedlichen Ebenen betrachtet und bewertet werden.
Bel den Umgestaltungsprozessen im Gesundheitswesen stehen oft finanzielle Faktoren im
Mittel punkt. Die Konkretisierung der Patientensouveranitét beinhaltet u. a. die Forderung
von Kompetenzen und Partizipation der Patienten. Der Sachverstéandigenrat (SVR) hat sich
in seinem Gutachten 2000/2001 ausgiebig dem Thema der Optimierung des
Nutzerverhaltens durch Kompetenz und Partizipation gewidmet. Dabei hat die wirtschaftli-
che Komponente eine grof3e Bedeutung. Die Ressourcen kdnnen besser genutzt werden,
wenn die Patienten besser informiert sind. Denn in Bezug auf ihren Krankheitsverlauf, sind

e.V., Kassenérztliche Bundesvereinigung, Bundesverband der Pharmazeutischen Industriee.V .,
Bundesverband Medizintechnologie e.V. und Gesellschaft fir V ersicherungswissenschaft und —gestaltung e.V.
sowie punktuell durch das Bundesministerium fir Gesundheit.
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diese Patienten zuversichtlicher und zufriedener. Sie gehen friiher zum Arzt. Zudem zeigen
sie ein héheres MaR an Compliance’ (Stroth, Post, Pfuhl, Marstedt 2007, S. 11).

Aber auch die Rolle von Patienten hat sich in den letzten Jahrzehnten gewandelt. Als Ursa-
che fur diese Verénderungen kommen folgende Faktoren in Betracht: ein verandertes Ge-
sundheitsbewusstsein, ein kritischeres Verbraucherverhalten, die Strukturreformen im
Gesundheitswesen und die Veranderungen im Informations- und Kommunikationssektor
(SVR 2001, Bohle 2002, S. 193). Da sind Patienten nicht mehr nur ,,Leidende”, sondern
auch Versicherte, Kunden und Konsumenten. So bilden Patienten die dritte Kraft im Ge-
sundheitswesen neben den Arzten und den Krankenkassen (SVR 2001, S. 144, Dierks,
Schwartz 2001, S. 1). Aus diesen Grinden ist der neutrale Begriff ,, Nutzer®, der ale ge-
nannten Bereiche zusammenfasst etabliert worden. Ein Nutzer ist jeder, ,,der Zugang zum
gesundheitlichen Versorgungssystem hat, ungeachtet dessen, ob dieser Zustand aktuell
genutzt wird oder nur fakultativ besteht” (SVR 2001, S. 148). Diese Bezeichnung wird im

Folgenden benutzt werden.

Kompetenz

Kompetenz und Partizipation sind laut SVR Schltsselqualifikationen, die es Nutzern er-
maoglichen das, Gesundheitssystem optimal zu nutzen und ihre Versorgung zu steuern (SVR
2001, S. 144). Der Forderung dieser Fahigkeiten fir alle Nutzer kommt eine grof3e
Bedeutung zu, da sich das Selbstverstandnis der Patienten zwar veréndert hat, aber derzeit
immer ,,,neue’ und ,alte’ Rollendefinitionen in der Realitét des deutschen Gesundheitswe-
sens auf allen Ebenen noch paralel existieren“ (Dierks, Schwartz 2001, S. 26). Kompetenz
wird algemein als Sachverstand Ubersetzt. Der SVR beschreibt Kompetenz als die Fahigkeit
von Menschen Funktionen und Aufgaben, die der Alltag von ihnen fordert, selbsténdig
auszuiiben und damit ein unabhangiges und sel bstverantwortliches Leben zu fuhren (SVR
2001 S.150, Ziffer 315). Die Anspriiche an die Kompetenzen von Nutzern sind hoch und
sind von vielen Faktoren beeinflusst. Neben personalen Faktoren (subjektive Gesundheits-
konzepte, Krankheitsbewdltigung, Motivation, Erfahrungen und der Umgang mit Be-
schwerden oder der Selbstbehandlung) haben Umweltbedingungen (auf3ere Ressourcen: die
raumliche Umwelt, die soziale Umwelt und die institutionelle Umwelt) sowie edukative,
kommunikative und informative Faktoren Einfluss auf die Kompetenzen (SVR 2001, S.
151-155 Ziffer 316-332). Neben diesen personalen Faktoren kommen den unterschiedlichen

! Compliance = Befolgung &rztlicher Therapieanweisungen. , Die Ubereinstimmung zwischen den &rztlich-
therapeutisch geplanten und den vom Patienten eingehaltenen Vereinbarungen beziiglich eines abgesprochenen
und akzeptierten Therapiezieles* (Siegrist 2000, S. 450f.).
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Informationsquellen fir Nutzer eine grof3e Bedeutung zu. Besonderes Gewicht hat in diesem
Zusammenhang die Beratung durch Arzte. Gerade &ltere Patienten verlassen sich oft
ausschliefdlich auf deren Informationen (SVR 2001, S. 155, Ziffer 334). Neben der per-
sonlichen oder telefonischen Beratung in Beratungsstellen oder dhnlichen Einrichtungen
sowie schriftlichen Informationen durch Printmedien, bekommt auch das Internet immer
mehr Gewicht (SVR 2001, S. 155.158, Ziffer 333-348). Somit kommt der Qualitétssiche-

rung im Bereich der Gesundheitsinformationen zukiinftig eine zentrale Aufgabe zu.

Partizipation und Patientenr echte

Neben den notwendigen Kompetenzen, gibt es fir die Nutzer drei Ebenen der Beteiligung
im Gesundheitssystem. Auf der Mikroebene bezieht sich die Tellhabe u. a. auf die Arzt-
Pati entenbeziehung und damit verbunden die Berlicksi chtigung von Patientenpraferenzen
bei der Therapieentscheidung. Hilfreich sind in diesem Zusammenhang Sel bsthilfegruppen
und Patientenberatungsstellen. Auf der Mesoebene wird der Nutzer in seiner Rolle als
Versicherter und Beitragszahler gesehen. Dazu gehéren zum Beispiel die Teilnahme an der
Selbstverwaltung der Krankenkassen oder das Engagement al's Heimbeirat® in einem Senio-
renzentrum. Hier ist die Beteiligung von Nutzern weiter ausbaufahig. Die Makroebene
bezieht sich auf die kollektiven Rechte der Birger (SVR 2001, S. 161-169 Ziffer 362-384;
Dierks, Schwartz 2001, S. 5-26). Eine Teilhabe auf dieser Ebene ist derzeit nur durch die
Betelligung an Landtags- oder Bundestagswahlen moglich (Dierks, Schwartz 2003, S. 315).

Schon in der Erklarung von Alma-Ata heildt esin Absatz 1V: , The people have the right and
duty to participate individually and collectively in the planning and implementation of their
health care” (WHO 1978, Absatz IV). Diese Aussage, dass Menschen das Recht und die
Pflicht haben, sich auch auf der individuellen Ebene fur ihre Gesundheit einzusetzen wird in
der européi schen Region und Deutschland weitergeftihrt. Man unterscheidet individuelle
Patientenrechte und kollektive Blrgerrechte. Bel den individuellen Patientenrechten geht es
um die Beteiligung von Patienten an Behandlungsprozessen. Dazu gehoren die vier
folgenden Bereiche: Autonomierechte (Gewahrleistung der Patientensel bstbestimmung),
Qualitatsrechte (Gewahrleistung einer guten Behandlungsqualitét), Einsichtsrechte
(Gewahrleistung der Einsicht in Dokumentationen und der Vertraulichkeit) und
»Organisationsrechte” (Gewéhrleistung einer guten Organisation) (Hart 2003, S. 337).
Kollektive Burgerrechte existieren kaum bzw. gar nicht. Da die Patientenrechte in

8 In Nordrhein-Westfalen ist es maoglich, dass stellvertretend fir Bewohner auch Angehérige im Heimbeirat
tétig werden koénnen.
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Deutschland ,, zersplittert auf verschiedene Gesetze und deren Interpretation durch Recht-
sprechung und Literatur verteilt sind* (Hart 2003, S. 337), war es sehr hilfreich, dass eine
vom Bundesministerium fur Gesundheit und soziale Sicherung (BMGS) und vom Bun-
desministerium der Justiz (BMJ) eingesetzte Arbeitsgruppe, der Vertreter aller im Gesund-
heitswesen Beteiligten® angehorten, die Patientenrechte in Deutschland zusammenfassend
dargestellt hat. , Der besondere Wert dieses Papiers liegt darin, dass es von allen am Ge-
sundheitswesen Beteiligten mitgetragen wird* (BMGS/ BMJ 2003). Im Vorwort der zuge-
horigen Broschre ,, Patientenrechte in Deutschland®, die mittlerweile in der 3. Auflage
vorliegt, wird betont, dass das Wissen um die Rechte der Patienten fiir Patienten und Arzte
die Basis fur eine vertrauensvollere Zusammenarbeit ist (BMGS/ BMJ 2005, S. 6 f.). Mit der
Gesundheitsreform 2004 wurden die gesetzlichen Grundlagen (§ 140h SGB V) fiir eine
Patientenbeauftragte geschaffen. Ihre Aufgabe ist es, die Rechte von Patienten zu stérken
und diese im Gesundheitssystem weiterzuentwickeln. Sie vertritt die Anliegen von Patienten
im politischen Raum, in Gremien, auf Veranstaltungen und in der Offentlichkeit. Das
beinhaltet auch die Themen der Qualitdtssicherung und der Transparenz fir die Patienten.
Diese Entwicklungen bieten Unterstiitzungspotentiale fur Nutzer, die sich aktiv auf den

unterschiedlichen Ebenen im Gesundheitssystem einbringen wollen.

Verandertes Arzt-Patienten-Ver haltnis

Diein den Strukturen vorgegebene Asymmetrie zeichnet auch heute noch das Arzt-Pati-
enten-Verhdltnis aus. Besonders die Kommunikation pragt dieses Verhdtnis. Eine an den
Fahigkeiten der Patienten ausgerichtete, wertschétzende Kommunikation kann die Beteili-
gung der Patienten verbessern und ihre Compliance fordern (Trojan 2003, S. 329). Bisin die
1970er Jahre herrschte in der Arzt-Patienten-Beziehung ein benevolenter Paternalismus vor.
Das bedeutet, dass ,,der Arzt durch sein Wissensmonopol die ausschliefdiche Ent-
scheidungsmacht Uber Indikation und Intervention erhalt, wahrend sich der Patient diesen
Entscheidungen als erduldender, unmiindiger und passiv leidender Kranker zu fiigen hat
(Dierks, Schwartz 2003, S. 317). Wichtig in diesem Zusammenhang ist zwischen aufge-
fordertem und unaufgefordertem Paternalismus zu unterscheiden. Es kann Situationen
geben, in denen Patienten bewusst alle Entscheidungen dem behandelnden Arzt Uberlassen.
Im Gegensatz dazu beinhaltet der unaufgeforderte Paternalismus, dass ein Arzt im ex-
tremsten Fall gegen den Willen des Patienten handelt (Dierks, Schwartz 2003, S. 317). Das

% Vertreter der Patienten-, Arzte-, und Krankenhausorganisationen, Vertreter der
Gesundheitsministerkonferenz, der Justizministerkonferenz, der gesetzlichen Krankenkassen und ein
gemeinsamer Vertreter der freien Wohlfahrtsverbande (BMJ 2003).
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Modell des benevolenten Paternalismus wurde zumindest theoretisch durch partnerschaft-
liche Modelle abgel 6st. Daist zum einen der Informed Consent (= informiertes Einver-
sténdnis) zu nennen. ,, Jede diagnostische oder therapeutische Mal3nahme muss durch die
ausdrickliche Einwilligung des Patienten nach entsprechender Aufklérung legitimiert wer-
den. Ein informiertes Einversténdnis liegt vor, wenn der Patient ausreichend aufgeklart
worden ist, die Aufklarung verstanden hat, freiwillig entscheidet, dabei entscheldungs-
kompetent ist und schliefdlich seine Zustimmung gibt“ (Wiesing, Markmann 2002, S.270).
Zum anderen, als neueste Entwicklung, werden Modelle des Shared-decision-making

(= Partizipative Entscheidungsfindung) erprobt und fir die Praxis weiterentwickelt. Dies
beinhaltet, dass nicht nur beiderseitig Informationen ausgetauscht werden, sondern Arzt und
Patient , aktiv und gleichberechtigt ihre Entscheidungskriterien einbringen und die
Verantwortung fur die Entscheidung und deren Umsetzung teilen” (Charles, Gafni, Whelan
1999). Mit diesem Modell soll ein gleichberechtigter Entscheidungsprozess zwischen Arzt
und Patient gefordert werden. Dabei Ubernimmt der Patient eine aktivere Rolle und wird zu
einem , beteiligten Experten” (Dierks, Schwartz 2003, S. 317). Konkret bedeutet dies aber
auch, dass professionelle Rahmenbedingungen geschaffen werden miissen innerhalb derer es
Patienten tatsachlich ermoglicht wird, sich zu beteiligen (Dierks, Martin, Schienkiewitz
2001, S. 116). Um Entscheidungen im Sinne des Shared-decision-making zu férdern, sind
folgende Faktoren zu beriicksichtigen. Bel Gespréachen mit dem Patienten sollte deutlich
werden, dass seine Sichtweise bedeutend ist und akzeptiert wird. Das therapeutische Team
sollte sich bemihen, die Praferenzen des Patiente herauszufinden, damit Behandlungsopti-
onen diskutiert werden kdnnen. Der Patient sollte ale Informationen in einer verstandlichen,
angemessenen Sprache bekommen, damit ein reales Abwégen der Vor- und Nachteile fr
ihn moglichist. Bel dieser Abwéagung sollte der Patient unterstiitzt werden. Zum Schluss
sollte sichergestellt werden, dass die Entscheidung des Patienten nicht auf einer
Fehlinterpretation der Informationen beruht (Dierks, Martin, Schienkiewitz 2001, S. 115f.).
Das BMGS forderte seit 2001 mit einem Forschungsschwerpunkt die Erprobung und
Weiterentwicklung dieser neuen Modelle der Entscheidungsfindung zwischen Arzt und

Patient (www.patient-als-partner.de).

Patientenberatung

Derzeit gibt es unterschiedliche Formen von Unterstiitzungseinrichtungen fur Patienten. Als
wichtigste Zusammenschliisse sind in Deutschland die (unabhéngigen) Patientenbera-
tungsstellen, Patientenorgani sationen (Selbsthilfegruppen) und deren Verbande zu nennen.

Ergénzend dazu unterstiitzen die Verbraucherverbénde, die in der Arbeitsgemeinschaft der
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Verbraucherverbande (AgV) e.V.™° organisiert sind, Patienten in ihren Interessen
(Schienkiewitz, Dierks 2001, S. 179-188).

Die Weiterentwicklung der Patientenberatungsstellen basiert auf der Gesundheitsreform
2000 in Verbindung mit dem dort eingefiihrten 8 65b SGB V. hier ist die Forderung von
Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung durch die Spitzenverbande der
gesetzlichen Krankenkassen niedergelegt. Dierks/ Bietzer fordern in ihrem Arbeitsbericht
zum Thema Patientensouveranitét die Bereitstellung eines flachendeckenden Informations-
und Beratungsangebotes fur Patienten (Dierks, Bitzer, et al. 2001, S. 118).

Die Erforschung der Patientenberatung und die Entwicklung von Konzepten in Deutschland
stehen am Anfang. Auch empirische Erkenntnisse liegen bisher kaum vor. Bekannt sind in
diesem Zusammenhang in erster Linie die Ergebnisse der Evaluation der unabhéangigen Pati-
entenberatung (Schaeffer, Dierks 2006; Seidel, Dierks 2005). Engel, Nestmann und Sicken-
dieck (2006) verorten die Patientenberatung konzeptionell am ehesten im Bereich der sozial-
padagogischen Beratung. ,, Das bedeutet, dass Information und Aufklérung zentraler
Bestandteil der Beratung sind, aber auch prozessorientierte, helfende und/oder begleitende
Beratung eine hohe Bedeutung haben” (Engel, Nestmann und Sickendieck 2006, S. 94).
Welche konkreten Methoden der Beratung am hilfreichsten sind, muss noch weiter erforscht
werden. In diesem Zusammenhang sind Ressourcen- und L dsungsorientierung,
zielgruppenspezifische Angebote und Empowerment auf der individuellen Ebene von
zentraler Bedeutung (Engel, Nestmann und Sickendieck 2006). Diese methodischen Uber-
legungen werden durch Prinzipien, die dem Beratungsprozess zugrunde liegen, erganzt:
strikte Probleml dsungsorientierung, Freiwilligkeit, Niederschwelligkeit, Unabhangigkeit,
Neutralitét und Nutzerorientierung. Die Interaktion in der Beratung sollte von ,, Respekt vor
der Person und Autonomie des Ratsuchenden” gepréagt sein (Schaeffer, Dewe 2006, S. 139
f.).

Neben der konkreten Beratung, geht es bei der Patientenberatung in vielen Féllen um die In-
formationsweitergabe entweder im personlichen Gesprach oder in Form von schriftlichen
Informationen. Folgende Qualitétsmerkmale legten Dierks, Diel und Schwartz (2003, S.
340) fur Patienteninformationen fest: Bei der medizinisch-fachlichen Qualitét fordern sie
moglichst evidenzbasi erte Informationen und eine umfassende Darstellung von Pro- und
Contra-Argumenten einer Behandlungsmoglichkeit. Die wissenschaftlichen, weltan-

schaulichen oder auch marktwirtschaftlichen Hintergriinde von Informationen missen offen

19 pazu gehdren unter anderem auch die Verbraucherzentralen e.V. auf Bundes- und Landesebene. Die
Arbeiterwohlifahrt (AWO) ist wiederum Mitglied der Verbraucherzentralen und sieht sich somit auch der
neutralen Unterstiitzung von Verbrauchern verpflichtet.
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gelegt werden. Auf der Vermittlungsebene steht im Vordergrund, Informationsmaterialien
an die unterschiedlichen Zielgruppen anzupassen (moglichst einfache, angemessene
Sprache). Erganzend dazu spielt die Zugangsebene (kostengtinstige, niedrigschwellige
Angebote) eine grof3e Rolle.

Im Jahr 2007 wurde die Unabhangige Patientenberatung Deutschland gGmbH (UPD) ge-
grindet. Die UPD ist ein Zusammenschluss vom Sozialverband VdK Deutschland e.V ., dem
Bundesverband der Verbraucherzentrale e.V. und dem Verbund Unabhangige Patien-
tenberatung e.V.. Im Rahmen eines Modellprojektes wird die UPD von den Spitzenver-
banden der Krankenkassen bis 2010 gefdrdert. Damit ist ein Grundstein dafir gelegt, das
Angebot der Patientenberatungsstellen transparenter und vergleichbarer zu machen. Bel der
Frage, welche Menschen Patientenberatungsstellen aufsuchen, wurde im Rahmen der
Bevolkerungsbefragung in Bremen deutlich, dass,, das,Image’ von Beratungsstellen in der
Bevdlkerung eher diffus und verschwommen ist. Als sinnvolles Ergénzungsangebot inner-
halb des Gesundheitssystems werden sie bislang offensichtlich von vielen Befragten nicht
wahrgenommen® (Stroth, Post, Pfuhl, Marstedt 2007, S. 111).

Patientensouver anitat in der Praxis

Nutzer bzw. Patienten bewegen sich in unserem Gesundheitswesen in eéinem Spannungsfeld
zwischen ,, Paternalismus und Autonomie, zwischen Sozialstaat und freiem Markt, zwischen
Ausschluss und Partizipation, zwischen Passivitdt und Engagement, zwischen Nicht-Wissen
und Expertenschaft, zwischen Verschleierung und Transparenz und nicht zuletzt zwischen
Ignoranz und Unterstiitzung* (Dierks, Schwartz 2003, S. 320). Bisher existieren alte und
neue Rollendefinitionen von Patienten auf allen Ebenen des deutschen Gesundheitswesens
paralel. Die Ausgestaltung dieser Rollen wird ein noch langer andauernder, mehrjéhriger
Prozess sein (Dierks, Schwartz 2003, S. 320; Trojan 2003, S. 333). Bel den bisher
dargestellten Vorstellungen von souverdnen und kompetenten Patienten stellt sich die Frage,
was diese tatsachlich selbst fur sich wollen und wie die Realitét aussieht. Gerade wenn es
um Krankheit geht, erleben Patienten haufig asymmetrische Situationen: ,, Je weiter sich der
Nutzer auf dem Kontinuum zwischen Gesundheit und Krankheit in Richtung Krankheit oder
Pflegebedirftigkeit bewegt, desto eher tritt die Fahigkeit zu rationalen Entscheidungen in
den Hintergrund und wird tiberlagert durch Unsicherheit, Angste und durch den Wunsch
nach Hilfe, Flrsorge und Betreuung® (SVR 2001, S. 147; Dierks, Martin, Schienkiewitz
2001, S. 96). Der Wunsch von Patienten nach partnerschaftlichen Entscheidungen wird
immer grofRer (Stroth, Post, Pfuhl, Marstedt 2007, S. 92), ist aber von mehreren Faktoren
beeinflusst. Personlichkeitsmerkmale, Alter, Sozialschicht, aber auch die Art und Schwere
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der Erkrankung und besonders die Bereitschaft der Professionellen auf die Wiinsche und
Bedirfnisse einzugehen, sind in diesem Zusammenhang von Bedeutung (Dierks, Martin,
Schienkiewitz 2001, S. 110).

Als Ergebnis einer Studie zur Selbstbestimmung von Patienten wurden drei Ebenen der

Sel bstbestimmung herausgearbeitet, die diese selbst benannt hatten (Siehe Abbildung 2, S.
17). Das AuRern von Wiinschen bildet dabei die erste Ebene. Die zweite Ebene beinhaltet
die Moglichkeit, selbst Entscheidungen zu treffen und mit dem Arzt im Dialog zu sein. Auf
der dritten Ebene drtickt sich fir die befragten Patienten Selbstbestimmung darin aus, dass
sie Wahimaoglichkeiten innerhalb der Gesundheitseinrichtungen und zwischen Institutionen
haben (Altmann/ Minch nach SVR 2001, S. 149).

Wahlmaoglichkeiten innerhalb

der Gesundheitseinrichtungen
Ebene 3 und zwischen Institutionen

Entscheidungen selbst treffen
Ebene 2 ) _
Dialog mit dem Arzt
Ebene 1 AuRern von Wiinschen

Abbildung 2: Drei Ebenen der Selbstbestimmung — von Patienten gedul3ert

Diese Ergebnisse liegen weit unter dem, was in Berichten und Gutachten im Rahmen von
Patientensouveranitét von den Patienten gefordert wird, spiegeln aber eher die Realitét
wieder. Patienten wiinschen sich einbezogen zu werden, um den Behandelnden fiir schwie-
rige Entschei dungsprozesse ausreichende Informationen Uber sich zu liefern. In klaren
Situationen, in denen es keine Handlungsalternativen gibt, will die Mehrzahl der Befragten
einer kanadischen Studie nicht gefragt werden (Deber, Kraetschmer, Urowitz, Sharpe 2007,
S. 248-258).
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Ergebnisse der Bremer Bevolkerungsumfrage bestétigen diese bisher dargestellten Ergeb-
nisse. Das Konzept des Shared-Decision-Making (SDM) wird von vielen Patienten befiir-
wortet, aber in wenigen Fallen in die Praxis umgesetzt. Deutlich wird dieses daran, dass 30-
40% der Befragten in Bremen, die das SDM befurworten, sich so gut wie nie selbst um In-
formationen gekimmert haben und auch die , Autoritét und Entscheidungshoheit des
Arztes* nicht angezweifelt haben (Stroth, Post, Pfuhl, Marstedt 2007, S. 94). Ein weiteres
Ergebnisist eine antwort auf die Frage, wie Patienten die gemeinsame Entscheidung fur sich
definieren. In der Bremer Studie war es fur die Patienten wichtig, vom Arzt Gber mogliche
Behandlungsmethoden aufgeklért zu werden und sich dann der vom Arzt befirworteten
Entscheidung anzuschliefzen. Oft &ulRern Patienten ihre gewandelten Anspriiche an das
Versorgungssystem nicht. Damit stehen zukiinftig zwei Ziele im Vordergrund: einerseits das
Selbstbewusstsein von Patienten zu stérken; andererseits miissen Arzte die Zeit und die
innere Bereitschaft haben intensiver auf die Patienten einzugehen (Stroth, Post, Pfuhl,
Marstedt 2007, S. 94).

Patientensouver anitat durch Patientenver figungen

Patientenbeteiligung auf der Mikroebene in Form von Patientenverfligungen stehen in dieser
Arbeit im Vordergrund. ,, Patienten konnen fir den Fall, dass sie nicht mehr entschel-
dungsfahig sind, vorsorglich im Rahmen einer so genannten Patientenverfigung auf
lebenserhaltende oder |ebensverlangernde Mal3nahmen verzichten. Der in einer Patienten-
verfigung niedergelegte Wille ist fur den Arzt im Grundsatz bindend. Bei einer Patienten-
verfligung muss der Arzt im Einzelfall jedoch genau priifen, ob die konkrete Situation
derjenigen entspricht, die sich der Patient beim Abfassen der Verfligung vorgestellt hatte,
und ob der in der Patientenverfiigung gedulerte Wille im Zeitpunkt der arztlichen Ent-
scheidung nach wie vor aktuell ist. Der Patient kann in einer Patientenverfiigung V ertrau-
enspersonen benennen und den Arzt ihnen gegentiiber von der Schweigepflicht entbinden®
(BMGS, BMJ 2005, S. 10). In den Wandel des Arzt-Patienten-V erhaltnisses fligen sich
Patientenverfligungen als ein Instrument zur Sicherung der Patientensel bstbestimmung ein.
Erganzend wird der Stand der Diskussion um die Patientenverfiigung in Deutschland dar-
gestellt. Daran schlief3t sich die Frage an, wie Patientensouveranitdt durch Patientenverfi-
gungen gefdrdert werden kann. Als eine Antwort darauf wird die Beratung zu Patienten-

verfligungen geschildert.
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Das|Instrument der Patientenverfligung

Fur Entscheidungen am L ebensende besteht die Mdglichkeit durch eine Patientenverfiigung
Behandlungswiinsche festzulegen. Durch Medienberichte und einige héchstrichterliche
Entscheidungen aber auch durch die Hospizbewegung hat das Instrument der Patien-
tenverfiigung in den letzten zehn Jahren in Deutschland stark an Bedeutung gewonnen.

Das Instrument der Patientenverfigung ist alsein Teil einer gesamtgesel |schaftlichen Ent-
wicklung zu sehen. Patientensouveranitdt und partnerschaftliche Entscheidungen zwischen
Arzten und Patienten sind in diesem Zusammenhang zu nennen. In den letzten Jahrzehnten
hat sich ihre Beziehung stark verandert. Patienten sehen sich immer mehr als Partner im
Entscheidungsprozess. Im Rahmen dieser Entwicklungen bieten Patientenverfiigungen die
Moglichkeit, Behandlungswiinsche bzw. -anweisungen fiir die Situation der Nichteinwilli-
gungsfahigkeit zu geben. Eine beachtliche Funktion hat die Patientenverfiigung als Kom-
munikationsbriicke innerhalb des Familien- und Freundeskreises, aber auch in Beziehung zu
den behandelnden Arzten (van Oorschot 2007 und Klie, Student 2001). Gerade wenn es um
die FOorderung der Patientensouveranitét geht, sollten Patienten auch fir Entscheidungen am
L ebensende sensibilisiert werden. Einerseits braucht es K enntnisse aus unterschiedlichen
Fachbereichen, um eine Patientenverfiigung fir sich zu erstellen, andererseits geht es um
eine individuelle Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit. Die Bereitschaft zu
dieser Auseinandersetzung soll innerhalb der Gesellschaft gefordert werden. Daraus
resultiert eine der Hauptforderungen der Hospizbewegung, das L ebensende als einen Teil
des L ebens zu begreifen und nicht zu verdrangen. Der Deutsche Hospiz- und
Palliativverband e.V. (DHPV), der aus dem Zusammenschluss vieler 6rtlicher Hospizgrup-
pen entstanden ist, stellt die konkreten Ziele der Hospizbewegung treffend dar: ,Das Leiden
Sterbenskranker zu lindern, ihnen das Verbleiben in der vertrauten Umgebung zu er-
maoglichen und auch den Angehérigen beizustehen (DHPV 2008 b). Geschulte ehrenamt-
liche Hospizhelfer stehen gemeinsam mit Medizinern, Pflegekraften, Sozialarbeitern und
Theologen Menschen in der |etzten Lebensphase bei. Dies beinhaltet die Begleitung auf der
psychosoziaen und spirituellen Ebene und die radikale Ausrichtung auf die individuelle

L ebensqualitét der Sterbenden (DHPV 2008 &). Durch das intensive burgerschaftliche
Engagement, hat die Hospizbewegung einen festen Platz innerhalb des deutschen Gesund-
heitssystems. Als Folge sind neben den ambul anten Hospizgruppen, stationéare Hospize,

Palliativstationen und ambulante Palliativpflegedienste entstanden.
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Eine medizinische Behandlung oder ein arztlicher Heileingriff darf grundsétzlich nur mit
Einwilligung des Patienten geschehen'. Jeder Mensch hat das Recht selbst (iber seinen K ér-
per zu entscheiden. Eine medizinische Behandlung kann erlaubt, aber auch abgelehnt
werden. Dieses Verhaten ist auch zul&ssig, wenn eine solche Entscheidung nach allgemei-
ner Auffassung unverninftig ist. Diese Regelungen leiten sich aus dem Artikel 211 1
Grundgesetz ab, nach dem jeder Mensch ein verfassungsmaldig verblrgtes Recht auf kor-
perliche Unversehrtheit hat, nach dem allgemeinen Personlichkeitsrecht (Art. 2 | GG) und
nach der im Grundgesetz verankerten Menschenwirde (Art.1 1 1GG) ab (Taupitz 2000, S.
274 1.). Solange ein Patient einwilligungsfahig ist gilt sein aktuell gedul3erter Wille. Fir die
Situation der Einwilligungsunfahigkeit kann eine Patientenverfiigung erstellt werden. , Eine
Patientenverfligung ist eine individuelle, schriftliche oder mindliche, formfreie
Willenserkl&rung eines entscheldungsféhigen Menschen zur zukiinftigen Behandlung im
Fall der eigenen Einwilligungsunféhigkeit. Sie sollte Angaben zu Art und Umfang der
medi zinischen Behandlung in bestimmten Situationen enthalten. Adressat der Verflgung ist
nicht nur der behandelnde Arzt, sondern jeder (z. B. Pflegepersonal), der an der Behandlung
und Betreuung beteiligt ist. Der in der Patientenverfiigung geduiRerte Willeist, sofern die
Wirksamkeit der Erklarung gegeben ist und keine Anhaltspunkte fir eine Veradnderung des
Willens vorliegen, zu beachten* (BAK und Zentrale Ethikkommission der Arztekammer
2007).

Abzugrenzen sind in diesem Zusammenhang die V orsorgevollmacht und die rechtliche
Betreuung und in Verbindung damit die Betreuungsverfigung.

In einer Vollmacht ist es moglich eine oder mehrere V ertrauenspersonen zu benennen, die
fr eine Person entscheiden sollen, damit eine rechtliche Betreuung nicht erforderlich wird.
Neben den Regelungen im 8167 Abs. 2 BGB wird die Ausgestaltung der Vollmacht in den
88 1896 Abs. 2, 1904 Abs. 2 Satz 2 und 1906 Abs. 5 BGB naher bestimmt.

Im § 1896 Abs. 1 BGB ist die rechtliche Betreuung geregelt: Wenn ein Volljahriger auf
Grund einer psychischen Krankheit oder einer korperlichen, geistigen oder seelischen Be-
hinderung seine Angel egenheiten ganz oder teilweise nicht besorgen kann, so bestellt das

V ormundschaftsgericht aus seinem Antrag oder von Amts wegen fur ihn einen Betreuer.
Die Betreuungsverfigung ist im § 1897 Abs. 4 BGB gesetzlich verankert. Dort heift es:
Schlégt der Volljahrige eine Person vor, die zum Betreuer bestellt werden kann, so ist dem
Vorschlag zu entsprechen, wenn es dem Wohl des Volljdhrigen nicht zuwiderl 8uft. Schlagt
er vor, eine bestimmt Person nicht zu bestellen, so soll hierauf Riicksicht genommen wer-

= nzige Ausnahme st die Behandlung im Notfall, bei der die Einwilligung vorausgesetzt wird.
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den. Die Sétze 1 und 2 gelten auch fur Vorschlége, die der Volljdhrige vor dem Betreu-
ungsverfahren gemacht hat, es sei denn, dass er an diesen Vorschlégen erkennbar nicht
festhalten will (8 1897 Abs. 4 BGB).
Durch diese Instrumente sind konkrete Personen benannt, die rechtlich legitimierte Ent-
scheidungen treffen konnen. | deal erweise sollte eine Patientenverfigung mit einer Voll-
macht kombiniert sein. Patientenverfligungen haben zwei zentrale Funktionen:

1. Vorausbestimmung fiir den Fall der AuRerungsunfahigkeit fir den Betreuer/ den Be-

vollméchtigten und das Behandlungsteam,
2. Auseinandersetzung mit Patientenverfiigungen als Kommunikationsbriicke innerhalb
der Familie und des Freundeskrei ses.

Einer der zentralen Kritikpunkte an Patientenverfligungen kommt in der Frage ,, Kann ich
heute wissen, was ich morgen will“ zum Ausdruck. Wie koénnen Menschen sicher sein, dass
die Winsche, die sie heute &ufern auch noch dem entsprechen, was siein der Krank-
heitssituation mochten. Diese Frage wird besonders am Beispiel der demenziellen Erkran-
kungen diskutiert. Eine Lésungsmoglichkeit fir diesen Kritikpunkt konnten folgende
Vorgehensweisen sein:
1. ausfiihrliche Beratung mit Festlegung der Entscheidungshierarchie (aktuelle AuRerungen
oder Patientenverfiigung) wenn nicht, dann
2. Festlegung eines Menschen, der Interpret der Patientenverfiigung ist und der die indivi-
duellen Wertvorstellungen kennt, der im Einzelfall konkret Entscheidungen treffen kann.
Das hat zwei Vorteile: zum einen ist man seiner Patientenverfiigung nicht , ausgeliefert’, hat
aber gleichzeitig die Gewahrleistung, dass zum anderen eine Vertrauensperson in Kenntnis
der individuellen Wiinsche Entscheidungen trifft. Damit kann flexibeler auf Situationen
reagiert werden, in denen eine klare AuRerung durch eine Patientenverfiigung vorliegt.
Durch das Vorzeichnen von Entscheidungswegen bleibt der Patient auch in der Situation der

Abweichung von der urspriinglichen Patientenverfiigung Partner der Entscheidungsfindung.

Stand der Diskussion in Deutschland

Im Gegensatz zu den Vollmachtsformularen, die von den Justizministerien der Lander und
dem Bundesministeriums der Justiz in einer einheitlichen Form zur Verflgung gestel It
werden, gibt es fur Patientenverfigungen keine gesetzlich vorgegebenen Wirksamkeits-
kriterien und damit kein bundeseinheitliches Muster. Daher ist es nicht verwunderlich, dass
in Deutschland ca. 220 unterschiedliche bekannte Muster existieren (Verfligungssammiung
auf www.medizinethik.de). Bei Fragen zu Wirksamkeitskriterien fir valide Patientenver-

figungen wurden in den letzten Jahren von unterschiedlichen Expertengruppen Gutachten
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und Positionspapiere erstellt (u.a. Meran, Geissendorfer, May 2002; Nationaler Ethikrat
2005, 2006; Deutscher Bundestag. Enquete-Kommission Ethik und Recht der modernen
Medizin, 2004). Auch Fragen nach der Umsetzung und Auslegung dieser Form der Vor-
ausverfugung des eigenen Willens wurden mehrfach bis zum Bundesgerichtshof getragen.
Grundsétzlich werden Patientenverfliigungen als ein Instrument zur Willenbekundung an-
erkannt. Differenzen gibt es vor alem aber bel der Frage nach der Reichweite (Anwen-
dungssituation) der Verfligungen.

Derzeit existieren vier Entwiirfe fiir eine gesetzliche Regelung™, von denen einer im Méarz
2008 in den Bundestag eingebracht wurde. Sie sind durch Uberparteiliche Zusammen-
schliisse getragen und eine Abstimmung soll ohne Fraktionsbindung durchgefihrt werden.
Eine erste Aussprache im Bundestag im Méarz 2007 wurde mit einer hohen Intensitét ge-
fuhrt. Ein Termin fr eine Abstimmung steht noch aus. Gleichzeitig zur Bundestagsdebatte
wurden die neuesten Empfehlungen der Bundesirztekammer (BAK) zur drztlichen Sterbe-
begleitung verdffentlicht. Folgt man den eindeutigen AuRerungen des BAK -Prasidenten
Hoppe in der presse, so strebt die BAK an, ein solches Gesetz zu verhindern (Bundesérzte-
kammer, 2007).

Patientenver fligungen und Patientenkompetenz

Uber den Verbreitungsgrad von Patientenverfiigungen in Deutschland gibt es nur wenige
verlassliche Zahlen und in den Verdffentlichungen unterschiedlicher Institutionen schwan-
ken die Zahlen zwischen 2-3 % und maximal 20 % (Dref3el et al. 2001, S. 30; Sahm 2005, S.
13; Deutsche Hospizstiftung 2005, S. 3; van Oorschot 2007, S. 137). Nach einer repré-
sentativen Erhebung der Deutschen Hospi zstiftung aus dem Jahr 2005, hat sich die Zahl der
Menschen, die eine Patientenverfliigung gemacht haben in der Zeit von 1999 — 2005 nahezu
verdoppelt. 1999 waren es 8 % der Befragen und 2005 14 %. In absoluten Zahlen sind das
1999 rund 5 Millionen und 2005 8,6 Millionen Menschen. Erganzend dazu ist die Zahl der
Menschen, die schon einmal von Patientenverfiigungen gehdrt haben, sich mehr
Informationen wiinschen und planen eine Verfiigung zu machen, um ein Vielfaches hoher.
70 % der Befragten der Deutschen Hospi zstiftung wussten um die Méglichkeit der Vorsorge
durch eine Patientenverfiigung. Bel einer Befragung durch das Zentrum fur Medizinische
Ethik (ZME) an der Ruhr-Universitét Bochum wurde nur von knapp der Halfte der

Menschen, die ein Patientenverfigungsformular bestellt hatten, dieses oder ein anderes

12 Eine ausfiihrliche Diskussion der Entwiirfe (Referentenentwurf vom Bundesministerium der Justiz,
Entwirfe der Abgeordneten Bosbach, Stiinker und Zdller) ist im Rahmen dieser Arbeit nicht zu leisten. Ein
Ubersichtsartikel iiber Gemeinsamkeiten und Unterschiede findet sich bei May (2007).
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ausgefullt (May/ Brandenburg 2004, S. 16). Daraus ergibt sich die Frage nach fordernden
und hindernden Faktoren bel der Erstellung von Patientenverfligungen.

Im Rahmen des Modellprojektes LIMITSin Munster (2001-2004) wurde deutlich, dass Men-
schen die eine Verfugung fir sich erstellen wollen einen Auseinandersetzungsprozess durch-
laufen. In der nachfolgenden Tabelle werden die Wege der Meinungsbildung und Ent-
scheidungsfindung vom Schritt der ersten Wahrnehmung des Themenfeldes bis hin zur indi-
viduellen und konkreten Erstellung einer Patientenverfiigung und die fUr diesen Prozess ge-
nutzten Wege der Information dargestellt (Niewohner 20044, S. 194-206).

Phasen: Kultureller Bewusstseinswandel Individuelle
Anwendung

Schritt: I [ [l v Y VI

Wege der Meinungsbil- Sensibilita, | Information, | Formen | Allgemeine | medizinisch, Indivi-

dung + Entscheidungs- Interesse, dass man der Vor- Fragen zur rechtliche, duelle

findung Bedarf vorsorgen sorge Selbstbestim- | ethische, psy- | Konkre-
kann mung cho-soziale | tisierung

Wege der Information Fragen

Medien (Fernsehen,

Zeitschriften, Horfunk, X X X X

Tageszeitung)

PV-Formulare:

e Ja/ Nein-Musterfor-

X
mulare
o Arbeitsvorlagen X X
o |nformationsbroschii- X X X
ren
Gruppenver anstaltung, X X X
Vortrage

Einzelberatung (Betreu-
ungsvereine, Betreuungs- X X X X
behorde, Arzte)

Tabelle 2: Stufen der Meinungs- und Willensbildung (Niewohner 2004a, S. 196)

Beratung zu Patientenverfigungen

Schwerpunktmal3ig bieten Betreuungsvereine, Betreuungsstellen und Hospizvereine die Be-
ratung zu Patientenverfligungen an. Ergénzend dazu wird dieser Bereich von den oben ge-
nannten Einrichtungen und Institutionen der Patientenberatung mit geleistet (Seidel, Dierks
2005, S. 24). Konzeptionell lasst sich diese Form der Beratung im Bereich der Pati-
enteninformation und -beratung verorten. Ebenso wie im Bereich der Patientenberatung gibt

es bisher kaum Kriterien zu Inhalten und Qualitét. Eine erste Verdffentlichung eines
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Schulungskonzeptes zur Beratung zu Patientenverfiigung hat die Esslinger Initiative 1997
geleistet. Erganzt wurde dieses Konzept durch die Veréffentlichung von Bauer und Klie
(2005), die sich jedoch in erster Linie auf die juristischen Aspekte der Beratung beziehen.
Fur die Informations- und Beratungspraxis stellt sich aber die Frage, welche konkreten
Informationen und welche Form der Beratung Menschen brauchen, um eine Patientenver-
flgung fur sich zu erstellen. Dieser Frage wurde scheinbar bisher noch nicht nachgegangen.
Patientenverfligungen werden immer wieder als ein wichtiges Instrument bezeichnet, aber
bisher gibt es keine evaluierten Modelle der Patientenverfligungsmuster oder der Beratung.
Als Ergebnis einer Arbeitsgruppe in der Akademie fur Ethik in der Medizin (AEM) ist ein
Grundlagenpapier mit Standards fUr die Beratung zu Patientenverfiigungen entstanden,
welches zukUnftig evaluiert, diskutiert und weiterentwickelt werden muss (May, Niewohner,
Bickhardt, Kref3, Rothdrmel 2005, 332-336).

Ein Ergebnis des Projektes ,, Patient als Partner — Tumorpatienten und ihr Mitwirken bel me-
dizinischen Entscheidungen in Jena™ ist, dass Informations- und Beratungsangebote ziel-
gruppenorientiert und niederschwellig sein missen (van Oorschot 2007, S. 139). Weiterhin
muss beriicksichtigt werden, dass die Informationen und die Beratung zu Pati-
entenverfiigungen von ganz unterschiedlichen Berufsgruppen durchgefuihrt werden. In Frage
kommen Arztinnen, Rechtsanwéltinnen, Mitarbeiterinnen aus Betreuungsvereinen,
Betreuungsstellen und Hospizvereinen, Mitarbeiterinnen vom Krankenhaussozialdienst und
nicht zu vergessen die Verbraucherzentralen und die Patientenberatungsstellen. Das
Erstellen einer Patientenverfiigung geschieht nach einer eigenen Untersuchung in der Regel
nicht in einer Krisen- oder Krankheitssituation. Ohne einen solchen Druck konnen Patienten

in Ruhe und in hohem Mal3e autonom informierte Entscheidungen treffen.

B Dieses Projekt wurde im Rahmen des Projektschwerpunktes ,, Patient als Partner” (Internetseite
www.patient-als-partner.de) vom Bundesministerium fir Gesundheit und soziale Sicherung gefordert.
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Fordernde und hindernde Faktoren der Patientensouver anitat

am Beispiel von Patientenver fiigungen

Fragestellung

Maoglichkeiten der Selbstbestimmung am L ebensende durch Patientenverfligung oder Vor-
sorgevollmacht werden seit einiger Zeit intensiver diskutiert. Dennoch ist die individuelle
Bereitschaft zur Auseinandersetzung mit den Themen Sterben, Tod und Trauer sehr zu-
rickhaltend und weitgehend tabuisiert. Durch eine friihzeitige Auseinandersetzung mit dem
Thema Sterben, Tod und Trauer kdnnen verlassliche Strukturen fir Entscheidungen am

L ebensende entwickelt werden, die letztendlich auch eine entsprechende Versorgung in der
letzten Lebensphase sicherstellen. Seit 1999 beschéftige ich mich intensiv mit dem Thema
Patientenverfigungen. Durch meinen beruflichen Hintergrund als Sozialarbeiterin und
rechtlicher Betreuerin stand neben der ethischen und theoretischen Auseinandersetzung
immer auch die Frage der Informationsvermittiung und Beratung fir Menschen, die eine
Patientenverfiigung fur sich erstellen wollen, im Mittel punkt meines Interesses. Ein erstes
Beratungskonzept entwickelte ich wahrend meiner Tétigkeit im Modellprojekt LMITSin
Munster (Niewohner 2004 a). Neben der konkreten Beratung zu Patientenverfligungen
entwickelten wir* ein Schulungsprogramm fiir Berater zu Patientenverfiigungen. Der Kurs
wurde mittlerweile sechsmal durchgefihrt. Gemeinsam wurden aufgrund der Erfahrungenin
der Arbeitsgruppe der Akademie fur Ethik in der Medizin eV. (AEM) die Standards fur die
Beratung zu Patientenverfigungen verdffentlicht (May, Niewohner, Bickhardt, Kref3,
Rotharmel 2005). Es gibt derzeit keine regionalen oder bundesweiten Zahlen dariiber, wo
Beratung zu Patientenverfigungen angeboten wird und wer die Nutzer dieser Beratung sind.
Man kann zwischen einem spezifischen und unspezifischen Beratungsangebot
unterscheiden. Betreuungsvereine haben einen gesetzlichen Auftrag zur Beratung zu

V orsorgevollmachten und Betreuungsverfliigungen. Die Beratung zu Patientenverfligungen
ist nicht explizit genannt. Einige Vereine ziehen sich daher darauf zurtick, nur in diesem
Bereich zu beraten und verweisen bei Fragen nach Patientenverfiigungen auf die
mittlerwelle in fast allen Kommunen anséssige Hospizbewegung oder Hausérzte. Eine In-
ternetrecherche im Jahr 2008 zu dem Begriff ,, Beratung zu Patientenverfligungen” ergab

folgendes Angebotsspektrum auf der regionalen Ebene: Betreuungsvereine, Ambulante Hos-

¥ www.medizinethik.de/beratung/
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pizbewegung, stationére Hospize, Sozialdienste in Krankenhausern und stationéren
Pflegeeinrichtungen, Einrichtungen der AIDS Hilfe, Sozialverband Deutschland (SoV D)
e.V, Verbraucherzentralen, (Unabhéngige) Patientenberatungsstellen, Allgemeinmediziner
und Kirchengemeinden. Bundesweit gibt es ein Angebot der Deutsche Hospi zstiftung und
des Humanistischen Verbandes mit eigenem Internetportal .
Uber die Inhalte und die Qualitat der unterschiedlichen Beratungsangebote gibt es keine
Nachweise. In der Regel bleibt offen, wie sich die Ratsuchenden im Anschluss an die Be-
ratung entscheiden, ob sie eine VVollmacht oder eine Betreuungsverfiigung und/oder eine
Patientenverfiigung erstellen oder sich bewusst dagegen entscheiden. Falls keine Regelun-
gen getroffen wurden bleiben die Grinde dafir offen. Nach der Erstellung einer Patienten-
verflgung gibt es keine Méglichkeit im Sinne einer , Kontrollinstanz*, die diese Verfligung
auf Validitat priift. Das bedeutet in diesem Zusammenhang eine Uberprifung, ob die Wiin-
sche der Nutzer mit dem, was sie geschrieben haben Ubereinstimmen. Das Kénnten den
Nutzern mehr Sicherheit geben.
Durch die Informations- und Beratungsarbeit im Forschungsprojekt in Langenfeld entstand
die Frage nach neuen und am Bedarf der Ratsuchenden angepassten Angeboten, um diese
bei der Erstellung einer Patientenverfiigung zu unterstiitzen. Aus diesen praktischen Fragen
heraus entstand das Forschungsinteresse und damit die Fragestellung fUr das durchgefihrte
Projekt.
Die konkreten Forschungsfragen sind:
Was brauchen Menschen, um eine Patientenverfiigung (PV) zu erstellen? Welche kon-
kreten auf3eren (z.B. gesellschaftliche Zusammenhange, derzeitiger Diskurs im Rahmen
der Gesetzgebung, unterschiedliche Formen der Information und Beratung) und inneren
Faktoren (z.B. personliche Betroffenheit, soziale Bedingungen) beeinflussen M enschen
bei der Erstellung einer PV?
Damit verbindet sich das Anliegen Antworten auf die Frage zu finden, wie moglichst viele
Menschen aus unterschiedlichen Lebenswelten, mit unterschiedlichem Bildungshorizont und
unterschiedlichem Geschlecht erreicht werden kdnnen.
May/ Brandenburg (2004) und die Deutsche Hospizstiftung (2005) sind die bisher einzigen
der Autorin bekannten quantitativen Befragungen, die nach dem Anlass oder der Motivation
fUr die Auseinandersetzung mit dem Thema gefragt haben. Antwortmdglichkeiten zum
Anlass waren dort:

e Zeitung, Radio, Medien,

e Vortrag,
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o Arzt,

o Jurist,

e Familie,

e Bekannte, Freunde,

e eigene Erkrankung,

e eigene chronische Erkrankung,

e Erkrankung oder Tod anderer Personen,
(May, Brandenburg 2004, S. 24).

Bel der Deutschen Hospizstiftung wurden folgende Mativationen zur Auswahl vorgegeben:
e Angst vor Leiden,
e Wunsch nach Selbstbestimmung bis zum Schluss,
o fehlende Angehdrige,
e Angst, dassdie Arzte zu viel tun,
e Angst, dass die Arzte zu wenig tun,
e niemandem zur Last fallen zu wollen,
e anderen keine Kosten verursachen zu wollen,
(Deutsche Hospizstiftung 2005, S. 3).

Methodik

Fur das Ziel des Projektes, Griinde (Anlasse und Motive) fir das Erstellen einer Patienten-
verfigung und dabei fordernde und hindernde Faktoren herauszufinden, ist ein exploratori-
sches Vorgehen sinnvoll. Die Befragung bezieht sich auf die Vergangenheit, ist ortsunab-
hangig und in erster Linie sollen Emotionen und Verhalten erforscht werden. Public Health
bezieht sich immer auf Bevdlkerungsgruppen. Daher ist es Ziel einer unter Public Health
Gesichtspunkten durchgefiihrten Datenerhebung kollektive Phdnomene zu erfassen. Bel der
vorliegenden Befragung handelt es sich um , kollektive Phénomene vom Typ des einfachen
Aggregats’ (Pfaff, Bentz 2003, S. 435). In diesem Fall ist die dhnliche Eigenschaft der
befragten Individuen die erfolgreiche Erstellung einer eigenen Patientenverfiigung. Die
Fragestellung ist auf konkrete Inhalte ausgerichtet, daher wurden teilstandardisierte fokus-
sierte Interviews anhand eines L eitfadens durchgefiihrt. Kennzeichnend fir diese Form der
qualitativen Forschung ist, dass die Fragen offen formuliert werden und die Interviewpartner

angeregt werden moglichst ausfuhrlich und offen zu antworten. Die Antworten werden erst
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in der Phase der Analyse und Interpretation strukturiert (Pfaff, Bentz 2003, S. 421). Der
Leitfaden dient als Unterstiitzung, damit keine Aspekte vergessen werden, muss aber nicht
in der vorgegeben Reihenfolge abgearbeitet werden.

Der Interviewleitfaden beinhaltet folgende Fragen:

Wiesind Sie auf die ldee gekommen eine PV zu erstellen? (Gab esfir Sie einen

konkreten Anlass, um eine PV zu erstellen?)

e Washat Ihnen bel der Erstellung geholfen? (Wie haben Sie sich zu diesem Thema
informiert? Zeitung, Broschiren mit Vordrucken, Vortrége, Einzelberatung;
Gesprache im Freundeskreis und mit Angehérigen; Wie war der Ablauf?

e Waswar bel der Erstellung schwierig?

e Waswirden Sieanderen Menschen raten, dieeine PV erstellen mochten?

e Hat sich fur Sieetwasverandert seit Siedie PV erstellt haben?

e Gibt esnoch etwas, das hnen in diesem Zusammenhang wichtigist und das Sie

jetzt gerne sagen mochten?

Tabelle 3: Interviewleitfaden

Entwickelt wurde dieser Fragekatalog anhand der theoretischen Vorarbeiten und der konkre-
ten eigenen Beratungserfahrung der letzten Jahre. Bel der Analyse der subjektiven Daten
sollen objektivierbare Aussagen gewonnen werden. Das bedeutet, dass die Analyse Uber die
Perspektive des Subjekts hinausgeht und durch die ,, zusammenfassende Analyse mehrerer
subjektiver Theorien oder biographischer Verlaufe, die nicht beim Alltagswissen oder bei
der einzelnen Perspektive stehen bleibt, sondernd davon ausgehend eine Antwort auf eine
wissenschaftliche Fragestellung liefert” (Flick 2003, S. 436). In diesem bisher noch kaum
erforschten Gebiet knnen mit den Erkenntnissen Grundlagen fir die weitere Forschung
gelegt werden.

Vorgehensweise

Bel der Festlegung der Zielgruppe fur die Befragung waren die genannten Erfahrungen und
Voruberlegungen leitend. Es wurden Menschen vorwiegend aus Langenfeld im Rheinland
gesucht, die eine Patientenverfiigung fur sich erstellt haben. Erreicht wurden diese Men-
schen durch Werbezettel (siehe Anhang) die bel Veranstaltungen verteilt wurden und durch
konkrete Ansprache. Fir die Befragung wurde ein Leitfaden entwickelt anhand dessen die
Interviews durchgefihrt wurden. Ergénzt wurde dieser Leitfaden durch einen kurzen

soziodemographischen Fragebogen, in dem das Alter, die Wohnsituation, die Be-
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rufsausbildung und der Beschaftigungsstatus abgefragt wurden. Dieser Bogen war verbun-
den mit einer Versicherung der Anonymitét und einer Einwilligungserklarung zur Nutzung
der Interviews fur die vorliegende Arbeit. Die Interviews wurden mit einem Datenspeicher
[-Pod Nano und Mikrofon aufgenommen. Dieses Gerét ist sehr klein, unauffallig und bietet
eine lange Aufnahmekapazitét ohne den Wechsel von Kassetten. Da die Interviews digital
vorlagen war die Transkription direkt am PC moglich. Es wurde wortwdértlich und um-
gangssprachlich transkribiert. Das erste Interview diente gleichzeitig als Pretest und konnte
in die Analyse mit aufgenommen werden.
Die Interviews wurden im Zeitraum zwischen Mérz und August 2007 durchgefihrt. Nach
Wunsch der Befragten wurden die Interviews in Raumlichkeiten innerhalb der Begegnungs-
stétte der AWO in Langenfeld oder bel den Befragten zuhause durchgefihrt. Eine Interview-
partnerin war gehorlos und kam gemeinsam mit ihrem Sohn zum Interview, der teilweise
Ubersetzt hat.
Die Interpretation der Interviews wurde mit der Methode der zusammenfassenden Katego-
rienbildung nach Mayring (2007, S. 42-76) durchgefihrt. Die konkreten Instrumente der In-
terviewanalyse nach Mayring waren Strukturierung, Explikation und Zusammenfassung.
Das Ziel dieser Form der Strukturierung ist es, das,,Material so zu reduzieren, dass die
wesentlichen Inhalte erhalten bleiben, durch Abstraktion einen tberschaubaren Corpus zu
schaffen, der immer noch Abbild des Grundmaterialsist“ (Mayring 2007, S. 58). Die Ex-
plikation erganzt die Auswertung dahingehend, dass zusétzliches theoretisches Material zu
einzelnen Textstellen hinzugefiigt wird, um diese ndher zu erklaren (Mayring 2007, S. 58).
Die beiden Hauptfragestellungen: was brauchen Menschen, um eine Patientenverfligung
(PV) zu erstellen sowie welche konkreten @ufderen und inneren Faktoren beeinflussen
Menschen bei der Erstellung einer PV und der Interviewleitfaden waren richtungsweisend
fur die Entwicklung der Hauptkategorien im ersten Schritt der Paraphrasierung:

e Grund—Motiv — Auslbser

e Hilfreichesbel der Erstellung

e Hindernisse bei der Erstellung

¢ Ratschldge an andere

e Veranderung nach Erstellen der Patientenverfligung

e Erganzungen
Nach den theoretischen Vorgaben der Interviewauswertung nach Mayring, wurde das Da-
tenmaterial den Hauptkategorien zugeordnet und in einem weiteren Schritt auf die wich-

tigsten Aussagen reduziert. Mit Hilfe der Reduzierung wurden Unterkategorien gebildet,
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welche in einem weiteren Schritt wieder in Themenbereiche zusammengefasst wurden. Ein
Auszug daraus findet sich im Anhang. Die Themenbereiche sind die Kategorien, dieim
Kapitel Uber die Auswertung (S. 33 ff.) dargestellt sind. Die konkrete Auswertung wurde
mit Hilfe des Computerprogramms MAXQDA 2007 durchgefuhrt.

Die Reliabilitét wurde sichergestellt durch Sichten des Materials und stichprobenhafte Ka-
tegorienbildung mit anschlief3ender Diskussion der Ergebnisse mit einer in der qualitativen

Interviewanalyse sehr erfahrenen Pflegewissenschaftlerin.

DasesCor - Projekt in Langenfeld

Die Befragung wurde im Rahmen des von der Stiftung fir Wohlfahrtspflege NRW geforder-
ten Projektes: selbstbestimmt |eben, menschlich sterben, flireinander entschieden in der offe-
nen und ambulanten Altenpflege in Langenfeld im Rheinland durchgefiihrt. Der Tréger des
Projektesist der Uberregionale Hospizverein esCor — die AWO Begleitdienste in Abschieds-
zeiten eV Ziel des Projektesist es, die Menschen, vorwiegend in Langenfeld und Umge-
bung, fur das Thema Sterben, Tod und Trauer zu sensibilisieren und fr ihre personliche
Vorsorge zu motivieren. Hilfepotenziale im familiaren oder informellen Netz sollen
gestérkt, aufgebaut und gesichert werden. Dabel ist es wichtig, die Zusammenarbeit aller
Betelligten zu verbessern (Schnittstellen der unterschiedlichen Angebote und Dienste)
(Niewohner, May 2007). Der bisherige Projektverlauf ist durch den Schwerpunkt der Be-
ratung zu Vorsorge und Patientenverfliigungen gekennzeichnet. Dabel sind Erlauterungen zu
den Vorsorgeméglichkeiten durch Vollmachten, Patienten- und Betreuungsverfiigungen
zentrale Inhalte der Beratung. Die Beratung zur Vorsorge beinhaltet aber auch Fragen aus
dem Bereich der palliativpflegerischen Betreuung am L ebensende und die Beratung von
Angehorigen oder Pflegenden bei der Umsetzung von Patientenverfigungen. Erganzend
dazu besteht das Angebot von ethischen Fallbesprechungen. Im ersten Projektabschnitt bis
Herbst 2007 standen Informationsveranstaltungen und individuelle Beratungsgesprache und
damit die personliche Ebene im Mittel punkt.

13 bieser Verein wurde vom AWO Bezirksverband Niederrhein e.V. gegriindet und ist in der Region
Niederrhein tétig. Das Projekt hat eine Dauer von drei Jahren (September 2006 — August 2009) und wurde
wahrend eines Zeitraumes von zwei Jahren mit ehrenamtlicher Unterstiitzung vorbereitet. Das Projektteam
besteht aus zwei Mitarbeiterinnen und einem Mitarbeiter und ergénzend dazu einer Ehrenamtlichen, die die
Biroorganisation unterstiitzt. Das Projektbiiro befindet sich im gleichen Gebaude wie die Verwaltung und eine
Begegnungsstétte des AWO Ortsvereines Langenfeld. Dort gibt es auch einen groReren Raum fir
Informationsveranstaltungen. Durch die weit gefécherte Angebotsstruktur im Haus, gehen viele Menschen ein
und aus. Das macht es Ratsuchenden einfacher ins Biro zu kommen. Neben den AWO-internen

K ooperationspartnern wie die regionalen Ortsvereine und Einrichtungen (ambulanter Pflegedienst,
Seniorenzentrum) gibt es eine Zusammenarbeit mit den Einrichtungen der Stadt Langenfeld im Bereich
Senioren und Pflege (Seniorenbiiro, Netzwerk Demenz, Pflegeberatung, u.a.) und mit der Verbraucherzentrale.
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Erfahrungen aus der Vorphase und den ersten Monaten haben gezeigt, dass es bel dieser
komplexen Thematik wichtig ist, ein mehrstufiges Angebot vorzuhalten. Es handelt sich hier
um elnen mehrstufigen Prozess der Meinungs- und Willensbildung. In der Beratungspraxis
hat sich folgender Ablauf as sinnvoll und praktikabel gezeigt: In der Regel erfahren die
Menschen vom Beratungsangebot durch die Medien, Freunde und Bekannte in Langenfeld
oder durch andere Einrichtungen. Wenn mdglich werden die Ratsuchenden gebeten, zuerst
an einer Informationsveranstaltung teilzunehmen, da dort grundlegende Informationen
vermittelt werden, wie zum Beispiel die Unterschiede zwischen den Vorsorgeinstrumenten
(Vollmacht bzw. Vorsorgevollmacht, Betreuungs- und Patientenverfiigung). Bel
individuellen Fragen kénnen die Ratsuchenden einen personlichen Beratungstermin ver-
einbaren. Dieses Angebot wird von vielen Besuchern der Vortrége angenommen. Die Er-
fahrungen aus den Beratungsgesprachen werden regelmafig im Team besprochen®®.

Um das Angebot bekannt zu machen findet regel maRig Offentlichkeitsarbeit statt. Dariiber
hinaus wurde ein Werbekonzept entwickelt: die Mitglieder des Projektteams sind darge-
stellt, so soll Vertrauen aufgebaut werden und Hemmschwellen von Ratsuchenden abgebaut

werden.

Das Vorsorgeteam: Silke Niewohner, Dipl. Sozialarbeiterin
Thomas Miiller Altenpfleger, Palliative Care
Jutta Eckerkunst, Vorsorgeberaterin

Abbildung 3: Werbung fur das esCor Projekt in Langenfeld

Im Mittel punkt der T&tigkeit stehen Informationsveranstaltungen zum Thema Vorsorge
durch Vollmachten und Patientenverfiigungen und die konkrete individuelle Beratung in
diesem Themenbereich. Als Projektleitung lag fur mich ein weiterer Schwerpunkt der T&
tigkeit auf der Entwicklung von Beratungsmaterialien und der Qualitétssicherung der Be-

ratung.

16 Insgesamt wurden durch die Informationsveranstaltungen bis Ende 2007 133 Menschen erreicht. Die
Anzahl der durchgefiihrten Beratungsgespréche an allen Standorten (Langenfeld, Monheim, Solingen und
Remscheid) betragt 93. Diese Zahl beinhaltet nicht die Informationsgespréache Uber das Angebot, die bei jeder
altéglichen oder beruflichen Gelegenheit gefiihrt wurden.
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Aufgrund der guten Kooperation mit Einrichtungen der AWO in Langenfeld und einigen
Selbsthilfegruppen, war es moglich schnell Zugang zu Befragungsteilnehmerinnen und
-teilnehmern zu bekommen. Dartber hinaus wurden Menschen angesprochen, die die Bera-
tung aufgesucht hatten und von denen bekannt war, dass sie eine Patientenverfiigung fir
sich erstellt haben.

Ergebnisse der soziodemogr aphischen Erhebung

Es konnten neun Personen, sechs Frauen und drei Méanner, fur die Interviews gewonnen

werden. Bis auf eine Befragte waren alle verheiratet oder lebten in einer festen Beziehung.

Altersverteilung

Anzahl

0
\

0 Anzahl 1 \ 1 \ 4 \ 2 \ 1 |

Tabelle 4: Altersverteilung der Befragten

Von den neun Befragten waren vier zwischen 60 und 69 Jahren alt, zwei zwischen 70 und
79 und eine Befragte Uber 80 Jahre alt. Jewells eine Befragte war 40-49 und 50-59 Jahre alt
(siehe Tabelle 4). Diese beiden waren noch berufstétig. Das Spektrum der erlernten Berufe
der Befragten zeigte Berufe wie Buro-Kaufmann und Dipl. Ingenieur Uber Frisbrmeister, bis
zu Tétigkeiten im sozialen Bereich wie Krankenpflege, Kunst-Kreativ-, Ergo- und Be-

schéftigungstherapie sowie Lehramt.
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Ergebnisse

» ESkann ja so schnell was passieren und dann sagt man sich hinterher,
Mensch das wollten wir doch noch allesregeln...”
Grund —Motiv — Ausl Oser

Alle Interviewpartnerinnen und —partner hatten fir sich eine Patientenverfiigung erstellt und
hatten immer einen Grund, ein Motiv oder einen konkreten AuslGser. Diese sind entweder
Uber einen langeren Zeitraum oft durch berufliche Erfahrungen gewachsen oder durch ganz

konkrete personliche — in der Regel leidvolle — Erfahrungen entstanden.

» --- uUnd, naja, dann hab ich, das war dann eben als meine Mutter starb, habich
gesagt, so jetzt machen, ne. Und esist irgendwie schon beruhigend* (Frau B, In-
terview 2 Abs. 72).

Nahezu alle Interviewpartner und —partnerinnen hatten leidvolle personliche Erfahrungen im

naheren familidren Umfeld oder im Freundeskreis.

» --- Man mussirgendwie ein Erlebnis haben, daswirklich ein Erlebnisist, nicht
Fernsehenkonserven und was wei 3 ich, was man so unmittelbar erlebt und dann
kommt unter Umsténden der Ausldsepunkt” (Herr F, Interview 6 Abs. 29).

Das konnte z. B. ein Erlebnisim Alltag sein, wie im Folgenden geschildert wird.

» Ich kann mich also an einen Fall erinnern, hier unten an der Kreuzung, an dem
neuen Seniorenstift, da sind wir mal spazieren gegangen, vorbei gegangen und die
Bushaltestelle ist am Fenster, gut da lag ein @terer Mann, mit, muss ich sagen, das
klingt ein bisschen grob, daswar ein Skelett im Bett was sich bewegte... Ja, dasist
jetzt schon ein dreiviertel Jahr her, ich seh dat jetzt noch, da habe ich gesagt: nein,
so nicht (Herr F, Interview 6, Abs. 7-11).
Haufiger waren aber die Schilderungen von sehr personlichen familidren Erlebnissen. Da
ging es z. B. um die Mutter, der noch kurz vor ihrem Tod eine PEG-Magensonde® gelegt
wurde.
» Sewar 91 und schon mehr tot als lebendig und dann macht man noch ne Magen-
spiegelung und, ne, fir eine Woche hat sie die Sonde noch gehabt. Ja, im Nachhinein
habe ich das bereut. Und bete immer, Mutterchen: Nimm mir das nicht tibel, ich hab

Y PEG- Sonde = perkutane endoskopische Gastrostomie (eine Form der Ernahrungssonden)
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nur das Beste gewollt. [..] Ja, daswar weil ich eben auch Uberhaupt, wie meine
Mutter da gelegen hat, also und dieses langsame Sterben, das war so wieso schon
ein Immer-Weniger-Werden und, man zogert das dann noch raus, und ne Frau die
91 ist und sie kann nicht mehr schlucken, nicht mehr kauen und dann: Warum essen
sie denn nichts? Das missen wir weiter prifen und dann machen wir morgen eine
Magenspiegelung. Nein, nein, hab ich gedacht, warum habe ich nicht nein gesagt.
Aber, wenn man es eben so allein entscheiden muss, meine Schwester war nicht zur
Hand, dann denkt man und man kriegt das dann so gesagt, ja* (Frau B, Interview 2,
Abs. 52).

Die Frage der Erndhrung am L ebensende spielte auch in einem weiteren Interview eine

wichtige Rolle bel der Entscheidung eine Patientenverfligung zu schreiben:

» Also mir schwebt immer noch so als schreckliches Bild vor Augen, wie meine
Schwiegermutter, die war auch im Altersheim, &h mit ihrer Schwester zusammen und
die lag da schon, die waren in eéinem Zimmer, die Schwiegermutter die kam spéter
dazu und die lag da also jahrelang schon an so einer Magensonde angeschlossen
und war eigentlich nur noch so leblos, sie kriegte Uberhaupt nichts mehr mit, gar
nichts, siewurde mal in den Sessel gesetzt und mal das und mal das, aber die, dann
habe ich dasimmer so miterlebt und dachte: O Gottes Willen, so wollte ich aber
nicht enden. Dann lieber gar nichts machen und der Natur den Lauf lassen” (Frau
G, Interview 7, Abs. 43).

Von zwel Interviewpartnerinnen wurden ganz personliche existentielle Erfahrungen wie
zum Beispiel ein Verkehrsunfall oder eine eigene Krebserkrankung als Ausl 6ser genannt.
Alle Interviewpartner haben gemeinsam, dass sie zusétzlich Gber Medienberichte, vor allem
in der ortlichen Presse und im Fernsehen, von dem Thema Patientenverfligung gehort hatten.
Teilweise waren diese Berichte schockierend fur die Interviewten.
» Und auch durch die Pressemitteilung, das dann pl6tzlich dartber diskutiert worden
is;t und das ein aktueller Fall ,, Shiavo* passiert ist. Da sagteich, siehsteda ist es
wieder, das kann alles passieren und du hast keine Patientenverfigung” (Herr E,
Interview 5, Abs. 67).
Es wurde aber auch ein personliches Erlebnis berichtet, das positive Erfahrungen mit einer
Patientenverfiigung beschreibt.
»Ja, und wir haben einen Fall erlebt in der Verwandtschaft, die Tante, meiner
Cousine, also die Mutter von meiner Cousine, hat im Krankenhaus gelegen und dann

ging es plétzich zu Ende, und da ist die Cousine hin und hat mit dem Arzt ge-
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sprochen, hat gesagt: Snd sie der Meinung, hat das noch Snn, sie weiter zu be-
handeln? Se hatte keine Patientenverfigung und da hat der ganz klar gesagt: nein,
ich glaube es geht zu Ende. Ja, dann sagt sie: Mochte ich meine Mutter mit nach
Hause nehmen. Es ist dann auch gemacht worden und nach 7 Tagen ist sie verstor-
ben. Zu Hause, wie sie es eigentlich wollte. Also geht’s. So eng, so eng wie man das
hier so formuliert, glaube ich geht esim Krankenhaus, wenn man im Endeffekt gute
Arzte hat, auch nicht zu, die héren schon zu, was losist* (Herr E, Interview 5, Abs.
30.
Das Erstellen einer Patientenverfigung wurde al's ein aktuelles Thema wahrgenommen.
» ES kann ja so schnell was passieren und dann sagt man sich hinterher, Mensch das
wollten wir doch noch alles regeln und dann liegt das alles unerledigt rum, keiner
kann was mit anfangen® (Herr E, Interview 5, Abs. 55).
In Kombination mit den eigenen personlichen Erfahrungen, entwickelte sich das Erstellen
einer Patientenverfiigung zu einer Mdglichkeit aktiv etwas zur Absicherung der eigenen
Sel bstbestimmung und zum (Selbst-)Schutz gegentiber Arzten zu verfiigen.
» ---nur in dem Moment wo ich meinetwegen ver sor gt werden muss, ins Krankenhaus
misste, na wie sagt man, die Aussichten auf eine Besserung nicht erkennbar sind,
wirde ich auch gern auf Technik verzchten ...also lebensverlangernde Mal3nahmen,
na, die mdchte ich dann nicht erleben missen* (Herr |, Interview 9, Abs. 36-38).
Aus diesem Grund wurde die Patientenverfiigung von mehreren I nterviewpartnerinnen und
-partnern nach der Erstellung der Hausérztin/ dem Hausarzt vorgel egt.
, ...weil ich denke, sie [die Arztin] muss das auch vertreten, wenn sie da irgendwo
Einfluss hat und muss ja auch meine Beweggr iinde kennen* (Frau C, Interview 3,
Abs. 13).
Grundsétzlich stand aber auch im Vordergrund, dass eine mogliche Entscheidung innerhalb
der Familie und nicht durch Fremde getroffen werden solle.
» Ja. S0 die Gedanken wenn ich nicht mehr selbst denken kann und so, will ich nicht,
dass Fremde tiber mich verfiigen, darum haben wir das, mit meinem Sohn W. ge-
macht” (Frau D, Interview 4, Abs.9).
In einigen Interviews wurde deutlich, wie Lebensqualitét aufgrund der eigenen L ebenser-
fahrungen individuell definiert wurde.
» Ich meine, wenn man die Hoffnung hat, wieder gesund zu werden bzw. wieder ei-
niger mal3en éh Lebens-, wie soll ich sagen, Lebensqualitat zu haben, dannist dasja

sehr schon, aber wenn das nicht der Fall ist und auch &rztlicherseits wird das

35



dokumentiert und dann mdchte ich nicht am Leben bleiben. Das gibt fir mich auch
keinen Snn. Im Grunde genommen ist das Quélerei“ (Frau G, Interview 7, Abs. 78).
Frau G bringt es dann auf den Punkt, mit der Aussage:
» Well irgendwann, das Leben ist endlich und irgendwann ist Schluss und die Medi-
zin heutzutage, die kdnnen da so viel machen, aber das will ich fir mich nicht. Wenn
Schlussigt, ist eben Schluss® (Frau G, Interview 7, Abs. 76).
Neben diesen Gedanken von Selbstschutz, ist als ein weiteres zentrales Anliegen genannt
worden, (Entscheidungs-)Sicherheit fir die Angehdrigen zu schaffen. Dabei geht es darum,
dem Partner oder der Partnerin Leitlinien fir mogliche Entscheidungen zu geben.
, und esist fur ihn auch eine Erleichterung irgendwo, dann kann er hingehen und
sagen, da hier steht drauf was gemacht werden soll. Esist vielleicht, auch fir sein
Gewissen eine Beruhigung. Das wenn wirklich mal eine Maschine abgestellt wirde,
er nicht die Zweifel hat, ist dasrichtig sondern da steht: Mach aus* (Frau C, Inter-
view 3, Abs. 31).
Aber auch die Absicherung von Vertretungs- und Mitspracherechten bei einer nichtehe-
lichen Partnerschaft ist ein Motiv.
» Ich hab es erst mal nur fir mich gemacht, dazu kam, dass zu der Zeit ich mit mei-
nem Partner zusammengezogen bin, wir nicht verheiratet sind, und auch so eine
Uberlegung, was passiert, wenn einer von uns, also wir haben beide eine, wenn einer
von uns krank ist, mussins Krankenhaus und ah der andere darf ja nicht dazu*
(Frau H, Interview 8, Abs. 13).
Sehr bedeutend und mehrfach genannt ist in diesem Zusammenhang der Wunsch, dass die
Angehorigen, hier besonders die Kinder, Entscheidungssicherheit bekommen. Moralische
und rechtliche Konflikte sollen somit vermieden werden.
, Dassind wir uns also meine Frau und ich beide dabei, wir wollen also keine
Verlangerung die unser Sohn, wir haben nur ein Kind, unser Sohn ist auch der
Meinung, macht ihr das so wie ihr wollt, legt es fest damit ich keine Schwierigkeiten
habe, wenn irgendwie mal wasist, und fertigist* (Herr F, Interview 6, Abs. 13).
» S0 und dann einfach, ab einem gewissen Alter, denkt man ja auch fir Kinder,
Kinder wachsen uns ja nach, und dann jetzt zu denken, ich helfe meinen Kindern, das
finde ich einen ganz guten grof3en Punkt® (Frau A, Interview 1, Abs.72).
» 1ch habe meinen Kindern irgendwie eine Entscheidung vorweggenommen® (Herr I,
Interview 9, Abs. 28).

36



»Jadasist fir die Angehérigen doch so schlimm, und gut wenn ich das meinen An-
gehorigen ersparen konnte* (Frau B, Interview 2, Abs. 77).
Im Gegensatz zu den vorgegebenen Antwortmoglichkeiten in der Studie der Deutschen Hos-
pizstiftung (siehe Seite 27) zeigt sich hier eher ein atruistisches und fursorgliches Motiv fur
die Erstellung einer Patientenverfiigung. Dieses sollte zukinftig auch in quantitativen
Befragungen berticksichtigt werden. Gedanken wie zum Beispiel ,,anderen nicht zur Last
fallen wollen" wurden teilweise auch genannt, standen aber nicht im Vordergrund.
Besonders Herr E charakterisierte seinen inneren Antrieb als Neugier, das Thema zu ver-
stehen und der Sache auf den Grund zu gehen.
» Aber ich war total konsterniert, Moment mal, was hat die eigentlich da alles er-
zahlt, Patientenverfligung. Da kamen dann diese drel Begriffe wieder vor. Wobel sie
sich auf Patientenverfiigung konzentriert hatte, aber sie hat schon gesagt, bei der
nachsten Gelegenheit, wenn sie vorbei kommt, dann spricht sie Gber die Vor-
sorgevollmacht” (Herr E, Interview 5, Abs. 4).
Ergénzend dazu nannten einige Befragte ihr Lebensalter as einen Grund fir die Auseinan-
dersetzung mit Thema rund um das L ebensende. Im Rahmen dieser Auselnandersetzung
wurde dann auch das Erstellen einer Patientenverfiigung aktuell.
» Nein, man muss sich damit befassen, wenn man in einem gewissen Alter ist und es
ist endlich, endlich. Man muss sich damit auseinandersetzen,...“ (Herr F, Interview
6 Abs. 49).
Die nachfolgende Abbildung fasst die zentralen Kategorien zusammen.

37



Absicherung der Selbstbestimmung/
(Selbst-) Schutz vor Arzten

aktuelles Thema / leidvolle persoénliche,

z. T. existentielle Erfahrungen
Medienberichte \

™~

individuelle Ansicht
von Lebensqualitat

N

Positive Erfahrungen

/ zum Umgang mit

Lebensalter / \ Patientenverfiigung
innerer Antrieb /

Grund — Motiv —
Ausloser

2.B. Neugier Entscheidungssicherheit

far Angehdorige
berufliche Erfahrungen

Abbildung 4. Ergebnisse Kategorie: ,, Grund — Motiv — Ausl 6ser*

» | ch habe auch gemerkt, ich denke da braucht man langere Zeit flir um sich
da klar zu werden®
Hilfreichesbei der Erstellung von Patientenver fligungen

In alen Interviews finden sich die Wege der Meinungs- und Willensbildung wieder, diein
Tabelle 2 (Seite 23) dargestellt worden sind. Alle Befragten haben diesen Prozessin
unterschiedlicher Intensitét und Dauer durchlaufen. Als sehr hilfreich wurden Informations-
und Vortragsveranstaltungen genannt und erganzend dazu die individuelle Beratung durch
das esCor Team.
» Ja die Schulung, das Aufklaren ist wichtig, man kann auch Literatur holen, aber
wenn ich nicht welld waslosist, dann ist es sehr schwierig von der Literatur sich ein
bisschen da aufkl&ren zu lassen, einfacher geht eswirklich durch einen Vortrag. Das
ist fir mich das Einfachste gewesen® (Herr E, Interview 5, Abs. 95).

» Ich weil3 jetzt nicht, ob ich das so alleine, &hm, hatte ich vielleicht noch ein biss-
chen langer vor mich her geschoben. Das hat mir nun wirklich sehr geholfen, dass

man da ein Gesprach hatte* (Frau B, Interview 2, Abs. 15).

» --.und dann wurde bei ihnen eine Beratung angeboten, von der Frau E. und da sind

wir also hin, haben wir das eine oder andere noch verfeinert und berichtigt und so
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und jetzt steht das Ding zu Hause im Schrank und steht” (Herr F, Interview 6, Abs.
3).

Mehrere Befragte gaben an, dass sie die fertige Patientenverfligung dem Hausarzt tbergeben

und zum Teil auch Uberprifen lassen haben.
» Jedenfalls, ist es gut, dass es nicht so umfangreich war, und trotzdem, ja ne, habe
ich den Arzt gefragt: ist alles Wichtige dabel, worum es uns jetzt geht? Und ja, das
hat doch der Herr H. damals noch unterschrieben. Und das haben wir also beim
Hausarzt hinterlegt, hier ne Kopie dann hier im Vorsorgeordner und bei unserem
Sohn, bel dem Pfarrer. Und das Original dasist im Tresor* (Frau G, Interview 7,
Abs. 31).

» Richtig. Das Konzept ist fertig, und habe ich mit meinem Arzt driber gesprochen,
mit meinem Hausarzt, ja da hat der gesagt, da hétte ich auch gern eins von und dann
habe ich gesagt, bitte* (Herr I, Interview 9, Abs. 26).

Auf der Ebene der personlichen Auseinandersetzung waren Gespréache innerhalb der Familie
und mit Anderen sehr wichtig.

»Ja, jawir haben da natdrlich Uberlegt und gemeinsam, was heil3t nicht lange
Uberlegt, wir haben es dann gemacht. Weil, also da kdnnte, finde ich ganz wichtig
sich vorher Gedanken gemacht zu haben und das auch schriftlich festgelegt zu ha-
ben™ (Frau G, Interview 7, Abs. 44).

Je nach individueller Vorliebe und Fahigkeiten wurde ein Patientenverfigungsmuster un-
terschrieben oder ein Formular ausgefullt. Am leichtesten war es einen vorgegebenen Text
zu unterschreiben, welcher hier zum Beispiel von einer Rechtsanwaéltin nach ihren Vortra
gen in Langenfeld verteilt wurde.
» Imwesentlichen war es nachher so, dassich doch dabel ein bestimmtes Formular
unterschrieben habe, esist auch dariiber diskutiert worden, muss man das alles
selbst schreiben, nein hat sie gesagt, dasist ein Text, wenn man den unterschreibt ist
zu sehen, eigentlich wie ein Vertrag. Se hat ganz deutlich gesagt, den kann man
auch nur einmal unterschreiben” (Herr E, Interview 5, Abs. 18).

» Ich binin der Sadt, da war ein Vortrag von einer Rechtsanwaltin und einer von,
kommich jetzt nicht, die hat da driber erzahlt und auch verschiedene Beispiele ge-
nannt und hat da auch Formulare gehabt, die ich dann mit nach Hause genommen
habe und ausgefillt hab® (Frau H, Interview 8, Abs. 5).
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Formulare mit der Moglichkeit der Individualisierung, was in der Regel bedeutet, dass ein-
zelne Themenberei che abgefragt werden und mit Ja oder Nein beantwortet werden kénnen,
dienten einigen Befragten als hilfreiche Vorlage.
» und, ah, dass man das hier auch so anhand dieser Vorlagen, so schén Sttick fur
Stick sagen wir mal, abarbeiten konnte. Das hat mir da eigentlich sehr geholfen. Ich
habe auch schon andere Vorlagen gesehen, wo man sehr viel lesen muss und sich
das selbst so erarbeiten, wie man das formuliert und das hier mit dieser, wo man ja
guas nur ja und nein ankreuzen muss, das fand ich also, das hat mir ganz toll

geholfen, dasist klar formuliert und ganz schon* (Frau B., Interview 2, Abs. 15).

. ... und bei der Patientenverfligung haben wir uns eigentlich an die vorgegebenen
Module gehalten. Die fand ich von der Formulierung her so, dassich sie fur mich
vertreten konnte und habe da nicht grof3artig was umformuliert” (Frau C, Interview
2, Abs. 15).

Ein Befragter hat eine eigene frel formulierte Patientenverfiigung erstellt. Fir einige der
Befragten war der Vorsorgeordner ein sehr hilfreiches Instrument.
Die individuelle Auseinandersetzung und die Beratungsgesprache waren hilfreich, um das
komplexe Thema der Patientenverfiigung auf das zu reduzieren, was der Unterzeichnerin/
dem Unterzeichner personlich wichtig und fir sie/ihn aktuell ist.
» elgentlich war es fur mich in so fern nicht schwierig, weil ich eben die Hilfe hatte,
well wir das zusammen gemacht haben und wirklich so Schritt fir Schritt gegangen
sind und dann auch, sagen wir mal, alles so Frage fir Frage durchgesprochen ha-
ben und dann, immer jeweils entschieden haben, da war das eigentlich fir mich nicht

schwierig.” ( Frau B, Interview 2, Abs. 48).

» undich fand dastoll, was sie gesagt haben, sie kbnnen jetzt riber kommen und
auch im Einzelgesprach mit mir die Texte durchgehen, damit man zum Ziel kommt.
Und ich glaube genau, dasist der richtige Weg. Besser geht’s eigentlich nicht. Man
brauch noch mal einen riesen Anschub oder eine Hilfe, das man das genau in die
Bahn reinkriegt, wo es hin soll* (Herr E, Interview 5, Abs. 73).

Da das Thema Patientenverfiigung sehr komplex ist, bedarf es einer Reihe von individuellen
Fahigkeiten, um zum Ergebnis zu kommen. An herausragender Stelleist hier Durch-
haltevermogen zu nennen, um sich diesem langeren Prozess zu stellen und Antworten auf
die vielen Fragen zu suchen. Aber auch die Fahigkeit sich Unterstiitzung auf allen Ebenen

zu holen ist ein wichtiger Faktor.
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» Hmh, ja, ich hab an sich fir mich so den Eindruck, ich lasse nicht locker, ich bin

der Meinung, die Texte sind ja schon da, man kann also schon an den Texten und

seiner eigenen Meinung da durchaus weiterarbeiten. Esist ja dann im Endeffekt ein

Schutz, eine schone zusatzliche Scherheit die man dadurch bekommt, man muss die

Texte ja sowieso machen, da braucht man also nicht warten* (Herr E, Interview 5,

Abs. 101).

» 1ch hab nicht losgelassen. Nee, das wollte ich eigentlich nie, ich, ich bin, ich war so

hoffnungslos, ich wollte das doch verstehen und warum macht man es mir halt so

schwer, so kammir dasvor” (Herr E, Interview 5, Abs. 65).

Hilfreich bei der Erstellung einer Patientenverfigung sind individuelle Féhigkeiten sowie

Gesprache und Informationen, die die Auseinandersetzung mit dem Thema fordern. Dies

wird in der nachfolgenden Abbildung zusammengefasst dargestellt.

Informations- und
Vortragsveranstaltungen

N

e

Individuelle Fahigkeiten:
z.B. Durchhaltevermdgen,
Fahigkeit sich Unterstiitzung zu holen

Individuelle Beratung

Unterschiedliche Muster
oder Vorlagen

e
S

Uberpriifung
durch den Hausarzt

Gesprache innerhalb der Familie
und mit Anderen

Abbildung 5: Zusammenfassung Kategorie: ,, Hilfreiches bei der Erstellung einer Patienten-

verfigung®
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, Dieses Beschaftigen [...] ist ja mihsam,[...] I st ja nicht das leichteste, der
leichteste Weg*
Hindernisse bel der Erstellung

Deutlich sagten zwei der Gesprachspartner, dass besonders die schmerzhafte Auseinander-
setzung mit einem so existentiellen Thema schwierig, ja sogar quéalend, war.

» Dieses Beschaftigen, was ja stellenweise auch sehr schmer zhaft ist, und auch in
Anfuhrungsstrichen schlaflose Nachte bereitet, ist ja milhsam, na. Ist ja nicht das
leichteste, der leichteste Weg. Ja und irgendwann habe ich mir das dann abgequalt.
Fur mich selber* (Frau A, Interview 1, Abs. 13).

. --.esfallt schwer, esféllt schwer, dasist schwer gefallen. Das geht jedem so, oder
man macht wie im kolschen ,Levenin den Tachrein'“ (Herr F, Interview 6, Abs.
46).

In den meisten Familien ist es ein Tabu Uber Tod und Sterben zu reden und besonders einige
Frauen sagten, dass ihre Manner nichts mit dem Thema zu tun haben wollten.
» ESist also nicht, ich kenn was nicht und mach das, dafiir sind ja die, das Thema, ja
auch sehr tabuisiert, in meiner Familie wird niemals dar tiber gesprochen, auchin
der Generation davor war das also nie ein Thema* (Frau A, Interview 1, Abs. 15).

Neben dem, das sich hier bestétigt, dass es eher die Frauen sind, die sich um die , Gesund-
heit” kimmern, hat das auch zur Folge, dass die Frauen mit dieser existentiellen Auseinan-
dersetzung alleine gelassen sind.
» Mein Mann méchte sich Uberhaupt nicht Uber dieses Thema unterhalten* (Frau A,
Interview 1, Abs. 29).

» Ich habe natiirlich meinen Mann auch mit einbezogen, aber der tut sich da noch

schwer” (Frau B, Interview 2, Abs. 11).

Die Zweifdl, die sich in der Frage: kann ich heute wissen, was ich morgen will, manifestiert,
wurde besonders deutlich beim Thema Koma. Hier sind die Bedenken sehr grof3, sich fest zu
legen.
» Also, sagen wir mal so, wenn ich jetzt was zu bewerten hatte und da stiinde drin,
bel mir steht also ziemlich eindeutig drin, dass also bei nicht mehr relevanten - nicht
mehr beherrschbaren Zustdnden, soll man also alle |ebensrettenden Mittel einstellen,
dann Uberlebe ich das Komastadium wahrscheinlich nicht. Davon mussich

ausgehen. Ja, wohl ist mir dabel nicht, aber ich bin der Meinung, man muss ja eine
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Regelung treffen, so kann der Arzt sich ja auch nicht, gut wenn er die Regelung nicht

hat, versucht er nattrlich® (Herr E, Interview 5, Abs.10).

, Uberlegungen sind, weil man so viel liest, dass doch welche noch die im Koma
gelegen haben, wieder wach werden. Da denk man, ja ah hmhm, wenn aber und ne.
Ich denke in dem Moment, wenn man wirklich sehr krank ist, hangt man am Leben,
auch wenn man vorher sagt, dasswill ich nicht, ne so* (Frau H, Interview 8, Abs.
19).

Neben diesen individuellen und emotionalen Grinden, wurde mehrfach darauf hingewiesen,
dass das Thema sehr komplex sei und es eine sehr lange Zeit gedauert habe die Peati-
entenverfigung endgultig zu erstellen.
Ich habe das am Anfang Uber haupt nicht fertig gebracht das also: ich wollte das
auch gar nicht mehr, nee da geht ich nicht dran® . Da war sofort die Abwehr da, so
ungefahr ne hthere Mathematikaufgabe, nee da macheich nicht mit* (Herr E, In-
terview 5, Abs.59).

» Ich muss ganz ehrlich sagen, esist verwirrend was auf einen zukommt, die einen
sagen, man muss es ganz ausfuhrlich machen, man muss vor allem hinschreiben was
man nicht will, fir uns wirde ich sagen, reicht das hier, da steht das Wichtigste drin,
keine Magensonde und so was, sondern kurz und knapp* (Frau G, Interview 7,
Abs.3).

Ein letzter Faktor, der genannt wurde, waren Schwierigkeiten bel der Erstellung durch
fehlende Krankheitserfahrung.
, Ja, aber die Problematik ist, halt Uber Sachen zu reden, die man sich nicht vor-

stellen kann® (Frau A, Interview 1, Abs. 35).
Hindernisse bel der Erstellung wurden besonders auf der personlichen Ebene deutlich, aber

auch die Komplexitét des Themas spielte eine Rolle. Alle wichtigen genannten Faktoren

werden in der nachfolgenden Abbildung zusammengefasst.
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Zweifel, Unsicherheit

Hohe emotionale Belastung /

- Quaélerei \

Komplexitat des Themas

v

Hindernisse —— hoher Zeitaufwand

/ T Tabuthema , Tod“

Fehlende Krankheitserfahrung

sich allein gelassen fiihlen

Abbildung 6: Zusammenfassung Kategorie: ,, Hindernisse bel der Erstellung einer
Patientenverfigung*

» Man konnte regelrecht eine Checkliste entwickeln, die den Leuten sagt, das
musst du alles tun”

Ratschléage an Andere

Die erste Reaktion auf die Frage nach den Ratschldgen fur Andere, war mehrfach, dass es
hier um ganz individuelle Entscheidungen gehe, bei denen man keine Ratschlage erteilen
koénne. Bei den Ratschlagen zu Rahmenbedingungen und zum Verfahren war es dann fur die
Befragten einfacher. Auch hier wurden die Wege der Meinungs- und Willenbildung (Tabelle
2) bestétigt und teilweise wurde der Prozess sehr ausfihrlich beschrieben.
»Ja sich vorinformieren, Gesprache suchen mit dem Arzt, Hausarzt, [ Hervorhe-
bungen durch die Autorin] wo es nétig ist eventuell einen Seelsorger, dasware
vielleicht auch gar nicht mal so verkehrt. Und dann, sich an eine neutrale Stelle
wenden, wie die esCor ja hier fiermiert, sage ich mal, und dann die Entscheidung
treffen, unter Umstanden den Partner mit dazu, die Verwandtschaft mit dazu, falls
Kinder da sind den Familienrat einberufen, meinetwegen, und dann sagen: so und

jetzt machen wir das so und damit ist die Sache gelaufen. Ja, so einfach seheich das,
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wo ich es hinter mir hab. Ein Anderer tut sich wahrscheinlich schwerer damit*
(Herr F, Interview 6, Abs. 27).

Ja, die Schulung, das Aufklaren ist wichtig, man kann auch Literatur holen, aber
wenn ich nicht weil3, was losist, dann ist es sehr schwierig von der Literatur sich ein
bisschen da aufkléren zu lassen, einfacher geht es wirklich durch einen Vortrag. Das
ist fir mich das Einfachste gewesen. Vor allen Dingen wahrend des Vortragesund je
nach demwie der Vortragende das zul&sst, wird wahrend des Vortrages schon
Fragen gestellt oder am Schluss und auch aus diesen Fragen kann man schon sehen,
was bel den Anderen losist, was haben die fiir Probleme: oh, die sind ja ganz
anders, ach deswegen machen die das, oh ja, die haben ja gar keine Kinder und die
anderen haben sieben Kinder und was weif3ich alles, nicht. Und da sieht man erst
mal, was da alles dranhéngt und warum die Leute auch da sind. Man ist ja meistens
bei solchen Vortréagen nicht allein da, die werden ja gut besucht und das Interesse an
diesen ganzen Unterlagen ist ja sehr stark vorhanden. Das hat mich auch
Uberrascht, ich habe gedacht, das wére so eine Welle gewesen. Nee, es gibt sehr
viele Leute, die das machen wollen* (Herr E, Interview. 5, Abs. 95).

» Ich finde das sehr gut, Vortrag anschlief3end Texte vorschlagen, mitgeben oder
anbieten zum Kauf, egal wie, und da ist eine Symbiose zu sehen und wenn sie sagen,
ich bin auch weiterhin Ansprechpartner, dasist das Beste was man machen kann*
(Herr E, Interview. 5, Abs. 111).

Danach konnte eine Checkliste folgendermal3en aussehen:
» Informationen sammeln, sich vorinformieren durch
- Literatur,
- Vortrage und Informationsveranstaltungen (Schulungen/Trainings), bei denen
Fragen gestellt werden kdnnen und Informationsmaterial incl. Formularen
verteilt wird
- neutraler Beratungsstelle fur konkrete Einzelfragen
=  Gesprache mit Arzt, Hausarzt, Seelsorger fuhren
= Entscheidungen treffen

» Diese Entscheidungen mit Partner und Familie besprechen
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Die Checkliste deckt sich mit einem Informationsblatt, welches im Projekt in Langenfeld
entwickelt wurde und bel der Beratung durch das esCor Team abgegeben wird. Die Aussa-
gen der Befragung bestétigen das vorhandene Material.

Was wichtig ist!
1. Uberlegen Sie, was Sie sich fur Krankheit, Alter oder Unfall wiinschen:

Wie will ich behandelt werden, wenn ich krank (oder pflegebedtirftig) bin?
Was ist mir fir mein Leben und mein Sterben wichtig?

2. Besprechen Sie |hre Winsche und Vorstellungen mit Ihren Vertrau-
enspersonen (z.B. Angehérige, Freunde und Pflegepersonal) und mit lhrem
Hausarzt.

3. Um sicherzustellen, dass |hr Wille befolgt wird, halten Sie lhre Wunsche
schriftlich fest (z.B.: Patientenverfugung, Notfallplan) und verwahren Sie die
Vorsorgeverfugung(en) dort, wo sie gut gefunden werden kénnen.

4. Informieren Sie Ihren Hausarzt (ausdrticklich) tber lhren schriftlich
niedergelegten Willen.

5. Tragen Sie eine Hinweiskarte bei den Ausweispapieren.

6. Halten Sie den Kontakt zu |hrer Vertrauensperson/ lhrem Bevollmachtigten
aufrecht.

7. Solange Sie selbst ihren Willen dutern kénnen, kommt lhre Patienten-
verfugung nicht zum Tragen und es gilt Ihre Aussage.

8. Zur wirksamen Durchsetzung |hrer Wunsche fir den Fall, dass Sie selber
nicht mehr entscheiden kénnen, ist es sinnvoll eine Person Ihres Vertrauens
zu bestimmen. Das kann durch eine Vorsorgevollmacht oder eine
Betreuungsverfugung als Erganzung zu einer Patientenverflugung geschehen.

9. Uberdenken Sie l|hre Entscheidung in regelméaRigen Abstanden und
dokumentieren dies mit Unterschrift samt Datum maéglichst jedes Jahr. Sie
kénnen Ihre Patientenverfigung jederzeit verandern oder erneuern.

10. Auch wenn nicht jede Situation im Voraus abgesichert und festgelegt werden
kann, kénnen Sie doch in hohem Mafe selbstbestimmt vorsorgen.

Bei Fragen sind wir fur Sie da.

Rufen Sie uns einfach an: 02173 — 4993241 das esCor Team
esCor e.V. AWO Begleitdienste in Abschiedszeiten eSCor
Projekt Langenfeld (S~

Solinger Str. 103
40764 Langenfeld

Abbildung 7: Informationsblatt zur Beratung (esCor e.V. Langenfeld)

Ergénzend zu den schon dargestellten Prozessablaufen, wurde mehrmals genannt, dass es
wichtig ist bei Informationsveranstaltungen mit Anderen ins Gespréch zu kommen und dort

in einer vertrauensvollen Atmosphére, die Moglichkelt zu haben Fragen zu stellen.
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» Also was ich so beobachtet habe, bei allen Trainings, die Leute sind spontan be-
geistert. Se haben es beim Erzihlen verstanden, aber wenn die Leitperson weg ist,
ja dann tauchen Fragen auf, jetzt werden die nicht mehr beantwortet. Ja, dann
schreibt man die sich auf, wie kommt man dann zu Potte, sozusagen, kann man ja

sagen” (Herr E, Interview. 5, Abs. 71).

Besonders wichtig scheint auch das Angebot zu sein, nach einem Vortrag als Gesprachs-

partnerin zur Verfligung zu stehen, damit Fragen geklart werden kénnen.

» Ja, deswegen, ihre Funktion ist unheimlich wichtig, zu Ihnen haben sie sofort
Vertrauen. Wenn sie da vorne vortragen und das neutral erklaren oder anderen, wie
sie esja machen, engagiert erklaren, da lernen die Leute alles, was sie brauchen.
Also, der direkte Vortrag ist das beste Mittel* (Herr E, Interview. 5, Abs. 133).

Neben der Beschreibung des Prozesses war es einigen Befragten ein Anliegen, dass anderen

ihre Angste im Vorfeld genommen werden. Aus der eigenen Beratungserfahrung beschreibt

Frau A, dass es hilfreich sein kann erst einmal eine V orsorgevollmacht zu erstellen.

» Das man Uberhaupt mal anfangt. Und da ist, wenn man jemanden seines Vertrau-
ens hat, die Vorsorgevollmacht schon mal das erste. Und dann kommen ja schon mal
Gesprache und daraus entwickelt sich das. Also ware mein Rat* (Frau A, Interview
1, Abs. 58).

Und immer wieder wird deutlich, dass es Zeit braucht. Das Erstellen einer Patientenverfi-

gung ist ein sehr personlicher Prozess, der aber auch die Partner oder die Kinder betrifft. In

der Regel sind das jene Personen, die eine Verfiigung umsetzen bzw. daflir sorgen werden,

dass die Verfligung umgesetzt wird. Sie missen die Inhalte kennen und mittragen kénnen.

» Also ich finde, man sollte es nicht zwischen Tir und Angel machen. Sondern man
sollte wirklich in sich gehen und sich damit auseinander setzen. Weil, wenn das zum
Tragen kommt, kann man nichts mehr entscheiden. Dann kann ich nicht mehr sagen,
das habe ich mir doch irgendwie anders tberlegt. Man wird, wenn man Gliick hat,
danach behandelt. Und dann sollte man wirklich das ankreuzen, was man wirklich
haben mdchte. So von daher sollte man sich gut Uberlegen, was man méchte und
dann auch ganz in Ruhe das wirklich mit dem Partner besprechen, weil ich konnte
mir schon vorstellen, dass es manche Partner gibt, die sagen, das kann ich gar nicht
tragen. Ja, so und mein Mann hatte Schwierigkeiten damit, dass ich gesagt habe, ich
mochte keine |ebensverlangernden Mal3nahmen weil er sagt, ich mochte dich nicht

gehen lassen, aber ich hab gesagt, wenn ich in dem Stadium bin, dann ist es schoner,
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wenn ich dann gehen kann, als wenn ich dann noch irgendwie kiinstlich am Leben
gehalten werde. Aber das dem Partner zu vermitteln, da muss man, denk ich, erst ne
tiefe Partnerschaft haben und muss wirklich die Moglichkeit haben, dar Uber zu
reden. Wenn man nur sagt, ich will das aber so, dann ist esvielleicht fir den
anderen schwierig das gegen einen Dritten zu vertreten. So, das ware das, was mir

spontan dazu einfallt” (Frau C, Interview 3, Abs.25).

Es wurde deutlich, dass es eine tiefe Uberzeugung gibt, dass es wichtig ist sich mit diesem

Thema zu beschéftigen. Dies gilt fur alle Altergruppen.
» Also ich denke, man sollte es nicht zulange auf die lange Bank schieben. Das finde
ich, ist eine wichtige Sache, weil es geht manchmal schneller, als man denkt und
auch grade junge Leute, die machen sich da keinen Kopf drum, die denken, ja, ir-
gendwann mal. Aber es kann wirklich schnell was passieren und man ist dann in der
Stuation, dass man halt bei Eltern oder Partnern halt nicht genau weil3, was
wiinscht derjenige sich. Und nur weil es das Kind ist oder nur weil es der Partner i,
da habe ich noch lange nicht das Recht, dar Uber zu entscheiden. Von daher sollte
man es auch zeitig machen. Aber auch ein Testament sollte man zeitig machen. Also
ist meine Erfahrung. Das wére eigentlich daseinzige® (Frau C, Interview 3, Abs.
35).

» S0 was muss bekannt gemacht werden, damit die Leute auch mit so einem Thema
sich beschéaftigen. Egal ob sie unterschreiben oder nicht, aber so was muss man
wissen, dasist Allgemeinbildung fast, n6 das gehdrt eigentlich zur Allgemeinbil-
dung* (Herr E, Interview. 5, Abs. 129).

» Ich sag immer jedem: mach das* (Frau H, Interview 8, Abs. 37).

Die Patientenverfiigung kann jederzeit geandert und auf die eigene L ebenssituation ange-
passt werden. Das ist gerade fUr jingere Menschen wichtig, bei denen sich noch héufig
vielesim Leben verandern kann.
» ISt halt ein Findungsprozess. Und nicht einfach ein Kreuz dranmachen und sich gar
nicht im Klaren darUber sein, was sie da schreiben” (Frau A, Interview 1, Abs. 48).

Damit kénnen auch Angste und Unsicherheiten genommen werden, wenn den Menschen,
die fur sich eine Patientenverfiigung erstellen deutlich wird, dass die
. - Patientenverfigung [ ...] ein Teil [ist], der lebt mit uns. Und veréndert sich
immer wieder in der Zeit“ (Frau A, Interview 1, Abs. 19).
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Trotz anfanglicher Zurtickhaltung, konnten alle Befragten aus ihrer eigenen Erfahrung

Ratschlége fir andere Menschen geben, die eine Patientenverfligung fir sich erstellen

wollen. Diese Abbildung fasst die Ratschldge zusammen.

Informations- und

Individuelle,
Vortragsveranstaltungen

neutrale Beratung

Literatur

fur jeden /

Ratschlage

Entscheidung mit Partner \

und Familie besprechen

Kombination Patientenverfligung
mit Vorsorgevollmacht

_ \ \ /Unterschiedliche Muster
Wichtiges Thema oder Vorlagen

—_Gesprache mit Arzt,
Hausarzt, Seelsorger

Entscheidung treffen

Abbildung 8: Zusammenfassung Kategorie: ,, Ratschlage an Andere*

»Ich bin in der Beziehung fur die Zukunft ein bisschen ruhiger geworden*

Veranderungen nach dem Erstellen einer Patientenverfligung

Zentrale Aussage bei der Frage nach Verénderungen nach dem Erstellen einer Patienten-

verfiigung war das AuRRern von Gefiihlen wie Beruhigung, Erleichterung bis hin zu Freude

bei der auch Stolz mitschwingt.

“lch bin in der Beziehung fur die Zukunft ein bisschen ruhiger geworden” (Herr F.,

Interview 6, Abs. 31).

, Ich bin an sich erfreut dariber, ich bin erleichtert und ich freue mich, dasswir das

geschafft haben, dieses Papier zu haben” (Herr E, Interview 5, Abs. 127).

»Jaich will nicht sagen, dass mir das Spald macht mich damit zu befassen, aber ich

halte das fUr ganz wichtig, auch hier so einen Vorsorgeordner und esist mir eben

eine Beruhigung auch” (Frau G, Interview 7, Abs. 62).

Sicherheit und Schutz wurden genannt in Bezug darauf, dass die eigenen Winsche am Le-

bensende umgesetzt werden und dass die Angehdrigen wissen, was zu tun ist.
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» und esist fur ihn auch eine Erleichterung irgendwo, dann kann er hingehen und
sagen, da hier steht drauf was gemacht werden soll. Esist vielleicht auch fur sein
Gewissen eine Beruhigung. Das wenn wirklich mal eine Maschine abgestellt wiirde,
er nicht die Zweifel hat, ist das richtig sondern da steht: Mach aus* (Frau C,
Interview 3, Abs. 31).

»Ja. Ja da bin ich beruhigter, dass ich da, wenn ich mir vorstelle, ich 1&g da so im
Koma, mit so Schlauchen und also und vor allem auch fir meine, fir meinen Mann

und meine Tochter und so...* (Frau B, Interview 2, Abs. 74).

» Ich bin beruhigter. Auch, das weif3 man ja nun nie, wen es von uns zuer st trifft, aber
auch im Hinblick auf den Partner, also die Vorstellung, das habe ich je nun bei
meiner Mutter erlebt, die Vorstellung, dass da was geregelt ist und wenn es auch den
Partner trifft* (Frau G, Interview 7, Abs. 74).

Esbleibt aber bei allem immer auch noch Angst und Unsicherheit, ob die Wiinsche wirklich
umgesetzt werden und ob alle Entscheidungen richtig getroffen wurden.
» Davor habe ich ein bisschen Angst, dass man dann doch ausgeliefert ist* (Frau G.,
Interview 7, Abs. 47.)

» Ich denke mir nur eben manchmal, das beruhigt mich ein bisschen, nehmen wir mal
an man hat einen Unfall und hat, kann da nicht mehr selbst was zu beitragen, dann
wird man ja an alle moglichen Gerate erst mal angeschlossen, so und wenn man
jetzt, wenn sich dann rausstellt, dass man die Patientenverfligung hat, hoffentlich
werden die dann auch wieder abgeschaltet oder werden die nachher einfach, laufen

die einfach weiter” (Frau G., Interview 7, Abs. 37.)

» Und da ist man ja nun einigermaf3en abgesichert, das hoffe ich zumindest” (Frau
G., Interview 7, Abs. 78.)

Besonders die Méanner machten deutlich, wie wichtig esihnen ist, dass es bald eine rechtli-
che Absicherung der Patientenverfigung geben soll.
» Das ware schon, wenn so eine Scherheit noch hinzu kame, dann wiisste man, ja-
wohl ich hab was Snnvolles unter schrieben und bin sicher, da wird auch darauf
geachtet* (Herr E, Interview 5, Abs. 38).

. --jadasist, esware schon, wirde ich sagen, wenn, wenn die Gesetze endlich mal

ah ja, wie sagt man, rechtkréftig wirden* (Herr 1, Interview 9, Abs 70).
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Dariiber hinaus sind einige der Befragten zu Experten in eigener Sache geworden und treten
jetzt als Multiplikatoren auf. Sie haben durch den eigenen Prozess Kompetenzen gewonnen
und ihren eigenen Horizont erweitert.
» Ich muss natdrlich aufpassen, weil 8h auch auf Feiern, ah da jetzt zu kommen und
zu sagen, also wisst ihr, dasist natirlich kein Thema. Partygesprach. Aber man
muss auch aufpassen, dass man da nicht das Lachen aus dem Gesicht der einzelnen
Leuteda treibt® (Frau A, Interview 1, Abs. 19).

Sie tragen von sich aus die Information nach auf3en, eine Patientenverfiigung erstellt zu
haben und kdnnen manchmal sehr entschieden sagen, was richtig und falsch ist. Die Befra-
gung war an dieser Stelle auch hilfreich, da konkrete Fragen aus dem komplexen Bereich
der Vorsorge geklart werden konnten.

, Ah sagen wir mal, eigentlich nur, wenn ich es anspreche. Das habe ich noch nicht
erlebt, dass einer gefragt hat, hast du eine Patentenverfliigung oder ich habe jetzt
eine gemacht oder so. Und wenn das dann so zur Sprache kam, dann immer dieses,
was die wahrscheinlich auch so ein bisschen abhalt, ja dann muss man ja jedes Jahr
oder alle zwei Jahre muss man zum Notar und ich hab gesagt, das stimmt nicht, du
musst nicht zum Notar. Doch man muss. Da hab ich auf den Tisch gehauen: man

muss nicht, ich weil3 es ganz genau® (Frau B, Interview 2, Abs. 87).

Durch die intensive Beschéftigung mit dem Themenkomplex Sterben und Tod und der
konkreten Frage danach, wie jemand behandelt werden méchte, wenn er selbst nicht mehr
entscheiden kann, wird in der Regel ein Entwicklungsprozess ausgel Ost.

,» Und das macht, ja man kann sogar sagen, das macht Uberhaupt reifer, weil man
Bescheid weil3. Allein das Dar tiber-Bescheid-zu-wissen, ist sehr gut, auch wenn man
Leute mal unterwegs trifft und da kommt vielleicht das Gespréach darauf, ist mir auch
schon passiert: Wie? Was? Das Patiententestament kenne ich, aber wasist eine
Patientenverfligung? - also gut, da waren die Begrifflichkeiten noch unterschiedlich
- Aber wieso? Muss man das haben? Wie sollte man das denn machen? Und
generell, wenn man dann ein paar Satze sagt, dann machen die anderen Leute dicht,
jawarum? Weil sie verdecken wollen, dass sie keine Ahnung haben, dasist meine
Erklarung dafir. Leute, die das gemacht haben, die reden da anders driber: Die
sagen, ja, o. k., da steht das so. Aber dasist ja auch verstandlich, wenn jemand was
noch nicht erledigt hat, dann redet er nicht gerne drtiber. Man kann ja noch ein paar
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I nfor mationen bekommen aber das kommt immer darauf an, wie bekannt ist der mit

einem” (Herr E, Interview 5, Abs. 131).

» undich muss ehrlich sagen, je mehr ich mich damit befasse, wie soll ich das aus-
driicken, je mehr verliert es an den grof3en Schrecken, weil man ja weil3, wenn ich
das doch alles geregelt habe dann kann es so schlimm vielleicht nicht werden, wenn

man das bel klarem Verstand so entschieden hat* (Frau G., Interview 7, Abs. 64).

Die Ergebnisse auf die Frage nach den Veranderungen nach dem Erstellen einer Patienten-
verfiigung wiesen eine grof3e Bandbreite an Aspekten auf, die in der nachfolgenden Abbil-

dung erfasst wurden.

Beruhigung Erleichterung

Entwicklungsprozess
\ Freude und Stolz

e

~ Sicherheit

Veranderungen

und Schutz
Experten in eigener Sache — Angste und
Multiplikatoren Unsicherheiten

Wunsch nach rechtlicher Absicherung

Abbildung 9: Zusammenfassung Kategorie: ,, Veranderungen nach der Erstellung einer

Patientenver fligung*
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Fazit — Diskussion der Ergebnisse

Patientenverfiigung als Baustein der Patientensouver anitat

In jeder akuten oder chronischen Krankheitssituation sind Patientinnen vor die Frage ge-
stellt, wie intensiv sie sich mit ihrer Erkrankung auseinander setzen mochten. Das hier ge-
wéhlte Beispiel Uber das Erstellen einer Patientenverfiigung ist ein komplexer Prozess, der
nicht nur das Sammeln und Bewerten von Informationen beinhaltet, sondern auch eine
individuelle Auseinandersetzung mit existentiellen Fragen bedeutet. Die Ergebnisse der
vorliegenden Studie veranschaulichen eindrucksvoll diesen Prozess.

Die folgende Abbildung beschreibt den idealtypischen Weg vieler Menschen, wenn sie eine

Patientenverfiigung fur sich erstellen.

Die souverane Patientin
Partizipation/
Patientenrechte
Erfolgserlebnis

Nutzen von Beratungsangeboten
Bewertung von Informationen fiir die eigene Situation

[ Schliisselqualifikationen

Kompetenz/
Sachverstand

Wissenssammlung (Informationsbroschiren, Vortréage, Literatur, Internet)

Auseinandersetzungsprozess
Eigene Wiinsche und Bedurfnisse wahrnehmen und aktiv werden

Erstellen einer
Patientenverfiigung

Abbildung 10: Auf dem Weg zur souveranen Patientin

Die Schlusselqualifikationen fur eine souveréne Patientin sind zum einen Kompetenz/
Sachverstand und zum anderen die Partizipation. Beide Qualifikationen werden im Prozess
des Erstellens einer eigenen Patientenverfiigung geférdert. Alle Befragten haben ihre Pati-
entenverfiigung nicht in einer akuten Krankheitssituation erstellt. Somit konnten sie den
Prozess in ihrem eigenen Tempo und einer selbst gewahlten Intensitédt vollziehen. Mit die-
sem Prozess haben sie ihre Kompetenzen erweitert. Sie haben ihre eigenen Winsche und
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Bedrfnisse wahrgenommen, sind aktiv geworden und haben sich dem Auseinanderset-
zungsprozess gestellt. Erganzend dazu haben sie ihr Wissen durch Medien, Informations-
broschiren, Vortrage, I nformationsveranstaltungen, sonstige Literatur sowie durch das
Internet erweitert. Dieses Bundel an Informationen haben sie fir ihre personliche Situation
bewertet und haben fast alle den Weg zur Beratung gefunden. Besonders das Erfolgserlebnis
zum Ziel, zur eigenen Patientenverfiigung, gekommen zu sein, erfillte die meisten der
Befragten mit Stolz und einem starken Gefiihl von Zufriedenheit. Damit sind Kompetenzen
erarbeitet worden, die eine Basis fur ahnliche Prozesse, zum Beispiel in Krankheitssituati-
onen, darstellen. Dies kann konkret bedeuten, dass bel einer Diagnosestellung durch den
Arzt zusétzliche Informationen tiber Broschiren, das Internet oder V ortragsveranstaltungen
eingeholt werden. Aber auch ein Besuch in einer Patientenberatungsstelle wird den
Befragten leichter fallen, dafast alle schon Beratungserfahrungen mit dem Beratungsange-
bot esCor in Langenfeld gemacht haben. Das Gefuihl des Stol zes eine Patientenverfiigung
erstellt zu haben wird sich auf die Kommunikation mit Arztinnen auswirken. Die Patientin
kann mit einer groferen Souveranitét in ein Arztgesprach gehen.

In der Krankheitssituation sind die Entscheidungen einer Nutzerin des Gesundheitssystems
nicht nur von individuellen Faktoren abhangig, sondern auch von den Rahmenbedingungen.
Diese muissen so gestaltet sein, dass eine Nutzerin in der Lage ist, Entscheidungen zu
treffen. An dieser Stelle kann und muss das Modell des Shared-Decision-Making zum Tra-

gen kommen.

Forschung und politische Diskussion zum Thema Patientenver fiigung

Die formalen und inhaltlichen Anspriiche an Patientenverfligungen als ein Instrument zur
Absicherung der Patientensouveranitét fur die Situation, in der jemand nicht mehr selbst ent-
scheiden kann, sind hoch, da Menschen in der Anwendungssituation sehr vulnerabel sind.
Das erschwert die Erstellung einer Patientenverfiigung. Informationsveranstaltungen und
Beratungsangebote sind eine notwendige Erganzung. Es war sehr erfreulich, fir das
Angebot in Langenfeld mehrfach positive Riickmeldungen zu erhalten und damit eine
Bestatigung zu bekommen auf dem richtigen Weg zu sein. Alle Interviewpartner kannten
das esCor Beratungsangebot in Langenfeld, auch wenn sie es selbst vor der Erstellung ihrer
Patientenverfiigung nicht in Anspruch genommen hatten. Teilweise wurde das Beratungs-
angebot in Langenfeld dazu genutzt, die Patientenverfligung Uberprifen zu lassen.

In einigen Interviews wurde deutlich, dass die Gespréchspartnerinnen als Expertinnen in

eigener Sache mittlerweile selbst zu Multiplikatorinnen geworden sind, da sie in Gespréchen
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mitteilen, eine Patientenverfligung zu haben. Die Interviews wurden von fast allen
Interviewpartnerinnen auch dazu genutzt, inhaltliche Fragen zum Thema V orsorge und
Patientenverfiigungen zu kléren, was die Komplexitét von Patientenverfiigungen selbst bel
informierten Menschen unterstreicht.

Die Diskussion um das Thema V orsorge durch Patientenverfigungen und eine gesetzliche
Regelung wird sehr eng mit der gesamtgesel | schaftlichen Diskussion um Sterbehilfe gefihrt.
Daher kbnnen quantitative Befragungen durch eine entsprechende Fragestellung bestimmte
Ergebnisse produzieren. Die vorliegenden qualitativen Interviews machen deutlich, dass
sich Menschen, die eine Patientenverfiigung fur sich erstellt haben, in der Regel viele
Gedanken um den Sinn und die Bedeutung fur sich gemacht haben. Letztlich kénnen nicht
alle moralischen Konflikte, die in der Entscheidungssituation entstehen kénnen, vorab
geregelt werden. Die Interviews haben aber gezeigt, wie sehr sich Menschen mit einer
eigenen Patientenverfiigung eine grofitmogliche Sicherheit fur sich und ihre Angehoérigen
winschen.

Fur die Einschdtzung des Einflusses des Beratungsangebotes in Langenfeld wére esinte-
ressant gewesen, Menschen mit Patientenverfligung aus einer vergleichbaren Stadt zu be-
fragen, in der es kein solches Beratungsangebot gibt. Auch die Befragung von jiingeren
Menschen wirde sicherlich noch weitere Aspekte zu Griinden, Auslésern und Motivationen
akzentuieren. Da aber bel den Interviews deutlich wurde, dass die konkrete Auseinan-
dersetzung mit dem Thema Tod in den meisten Féllen in Zusammenhang mit dem L ebens-
alter und der Lebens- und Berufserfahrung steht, wére es evtl. nicht leicht geworden Inter-
viewpartner aus dieser Zielgruppe zu finden.

Bei dieser Befragung wurde nicht Uberpriift, welche Qualitét die erstellten Patientenverfi-
gungen haben. Qualitét bedeutet in diesem Zusammenhang die Ubereinstimmung der Pati-
entenverfigung mit den Vorstellungen und Wiinschen der Verfasserin. Eine qualitative
Studie mit einer detaillierten Analyse der erstellten Patientenverfliigung kénnte dartiber
Auskunft geben. Eine derartige Uberpriifung konnte dabei auch Anhaltspunkte fiir die
Qualitat von Beratungsangeboten und/oder Broschiiren geben.

Im Mittelpunkt dieser Arbeit standen die personlichen Motive zum Verfassen einer Pati-
entenverfigung, die férdernden und hindernden Faktoren sowie die V eranderungen nach der
Erstellung. Nur punktuell konnte auf die breite und umfangrei che gesellschaftliche und
politische Diskussion eingegangen werden. Hier wird aber deutliche, dass eine unabhéngige
wissenschaftliche Begleitforschung der gesellschaftlichen Auswirkungen von Patien-

tenverfigungen erforderlich ist. Patientenverfiigungen sind ein Ausdruck der Selbstbe-
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stimmung. In der Anwendung stehen Angehérige und Fachleute im Spannungsfeld zwischen
dieser Selbstbestimmung und Firsorge. Daher missen Entscheidungen immer wohl Gberlegt
und reflektiert getroffen werden. Weiter dirfen Patientenverfligungen nicht zu einem
Instrument der Kostenreduzierung im Gesundheitswesen missbraucht werden.

Das Thema Patientenverfigung in alen seinen Dimensionen ist eingebettet in das Modell
der ,,End-of-Life Care". Die Hospizbewegung hat den Einzelnen und seine Angehdrigen im
Blick und will das Thema Tod und Sterben in die Lebensrealitét der Menschen zuriickholen.
Beim Hospiz- und Palliative Care- Ansatz steht die Versorgung im Vordergrund. Das
Konzept der ,,End-of-Life Care" beschreibt einen umfassenderen Ansatz, der den An-
spriichen des Public Health Ansatzes gerecht wird. End-of-Life Care umfasst , alle prakti-
schen, politischen oder auch wissenschaftlichen Aktivitéten unterschiedlicher Akteure auf
der Mikro-, Meso- oder Makroebene zur Gestaltung und V erbesserung von L ebens- und
Sterbensbedingungen in einem konkreten gesellschaftlichen Umfeld® (Ewers, Schaeffer
2005, 12).

End-of-Life-Care

Wissenschaftliche Selbsthilfe-
Aktivititen aktivititen

Terminal | Hospice
Care Care

Professionelle Politische
Aktivitaten Aktivitaten

Abbildung 11: Terminologische und konzeptionelle Einordnung von End-of-life Care
(Ewers, Schaeffer 2005)

Das Schaubild verdeutlicht die in der Definition angesprochenen Dimensionen. Hier geht es
um die popul ationsbezogenen Bedarfs- und Problemlagen in der letzten Lebensphase. Diese
letzte L ebensphase meint nicht nur die Sterbephase, sondern kann auch mehrere Jahre

umfassen. Besonders, wenn es um die Frage der Selbstbestimmung von Menschen am Le-
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bensende geht, werden ,, Grundsatzfragen der Gesundheitssystemgestaltung sowie konkurrie-
rende gesellschaftliche, politische oder kulturelle Ansétze nicht ausgeklammert” (Ewers,
Schaeffer 2005, 12). Patientenverfiigungen bieten eine Mdglichkeit, die Patienten-
souveranitét fur Situationen am Lebensende zu stérken, in denen der direkte Dialog zwi-
schen Patienten und dem therapeutischen Team nicht mehr moéglich ist. So konnen stell-
vertretend Entscheidungen im Sinne der Betroffenen erreicht werden. ,, Die Méglichkeiten
der Partizipation zu férdern und im Sinne der Nutzer parteiisch zu betreiben, ist ebenso eine
Aufgabe von Public Health wie die wissenschaftliche Begleitung der Prozesse und die
Evaluierung der Effekte einer Etablierung der neuen Rollen und Aufgaben der Nutzer auf
Effektivitét und Effizienz des Systems® (Dierks, Schwartz 2003, S. 321).

Die Beratung zu Patientenverfigungen ist &uf3erst vielschichtig und inhaltlich komplex. In
der Regel verfigt eine Person allein nicht Gber die nétige Qualifikation. Ergénzend zu den
unabhéngigen Patientenberatungsstellen braucht es auch unabhangige Beratung zu Patien-
tenverfiigungen von geschulten Ehrenamtlichen und Fachleuten. Ehrenamtliche kénnen den
Bereich der Grundsatzinformationen Ubernehmen. Individuelle und konkrete Fachfragen

koénnen dann von den Fachberaterinnen mit den Ratsuchenden geklart werden.

Der Respekt unserer Gesellschaft vor der Selbstbestimmung des Individuums ist ein hohes
Gut, welches weiter zu fordern ist. Dies verlangt von den Nutzerinnen des Gesundheits-
systems ein hohes Mal3 an Einsatz und Auseinandersetzung und gleichzeitig mussen die
Nutzerinnen, die sich dieser Entwicklung nur eingeschrankt stellen kénnen, geschiitzt wer-

den.
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Anhang

Einladung zur Befragung

esCor.

Die ( AWO-Begleitdienste in Abschiedszeiten

Einladung zum Interview

Mit einer Patientenverfiigung kann ich festlegen wie ich im Krank-
heitsfall behandelt werden mochte, wenn ich mich selbst nicht mehr
duBern kann.

Viele Menschen reden davon so eine Patientenverfiigung machen zu
wollen, aber bei vielen geht es dann nicht weiter.

Wir suchen Menschen, die fiir sich eine Patientenverfiigung
erstellt haben und uns in einem Gesprdch dariiber berichten
mochten, warum und wie sie das gemacht haben.

Helfen Sie uns unsere Beratungsangebote weiter zu verbessern!

Wenn Sie uns Berichten mochten und ca. 30 - 45 min. fir uns Zeit
haben, rufen Sie uns an, damit wir einen Termin vereinbaren konnen.

Unsere Telefonnummer: 02317 - 4993241

Silke Niewohner
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I nterviewleitfaden

Interviewleitfaden
Einleitende Zusammenfassung:

Sie haben fiir sich eine Patientenverfiigung (PV) erstellt. Mich
interessieren in diesem Gesprdch besonders die Griinde warum Sie
das gemacht haben; was dabei hilfreich und was hindernd war.

e  Wie sind Sie auf die Idee gekommen eine PV zu erstellen?
Gab es fiir Sie einen konkreten Anlass, um eine PV zu erstellen?
. Was hat Thnen bei der Erstellung geholfen?

Wie haben Sie sich zu diesem Thema informiert? (Zeitung,
Broschiren mit Vordrucken, Vortrage, Einzelberatung;
Gesprdche im Freundeskreis und mit Angehorigen)

Wie war der Ablauf?
. Was war bei der Erstellung schwierig?

) Was wirden Sie anderen Menschen raten, die eine PV
erstellen méchten?

o Hat sich fir Sie etwas verdndert seit Sie die PV erstellt
haben?

) Gibt es noch etwas, das Thnen in diesem Zusammenhang
wichtig ist und das Sie jetzt gerne sagen méchten?
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Soziodemogr aphischer Fragebogen

Personliche Angaben

1. Ichbin O weiblich O mdnnlich

2. Mein Familienstand ist: O ledig / O verheiratet / O geschieden / O
verwitwet

3. Meine Wohnsituation ist: O eigene Wohnung gemeinsam mit Partner / O
eigene Wohnung allein / O Seniorenresidenz / O gemeinsame Wohnung mit:

4. Alter: Ich bin

O unter 20 /0 20-29 /0 30-39 /0 40-49 / O 50-59 / O 60-69 / O 70-79 /
O 80 oder dlter

5. Ich bin berufstdtig O ja / O nein

6. Beruf:

7. Ich binRentner: O ja / O nein
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Einver standniserklarung

Name:

Einverstdndniserkldrung

Zur Studie: Fordernde und hindernde Faktoren der

Patientensouverdnitdt am Beispiel von Patientenverfiigungen

Ich erteile die Erlaubnis, dass meine Daten, die im Rahmen dieses Interviews
entstehen, in anonymisierter Form, zu Studienzwecken an der FH Emden
Studiengang Public Health von Frau Silke Niewohner erfasst und verarbeitet
werden .

Datum: ..o Unterschrifti..ovceceeeeee,
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Transkriptionsbeispiele
Beispiel Kodierung
Interview 2, Frau B

Interview 5, Herr E
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