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Oft, aber nicht immer mit den Betroffenen besprochen

Medizinische Entscheidungen
am Lebensende sind haufig
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Hintergrund

Arztinnen und Arzte stehen in der letzten Lebens-
phase ihrer Patientinnen und Patienten haufig vor der
Entscheidung flir oder gegen eine medizinische Behand-
lung, die sich auf die verbleibende Lebenszeit auswirkt
(sog. «medical end-of-life decision», ELD). Reprasenta-
tive Daten zur Haufigkeit entsprechender Praktiken
wurden bisher in der Schweiz erst einmal — 2001 und
beschriankt auf die Deutschschweiz — erhoben [1]. Im
Rahmen des Nationalen Forschungsprogramms 67
«Lebensende» fiihrte das Institut fiir Epidemiologie,
Biostatistik und Pravention der Universitdt Ziirich in
Zusammenarbeit mit Forschenden der Klinik fiir Ger-
iatrie am UniversitétsSpital Ziirich, dem Institut fir
Biomedizinische Ethik der Universitat Genf und dem
Bundesamt fiir Statistik eine neue représentative Erhe-
bung bei Arztinnen und Arzten durch. Die Kernfragen
des Fragebogens blieben gegentiber 2001 unverdndert,
was es ermoglicht, den Einfluss verdnderter Rahmen-
bedingungen und gesellschaftlicher Entwicklungen zu
untersuchen. Dazu gehoren die demografische Alterung,
das neue Erwachsenenschutzrecht und die Verbreitung
von spezialisierten Institutionen wie stationdre Hos-
pize oder Palliativstationen.

Methodik

Das Bundesamt fiir Statistik zog ab August 2013 tber
den Zeitraum von sechs Monaten wochentlich eine
Zufallsstichprobe aus den von den Zivilstandsdmtern
gemeldeten Todesfdllen von Personen, die ein Jahr alt
oder dlter waren. Das Studiendesign gewdhrleistet die
Anonymitdt der Daten auf allen Ebenen und zu jedem
Zeitpunkt. Von den in der Deutschschweiz versand-
ten 4998 Fragebogen kamen 3173 zuriick, was einer
Riicklaufquote von 63,5% entspricht. Dieser Riicklauf
ist bemerkenswert und vergleichbar mit Unter-
suchungen in den Niederlanden [2] und Belgien [3], wo
ein entsprechendes Monitoring von Lebensendent-
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scheidungen seit 1991 respektive 1998 regelmaissig
durchgefiihrt wird (wegen der Legalisierung der Eu-
thanasie besteht in diesen beiden Lindern erheb-
liches offentliches und politisches Interesse an ent-
sprechenden Erhebungen). In Frankreich hingegen,
wo bisher erst einmal (2009) eine entsprechende Er-
hebung durchgefiihrt wurde, war die Riicklaufquote
mit rund 40% deutlich niedriger.

Wichtigste Ergebnisse

Insgesamt wurden 28,6% der untersuchten Todesfille in

der Deutschschweiz im Jahre 2013 von den am Lebens-

ende zustdndigen Arzten als «pltzlich und véllig un-
erwartet» beurteilt [4], 2001 und in allen vergleichba-
ren auslandischen Erhebungen waren dies etwas mehr

als 30% (Abb. 1). Bezogen auf die verbleibenden 71,4%

beziehungsweise 2256 untersuchten Todesfille in der

Deutschschweiz im Jahre 2013 — also bei denjenigen

Féllen, bei denen im Vorfeld tiberhaupt eine Entschei-

dung moglich war - wurde in insgesamt 82,3% der Falle

mindestens eine Entscheidung getroffen, die den Todes-
eintritt moglicherweise oder wahrscheinlich beschleu-

nigt hat [5]. Das ist statistisch signifikant mehr als 2001

(74,5%) und auch mehr als in fast allen vergleichbaren

Untersuchungen im Ausland (Abb. 1).

Im Einzelnen handelte es sich dabei um folgende Ent-

scheidungen (Abb. 2):

- Behandlungsverzicht oder -abbruch (passive Sterbe-
hilfe) in 49,3% aller erwarteten Todesfille (2001: 41,1%);

— intensivierte Verabreichung von Mitteln zur
Schmerz- oder anderweitigen Symptomlinderung
(indirekte Sterbehilfe) in 29,8% aller erwarteten
Todesfille (2001: 32,0%);

- aktive Formen der Sterbehilfe (sog. drztlich-assistier-
tes Sterben) in 3,1% aller erwarteten Todesfalle (2001:
1,4%), davon Suizidbeihilfe in 1,6% (2001: 0,4%), aktive
Sterbehilfe auf Verlangen in 0,5% (2001: 0,3%), aktive
Sterbehilfe ohne ausdriickliches Verlangen des Pati-
enten in 1,1% (2001: 0,6%) aller erwarteten Todesfille.
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Abbildung 1: Unerwartete Todesfélle und erwartete Todesfélle mit oder ohne medizi-
nische Entscheidung am Lebensende (ELD), in Prozent aller Todesfalle in der Deutsch-
schweiz und in weiteren europaischen Landern, die vergleichbare Untersuchungen
durchgeflihrt haben (CH = Schweiz, B = Belgien, NL = Niederlande, F = Frankreich,

| = Italien, DK = Danemark, S = Schweden).
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Abbildung 2: Verschiedene Formen von medizinischen Entscheidungen am Lebensende
(ELD) in Prozent aller erwarteten Todesfalle, Deutschschweiz 2001 und 2013.

Diese Zahlen beziehen sich auf die wichtigste medizi-
nische Entscheidung am Lebensende im jeweiligen Fall.
Dabei hatten analog zu fritheren Studien in den Bene-
luxlandern und der Schweiz [1-3] aktive Formen der
Sterbehilfe Prioritat vor passiven oder indirekten For-
men; indirekte Sterbehilfe hatte Prioritat vor passiver
Sterbehilfe, ausser wenn bei letzterer vom Arzt eine
ausdriickliche Absicht zur Beschleunigung des Todes-
eintritts angegeben wurde. Der Sinn einer solchen Prio-
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risierung ist diskutabel, denn Kombinationen einzel-
ner Sterbehilfeentscheidungen sind eher die Regel als
die Ausnahme. In der vorliegenden Studie war nur bei
17% der fiir eine Entscheidung am Lebensende in Frage
kommenden Sterbefille ein Behandlungsverzicht oder
-abbruch und bei weniger als 11% intensivierte Schmerz-
linderung die einzige getroffene Massnahme, wihrend
bei 51% beide Massnahmen kombiniert eingesetzt wur-
den. Insgesamt ist flir 70% der fur eine Entscheidung
am Lebensende in Frage kommenden Sterbefille ein
Behandlungsverzicht oder -abbruch dokumentiert und
fiir 63% eine intensivierte Abgabe von Mitteln zur
Schmerzlinderung [5], vgl. Abb. 3.

Von den spezifischen medizinischen Entscheidungen
am Lebensende zu unterscheiden, weil nicht zwingend
mit einer Lebensverkiirzung verbunden und damit
nicht als «Sterbehilfe» zu bezeichnen, ist die soge-
nannte terminale Sedierung. Darunter versteht man
die Induktion eines medikamentdsen Tiefschlafes bis
zum Todeseintritt zur Linderung anderweitig nicht
kontrollierbarer Symptome wie Schmerz, Dyspnoe
oder Delir. In der vorliegenden Studie gaben Arzte fast
viermal hdufiger als 2001 an, eine solche Entscheidung
zur kontinuierlichen tiefen Sedierung getroffen zu
haben (nicht dargestellt).

Bei den von den befragten Arzten als voll entschei-
dungsfiahig eingeschitzten Patienten waren 2013 die
getroffenen Lebensendentscheidungen in 73,2% der
Falle direkt mit diesen besprochen worden, in weiteren
14,6% dieser Fille waren die Angehorigen beigezogen
worden oder es war eine frithere Willensdusserung
(z.B. eine Patientenverfiigung) bekannt [5]: Abb 4. Bei
nicht voll entscheidungsfahigen Patienten erfolgte bei
371% ein direkter Einbezug der betroffenen Patienten
und bei 48,2% der Einbezug der Angehorigen oder einer
friheren Willensdausserung. Bei gar nicht entschei-
dungsfihigen Patienten lagen diese Zahlen bei 9,7
respektive 70,1%. Es verbleiben bei den voll entschei-
dungsfihigen Patienten 12,2%, bei den nicht voll ent-
scheidungsfahigen 14,7%, bei den gar nicht entschei-
dungsfahigen Patienten 20,2% Fille, in denen weder
die Betroffenen selber noch deren Angehoérige noch
frithere Willensdusserungen fiir den Entscheid heran-
gezogen wurden.

Verglichen mit 2001 wurden 2013 medizinische Ent-
scheidungen am Lebensende mit voll entscheidungs-
fahigen Patienten weniger haufig besprochen, dagegen
mit als nur teilweise oder gar nicht entscheidungsfahig
eingeschitzten Patienten hdufiger. Bei allen drei ge-
nannten Patientengruppen hat 2013 gegeniiber 2001
der Einbezug von Angehorigen oder von fritheren
Willensdusserungen zugenommen. Insgesamt kam es
2013 bei voll entscheidungsfahigen Patienten in knapp
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neun von zehn Fillen, bei entscheidungsunfihigen
Patienten in vier von fiinf Féllen zu einer geteilten
Entscheidungsfindung. Dies bedeutet bei den entschei-
dungsfiahigen Patienten gegeniiber 2001 eine minime
(aber statistisch nicht signifikante) Verschlechterung,
bei den teilweise oder gar nicht entscheidungsfahigen
Patienten hingegen eine moderate, aber signifikante
Verbesserung. Unter Beriicksichtigung der allgemein
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Abbildung 3: Uberschneidungen verschiedener Formen von medizinischen
Entscheidungen am Lebensende (ELD) in der Deutschschweiz 2013.
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Abbildung 4: Diskussion von medizinischen Entscheidungen am Lebensende mit Patient
und/oder Angehdorigen (inkl. friiherer Willensausserungen) in Prozent aller Sterbefélle
mit einer entsprechenden Entscheidung, nach Grad der Entscheidungsfahigkeit

des Patienten.
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steigenden Gesundheitskompetenz und des Paradig-
menwechsels von einer paternalistischen Medizin hin
zu geteilter Entscheidungsfindung missen die Ver-
dnderungen aber als bescheiden bezeichnet werden.
Uberhaupt deuten die nicht ganz unbetrichtlichen
Anteile medizinischer Entscheidungen ohne vorange-
hende Besprechung mit dem Patienten und/oder seinem
Umfeld auf noch brachliegendes Verbesserungspoten-
tial hin.

Schlussfolgerungen und Ausblick

Bei Entscheidungen am Lebensende treffen unterschied-
liche Erfahrungen, Emotionen, Glaubens- und Wertan-
schauungen von Arztinnen und Arzten, von Patientin-
nen und Patienten und Angehorigen aufeinander. Mit
den Resultaten dieser Studie kann das Thema «Sterbe-
hilfe» wissenschaftlich fundiert und aus einer ratio-
nalen und sachlichen Perspektive beleuchtet werden.
Die Kernfragen des Fragebogens blieben gegeniiber
2001 unverdndert und wurden seither in identischer
Form mehrfach in Belgien und den Niederlanden ein-
gesetzt (mit gewissen Einschrankungen auch 2009 in
Frankreich).

Im Gegensatz zur Erhebung von 2001 wurden 2013 alle
Landesteile der Schweiz abgedeckt. Dies ermdglicht
unter Einbezug von Resultaten aus dem europdischen
Ausland eine gezielte Untersuchung allfdlliger kultu-
reller Unterschiede. Entsprechende Auswertungen der
Resultate aus den lateinischen Landesteilen sind im
Gange und sollen noch in diesem Jahr veréffentlicht
werden.

Ebenfalls im Gange ist eine vertiefte Analyse der tiefen
kontinuierlichen Sedierung, um zu verstehen, was
hinter der von den befragten Arzten angegebenen
Zunahme dieser Praxis seit 2001 steht.
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