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Wie denken die Deutschen iiber Patientenverfiigungen?

November 2005

Kontrovers und emotional — iiber das Thema Patientenverfiigung ist in
Deutschland noch nie zuvor so viel diskutiert worden. Der Streit iiber
den Inhalt eines entsprechend neuen, lingst filligen Gesetzes geht
quer durch alle Parteien. Jiingst der Koalitionsvertrag der neuen Bun-
desregierung verspricht, ,den begonnenen Weg zwar fortzusetzen”
und die Rechtssicherheit von Patientenverfiigungen zu starken — mehr
allerdings nicht. Auch die deutsche Rechtssprechung begegnet dem
Thema ebenso unsicher, wie die Bevolkerung in Deutschland. Unter-
schiedliche Urteile spiegeln unterschiedliche juristische Meinungen
wider und sorgen eher fiir Verwirrung statt fiir Klarheit bei den Men-
schen. Und wie die denken, wenn es um Patientenverfiigungen geht,
das scheint niemand zu wissen.

Deshalb hat die Deutsche Hospiz Stiftung nachgefragt: Wie denken die
Menschen {iiber Patientenverfiigungen? Welche Angste haben sie?
Brauchen sie Hilfe, wenn es um das Erstellen solcher Vorsorgedoku-
mente geht? Fragen, die aus dem Arbeitsalltag der Deutschen Hospiz
Stiftung resultieren. Fragen aus der tdglichen Auseinandersetzung mit
dem Thema Patientenverfiigung. Entsprechende Schliisse konnte die
Deutsche Hospiz Stiftung bislang nur aus den Antworten von dem Teil
der Bevolkerung ziehen, die beim Verfassen ihrer Patientenverfiigung
nach Unterstiitzung fragten. Aber wie denkt die breite Bevolkerung
dariiber? Die von der Deutschen Hospiz Stiftung bei TNS Infratest
erstmals zum Thema Patientenverfiigung in Auftrag gegebene Studie
liefert erstaunliche Antworten:

Bereits 1999 ermittelte die Deutsche Hospiz Stiftung, dass nur acht
Prozent der Bevolkerung eine Patientenverfiigung besitzt. Damals
wurde noch keine Ursachenforschung betrieben. Auch die Bundesre-
gierung zitierte, etwa in dem spater zuriickgezogenen Gesetzentwurf
von Justizministerin Zypries, diese acht Prozent. Bis heute gab es also
keine weiteren empirischen Untersuchungen. Wie sich unter anderem
diese Zahl verdndert hat, zeigt die aktuelle Erhebung. Die Ergebnisse
verdeutlichen zudem, dass die Regierungsparteien dem Handlungs-
auftrag ihrer Wahler endlich nachkommen und sich dem Thema Pati-
entenverfiigung annehmen miissen.
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1. Bekanntheitsgrad von Patientenverfiigungen

Mit der Frage: ,Ist Thnen bekannt, dass Sie mittels einer Patienten-
verfligung umfassende Vorsorge fiir den Fall treffen konnen, in
dem Sie sich selber nicht mehr zu medizinischen Behandlungsfra-
gen duflern konnen?” ist der Bekanntheitsgrad von Patientenverfii-
gungen ermittelt worden.

Bekanntheitsgrad Patientenverfiigungen

70%

29%

Ja Nein

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

ADbb. 1: Bekanntheitsgrad Patientenverfiigungen

Mit 70 Prozent ist einem Grofsteil der Befragten bekannt, dass sie mit-
tels einer Patientenverfiigung Vorsorge treffen kénnen.

Bekanntheitsgrad Patientenverfiigung - nach Alter

84% 83%

70% 72%
. I I I I

14-29 Jahre 30-39 Jahre 40-49 Jahre 50-59 Jahre  iiber 60
Jahre

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

Abb. 2: Bekanntheitsgrad Patientenverfiigungen - nach Alter

In dieser Frage ist ein Zusammenhang mit dem Alter zu erkennen: Je
alter die Befragten sind, desto eher ist ihnen eine Patientenverfiigung
bekannt. Bei den 14- bis 29-Jahrigen wissen nur 39 Prozent, dass man
mit einer Patientenverfiigung vorsorgen kann. Dieser Wert steigt auf

Wie bekannt sind
Patientenverfiigungen?
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iiber 70 Prozent bei den 30- bis unter 50-Jahrigen und auf 84 Prozent
bei den iiber 50-Jdhrigen.

Interpretation:

Der Anstieg des Bekanntheitsgrades mit zunehmendem Alter ist nicht
erstaunlich. Wenn junge Menschen mit dem Thema Sterben nicht in
ihrem eigenen Umfeld Erfahrungen machen, denken sie in der Regel
selten iiber ihr eigenes Lebensende nach. Der sprunghafte Anstieg des
Bekanntheitsgrades von Patientenverfiigungen ab dem Alter von 30
Jahren steht mit der Elterngeneration der Befragten in Zusammenhang.
Denn die setzt sich zu diesem Zeitpunkt verstarkt mit dem Thema
Sterben auseinander. Riickt also die eigene Betroffenheit ndher, veran-
dert sich auch die Wahrnehmung in Bezug auf das Thema Patienten-
verfligung.

2. Verbreitungsgrad von Patientenverfiigungen
Mit der Frage ,Haben Sie schon eine so genannte Patientenverfii-

gung verfasst?” ist gemessen worden, wie grofd der Anteil der Perso-
nen ist, die schon selbst Vorsorge getroffen haben.'

Eigene Patientenverfiigung - Vergleich 1999 zu
2005

14%

8%

1999 2005

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

Abb. 3: Eigene Patientenverfiigung - Vergleich 1999 zu 2005

Obwohl der Anteil der Personen, der selbst schon eine Patientenverfii-
gung verfasst hat, seit 1999 um sechs Prozentpunkte - von 8 Prozent
auf 14 Prozent - gestiegen ist, ist deren Anteil an der Gesamtbevolke-
rung immer noch vergleichsweise gering. In absoluten Zahlen: Wih-
rend 1999 rund 5 Millionen Menschen tiiber 18 Jahren eine Patienten-
verfiigung besaflen, hat sich sechs Jahre spéter ihre Anzahl auf nur 8,6
Millionen erhdht.

Y In dieser Auswertung basieren die Zahlen auf der Grundgesamtheit aller Befragten (N=1.000)
und reprasentieren damit den Anteil an der bundesdeutschen Bevolkerung. Moglich wére auch
eine Auswertung nur auf Basis der Personen, die wissen, dass man mittels einer Patientenverfii-
gung Vorsorge treffen kann (N=700). Diese Betrachtung bleibt hier unberiicksichtigt.

Wie verbreitet sind
Patientenverfiigungen?
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Eigene Patientenverfligung - nach Alter
Vergleich 1999 zu 2005

23%

. 13%
10% 10% 11%
8% 7%

Y% 6%

14-29 Jahre  30-39 Jahre  40-49 Jahre  50-59 Jahre {iber 60 Jahre

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000 01999 @2005

Abb. 4: Eigene Patientenverfiigung — nach Alter Vergleich 1999 zu 2005

Bei der Frage nach einer eigenen Patientenverfiigung ist eine deutliche
Abhédngigkeit zum Alter festzustellen: Bei den unter 40-Jahrigen haben
erst rund sieben Prozent eine eigene Patientenverfiigung verfasst; bei
den 40- bis 59-Jahrigen 10 Prozent und bei den iiber 60-Jdhrigen sogar
23 Prozent. Betrachtet man diesen Zusammenhang im Vergleich zu
1999, ist zu beobachten, dass der Anstieg in der Altersklasse der {iber
60-Jahrigen tiberproportional ist. Wahrend in allen anderen Altersklas-
sen ein bis vier Prozent mehr in den letzten sechs Jahren eine eigene
Patientenverfiigung verfasst haben, ist dieser Wert bei den {iiber 60-
Jahrigen um zehn Prozentpunkte angestiegen. Das bedeutet, dass sich
der Wert in dieser Altersklasse nahezu verdoppelt hat. Es wird auch
deutlich, dass diese Gruppe die hauptsdchliche Steigerung im Ge-
samtwert verursacht.

Eigene Patientenverfiigung - nach Parteipraferenz

22%
15%
14%
5%
= .

Cbu/Csu SPD FDP Griine/ B'90 Linke

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

ADbb. 5: Eigene Patientenverfiigung - nach Parteipréferenz

Die Parteiprdferenz der Befragten hat einen deutlichen Einfluss auf die
Erstellung einer eigenen Patientenverfiigung. Nur rund 5 Prozent der
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Menschen, die Biindnis 90/Griine oder die die Linkspartei wahlen,
haben mit einer Patientenverfiigung vorgesorgt. Es folgen mit 14 Pro-
zent auf gleichem Niveau die FDP-Wéahler und mit 15 Prozent die
SPD-Wihler. Spitzenreiter sind mit 22 Prozent die Waéhler der
CDuU/CsU.

Interpretation:

Die Beobachtung, dass CDU-/CSU- und SPD-Wahler haufiger eine
eigene Patientenverfiigung verfasst haben als andere, liegt daran, dass
die Wahlerstruktur dieser Parteien eher alter ist, als die der anderen
Parteien. Wie die Auswertung ebenfalls zeigt, sind es hauptsdchlich
die iiber 60-Jahrigen, die schon mittels einer Patientenverfiigung vor-
gesorgt haben. Bei dieser Altersgruppe ist die eigene Betroffenheit
stdarker als bei den Jiingeren.

Das Befragungsergebnis verdeutlicht, dass die Regierungsparteien
einen deutlichen Handlungsauftrag durch ihre Wahler bekommen ha-
ben, sich dem Thema Patientenverfiigung anzunehmen. Die geringe
Anzahl der Befragten (14 Prozent), die eine Patientenverfiigung ver-
fasst haben, zeigt eindeutig, dass die bereits seit 1999 andauernde Dis-
kussion an den Wiinschen, Bediirfnissen und Anspriichen der Men-
schen schlichtweg vorbei fiihrt. Selbst nahezu inflationdr aufgelegte
Vordrucke fiir Patientenverfiigungen dndern nichts an der Tatsache,
dass nur ein geringer Teil der Bevolkerung Vorsorge mittels einer Pati-
entenverfiigung trifft. Denn: Noch immer gibt es mehr Fragen als
Antworten — und das fiihrt nach wie vor zu einer starken Unsicherheit.

3. Hinderungsgriinde fiir die Erstellung von Patienten-
verfiigungen

Da der Anteil der Personen, die mittels einer eigenen Patientenverfii-
gung vorgesorgt haben, trotz der breiten 6ffentlichen Diskussion rela-
tiv gering ist, stellt sich die Frage nach den Griinden.

Um mogliche Hinderungsgriinde zu erfassen, ist folgende Formulie-

rung eingesetzt worden: , Versetzen Sie sich einmal in die Lage, Sie

wollten eine Patientenverfiigung verfassen. Welchen der folgenden

Aussagen wiirden Sie zustimmen?” (Mehrfachnennungen sind

moglich)

,JJch wiisste nicht, wie und in welcher Form ich es machen soll.”

e Ich wiisste nicht, was ich dort alles inhaltlich verfiigen kénnte.”

e Ich befiirchte, dass die Arzte sich sowieso nicht daran halten
werden.”

e ,Ich glaube, dass die rechtliche Lage unklar ist.”

e ,Ich bin der Meinung, dass eine solche Verfiigung nicht nétig
ist, weil meine Angehorigen alles entscheiden diirfen.”

Was sind die
Hinderungsgriinde fiir die
Erstellung einer
Patientenverfiigungen?
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Problembereiche Patientenverfliigung

540/0 520/0

46%
I I I ] ]

Rechtliche Lage  Inhalt unklar Form unklar  Arzte halten Sich Verfiigung nicht
unklar nicht daran notig,

Angehorige
entscheiden

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

Abb. 6: Problembereiche bei der Erstellung von Patientenverfiigungen

54 Prozent der Befragten sind der Meinung, dass die rechtliche Lage
unklar ist. Rund die Halfte der Personen gibt an, dass sie weder wiiss-
te, was sie in einer Patientenverfiigung alles inhaltlich verfiigen kénne
(52 Prozent) noch in welcher Form sie es machen solle (46 Prozent).
Jeweils gut ein Drittel der Befragten (35 Prozent) befiirchtet, dass sich
die Arzte nicht an die Patientenverfiigung halten oder, dass eine Pati-
entenverfiigung nicht notig sei, weil die Angehorigen alles entscheiden
diirfen.

Formale Problembereiche - nach Alter
70% 63% %
57% 62%
60%
50% 2 50% 56%
45%
40% o o ﬂ\,‘
0 45% 45% 46% 39%,
30%
20%
10%
00/0 T T T T
14-29 Jahre 30-39 Jahre 40-49 Jahre 50-59 Jahre iiber 60 Jahre
o —o— Rechtliche Lage unklar
Deutsche Hospiz Stiftung, —@— [nhalt unklar
Befragung September 2005, N=1.000 4— Form unklar

Abb. 7: Formale Problembereiche - nach Alter (Rechtliche Lage, Inhalt und
Form)

Betrachtet man die formalen und inhaltlichen Problembereiche sowie
die Beurteilung der rechtlichen Lage in Abhdngigkeit des Alters wird
deutlich, dass die rechtliche Lage eher von den Alteren fiir problema-
tisch gehalten wird. Die Jiingeren hingegen haben mit Form und Inhalt
mehr Schwierigkeiten.
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Interpretation:

Mit steigendem Alter informieren sich die Menschen zunehmend iiber
Patientenverfiigungen. Altere Menschen wissen zwar, etwa durch ihre
eigene Lebenserfahrung, was sie inhaltlich verfiigen wollen, sind aber
unsicher, wenn es um die Form und Verbindlichkeit einer Patienten-
verfiigung geht.

Besonders alarmierend ist das Ergebnis, dass gut ein Drittel der Befrag-
ten glaubt, eine Patientenverfiigung sei nicht notwendig, weil die An-
gehorigen alles entscheiden diirften. Auf Grund dieser falschen An-
nahme verzichten viele auf eine entsprechende Vorsorge. Tritt dann
der Ernstfall ein, ist dieser Fehler nicht mehr zu korrigieren.

Insgesamt ist festzustellen: Das Thema Patientenverfiigung ist kom-
plex und schwierig zu verstehen. Unklarheiten hinsichtlich verschie-
denster Aspekte einer Patientenverfiigung machen die Menschen hilf-
los. Zum einen sind es der gesetzliche Rahmen und die fehlenden In-
formationen zu formalen Kriterien einer Patientenverfiigung, die ver-
unsichern. Zum anderen sind es die Zweifel an der Wirksamkeit und
die daraus resultierende Annahme, dass sich weder Arzt noch Ange-
horige an das Verfiigte halten miissen. All das sind Ursachen dafiir,
dass erst so wenige Menschen eine eigene Patientenverfiigung verfasst
haben. Dieses Ergebnis zeigt eindeutig, dass es einen politischen Hand-
lungsbedarf gibt. Es muss ein rechtlicher Rahmen geschaffen werden,
um praxistaugliche Patientenverfiigungen erstellen zu konnen.

4. Notwendigkeit fachkundiger Beratung

Bei der Beratung iiber Patientenverfiigungen hat die Deutsche Hospiz
Stiftung festgestellt, dass es unterschiedlichste Probleme beim Verfas-
sen solcher Vorsorgedokumente gibt. Diese lassen sich aber nur durch
eine fachkundige Beratung losen. Aufgrund dessen war es im Rahmen
der Erhebung von Interesse, ob die Befragten diese Notwendigkeit
ebenfalls sehen. Das ist mit folgender Fragestellung ermittelt worden:
»,Glauben Sie, dass die Menschen fachkundige Hilfe und Beratung
beim Verfassen einer Patientenverfiigung brauchen?”

Notwendigkeit fachkundiger Beratung

88%

9%
1

Ja Nein
Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

Abb. 8: Notwendigkeit fachkundiger Beratung

Ist fachkundige Beratung
notwendig?
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Die iiberwiltigende Mehrheit von 88 Prozent ist der Meinung, dass
fachkundige Hilfe und Beratung beim Verfassen einer Patientenverfii-
gung notwendig sind.

Notwendigkeit fachkundiger Beratung - nach Alter
%, 94% o,
92% 92% 86%

I T I

14-29 ]ahre 30-39 ]ahre 40-49 ]ahre 50-59 Jahre  tiber 60
Jahre

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

Abb. 9: Notwendigkeit fachkundiger Beratung - nach Alter

Betrachtet man den Beratungsbedarf in Abhangigkeit des Alters, so sieht
man deutlich, dass dieser iiber alle Gruppen hinweg sehr hoch ist.

Notwendigkeit fachkundiger Beratung - nach
Parteipraferenz
96%
90% 0 91%
I : I : I
CDU/CSU Griine/ B'90 Linke
Deutsche HOSplZ Stlftung, Befragung September 2005, N=1.000

Abb. 10: Notwendigkeit fachkundiger Beratung - nach Parteipréferenz

Auch wenn man die Befragten nach ihrer Parteipréaferenz gruppiert, ist
kein wesentlicher Unterschied in der Beurteilung der Notwendigkeit
fachkundiger Beratung zu erkennen. In allen Gruppen sehen rund 90
Prozent diesen Bedarf.

Interpretation:

Fachkundige Hilfe bei der Erstellung einer Patientenverfiigung ist un-
verzichtbar. Das wird von den Befragten so empfunden und zeigt, dass
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es einen enormen Beratungsbedarf gibt. Dieser muss gedeckt werden.
Ein praxistauglicher Einsatz von Patientenverfiigungen, der die Um-
setzung des Patientenwillens garantiert, ist ansonsten nicht zu realisie-
ren. Hier zeigt sich: Beratung ist keine Einmischung in die Selbstbe-
stimmung, sondern sie ermdoglicht diese tiberhaupt erst.

5. Motivationen fiir die Erstellung von Patientenverfu-
gungen

Im Rahmen der Erhebung wurde auch ermittelt, was fiir die Menschen
. e . . . .. Warum werden
die Haupt-Motivationen sind, eine Patientenverfiigung zu erstellen. | ;= ”
. . . . atientenverfiigungen
Hierzu ist folgende Frage eingesetzt worden: ,Welche drei Aspekte | erstelrt?
wiren fiir Sie Haupt-Motivation, eine Patientenverfiigung zu ver-

fassen?”

e Angst vor Leiden

¢  Wunsch nach Selbstbestimmung bis zum Schluss
e Fehlende Angehorige

o Angst, dass die Arzte zu viel tun

e Angst, dass die Arzte zu wenig tun

¢ Niemandem zur Last fallen zu wollen

¢ Anderen keine Kosten verursachen zu wollen

Motivationen fur die Erstellung einer Patientenverfiigung
57%
52%
45%
26% 26%
(o)
17% 15%
Selbstbestimmung Leiden Zur Last fallen Kostenverursachen  Angst, Arzte zuviel tun  Angst, Arzte zu wenig Keine Angehdrigen
tun
Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

Abb. 11: Motivationen fiir die Erstellung einer Patientenverfiigung

Folgende drei Faktoren kristallisieren sich als Hauptgriinde fiir die
Erstellung einer Patientenverfiigung heraus:

1. 57 % der Befragten geben , Selbstbestimmung bis zum Schluss” an.
2. 52 % haben , Angst vor Leiden”.
3. 45 % geben an, ,niemandem zur Last fallen zu wollen”.
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Weitere Griinde sind mit jeweils 26 Prozent, ,anderen keine Kosten
verursachen zu wollen” oder die , Angst, dass die Arzte zu viel tun.”
17 Prozent der Befragten dufsern als Motivation fiir die Erstellung einer
Patientenverfiigung die Sorge, dass ,die Arzte zu wenig tun”. 15 Pro-
zent geben ,fehlende Angehorige” an.

Motivationen fiir die Erstellung einer
Patientenverfiigung- nach Alter

700/0 65%

63% 599% —&— Selbstbestimmung bis zum

Schluss

60% A o “59%— ¢ 58°
2% 60% 58% —— Angst vor Leiden
50% - 0 o 50%
° 142% 54% ;:N. el '
o 43% © Niemandem zur Last fallen
40%
36% 34% 31% 28%
30% Lo — — —&— Anderen keine Kosten
verursachen
20% —— Angst, Arzte zu viel tun
10% N )
—O— Angst, Arzte zu wenig tun
0%

14-29 30-39 40-49 50-59  iiber 60
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung September 2005, N=1.000

Abb. 12: Motivationen fiir die Erstellung einer Patientenverfiigung — nach
Alfer

Betrachtet man die Griinde fiir die Erstellung einer Patientenverfii-
gung in Abhédngigkeit des Alters, so sind folgende Beobachtungen zu
machen: Die Motivation ,Selbstbestimmung bis zum Schluss” liegt
aufler bei den unter 30-Jdhrigen stets bei rund 60 Prozent. Die beiden
anderen Hauptgriinde unterliegen hingegen deutlichen Schwankun-
gen. Die ,, Angst vor Leiden” erreicht bei den 40- bis 49-Jdhrigen mit 60
Prozent ihren Hohepunkt und sinkt dann wieder deutlich ab. Bei den
50- bis 59-Jahrigen liegt sie nur noch bei 53 Prozent und fallt auf 44
Prozent bei den tiber 60-Jahrigen ab.

Ein anderer Verlauf ist bei der Motivation ,,niemandem zur Last fallen
zu wollen” zu erkennen. Hier steigen die Werte von 34 Prozent bei den
30- bis 39-Jahrigen und auf 59 Prozent bei den 50- bis 59-Jdhrigen an.
Damit ist dieser Grund dort sogar gleichrangig mit der Motivation
,Selbstbestimmung”. Danach sinkt diese auf 50 Prozent.

Interpretation:
Die Zahlen machen deutlich, dass die Motivation ,Selbstbestimmung”

zwar in der gesellschaftlichen Diskussion weit verbreitet ist, aber sie ist
nicht als alleiniger Grund fiir die Erstellung einer Patientenverfiigung
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zu sehen. Auch andere Faktoren, wie etwa die ,,Angst vor Leiden” und
,niemandem zur Last fallen zu wollen” spielen eine fast gleich bedeu-
tende Rolle. Das wird in der politischen Diskussion in Deutschland
zurzeit keineswegs berticksichtigt.

Zudem scheint die Entsolidarisierung der Gesellschaft bei den Betrof-
fenen angekommen zu sein: Alter wird heutzutage nur noch als Risiko
und als Kostenfaktor betrachtet. Das haben die Menschen verinner-
licht. Vor allem an der Gruppe der 50- bis 59-Jdhrigen ist das anhand
der Motivation, eine Patientenverfiigung zu verfassen, um niemandem
zur Last zu fallen oder, um anderen keine Kosten zu verursachen,
deutlich abzulesen. Wahrend erstere Motivation in einem psychisch-
physischen und familidren Kontext steht, geht es bei dem Grund, an-
deren keine Kosten verursachen zu wollen, immer um einen finanziell-
materiellen und gesellschaftlichen Hintergrund.

Helfen Sie mit - leiten Sie den Hospiz Info Brief weiter

Sie kennen Menschen, die ebenfalls Interesse am Hospiz Info Brief
haben? Dann schicken Sie uns bitte deren Namen, Anschrift, ggf.
Funktion und die E-Mailadresse an muenzberg@hospize.de oder bit-
ten diese Menschen, selbst mit uns in Kontakt zu treten.
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