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Zusammenfassung

Autonomie und Selbstbestimmung kommen in der Schweiz ein hoher Stellen-
wert zu, was mit der Revision des Vormundschaftsgesetzes noch geférdert
wird. Hierbei entsteht ein neues Rechtsinstitut, welches den Umgang mit Pa-
tientenverfigungen auf Bundesebene neben den bisherigen Verbindlich-
keiten regelt. Das Wallis hat die Handhabung mit ,Patientenverfligungen* be-
reits im Gesundheitsgesetz von 1996 geregelt.

Patientenverfigungen sind in der Schweiz je nach Bekanntheitsgrad regional
unterschiedlich verbreitet. Schatzungsweise zwischen 5-9% der Patienten
und Patientinnen der Medizin haben fir sich eine Patientenverfiigung erstellt
— Tendenz zunehmend. Diese werden nicht erstellt als Kritik am Gesund-
heitswesen, sondern durfen als Teil der partizipativen Entscheidungsfindung
angesehen werden. Das Erstellen einer in der Praxis umsetzbaren Patienten-
verfiigung stellt gewisse Anspriiche an die Verfugenden und sollte durch fol-
gende Aspekte begleitet werden: Werteklarung, Bestimmung mdglichst kon-
kreter und umfassender medizinisch/pflegerischer Massnahmen sowie Be-
stimmung einer Vertrauensperson. Zudem mussen eine Reihe formeller Krite-
rien berlcksichtigt werden. Im Oberwallis wie auch in weiten Teilen der
Schweiz fehlen aber regionale Angebote, wo interessierte Personen Beratung
und Unterstitzung beim Erstellen einer Patientenverfigung erhalten. Wie in
der Arbeit vorgeschlagen, kbnnte bei gesunden Personen das Erstellen einer
Patientenverfiigung von geschulten Freiwilligen unterstitzt werden, bei Men-
schen mit einer Diagnose von geschulten Fachpersonen (z.B. Pflegenden).
Die Arbeit mit Patientenverfiigungen stellt auch fur die Professionellen eine
neuere Entwicklung dar, Rollen und Aufgabenteilung sind weitgehend unge-
klart. Trotzdem ist zu beachten, dass bei einer Hospitalisation eine Institution
in der Lage sein sollte, Patientenverfigungen systematisch zu erfassen, so-
wie Patienten/Patientinnen bez. Vollstandigkeit und Aktualitat ihrer bereits
erstellten Patientenverfiigung zu beraten. Weiter sollte gut qualifiziertes Per-
sonal zur Verfugung stehen, um Patienten/Patientinnen beim Erstellen einer
Patientenverfligung unterstitzen zu kénnen. Als Abschluss der Arbeit wird ein

Vorschlag zur Implementierung dieses Konzeptes im Oberwallis skizziert.
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1 VORWORT UND EINLEITUNG

Die Thematik der Patientenverfiigungen ist in verschiedenen Landern Euro-
pas ein aktuelles, breit diskutiertes und auch politisches Thema. In der
Schweiz hat der Bundesrat am 28. Juni 2006 die Botschaft zum neuen Er-
wachsenenschutzgesetz der Bundesversammlung mit Antrag auf Zustim-
mung verabschiedet. Darin werden u.a. die Gultigkeit, Tragweite und Rah-
menbedingungen der Patientenverfigung geregelt. Hiermit wird eine Losung
fur die ganze Schweiz angestrebt und kantonale Unterschiede werden aufge-
hoben. Die Patientenverfigung wird erstmals gesetzlich verankert und
rechtsverbindlich, solange keine Formfehler begangen und Gesetze missach-
tet werden (z.B. aktive Sterbehilfe). Gleichzeitig werden Angehdrigen wesent-
liche Entscheidungsbefugnisse zugesagt, sofern keine Patientenverfliigung
vorhanden ist. Alleine diese Entwicklung wird voraussichtlich ein vermehrtes
Anfertigen von Patientenverfliigungen zur Folge haben. Hinzu kommen kultu-
relle und gesellschaftspolitische Entwicklungen, wie die Veranderungen der
Familien und die vermehrt bewusste Wahrnehmung des Selbstbestimmungs-
rechts.

Nach Schéatzungen kann davon ausgegangen werden, dass heute fast jede
zehnte Person, welche in eine Institution des Gesundheitswesens in der
Schweiz eintritt, eine Patientenverfigung besitzt. Der eigentliche Teil dieser
Arbeit sollte die Bedeutung und die Arbeit mit Patientenverfigungen der Pfle-
genden im Oberwallis erfassen und darstellen. Dieses Ziel wurde aber fallen-
gelassen, da sich bald zeigte, dass Aufgabendefinition und Erfahrungen meist
fehlen. Somit ergab sich der Bedarf, die theoretischen Grundlagen von Pati-
entenverfiigungen aus Sicht der Pflege zu bearbeiten und einen Konzeptvor-
schlag zu erstellen, um die Implementierung der Arbeit mit Patientenverfu-

gungen in den Institutionen im Oberwallis voranzutreiben.

Ziele der Arbeit sind
+ Aufarbeitung der wichtigsten fiir die Pflege relevanten theoretischen
Grundlagen zu Patientenverfiigungen als Basis zur Erstellung des

Konzeptvorschlages
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+ Erstellung einer Konzeptskizze auf der Grundlage des theoretischen
Teils zur Implementierung der Arbeit mit Patientenverfigungen aus

pflegespezifischer Sicht im Oberwallis

Es stellen sich folgende Fragen:

+ Welche relevanten rechtlichen und gesellschaftspolitischen Aspekte
und Entwicklungen pragen aktuell und in Zukunft mit Einfuhrung des
neuen Erwachsenenschutzgesetzes die Arbeit mit Patientenverfliigun-
gen?

+ Welche Arten von Patientenverfiigungen stehen heute in der Schweiz
zur Verfligung und was ist beim Erstellen einer Patientenverfligung zu
beachten?

+ Wie konnte der Umgang mit Patientenverfiigungen im Oberwallis sinn-
voll implementiert werden? Welche Schritte sind diesbezuglich bei der

Pflege notwendig?

1.1 Abgrenzung

Da das Thema Patientenverfigung sehr umfassend ist, beschranke ich mich
in der Themenbearbeitung auf die Aspekte, welche relevant fur die Pflege in
der Schweiz sind und die entsprechende Literatur teilweise fehlt. Medizinisch-
ethische Diskussionen sowie weltanschauliche Kontexte um Patientenverfu-
gungen werden in der Literatur umfassend dargestellt. Deshalb werden diese
Themen, mit Ausnahme der rechtlichen Aspekte, nur am Rande behandelt.
Auf spezifische Aspekte der Arbeit in der Praxis, wie die Durchfiihrung von
Beratungsgesprachen, interdisziplinare Zusammenarbeit, Aus- und Weiterbil-
dung usw., gehe ich in der Arbeit nicht ein. Auch verzichte ich auf die Durch-
fuhrung einer Erhebung, in welcher die Bedeutung der Patientenverfiigung
aus der Sicht von Pflegefachpersonen im Oberwallis dargestellt werden soll-

te, da die Resultate schon bei Studienbeginn voraussehbar waren.
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2 THEORETISCHE GRUNDLAGEN UND STAND DER
FORSCHUNG

2.1 Terminologie der Patientenverfiigung

Der Begriff Patientenverfigung wurde in der Vergangenheit unterschiedlich
angewendet. ,Im Folgenden wird die Bezeichnung Patientenverfligung ver-
wendet, die auch in Forschung und Wissenschaft als Ubergreifender Gat-
tungsbegriff gelaufig ist. Die dltere Bezeichnung Patiententestament ist hin-
gegen heute nicht mehr gebrauchlich, da ein Testament fir Regelungen nach
dem Tode verfasst wird und dies fur eine Patientenverfiigung gerade nicht
zutrifft. Es sollen hiermit Regelungen fur die Zeit vor Eintritt des Todes getrof-
fen werden“ (Jacobi, May, Kielstein, Bienwald 2005, 9). Auch Begriffe wie
Patientenvereinbarung und Sterbeverfiigung sind problematisch und zu ver-
meiden (Lack 2006, 588f).

~Patientenverfigungen sind schriftliche, mit dem Datum ihrer Erstellung ver-
sehene Willensbekundungen einer einwilligungsfahigen Person (betroffene
Person), die diese im Hinblick auf medizinische oder pflegerische Massnah-
men abgibt, die im Fall ihrer Einwilligungsunfahigkeit vorgenommen oder un-
terlassen werden sollen” (Hofling 2006, 25). Eine Patientenverfiigung ist so-
mit eine ,Vorausverfigung fur den Fall der Entscheidungsunfahigkeit. (...)
Verliert der Patient dann tatsachlich seine Entscheidungsfahigkeit, kann mit
Hilfe der Patientenverfiigung auf seinen Willen beziiglich einer fraglichen arzt-
lichen und pflegerischen Massnahme geschlossen werden“ (Buhler, Kren,
Stolz 2006, 40). Dies kann, medizinisch betrachtet, vollstandige Ablehnung
einer Behandlung bedeuten. Es kann aber auch der Wunsch nach Fortfih-
rung der Behandlung oder Maximaltherapie gefordert werden (Simon, Meran,
Fangerau 2004, 721). Patientenverfigungen sind verbindliche Dokumente
(Federspiel 2004, 15). Gleichwohl gibt es Grenzen der Verbindlichkeit z.B.
verpflichtet der Wunsch nach Maximaltherapie nicht zu sinnloser Intensivme-
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dizin. Ebenso lauft die Diskussion, ob die Patientenverfiigung eins zu eins zu
ubernehmen ist oder gewichtiges Indiz zur Umsetzung des Patientenwillens
darstellt. Hierbei geht es v.a. um die Frage, inwieweit ein Patient oder eine
Patientin eine noch nicht eingetretene Situation antizipieren kann.

Wie Hofling definiert, beziehen sich die Willensbekundungen in einer Patien-
tenverfigung ,auf medizinische oder pflegerische Massnahmen®. Ob Patien-
tenverfigungen auch pflegerische Massnahmen umfassen sollen, sowie die
Rolle der Pflegenden in der Arbeit mit Patientenverfigungen, sind Gegen-
stand von zahlreichen Diskussionen, v.a. in Deutschland. In der Schweiz sel-
ber richten sich viele Patientenverfligungen an die Arzteschaft wie auch an
die Pflegenden. Auch die Rollendiskussion erlebe ich in der Schweiz anders
als in Deutschland. Persénlich bin ich der Meinung, dass die Fachpersonen
die Arbeiten mit und um die Patientenverfigung tbernehmen sollen, welche
uber die entsprechenden Qualifikationen verfiigen — unabhangig der Berufs-
gruppe.

Weiter entspricht meines Erachtens Hoflings Definition nur bedingt der aktuel-
len Situation in der Schweiz. Momentan verlagert sich die Diskussion der Ver-
fugung in der Literatur auf meist rein therapeutische Massnahmen und zivil-
rechtliche Fragen. Bei einer rein medizinisch-diagnostischen und rechtlichen
Diskussion besteht meiner Meinung nach die Gefahr, dass nicht Uber die
ganzheitlichen Betreuungswiinsche am Lebensende gesprochen wird, son-
dern nur Uber einzelne Massnahmen. In diesem Zusammenhang will ich im
nachsten Abschnitt auf Ziele und gesellschaftspolitisch erwtinschte Prozesse

in Relation mit der Patientenverfigung eingehen.

2.2 Ziele der Patientenverfiigung

Bei der Sichtung der Literatur zu Patientenverfigungen, den Patientenverfi-
gungen selber und im Austausch mit Fachpersonen erkennt man, dass Ziele
im Umgang mit Patientenverfigungen sehr vielfaltig sind. Sie werden jeweils
durch konzeptionelle Anliegen, personliche Interessen und weltanschauliche

Akzentsetzungen gepragt. Dies erklart wahrscheinlich auch, warum gegen-
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wartig im deutschsprachigen Raum tber tausend unterschiedliche Patienten-
verfigungen zu finden sind und eine uniberschaubare Flut an Literatur zu
Patientenverfigungen vorliegt. Einzelne Ziele der Patientenverfigung ohne
Anspruch auf Vollstandigkeit sind nachstehend aufgefihrt.

Primares Ziel einer Patientenverfligung ist sicherlich, dass ein einwilligungs-
fahiger Mensch in Ausubung seines Selbstbestimmungsrechts bestimmen
kann, wie er in einer Situation, wo er mangels Urteilsfahigkeit nicht mehr sel-
ber entscheiden kann, behandelt werden will (EJPD 26.6.2003. Botschaft E-
ZGB 2006, 30. SAMW 2005, 2. Arbeitsgruppe ,Patientenautonomie am Le-
bensende” 2004, 6). In der Botschaft des EJPD zur Anderung des Schweize-
rischen Zivilgesetzbuches kommen bezlglich Patientenautonomie u.a. juristi-
sche Aspekte beziglich Personlichkeits- und Koérperverletzung in Zusam-
menhang mit arztlichen Eingriffen zum Tragen. Ziel ist die rechtliche Absiche-
rung des Arztes bei Eingriffen in die korperliche Integritat. Auch wenn die Pa-
tientenverfiigung eine rechtlich verbindliche Anweisung ist, so kann diese fir
das Behandlungs- und Betreuungsteam sowie Familie und Umfeld gleichzei-
tig eine wesentliche Hilfe und Arbeitserleichterung darstellen; z.B. kdnnten
sich lange konsenssuchende Entscheidungsfindungsprozesse und Diskus-
sionen im Behandlungsteam sowie auch mit Familie und Umfeld erlbrigen.
Weiter noch, ein Vorgehen im Sinne des Betroffenen wirkt sich fir Umfeld
und Behandlungsteam mehrheitlich sicher positiv in der Bewaltigung von be-
lastenden Situationen, welche Sterben und Tod umgeben, aus (Lack 2005,
690f. Bundesarztekammer 2004, 2). Als Pflegefachperson sehe ich das als
eine grosse Ressource in der Arbeit mit Patientenverfiigungen an. Ein weite-
res und fur mich das wichtigste Ziel, welches mit Patientenverfligungen er-
reicht werden kann und soll, ist sicher die Verbesserung der Lebensqualitat
durch Erfassung patientenbezogener Behandlungs- und Betreuungswinsche
(Lack 2006, 588). Leider wird dieser Aspekt in vielen Diskussionen um Pati-
entenverfiugungen und auch beim Erstellen der Patientenverfigungen durch
den alleinigen Fokus auf medizinische Behandlung resp. Nichtbehandlung,

nur ansatzweise ausgeschopft.
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Ein zusatzliches Ziel besteht darin, dass Menschen durch die Beschéftigung
mit diesem Thema angeleitet werden, ,die Todesverdrangung zu tberwinden
und sich persénlich und im Gesprach mit ihren Angehdérigen mit der eigenen
Endlichkeit auseinander zusetzen® (Stock 2002, 299). Diese Kommunikation
und auch das Nachdenken Uber personliche Wertorientierungen mit Familie
und Umfeld scheint mir sehr wichtig und gewinnt zunehmend, u.a. auch beim
Erstellen einer Patientenverfiigung, an Bedeutung.

Was in der Fachliteratur Gberraschender Weise immer wieder diskutiert wird,
ist, dass Patientenverfigungen auch Zielen von gesellschaftlichen, 6konomi-
schen und zwischenmenschlichen Zwéngen nachkommen resp. nachkom-
men kdnnten. Gemass Studien kénnen durch Patientenverfiigungen Gesund-
heitskosten gespart werden, z.B. durch eine Abnahme von Behandlungen.
Erschreckend ist, dass in den Niederlanden in Anlehnung an Untersuchungen
bereits 15% der Menschen T6tung auf Verlangen fordern, und zwar, weil sie
ihren Angehdrigen nicht finanziell zur Last fallen wollen. In diesem Sinne
konnen Patientenverfigungen eine raffinierte Unterwanderung der Behand-
lungspflicht und somit Rickzug von Menschen aus dem Leben darstellen
(Stock 2002, 299. Vogel 2003, 141. Arbeitsgruppe Sterbehilfe 1999, 326ff.
Giger 2000, 44ff. Baumann-Hoélzle 2005, 10). Eine weitere Motivation fur den
Abschluss einer Patientenverfigung kann auch sein, die Zeit des Leidens und
einer unwurdigen Lebensphase zu beschranken (Deutsche Hospiz Stiftung
2005, 9f).

Diese Zieldiskussion konnte hier noch weitergefiihrt werden. Wichtig scheint,
dass die Diskussion beim Erstellen von Patientenverfliigungen beachtet wird.
Ansonsten besteht die Gefahr, dass unbrauchbare Dokumente entstehen
und/oder Entscheidungen getroffen werden, die unter einer erweiterten Per-
spektive anders aussehen wirden. In diesem Sinne kann die Patientenverfu-
gung auch als Mittel zum Zweck angesehen werden, um die Bedingungen
des Sterbens in unserer Gesellschaft humaner zu gestalten (Enquete-Kom-
mission 2004, 6).
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2.3 Bedeutung der Patientenverfligung

2.3.1 Sicht der Patienten/Patientinnen und Gesunden

Die Bedeutung der Patientenverfigung wird in der Literatur oft im Kontext der
medizinischen Mdoglichkeiten, oder anders als Abwehrreflex gegen Medizin
und Arzteschaft betrachtet. Solche Aussagen werden vielfach mit Bildern von
an Schlauchen und Apparaten sterbenden Menschen untermauert. Diese Be-
trachtung musste meines Erachtens unbedingt erweitert, beziehungsweise
korrigiert werden. Denn eine aktuelle Studie der Deutschen Hospiz-Stiftung
(2005) lasst darauf schliessen, dass diese Angst nur bei 26% der Befragten
eine Motivation fur die Erstellung einer Patientenverfiigung darstellt oder dar-
stellen wirde. Am haufigsten wird als Grund und Motivation mit 57%
»Selbstbestimmmung bis zum Schluss® genannt. Andere Motivationsgrinde
waren mit 52% Angst vor Leiden, 45% niemandem zur Last fallen zu wollen,
26% anderen keine Kosten verursachen zu wollen, 17% Angst, dass die Arz-
te/Arztinnen zu wenig tun, sowie 15% keine Angehorigen. Die genannte Stu-
die lasst viel Interpretationsspielraum offen, da nur 14% der Befragten wirk-
lich eine Patientenverfiigung besassen. Beziiglich der Angst vor Uberthera-
pierung und Apparatemedizin zeigen aber ahnliche Studien noch tiefere Pro-
zentzahlen (Van Oorschot et al. 2004b, 117. Roy et al. 2002, 71ff. Eibach,
Schaefer 1997, 261) und zunehmend wird auch auf ,potentielle” Unterbe-
handlung hingewiesen (Stucky 2005, 287). Betrachtet man in Bezug auf die
Selbstbestimmung, die Entwicklung der Gesetzgebung hinsichtlich des
Selbstbestimmungsrechtes als Spiegelbild der aktuellen Gesellschaft, so ist
dieses Resultat definitiv nicht abwegig. Denn das heutige Selbstbestim-
mungsrecht hat sich erst in den letzten Jahren und Jahrzehnten in der Ge-
setzgebung durchgesetzt (Eibach 2003, 289ff). Im Verlaufe dieser Entwick-
lung wurde es immer mehr Mode, auf die Moéglichkeit der Patientenverfligung
aufmerksam zu machen (sanimedia 2006, 8f) und zu werben.

Die Bedeutung der Patientenverfigung ist auch im Kontext der medizini-
schen, demographischen und sozialen Entwicklung zu betrachten. Die Le-
benserwartung hat sich innerhalb von 100 Jahren verdoppelt, d.h. der
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Mensch wird immer &lter und stirbt nicht wie noch in den 70-Jahren an einer
akuten Erkrankung, sondern durchlebt vor dem Tod haufig eine langere Pha-
se chronischer Krankheit und Pflegebedurftigkeit. ,Es ist heute unbestritten,
dass Patienten gerade auch in dieser Lebens- und Krankheitsphase in den
Entscheidungsprozess bezlglich ihrer Behandlung einbezogen werden sol-
len* (Federspiel 2004, 64). Es gibt noch viele Aspekte, die zur Bedeutung der
Patientenverfligung beitragen, wie beispielsweise die aktuelle politische Dis-
kussion um das Erwachsenenschutzgesetz, vermehrte Aufmerksamkeit und
auch Bekanntheitsgrad. Und trotzdem féllt die Bedeutung der Patientenverfu-
gung in Zahlen recht niichtern aus. Nach verschiedenen Studien (Federspiel
2004, 56) kann davon ausgegangen werden, dass ungefahr 9% medizini-
scher Patienten und Patientinnen in der Schweiz fur sich eine Patientenverfi-
gung erstellt haben, wobei diese Zahl mit grosser Vorsicht zu geniessen ist
(Bosshard, Wettstein, Bar 2003). Dies wirde bedeuten, dass gemessen an
der Gesamtbevdlkerung der Schweiz die Zahl der Personen, welche eine Pa-
tientenverfiigung besitzen, noch viel tiefer ausfallt. In Deutschland findet man
ebenfalls verschiedene Untersuchungen mit ganz unterschiedlichen Resulta-
ten - zwischen 2.5% bis 14% und mehr. Relevant scheint mir hierbei, dass
Uber 60-Jahrige viel haufiger fur sich eine Patientenverfiigung erstellt haben
als jungere Personen, ebenso wie Personen mit einem hoéheren Bildungs-
stand und Kindern (Deutsche Hospiz Stiftung 2005. Van Oorschott et al.
2004b, 114ff. Schroder et al. 2003, 236). Letzterem kann angefugt werden,
dass Alleinstehende eher lebenserhaltende Behandlungen zurlickweisen
(Sahm 2006, 182). Welche Bedeutung Patientenverfigungen in Zukunft er-
reichen konnten, kann vielleicht mit einem Blick in die USA beantwortet wer-
den. Dort sind Patientenverfiigungen in zahlreichen Bundesstaaten rechtlich
schon seit Uber einem Jahrzehnt fest verankert und Patienten sowie Patien-
tinnen werden intensiv auf diese Mdglichkeit hingewiesen. ,Kaum 20% der
Menschen besitzen dort eine Patientenverfigung” (Klie, Student 2006, 120.
Sahm 2006, 163). Demgegenuber stehen diverse Studien, welche aufzeigen,
dass rund 80% eine Patientenverfigung ausfillen wollen (Deutsche Hospiz

Stiftung 1999). Hier zeigt sich eine widersprichliche Situation. ,Einerseits
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aussern Befragte Interesse am Instrument Patientenverfiigung, wollen mehr
dartber wissen und berichten tber positive Empfindungen, wenn sie sich mit
dem Thema befassen (...). Sie vertrauen darauf, dass Angehérige oder er-
nannte Stellvertreter in ihrem Sinne handeln wirden (...). Gleichzeitig beste-
hen aber grundséatzlich Vorbehalte in einem Ausmass, das bisher nicht be-
kannt war und offensichtlich unterschatzt wird* (Sahm 2006, 166f). Ein Grund
konnte die Angst vor Missbrauch sein. Beispielsweise fiirchten zwischen 26
und 33% der Befragten in den einzelnen Gruppen, Instruktionen in einer Ver-
fugung konnten diktatorisch befolgt werden, selbst wenn die medizinische
Prognose eine Behandlung nahelegt. Auch die Studie der Deutschen Hospiz-
stiftung (2005, 5ff) fragte nach den Hinderungsgriinden fur die Erstellung von
Patientenverfiigungen. Uber 50% der befragten Personen ,sagten” aus, dass
die rechtliche Lage unklar ist und sie nicht wissten, was sie inhaltlich verfu-
gen konnten. 46% war die Form unklar, 35% nannten, dass sich Arzte und
Arztinnen sowieso nicht dran halten und 35% vertrauen auf die Angehorigen.
Interessant in diesem Zusammenhang sind Resultate bezuglich der Vertre-
tung bei medizinischen Angelegenheiten. Die Arzteschaft zieht in vielen Fal-
len Angehorige bei der Entscheidungsfindung hinzu, was gelegentlich als
Missstand und nicht mehr zeitgemass bezeichnet wird. Die Empirie zeigt aber
auf, dass eine Uberwaltigende Mehrheit eine natirliche Stellvertretung durch
Angehorige wiinscht, welche zusammen mit Arzten und Arztinnen entschei-
den sollen (Sahm, Will 2005, 19. Sahm 2006, 167ff). Relevant fur diese Arbeit
ist auch ein weiteres Resultat der Studie der Deutschen Hospiz Stiftung
(2005, 7f), wonach 88% der Befragten eine fachkundig Beratung als notwen-
dig erachten.

Bezilglich der Diskussion um den zukunftigen Stellenwert der Verbindlichkeit
von Patientenverfligungen in Deutschland ist interessant, dass Patien-
ten/Patientinnen und gesunde Kontrollpersonen die Verbindlichkeit von Pati-
entenverfigungen niedriger einschatzen als Professionelle, was eine ange-
strebte gesetzliche Verankerung der Verbindlichkeit der Patientenverfigung
gegensatzlich diskutieren lasst (Sahm 2006, 174f). Eine Studie mit onkologi-

schen Patienten und Patientinnen in Deutschland ergibt in diesem Zusam-
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menhang nachstehende Fakten. Bei konkreten Massnahmen zusammenhan-
gend mit der eigenen Tumorerkrankung wollen 18% der Befragten selber die
letzte Entscheidung treffen, 52% ziehen eine Entscheidung gemeinsam mit
dem Arzt oder der Arztin vor, und 30% der Befragten meinten, die Entschei-
dung solle beim Arzt oder der Arztin liegen. Vergleicht man nun die Unter-
schiede hinsichtlich Patienten und Patientinnen, welche eine Patientenverfi-
gung abgeschlossen haben, resp. abschliessen oder keine erstellen wollen,
fallen die Differenzen fur mich doch eher schwach aus. ,Auf die Einstellung
zu einer partizipativen Entscheidungsfindung hat die Existenz einer Patien-
tenverfigung erkennbar keinen Einfluss® (Van Oorschot et al. 2004b, 117f).
Die Verbindlichkeit einer Patientenverfiigung muss auch unter dem Aspekt
betrachtet werden, dass bei Krankheit nachweislich ein Perspektivenwechsel,
z.B. zu haufig starker belastenden Behandlungen, stattfindet (Sahm, 2006,
183). Zudem verweist Sahm (2006, 96) ausserhalb seiner Studie auch auf
weitere Untersuchungen, welche die Zweifel nahren, ob die Mehrheit der Pa-
tienten und Patientinnen eine hohe Verbindlichkeit der Patientenverfiigung

uberhaupt winschen.

2.3.2 Sicht der Professionellen

Bezuglich Therapieentscheide wurde bei zwei grossen Studien in der USA —
"HELP* und ,SUPPORT" - aufzeigt, dass nur die Halfte der behandelnden
Arzte und Arztinnen die Behandlungswiinsche ihrer Patienten und Patientin-
nen kannten und Reanimationswinsche mehrheitlich nicht mit ihnen bespro-
chen wurden. Eine grosse Diskrepanz ergibt sich ebenfalls aus den von An-
gehorigen berichteten Winschen der verstorbenen Patienten und Patientin-
nen sowie den durchgefihrten Behandlungen (Federspiel 2004, 65). Es muss
angefugt werden, dass diese Studien zwischen 1989 und 1994 durchgefihrt
wurden. In welchem Ausmass diese Zahlen fir die Schweiz reprasentativ
sind, musste kontrolliert werden. Federspiel stellt weiter eine Studie aus dem
Jahr 2003 vor, nach welcher 78% der Arzteschaft angab, Behandlungsent-
scheidungen im Hinblick auf das Lebensende mit den (bewusstseinsklaren)

Patienten und Patientinnen besprochen zu haben. ,Bei urteilsunfahigen Pati-
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enten wurde die Entscheidung in 29% der Falle weder mit dem Patienten (zu
einem friheren Zeitpunkt) noch mit den Angehoérigen besprochen. Bei weni-
ger als 5% der Patienten war bekannt, dass sie eine Patientenverfigung ver-
fasst hatten. Dies kontrastiert mit unserem Resultat, wo bei vergleichbarer
Altersgruppe 12% der Patienten eine Verfigung besassen und lasst vermu-
ten, dass die Auftragsklarung nicht konsequent durchgefihrt wurde®.

Die Vignette-Studie zeigt auf, dass Pflegende eher als Arzte und Arztinnen
dazu tendieren, den konkreten Patientenwunsch zu unterstitzen (Nordmann
1998, 46ff). In einer weiteren 1998 verdffentlichten Studie in Deutschland
folgten nur 68.1% der befragten Pflegenden dem ausdricklich schriftlich fi-
xierten Willen des Patienten/der Patientinnen und etwa ein Finftel wirde ent-
gegen den ausdricklichen Wunsch Wiederbelebungsmassnahmen im Falle
eines Herzstillstandes durchfihren. Im Widerspruch dazu steht, dass 80.3%
der untersuchten Population die Winsche des Patienten/der Patientinnen
allgemein als ausserst bzw. sehr wichtig fur ihre Behandlungsentscheidungen
einschatzen (Richter et al. 1999, 244ff. Richter et al. 1998, 96ff). Aktuellere
Resultate liefert die Studie von Sahm in Deutschland (2006, 95ff). 91% der
befragten Pflegenden kannten das Instrument der Patientenverfigung und
10% hatten fir sich selber eine Verfligung ausgestellt. Die Moglichkeit zur
Bestimmung einer Vertretung und eines Bevollméachtigten war relativ wenigen
bekannt. 68% der Pflegenden sowie auch 50% der Arzte und Arztinnen sa-
hen es als bedeutsam an, sich mit dem Thema Patientenverfiigung zu befas-
sen. Wie in den oben erwéhnten Studien bereits zum Tragen kommt, fallt der
Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen und auch dem Patientenwillen nur
eine geringe Beachtung zu, wobei zu vermerken ist, dass die Befragten in der
Rolle als Professionelle um eine ethische und nicht rechtliche Stellungnahme
gebeten wurden. Die Resultate zwischen Arzteschaft und Pflegenden unter-
schieden sich grossteils nicht wesentlich. Eine weitere Studie lasst diese Re-
sultate aber wiederum kontrovers diskutieren; 91% der Arzte und Arztinnen
sowie 93% der Richter sagen aus, dass grundsatzlich der in einer Patienten-
verfligung geédusserte Wille gilt, es sei denn, es liegen konkrete Anhaltspunk-

te vor, die auf eine Willensdnderung schliessen lassen. Allgemein kann je-
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denfalls gesagt werden, dass Patientenverfiigungen in der Praxis fur Thera-
pieentscheide wie auch zur Entlastung der Angehorigen als hilfreich angese-
hen werden (Simon 2005, 14ff), wobei der wirkliche Einfluss auf Behandlung
und Krankheitsverlauf kontrovers diskutiert wird (Sahm 2006, 170f).

Abschliessend will ich, obwohl bereits angetdnt, explizit auf den Aspekt hin-
weisen, dass bei schwerer Erkrankung ein Perspektivenwechsel stattfindet.
Professionelle wie auch gesunde Kontrollpersonen lehnen belastende Be-
handlungen wie etwa Chemotherapie und Dialyse viel haufiger ab, als wie in
dieser Studie Tumorpatienten und -patientinnen (Sahm 2006, 183). Auch Ei-
bach (2003, 290) verweist auf mehrere Befragungen, die zeigen, ,dass Men-
schen ohne Erfahrungen ernsthafter Erkrankungen Krisensituationen des Le-
bens, wie das Leben mit schwerer Krankheit und in Pflegebedurftigkeit, an-
ders einschatzen als Menschen, die sich in solchen schweren Lebenssituati-

onen befinden”.

2.3.3 Zusammenfassung

Die eben dargestellten Resultate missen mit Vorsicht betrachtet werden, da
die jeweils ausgewahlte Population meist nicht als reprasentativ bezeichnet
werden kann und die Studien teilweise &alteren Datums sind. Mit Sicherheit
zeigen diese Resultate jedoch Tendenzen auf. Zusammenfassend kann ge-
sagt werden, dass eine Patientenverfiigung eher mit zunehmendem Alter er-
stellt wird. Allgemein ist die Verbreitung der Patientenverfiigung aber in der
Schweiz eher gering. Die Uberwéaltigende Mehrheit winscht eine nattrliche
Stellvertretung durch Angehorige, welche zusammen mit Arzten und Arztin-
nen entscheiden sollen. Wenn eine Patientenverfigung erstellt wird, ge-
schieht dies meist nicht als Abwehrreflex gegen Medizin und Arzteschatft,
sondern zur Wahrung der Selbstbestimmung. Weitere haufig genannte Grin-
de sind Angst vor Leiden, zur Last fallen und finanzielle Griinde. Auffallend
ist, dass Professionelle, Gesunde und Schwerkranke die Behandlung mit be-
lastenden Therapien sowie die Verbindlichkeit der Patientenverfligung unter-

schiedlich einschéatzen.
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2.4 Geschichte der Patientenverfliigung

Gibt man in der Suchmaschine Google den Begriff ,Patientenverfiigung* ein,
erhélt man derzeit ungefahr 1,26 Millionen Treffer. Bei Eingabe des engli-
schen Begriffs ,living will* erhalt man sogar 1,76 Millionen Treffer. Und auch
die Flut an Buchern und Patientenverfliigungen selber wirden ganze Biblio-
theken flllen. Diese Tatsache darf aber nicht dartiber hinweg tduschen, dass
die Geschichte der heutigen Patientenverfigung sehr jung ist. In den USA
entstanden 1969 erste Formen eines derartigen Dokuments als ,living will*
(Bockenheimer-Lucius 2005, 169). Die erste gesetzliche Grundlage wurde
1976 in Kalifornien geschaffen, wobei weitere Staaten rasch folgten (Baum-
garten 2000, 331ff. Arnd 2005, 105). In Europa verfiigten gemass einer Um-
frage des Europarates aus dem Jahre 2003 nur sechs Mitgliedstaaten tber
eine gesetzliche Regelung der Patientenverfiigung (Council of Europe 2003a,
49ff). Dies darf jedoch nicht zu einer falschen Schlussfolgerung fuhren. Pati-
entenverfugungen erfahren momentan in ganz Europa verstarktes Interesse
durch politische und rechtliche Offentlichkeit (Wallner 2007, 2. Barta,
Kalchschmid 2004, 442. Taupiz 2000). Weiter noch hat inzwischen, fir die
Schweiz sicher interessant, die Republik Osterreich im Jahr 2006 ein Bun-
desgesetz Uber und zur Arbeit mit Patientenverfigungen geschaffen (Bun-
desgesetzblatt fur die Republik Osterreich 8. Mai 2006 sowie 26. Juni 2006).
In Deutschland lief die Debatte lange Zeit parallel zu Osterreich und halt bis
heute an. Sie ist gepragt von ,widerstreitenden Positionen unter den Health
Care Professionals, den Juristen und den Ethikern* (Wallner 2007, 2).

In Italien, unserem sudlichem Nachbarn, fehlen gesetzliche Regelungen zur
Patientenverfigung (Bartha, Kalchschmid 2004, 454. Patti 2000, 675. Fuchs
2006, 93. Mahlknecht 2007). Im Herbst 2006 l6ste die Forderung des unheil-
bar kranken Italieners Piergiorgio Welby, seine Beatmungsmaschine abzu-
stellen, eine landesweite Debatte Uber Sterbehilfe und in der Folge auch tber
Patientenverfigungen aus. Derzeit liegt dem Parlament ein Gesetzesentwurf
vor, der sich mit dem Thema Patientenverfigung befasst (Mahlknecht 2007.
Der Standart 2006). In Frankreich wurde 2005 die Patientenverfliigung ge-
setzlich verankert (Fuchs 2006, 85f).
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Auch in der Schweiz ist die Geschichte der Patientenverfiigung relativ jung.
Trotzdem gab es bereits in den 70er Jahren Patiententestamente, Sterbever-
fugungen und Patientenvereinbarungen, die den heutigen Patientenverfigun-
gen ahneln. Auch fand bereits in den 90er Jahren eine Auseinandersetzung
in der Rechtssprechung auf Bundesebene statt (Steffen, Guillod 2000, 238).
Eine gesetzliche Regelung auf Bundesebene beziiglich der Patientenverfi-
gung besteht jedoch bis heute nicht. Mit der Revision des geltenden Vor-
mundschaftsrechts des Schweizerischen Zivilgesetzbuches aus dem Jahre
1912 soll nun auch der Umgang mit der Patientenverfligung geregelt werden.
Aus kantonalen Gesundheitsgesetzen und Gesundheitsverordnungen resp.
Dekreten ist ersichtlich, dass Patientenverfiigungen auf kantonaler Ebene
bereits ab 1985 in einzelnen Kantonen gesetzlich geregelt wurden (Feder-
spiel 2004, 115ff).

Der Kanton Wallis erliess 1996 ein Gesundheitsgesetz, das im voraus formu-
lierte Bestimmungen bezuglich zukinftiger Behandlung regelt (Gesundheits-
gesetz Kanton Wallis 1996, Art. 19-21). Dies Uberrascht, gilt das Wallis doch
eher als konservativ. Diesbeziglich muss aber erwahnt werden, dass das
Wallis sich in den letzten 50 Jahren wohl mehr veréndert hat als in 1000 Jah-
ren zuvor (Imesch 1996a-c). Bezuglich Selbstbestimmungsrecht muss aber
immer noch davon ausgegangen werden, dass die Meinung des Arztes/der
Arztin v.a. bei der alteren Bevolkerung aus verschiedenen Griinden nicht in
Frage gestellt wird. Mitbestimmung bei der Behandlung hat international erst
in den letzten Jahrzehnten eine breitere Entwicklung und Anerkennung ge-
funden (Reusser 1994, 39).

2.5 Selbstbestimmung: Medizinethik im Wandel

Heute gilt als oberster Grundsatz ,Voluntas aegrotii suprema lex esto“, oder
anders ausgedrickt ,Der Wille des Kranken ist mir hochstes Gesetz“. Dies
bedeutet, nach dem Willen des Kranken zu fragen und ihn zu respektieren. In
dieser Hinsicht hat in der Praxis in den vergangenen Jahren ein grosses Um-
denken stattgefunden. Patienten und Patientinnen werden heute in der Regel
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umfassend bei medizinischen Eingriffen aufgeklart und in Entscheidungspro-
zesse mit einbezogen. Noch vor Jahren richtete sich der Arzt oder die Arztin
nach dem Grundsatz ,Salus aegroti suprema lex esto®, resp. ,Das Wohl des
Kranken ist mir hdchstes Gesetz". Dies beinhaltet v.a. den Heilungsauftrag,
.der vom Gesundheitszweck seiner Berufsaufgabe her das medizinische
Wohl des Kranken umschreibt” (Reusser 1994, 39ff). ,Im Zuge dieser Ent-
wicklung veranderte sich die Arzt-Patient-Beziehung weg von einem paterna-
listischen und hin zu einem partnerschaftlichen Modell* (Lack 2007, 589). Der
geschichtliche Ruckblick will auch das Verstandnis fur die Generation des
Behandlungsteams erreichen, das in einem paternalistischen System aufge-
wachsen und ausgebildet wurde. Fir diese bedeutet das partnerschaftliche
Modell oft eine Umstellung in Haltung und Denkweise, die Zeit braucht und
womoglich nur bedingt realisierbar ist. Gleichzeitig ist zu bericksichtigen,
dass besonders altere Menschen bis heute in einem solchen System gelebt

haben.

2.6 Selbstbestimmungsrecht bei medizinischen Eingriffen

Einfihrend zu den nachsten drei Kapiteln will ich kurz erwdhnen, dass den
gesetzlichen Grundlagen um das Selbstbestimmungsrecht bei medizinischen
Eingriffen und der Patientenverfigung vom Umfang her in dieser Arbeit aus
mehreren Grinden relativ viel Bedeutung beigemessen wird. Einerseits kann
durch das Hintergrundwissen aus der rechtlichen Entwicklung und der Ge-
setzgebung klar abgeleitet werden, wie beim Erstellen einer Patientenverfi-
gung vorgegangen und wie sie verfasst werden muss, damit sie gesetzlich
gultig ist und der Wille des Verfassers befolgt wird. Anderseits gibt der Ge-
setzgeber auf viele so genannte ,ethische” Fragen von Pflegenden eine Ant-
wort. Weiter ist die Rechtswissenschaft fur die Pflege ein eher fremdes Fach-
gebiet und bedarf der Aufarbeitung. In diesem Zusammenhang kann auch auf
empirische Studien verwiesen werden, wo das fehlende rechtliche Wissen ein
Weiterbildungsbedarf darstellt.
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Selbstbestimmungsrecht bei medizinischen Eingriffen: Die Patienten-
rechte zu Patientenverfigungen sind im Kontext des Selbstbestimmungs-
rechts bei medizinischen Eingriffen zu verstehen. Diese gestalten sich unter-
schiedlich bei urteilsfahigen und -unfahigen Personen. Grundsatzlich qilt,
dass medizinische Eingriffe in die Korperintegritat eines Patienten/einer Pati-
entin eine Aufklarung voraussetzen und diese nur mit dessen/deren ,souve-
raner, das heisst freier und eigenverantwortlichen Zustimmung geschehen”
darf (Thommen 2004, 1). Bei urteilsunfahigen Patienten und Patientinnen
kennt die Schweiz zum jetzigen Zeitpunkt mehrere Mdglichkeiten der Vertre-
tung. Aber auch hier gilt grundséatzlich immer, dass der (mutmassliche) Wille
der urteilsunfahigen Person sowie Verflgungen beachtet werden mussen.
Arzt/Arztin diirfen erst an letzter Stelle und nur im Notfall alleine tiber die Vor-
nahme eines Eingriffes entscheiden. Die rechtlichen Regelungen dazu kon-

nen im Anhang 1 nachgelesen werden.

2.7 Gesetzliche Regelungen der Patientenverfiigung

2.7.1 Regelung auf internationaler Ebene

Bei der Auseinandersetzung mit dem Thema Selbstbestimmungsrecht, Pati-
entenautonomie und Patientenverfiigung fallt auf, dass in der Schweiz immer
wieder auf internationale Konventionen und die Rechtsentwicklung in Europa
Bezug genommen wird. Gleichzeitig ist man bei der Schaffung und Anpas-
sung bestehender Gesetze bestrebt, eine Vereinbarkeit mit internationalen
Verpflichtungen zu erreichen (EJPD, Botschaft E-ZGB 2006, 8f und 122.
Taupiz 2002). Allgemein kann diesbeziglich gesagt werden, dass die
Schweiz verschiedene vdlkerrechtliche Vertrage u.a. zum Schutz der Men-
schenrechte unterschrieben und ratifiziert hat (Schweizerische Eidgenossen-
schaft 2007). Relevant bezlglich Selbstbestimmungsrecht und Patientenver-
figungen sind sicher die Europaische Menschenrechtskonvention (EMRK),
die Biomedizinkonvention sowie die Empfehlungen des Ministerkomitees an
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die Mitgliedstaaten des Europarates. Zusammenfassend kann hierzu gesagt
werden, dass Selbstbestimmung ein Grundrecht ist, und dass Patientenver-
fugungen als ein Hilfsinstrument fir Behandlungsentscheidungen angesehen
werden konnen. Einzelne Konventionen und Empfehlungen sind als kurze

Zusammenfassung im Anhang 2 zu finden.

2.7.2 Rechtliche Grundlagen der Patientenverfigung in der
Schweiz

Momentan wird das Vormundschaftsrecht der Schweiz grundlegend erneuert.
Ein Ziel ist die Férderung des Selbstbestimmungsrechts und die Vereinheitli-
chung unterschiedlicher kantonaler Regelungen. Es sollen auch zwei neue
Rechtsinstitute eingefihrt werden, welche den Vorsorgeauftrag und die Pati-
entenverfigung beinhalten. Das Vormundschaftsgesetz tritt friihestens 2008
in Kraft (Beobachter, 2005, 13). Im Folgenden werden die geltende rechtliche
Situation und die neue Rechtslage, welche sich mit Einfihrung des Vormund-
schaftsgesetzes ergeben wird, beschrieben.

2.7.2.1 Aktuell anwendbare Rechtsnorm

.Das bestehende Zivilrecht enthalt kein Normengeflige, das der Patientenver-
fugung in ihren rechtlichen Bezligen gesamthaft gerecht wirde“ schreibt
Reusser 1994 (142f), die in ihrer Doktorarbeit eine zivilrechtliche Beurteilung
der Patientenverfigung durchfihrte. Diese Situation hat sich bis heute auf
Bundesebene kaum veréandert: ,Im Unterschied zu verschiedenen kantonalen
Erlassen enthalt das Bundesrecht noch keine ausdrickliche Bestimmung
uber die Gultigkeit bzw. die Tragweite von Patientenverfigungen* (EJPD,
Botschaft, 2006, 30). Fehlende rechtliche Erlasse bedeuten aber nicht, dass
Patientenverfigungen unverbindlich sind. Anhand verschiedener Arbeiten
und Aussagen soll anschliessend die Rechtsnorm bezuglich der Patienten-

verfliigung in der Schweiz wiedergegeben werden. Zu Beginn mdéchte ich je-
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doch noch auf die Bundesverfassung Bezug nehmen, da darin der Schutz der
individuellen Selbstbestimmung ausdricklich geregelt ist. Auf das Zivilge-
setzbuch, spezifisch die Individual- resp. Personlichkeitsrechts-Artikel 27 bis
30, gehe ich an dieser Stelle nicht mehr ein, denn viele Aspekte wirden sich
inhaltlich wiederholen mit dem Kapitel zum Selbstbestimmungsrecht hinsicht-
lich medizinischen Eingriffen bei urteilsfahigen und urteilsunfahigen Men-

schen.

2.7.2.1.1 Menschenwiirde und Selbstbestimmung in der Bundesverfassung

Verfassungsrechtliche Menschenwirde: Die Menschenwtrde ist das erste
Grundrecht in der neuen Bundesverfassung und zugleich auch das wichtigs-
te, resp. primarste und subsidiarste aller Grundrechte. Zugleich ist es nach
Volkerrecht international geschitzt. Menschenwirde gilt als Kernbegriff fir
ethische wie rechtliche Orientierung. Es wird auch als Auffangrecht bezeich-
net, wenn alle anderen Grundrechte nicht greifen (Bundesverfassung 1999,
Art. 7. Mastronardi 2002, 78ff. Muller 1999, 1ff. Reusser 1994, 50ff). Die
Menschenwirde zielt ,auf den Schutz des Individuellen, auf die Autonomie
und den Eigenwert jedes Menschen; zur Menschenwilrde gehort auch, selber
dartber bestimmen zu kbénnen, was die eigene Wurde ausmacht® (Kiener,
Kalin 2007, 114. Pleschberger 2004. Mastronardi 2001, 233ff). Selbstbestim-
mung wird immer wieder mit dem Begriff der Wirde oder verfassungsrechtli-
che Menschenwirde in Zusammenhang gebracht. Man muss aber anflgen,
dass Selbstbestimmung mit Blick auf das Recht auf den eigenen Tod immer
in einer Wechselbeziehung steht zwischen gemeinschatftlicher und persénli-
cher Verantwortung (Reusser 1994, 55ff).

Schutz der individuellen Selbstbestimmung: Relevant sind zu dieser
Thematik zwei Artikel der Bundesverfassung aus dem Jahre 1999. In Artikel
10, Absatz 2 steht: ,Jeder Mensch hat das Recht auf persdnliche Freiheit,
insbesondere auf korperliche und geistige Unversehrtheit und auf Bewe-
gungsfreiheit®. Dieses Grundrecht gewahrleistet dem Einzelnen, ,die wesent-
lichen Aspekte seines Lebens selber zu gestalten® (Miller 1999, 42) sowie

die ,Verfugungsfreiheit Uber den eigenen Kérper sowie das eigene Leben®
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(Schweizer 2002, 160. Kiener, Kalin 2007, 127ff.). In Artikel 13 der Bundes-
verfassung heisst es: ,Jede Person hat Anspruch auf Achtung ihres Privat-
und Familienlebens (...). Jede Person hat Anspruch auf Schutz vor Miss-
brauch ihrer persoénlichen Daten”“. Miller (1999, 44ff) erlautert in seinen Aus-
fuhrungen, dass das Selbstbestimmungsrecht des Einzelnen auch die Ent-
scheidungen uber den Einsatz medizinischer Eingriffe und Behandlungen,
selbstbestimmtes Sterben und Bestimmungen Uber den eigenen Korper nach
dem Tod umfasst (Kiener, Kalin 2007, 129f).

2.7.2.1.2 Verbindlichkeit der Patientenverfiigung

Zusammenfassend kann anhand der Arbeit von Reusser (1994, 246ff) gesagt
werden, dass eine Patientenverfigung eine rechtserhebliche Tatsache dar-
stellt und grundsatzlich verbindlich ist. Auch wenn eine Patientenverfiigung
einzelne ungultige Stellen enthalt (z.B. rechts- oder sittenwidrig), bleiben die
ubrigen Teile gultig. ,Die Patientenverfigung wird in dem Umfang wirksam,
wie der friher geausserte Wille auf die gegenwartigen Verhaltnisse Bezug
nimmt, d.h. darin aktualisierbar ist. Sie ist als mutmasslicher Patientenwille
einzubeziehen, solange unter den gegebenen Umstdnden anzunehmen ist,
dass der Patient sie nicht widerrufen hatte* (ebn. 246). Die unterschiedliche
Bewertung der Verbindlichkeit der Patientenverfliigung in Lehre und Praxis
lasst sich aufgrund der Abstraktheit der jeweiligen Patientenverfigung, resp.
auf das Zutreffen auf die konkrete Situation erklaren. Das Kernproblem der
Verbindlichkeit lasst sich nicht auflésen. Wird aber ,die Patientenverfiigung
sorgfaltig erarbeitet und im Gesprach richtig eingesetzt, kann sie fir alle Be-
teiligten durchaus ein sinnvolles Hilfsmittel bei der Bewaltigung der Grenzsi-
tuationen des Sterbeprozesses sein und den verschiedenen Interessenberei-
chen gerecht werden* (ebn. 247).

Dialog Ethik, das interdisziplindre Institut fir Ethik im Gesundheitswesen,
welches sich u.a. auf Patientenverfigungen spezialisiert hat, halt fest, dass
die Patientenverfigung ein verbindliches Dokument darstellt und deren
Rechtsverbindlichkeit im Grundsatz von niemandem bestritten wird. Sie beruft
sich hierbei auf einen Gerichtsentscheid vom 22. Marz 2001 (BGE 127 | 6ff)
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und die medizinisch-ethischen Richtlinien der SAMW (Dialog Ethik, Patien-
tenverfigung. SAMW 2005). Die Bestimmungen der SAMW haben wie be-
reits erwahnt keine Rechtskraft, sind aber in Praxis und Rechtssprechung
relevant. Dialog Ethik verweist hierbei aber auch auf Bedingungen, die erfillt
sein mussen, damit eine Patientenverfigung befolgt werden muss: namlich
Qualitat und Beweiskraft. ,Sind diese Bedingungen erfullt, darf und muss die
Verfugung als Wille des oder der Verfigenden verstanden und befolgt wer-
den, es sei denn, es liegen zwingende Gegenindizien vor. Juristisch gespro-
chen erfolgt eine Umkehr der Beweislast zu Gunsten des Patientenwillens,
wie er in der Verfigung zum Ausdruck kommt. Im Weiteren muss eine Patien-
tenverfigung nicht umgesetzt werden, wenn sie Punkte beinhaltet, die gegen
die aktuelle Rechtslage in der Schweiz verstossen (z.B. aktive Sterbehilfe)”.
Zum gleichem Schluss kommen auch Steffen und Guillod im Landesbericht
der Schweiz (2002, 369 sowie 2000, 241ff).

Zusammenfassend kann man sagen: Wenn auch keine Gesetzestexte explizit
die Patientenverfligungen regeln, sind diese grundsatzlich von der Gesetzes-

lage her als verbindlich anzusehen.

2.7.2.2 Revision des Vormundschaftsgesetzes

2.7.2.2.1 Ausgangslage

Das aktuell geltende Vormundschaftsrecht des Schweizerischen Zivilgesetz-
buches (Art. 360-455 ZGB) ist seit seinem Inkrafttreten im Jahre 1912 prak-
tisch unverandert geblieben und wird nun grundlegend erneuert. ,Beim Vor-
mundschaftsgesetz geht es um rechtliche Massnahmen zugunsten schwa-
cher Personen, die ihre Angelegenheiten nicht besorgen kénnen und fur die
andere Hilfen nicht ausreichen” (EJPD, Botschaft 2006, 8). Zum jetzigen Zeit-
punkt verhalt es sich dermassen, dass der gesetzliche Massnahmenkatalog
dem Einzelfall zu wenig Rechnung tragt und das Verhaltnismassigkeitsprinzip
nicht gewahrt ist. ,Eine kreative Interpretation, so wie sie von einem Teil der

Behorden gehandhabt wird, stosst zudem an Grenzen und lasst Gesetz und
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Wirklichkeit auseinanderfallen® (ebn. 8). Das fast 100-jahrige Gesetz ent-
spricht insgesamt nicht mehr den heutigen Verhéltnissen und Anschauungen.
Wie aus den bisherigen Ausfiihrungen abgeleitet werden kann, hat sich bei-
spielsweise der Wert des Selbstbestimmungsrechts grundlegend verandert.
In unserer Zeit findet die rechtliche Orientierung prinzipiell nach dem Grund-
satz der Patientenautonomie statt, welcher als Ausdruck der Achtung der
Menschenwiirde jedes Menschen verstanden werden sollte. Dies spiegelt
sich auch in neu geschaffenen nationalen und internationalen Gesetzen,
Konventionen und Empfehlungen wider. Als Grund fur eine notwendige Ge-
setzesanpassung in der Schweiz kann zudem aufgefuhrt werden, dass die
schweizerische Gesetzeslage in mehreren Punkten nicht mehr mit dem Vol-
kerrecht konform ist (EJPD, Botschaft 2006, 36). Relevant im Zusammen-
hang mit der Thematik sind aber sicher auch die unterschiedlichen kantona-
len Regelungen hinsichtlich Patientenverfligungen. Da heute eine Hospitali-
sierung oft nicht mehr im eigenen Kanton erfolgt, ist auch hier Handlungsbe-

darf angezeigt.

2.7.2.2.2 Reformgeschichte und aktueller Stand

Die Reformgeschichte zur Revision des Vormundschaftsgesetzes begann
1993 und kann in der Botschaft des Bundesrates (EJPD, Botschaft 2006, 8ff)
nachgelesen werden. 2003 wurde das Vernehmlassungsverfahren zum Ex-
pertenentwurf erdffnet, welches bis 2004 dauerte (EJPD, Vorentwurf 2003.
EJDP, Bericht zum Vorentwurf 2003). Es gingen 72 offizielle Stellungsnah-
men ein. Die Gesamtrevision des Vormundschaftsrechts fand grossmehrheit-
liche Zustimmung. Breite Unterstitzung erfuhren auch die Bestimmungen
uber die eigene Vorsorge mit dem Vorsorgeauftrag, der Patientenverfligung
sowie die Vertretung urteilsunféahiger Personen bei medizinischen Massnah-
men durch Angehdrige (EJPD, Botschaft 2006, 10. EJPD, Vernehmlassungen
2004). 2006 wurde die Botschaft zur Anderung des Schweizerischen Zivilge-
setzbuches (Erwachsenenschutz, Personenrecht und Kindesrecht) vom Bun-
desrat mit Antrag auf Zustimmung unterbreitet. Der nun ,aufgrund der Ver-

nehmlassung Uberarbeitete Vorschlag wird gemass den gesetzgebenden
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Gepflogenheiten zuerst in den parlamentarischen Kommissionen und dann in
den Raten besprochen werden. Es muss noch mit einem Zeitraum von meh-
reren Jahren gerechnet werden, bis dieses neue Erwachsenenschutzgesetz
in Kraft sein wird. Hingegen ist zu erwarten, dass die neue Ausrichtung schon

vorher fur die Praxis leitend sein wird“ (Schmid 2007, 7).

2.7.2.2.3 Was bringt die Revision des Zivilgesetzbuches allgemein?

Der Titel der Medienmitteilung des EJPD vom 28.6.2006 tont vielverspre-
chend, v.a. mit Blick auf die Patientenverfigung: ,Massgeschneiderte Mass-
nahmen fur Hilfsbedurftige”. Eines der Ziele der Revision ist klar die Férde-
rung der Selbstbestimmung. Hierbei werden auch mit der ,eigenen Vorsorge*®
zwei neue Rechtsinstitute geschaffen. ,Eine handlungsféahige Person kann
mit einem Vorsorgeauftrag ihre Betreuung und rechtliche Vertretung im Fall
ihrer Urteilsunfahigkeit privat regeln. Zudem kann sie mit einer Patientenver-
fugung im Voraus festlegen, welchen medizinischen Massnahmen sie zu-
stimmt, oder eine zustimmungsberechtigte Person bestimmen“ (EJPD, Me-
dienbericht 28.6.2006). Zudem werden die Beistandschaften sowie die fur-
sorgliche Unterbringung vollig neu geregelt. Angehorige erhalten mehr Privi-
legien und Entscheidungskompetenzen bei medizinischen Entscheidungen.
Im Folgenden will ich auf die Gesetzesartikel, die Entscheidungen hinsichtlich
Patientenverfligung, Vorsorgeauftrag und Vertretung bei medizinischen Ange-

legenheiten vertieft eingehen.

2.7.2.2.4 Die Patientenverfligung

Die Patientenverfligung ist in Artikel 370 bis 373 geregelt. Die Botschaft des
Bundesrates (EJPD 2006, 30f) begrindet diese Gesetzesartikel zu Patien-
tenverfigungen u.a. mit der Licke im Gesetz, mit unterschiedlichen kantona-
len Regelungen und dem Selbstbestimmungsrecht resp. der Einwilligung bei
medizinischen Eingriffen.

Als Grundsatz gilt, dass eine urteilsfahige Person in einer Patientenverfigung

festlegen kann, ,welchen medizinischen Massnahmen sie im Fall ihrer Ur-
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teilsunfahigkeit zustimmt oder nicht zustimmt* (EJPD, Entwurf 2006, Art. 370.
Abs. 1). Es sei darauf hingewiesen, dass ausdriicklich keine Handlungsfahig-
keit vorausgesetzt wird, womit auch urteilsfahige Minderjéahrige eine Patien-
tenverfigung errichten kénnen (EPJD, Botschaft 2006, 31). Weiter kann sie
~eine naturliche Person bezeichnen, die im Fall ihrer Urteilsunfahigkeit mit der
behandelnden Arztin oder dem behandelnden Arzt die medizinischen Mass-
nahmen besprechen und in ihrem Namen entscheiden soll. Sie kann dieser
Person Weisungen erteilen.” Ausserdem kénnen Ersatzverfligungen getroffen
werden (Art. 370, Abs. 2 und 3).

Art. 371 beschreibt die Formalitdten in Bezug auf Errichtung und Widerruf.
Die Patientenverfigung bedarf der Schriftform, des Datums und der Unter-
schrift. Weiterhin ist explizit vorgesehen, dass wer eine Patientenverfiigung
errichtet hat, die Existenz und den Hinterlegungsort auf der Versichertenkarte
eintragen lassen kann. Im Zusammenhang mit der Versicherungskarte ist zu
erganzen, dass der Bundesrat inzwischen am 14. Februar 2007 die Verord-
nung Uber die Versicherungskarte verabschiedet hat (Schweizerischer Bun-
desrat 2007, Art. 6. Debold, Fux 2005, 60f). Die Ausgabe der Karte beginnt
2008. ,Ab 2009 mussen dann alle die Karte vorweisen, wenn sie Leistungen
bei Arzten, Spitalern oder Apotheken beziehen und uber die Versicherung
abrechnen wollen* (Walliser Bote 15. Februar 2007, 24). Ergdnzend muss
erwahnt werden, dass wer eine Patientenverfiigung errichtet, selber besorgt
sein muss, dass die Adressaten zu gegebener Zeit Kenntnis davon erhalten.
Als Mdoglichkeit wird ein Hinterlegen beim behandelnden Arzt oder der be-
handelnden Arztin, ein auf sich Tragen oder ein Ubergeben an eine vertre-
tungsberechtigte Person oder Vertrauensperson aufgefuhrt (EJPD, Botschaft
2006, 32). In diesem Zusammenhang ist auch Artikel 372 interessant. Er be-
sagt, was bei Eintritt der Urteilsunfahigkeit zu unternehmen ist. Die behan-
delnde Arzteschaft wird verpflichtet, anhand der Versicherungskarte abzukla-
ren, ob eine Patientenverfiigung errichtet und wo diese hinterlegt wurde
(EJPD, Botschaft 2006, 32). Weiter muss sie der Patientenverfiigung Folge
leisten. Es gibt Ausnahmen, in denen Patientenverfligungen nicht befolgt

werden miussen. Verfolgt man die Literatur, findet man grosse Diskussionen
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uber die grundsatzliche Gultigkeit von Patientenverfiigungen und wann von
ihnen abgewichen werden darf. Wohl um laufenden Diskussionen vorzubeu-
gen, geht der Bundesrat in der Botschaft zum Entwurf (EJPD, Botschaft 2006,
32ff) auf diese ein und umschreibt klar, wann von einer Patientenverfiigung
abgewichen werden darf und auf welche Weise dann vorzugehen ist. Aus-
nahmen bilden der Verstoss gegen gesetzliche Vorschriften, Bestehen von
begriindeten Zweifeln hinsichtlich dem freien Willen beim Erstellen oder dass
nicht dem mutmasslichem Willen entsprochen wird. Als begrindete Zweifel
gelten die lange zurtickliegende Erstellung, ein gedusserter Meinungswechsel
des Verfassers/der Verfasserin oder seit dem Verfassen entstandene neue
medizinische Mdglichkeiten (Baumann 2005, 58ff).

Falls der Patientenverfigung nicht entsprochen wird, ist dies im Patienten-
dossier festzuhalten. Hierbei ist relevant, dass das neue Gesetz unter Artikel
377 bis 381 die Vertretung bei medizinischen Massnahmen ,hierarchisch®
genau regelt; Primére Ansprechperson ist die in der Patientenverfiigung oder
im Vorsorgeauftrag bezeichnete Person, gefolgt von Beistand, ,Familie” im
gemeinsamen Haushalt, Nachkommen, Eltern und Geschwister. Auch kann
nach Artikel 373 die Erwachsenenschutzbeht6rde angerufen werden, wenn
die Patientenverfigung nicht befolgt wird, die Interessen der urteilsunfahigen
Person gefahrdet sind oder die Patientenverfigung nicht auf freiem Willen
beruht.

Meines Erachtens bringt die Gesetzgebung kaum neue Aspekte fur die Arbeit
mit Patientenverfigungen, ausser dass sie nun auf Bundesebene rechtlich
explizit verankert ist und kantonale Bestimmungen aufgehoben werden. Sie
verschafft aber Klarheit u.a. hinsichtlich dem Erstellungsvorgehen und der
Verbindlichkeit. Dadurch muss weniger tber die rechtliche Gliltigkeit von Pa-
tientenverfugungen diskutiert werden, viel mehr aber Uber das Festhalten des
mutmasslichen Willens und wie dieser in der Praxis sinnvoll gelebt werden
kann. Neu hingegen ist die Bedeutung der Angehérigen als Vertretung bei
medizinischen Massnahmen, was einen Einfluss auf das Vorgehen beim

Erstellen der Patientenverfiigung haben sollte.
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2.7.2.2.5 Vertretungsrecht bei medizinischen Massnahmen

Ein Ziel des neuen Erwachsenenschutzgesetzes ist es, den Angehorigen ur-
teilsunfahiger Personen mehr Entscheidungskompetenz zu gewéahren. Damit
soll die Solidaritat in der Familie gestarkt und vermieden werden, dass die
Behorden systematisch Beistandschaften anordnen missen. Die Angehori-
gen und/oder die Familie, primar im gleichen Haushalt lebend, erhalten ein
gesetzliches Vertretungsrecht, so dass ,die grundlegenden persénlichen und
materiellen Bedurfnisse einer urteilsunfahigen Person befriedigt werden kon-
nen, ohne dass die Erwachsenenschutzbehérde tatig werden muss. (...) Ist
eine Person aber nicht nur voribergehend, sondern dauernd urteilsunfahig,
so soll grundsatzlich eine Beistandschaft angeordnet werden* (EJPD, Bot-
schaft 2006, 34). Die Familienangehérigen kénnen als Vertretung eingesetzt
werden, wenn keine begriindeten Einwéande bestehen. Die Reihenfolge der
Berechtigung ist in Art. 378 beschrieben. Ich denke diese Reihenfolge als
Hintergrundwissen ist fur das Erstellen einer Patientenverfligung gerade im
Oberwallis relevant. Oft werden Patientenverfiigungen von einem Elterntell
mit einem nahe stehenden Kind, welches meist nicht mehr im gleichen Haus-
halt lebt, besprochen. In der konkreten Situation und wenn keine Vertretung
in der Patientenverfligung bestimmt wird, ist diese Person primar oft nicht
vertretungsberechtigt. Abschliessend ist zu ergédnzen, dass die Verantwor-
tung fir die Behandlung und den Behandlungsplan, welcher unter Beizug der

Vertretung erstellt wird, immer noch bei Arzt und Arztin liegen.

2.7.2.2.6 Der Vorsorgeauftrag

An dieser Stelle will ich auch den Vorsorgeauftrag kurz erwahnen. Dies, weil
darin auch die Vertretung bei medizinischen Massnahmen wie in der Patien-
tenverfigung geregelt werden kann. Anderseits sind auch Formkriterien ge-
fordert, welche teilweise auch fir die Patientenverfligung sinnvoll erscheinen.
.Mit einem Vorsorgeauftrag kann die auftraggebende Person eine oder meh-
rere natirliche oder juristische Personen (...) damit beauftragen, fur den Fall
ihrer Urteilsunfahigkeit die Sorge fur die Person oder das Vermodgen zu Uber-

nehmen oder sie im Rechtsverkehr zu vertreten“ (EJPD, Botschaft 2006, 25).
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Dies kann auch beinhalten, dass eine (hier natirliche) Person damit beauf-
tragt wird, in ihrem Namen einer medizinischen Massnahme zuzustimmen
oder diese zu verweigern, was einer Patientenverfigung gleichkommt. Von
den Formvorschriften ausgehend ist der Vorsorgeauftrag strenger geregelt
als das Erstellen einer Patientenverfiigung. Nach Artikel 361 ist er von der
auftraggebenden Person eigenhéndig von Anfang bis Ende niederzuschrei-
ben, zu datieren und zu unterschreiben. Danach erfolgt eine Erfassung in ei-

ner Datenbank.

2.7.3 Spezifische Patientenrechte im Kanton Wallis

Patientenrechte um Selbstbestimmung und Patientenverfigungen werden
durch das kantonale Recht mitgestaltet. Kantone kénnen Gesetze erlassen,
sofern diese nicht den Gesetzen auf Bundesebene widersprechen oder Ge-
setze auf Bundesebene unzureichend sind. Von dieser Moéglichkeit machen
verschiedene Kantone Gebrauch, da die rechtliche Situation um Patienten-
verfigungen im Bundesrecht (noch) nicht explizit geregelt ist. Federspiel
(2004, 22 und 115ff) stellt in ihrer Arbeit die Situation in den einzelnen Kanto-
nen dar und hat im Anhang auch die einzelnen Gesetze, Erlasse und Dekrete
abgedruckt: ,Einige Kantone, wie Appenzell Ausserrhoden, Bern, Freiburg,
Genf, Tessin und Waadt haben Gesundheitsgesetze neueren Datums und
erklaren die Patientenverfiigung, falls aktuell und fur die vorliegende Situation
zutreffend, als verbindlich. (...) Kantone wie Aarau, Luzern, Schaffhausen,
Schwyz und Zurich regeln die Patientenverfiigung in Verordnungen resp.
Dekreten. Im Kanton Zrich ist ein neues Patientenrechtsgesetz in Vernehm-
lassung”.

Der Kanton Wallis hat ein gultiges Gesundheitsgesetz aus dem Jahre 1996,
ein Vorentwurf zum neuen Gesundheitsgesetzes (Kanton Wallis, 1996) liegt
vor und die Dienststelle fur Gesundheitswesen hat eine Broschire zu den
Patientenrechten (Sanimedia 2006) herausgegeben. Alle drei Dokumente
ahneln sich bezuglich des Rechts auf Informationen, ,Patientenverfiigung”
resp. im Voraus formulierte Bestimmungen und Einwilligung bei medizini-

schen Eingriffen. Fir die Arbeit wichtige Ausnahmen bilden die Terminologie
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bezuglich der Patientenverfiigung. Denn in der Gesetzgebung spricht man
von ,im voraus formulierten Bestimmungen®, in der Broschire hingegen von
Patientenverfigungen. Zudem werden einzig und erstmalig im Vorentwurf
des Gesundheitsgesetzes den Angehdrigen Entscheidungsbefugnisse einge-
raumt, sofern in der ,Patientenverfigung“ nicht eine Vertrauensperson er-
nannt wurde. Neu in diesem Entwurf und auch in der Broschure ist, dass Pa-
tienten bei Aufnahme ,lber seine Rechte und Pflichten schriftlich informiert
werden” missen.

Bezuglich ,im voraus formulierte Bestimmungen®, resp. Patientenverfiigung,
sieht die Gesetzgebung des Kantons Wallis ausdrtcklich vor, dass jeder im
Voraus Bestimmungen formulieren kann ,im Hinblick auf die Pflege, die er fur
den Fall, dass er nicht mehr in der Lage ware, seinen Willen auszudricken,
zu erhalten winscht oder verweigern will. Ebenso kann jeder eine Person
bestimmen, die unter diesen Umstanden an seiner Stelle zu entscheiden hat,
welche Pflege ihm zukommen soll“ (Gesundheitsgesetz Kanton Wallis, 1996,
Art. 20. Kanton Wallis 2006, Art. 21). Neu steht im Vorentwurf, dass die im
Voraus formulierten Bestimmungen ,vom Verfasser ohne formale Beschran-
kung geandert oder aufgehoben werden® kdnnen. Form und Inhalt kénnen frei
gewahlt werden. Verlangt wird einzig eine Unterschrift (Sanimedia 2006, 9).
Der nachste Gesetzesartikel sieht vor, dass ,die Gesundheitsfachperson sei-
nen in diesen Bestimmungen formulierten Willen zu befolgen hat®. Bei Inte-
ressenkonflikten und Kenntnis, dass die im Voraus formulierten Bestimmun-
gen des Patienten/der Patientin nicht mehr seinem/ihrem jetzigen Willen ent-
sprechen, ist die Zustimmung der Vormundschaftsbehdrde einzuholen. Der
Vorentwurf des Gesundheitsgesetzes sieht vor, dass sich Gesundheitsfach-
personen bei urteilsunfahigen Patienten und Patientinnen nach ,im voraus
formulierten Bestimmungen® zu erkundigen haben.

Abschliessend stellt sich die Frage, welche Rechtsverhaltnisse bei unter-
schiedlichen kantonalen Regelungen gelten, wenn beispielsweise eine Hospi-
talisierung ausserhalb des Kantons erfolgt? Diesbeziiglich setzte ich mich mit
einem Juristen in Verbindung. Kurz zusammenfassend kann gesagt werden,

dass das kantonale Gesetz des Behandlungsortes gilt.
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2.7.4 Situation der Patientenverfigung in den der Schweiz an-
grenzenden Landern

Obwohl im Kapitel 2.4 bereits angesprochen, will ich an dieser Stelle kurz auf
die rechtliche Situation in den der Schweiz angrenzenden L&nder eingehen.
Dies scheint mir von Bedeutung, weil in der Schweiz doch immer wieder Pati-
enten und Patientinnen aus Landern der Europaischen Union betreut werden.
Zusammenfassend kann gesagt werden, dass das Instrument der Patienten-
verfiigung in Osterreich und Frankreich gesetzlich verankert ist, in Deutsch-
land, Italien und Lichtenstein noch aussteht. Die Situation in den einzelnen
Landern habe ich zusammengetragen. Sie kann im Anhang 3 nachgelesen
werden. An dieser Stelle stellt sich die Frage, welche Rechtsmassigkeiten in
den verschiedenen Landern gelten? Wie auf kantonaler Ebene gilt auch hier,
dass die Gesetze des Landes gelten, in dem die Behandlung stattfindet. Fur
eine in der Schweiz wohnhafte Person gilt beispielsweise bei einer Behand-

lung in Osterreich die dortige Gesetzgebung.

2.8 Sterbehilfe und Patientenverfiigung

Patientenverfigungen kénnen sich regelmassig auf passive und indirekte ak-
tive Sterbehilfe beziehen (Baumgarten 2000, 306). Hierbei handelt es sich um
ein Thema, welches sehr kontrovers diskutiert wird. Einerseits werden gerade
aktive und passive Sterbehilfe je nach Standpunkt und Theorie vollig unter-
schiedlich bewertet (Frewer, Kaplan 2002, 132. Wettstein 2000). Anderseits
ist in der Praxis die Unterscheidung zwischen aktiv und passiv nicht immer
eindeutig mdglich. Ein weiterer Grund liegt darin, dass Arzte und Arztinnen
sowie Pflegepersonal in tberraschend hoher Zahl - je nach Studie zwischen
50-70% - die korrekte Bedeutung oder Bezeichnung von aktiver und passiver
Sterbehilfe unklar ist (Simon 2006, 565). Auch Vertreter von Sterbehilfeorga-
nisationen benutzen teilweise die Begrifflichkeiten falsch. Statt Beihilfe zum
Selbstmord spricht man von Sterbebegleitung (Mettner 2003, 13). Die ver-
schiedenen Formen der Sterbehilfe und ihre gesetzlichen Regelungen in der

Schweiz habe ich zusammengetragen und im Anhang 4 beigelegt.
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2.9 Unterteilungen und Arten von Patientenverfigungen

Allein im deutschsprachigen Raum findet man uber 1000, zumeist vorge-
druckte, Patientenverfigungen (Lack 2006, 590). Bei der Sichtung verschie-
dener Patientenverfigungen sind wiederkehrende Muster die Regel. Anhand
dieser Muster und durch Ergdnzungen aus der Literatur versuche ich, die
verschiedenen Patientenverfiigungen in Gruppen zu ordnen, ohne Anspruch
auf Vollstandigkeit. Eine erste Unterteilung kann die mundliche und schriftli-

che Form sein.

2.9.1 Mundliche Patientenverfligung

Eine Patientenverfigung ist formfrei, kann also schriftlich oder mindlich er-
folgen (Simon, Meran, Fangerau 2004, 721). In der Literatur wird explizit im-
mer wieder die schriftiche Form empfohlen. Analysiert man dann die ent-
sprechenden Dokumente, beinhalten diese indirekt oft Teile der mindlichen
Form in Form von Vertretungen durch Angehorige, Hausarzt usw. Allgemein
schatze ich, dass die mundliche Form der Patientenverfigung weitaus haufi-
ger vorkommt als die schriftliche, v.a. bei Menschen, welche in Partnerschaf-
ten und sozialen Netzwerken leben. Diese Situation treffen wir beispielsweise
auch im Oberwallis. Zum gegebenen Zeitpunkt diskutiert man evtl. in der Fa-
milie, mit Angehorigen und/oder einem Kind Uber Situationen am Ende des
Lebens, bestimmten Krankheitssituationen, Situationen der Urteilsunfahigkeit
usw. und wie man sich vorstellt, diese zu durchleben. Eltern beauftragen bei-
spielsweise ein nahestehendes Kind, die Vertretung zu tibernehmen und sich
fur die ,Wulnsche" einzusetzen. Tritt dann die Urteilsunfahigkeit ein, stehen
diese Personen dann als Ansprechpersonen oder ,Verfugungsvermittler* zur
Verfigung. Meistens beziehen sich solche Gesprache nicht nur auf die Situa-
tion am Ende des Lebens, sondern auch auf den Tod. So hort man fast an
jeder Beerdigung im Oberwallis: ,Auf Wunsch des/der Verstorbenen ... “.

Ein weiterer aus meiner Sicht wichtiger Aspekt liefert die Studie zur medizini-
schen Entscheidung am Lebensende (Faisst et al. 2003, 1677), wonach in
der Schweiz in 51% der Falle der Arzt oder die Arztin mit dem Patienten Ster-
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behilfeentscheidungen getroffen hat. Meines Erachtens kann davon ausge-
gangen werden, dass hier in einem hohen Ausmass Gespréache uber Situati-
onen am Ende des Lebens und wie diese gestaltet werden kénnen und sol-
len, stattfanden.

Nimmt man die beiden eben dargestellten Situationen, kann davon ausge-
gangen werden, dass Patientenverfigungen oft mindlich getroffen werden,
auch wenn diese in vielen Féllen nicht explizit als Verfigung bezeichnet wer-
den, sondern eben evtl. ,nur* als Wunsch oder Absprache. Mégliche Schwie-
rigkeiten sehe ich bei der Umsetzung, wenn beispielsweise Gesprache lange
zurlickliegen, Winsche nicht klar formuliert sind oder die Gesprache nicht mit

der ,rechtlich vorgesehenen Vertretung“ gefuhrt wurden.

2.9.2 Schriftliche Patientenverfigungen

2.9.2.1 Unterteilung in Formular, Textbausteine und freier Text

Die Mehrzahl der herkbmmlichen, schriftlichen Patientenverfiigungen kann
grob in drei ,Modelle* unterteilt werden: Vorgedrucktes Formular, Textbau-
steine oder freier Text mit eigenstéandigen Erklarungen, wobei es auch Misch-

formen gibt.

Vorgedrucktes Formular: Beim Grossteil der im deutschsprachigen Raum
gebrauchlichen Patientenverfliigungen handelt es sich um standartisierte und
vorgedruckte Dokumente, herausgegeben von ganz unterschiedlichen Orga-
nisationen mit ganz unterschiedlichen Interessen. Inhaltlich sind diese immer
wieder ahnlich aufgebaut. Hierbei findet man Patientenverfiigungen, welche
anhand von Fragen bearbeitet werden kdénnen oder welche nur angekreuzt
und unterschrieben werden muissen. Auffallend hierbei ist, dass &ltere Patien-
tenverfigungen, v.a. im deutschsprachigen Raum, oft vage ausformuliert
sind, ohne konkrete Behandlungserwartungen, ausgehend von sehr pauscha-
len Situationen. Je neuer die Musterverfigung, umso umfangreicher werden

diese und sie beziehen sich immer mehr auf konkrete Situationen. Auch sind
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individuelle Anpassungen mdglich und es ist Platz vorhanden, um eine Ver-
tretung und/oder Ansprechperson einzutragen. Es finden sich auch immer
haufiger spezifische Empfehlungen hinsichtlich Gesprachen mit Angehérigen
sowie Arzt und Arztin (Jacobi et al. 2005, 14). Zusatzlich werden solche Ver-
fugungen immer héaufiger erganzt durch die Moglichkeit, eine Verfigung tber
den Tod hinaus zu machen und auch wichtige Informationen beziglich Kon-

ten, Versicherungen usw. festzuhalten.

Textbausteine: In einer Patientenverfigung mit Textbausteinen kénnen Be-
nutzer und Benutzerinnen anhand von Beispielen flur Formulierungen ihre
individuelle Patientenverfiigung zusammenstellen und selbst verfassen. Hier-
bei werden jeweils verschiedene Alternativen zur Formulierung eines Punktes
zur Verfigung gestellt. Diese Formulierungen beziehen sich 6fters auf spezi-
fische Aspekte einer Erkrankung, Behandlung und/oder das Therapieziel.
Textbausteine bieten viele Zwischenstufen und sind meist selbsterklarend.
Dennoch wird eine individuelle Auseinandersetzung und Beratung empfohlen.
Textbausteine dienen nicht nur Personen, die selber eine Patientenverfigung
erstellen wollen, sondern auch Personen, welche anderen Menschen beim
Erstellen einer Patientenverfigung behilflich sind. Vorlagen fur Textbausteine

trifft man viel seltener an als vorgedruckte Formulare.

Freier Text: Hierbei erstellt der Verfasser frei formuliert die persénliche Pati-
entenverfugung. Der freie Text wird meist dort angewandt, wo es gilt, Werte-
anamnese und/oder persénliche Verfigung, zugeschnitten auf eine konkrete
Situation, zu erstellen. Solche Patientenverfiigungen sind meist dort anzutref-
fen und auch zu empfehlen, wo eine intensive Beratung gewahrleistet ist.
Beim Erstellen einer freien Patientenverfigung konnen Textbausteine eine

Hilfe sein.
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2.9.2.2 Unterteilung in Musterformulare, Integrationsformulare oder In-

formationsbroschiren

Die oben dargestellte Unterteilung der Patientenverfigungen wird v.a. den

neueren Patientenverfligungen nicht mehr immer gerecht und es dréngt sich

eine Anpassung der Unterteilungen auf. Jacobi et al. (2005, 17ff) ordnen die
sich im Umlauf befindlichen Modelle ,drei Familien® zu:

1. Musterverfigungen mit weitgehend vorgegebenem Inhalt.

2. Formulare, welche zugleich Integrationsformulare und Arbeitsvorlagen
darstellen. Diese ,fordern ausdriicklich zur Bearbeitung und personli-
chen Anpassung auf. Sie fordern damit zur intensiveren Beschaftigung
mit moglichen Entscheidungskonflikten auf®.

3. »In jungster Zeit sind Informationsbroschuiren verdéffentlicht worden, die
nur teilweise ausgearbeitete Formulare und Formulierungsvorschlage
enthalten. Sie wollen ihre Leserschaft in die Lage versetzen, sich eine
individuelle Patientenverfligung massgeschneidert zu erarbeiten® (ebn.
19). Die Broschuren enthalten u.a. Textbausteine und betonen die
Notwendigkeit einer medizinischen Beratung. Teilweise umfassen die-
se Informationsbroschiren bis zu 40 Seiten, was meines Erachtens
viele altere Personen Uberfordert und abschreckt (Bundesministerium
der Justiz 2006. Bayrisches Staatsministerium der Justiz 2005. Dialog
Ethik 2007).

Diese Unterteilung scheint mir sinnvoll, lasst aber nicht eine Zuteilung aller

schriftlich verfassten Patientenverfigungen zu. Evtl. musste diese Untertei-

lung noch ergénzt werden durch eine vierte Gruppe: frei formulierte Patien-

tenverfigungen mit professioneller Beratung.

2.9.2.3 Unterteilt in mit und ohne Vertretungsvollmacht

In immer mehr Patientenverfiigungen kann eine Vertretung fur medizinische
Angelegenheiten bezeichnet werden. Ein Grund ist sicher, dass es die opti-
male Patientenverfiigung nicht gibt und immer ein Interpretationsspielraum

tbrig bleibt. Immer haufiger wird heute empfohlen, eine Patientenverfliigung
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mit einer Vorsorgevollmacht zu kombinieren. So werden gleichzeitig zwel
wverbindliche* Wege festgelegt, die sich ergdnzen. Diese Variante wird als
Gold-Standard der Kompensation bezeichnet, wenn die Mdglichkeit, fir sich
selbst zu sprechen, nicht oder nicht mehr gegeben ist (Reiter-Theil 2006, 71).
Mir scheint es deshalb sinnvoll, im Bewusstsein dieser Mdglichkeit und viel-
leicht auch als ein Qualitatskriterium, eine Unterteilung in mit und ohne Ver-

tretungsvollmacht resp. Vorsorgevollmacht vorzunehmen.

2.9.3 In der Schweiz gebrauchliche Patientenverfiigungen

In der Schweiz sind verschiedene Patientenverfligungen im Umlauf. Einige
der gebrauchlichsten stelle ich zusammenfassend vor, ohne Anspruch auf
Vollstandigkeit. Dabei will ich bewusst keine Empfehlung beziglich Praxis-
tauglichkeit abgeben, da mir diesbeztglich die Erfahrung fehlt.

Caritas Schweiz: Die Patientenverfligung ist Ubersichtlich, klar strukturiert
und einfach auszufillen. Neben Multiple-Choice-Fragen zu Organspende und
Autopsie stellen sich auch Fragen zur Bearbeitung hinsichtlich Behandlung,
Pflege und Begleitung, u.a. zu Spiritualitat. In die Verfigung integriert ist eine
Vollmacht. Zur Patientenverfiigung erhalt man eine Begleitbroschire mit zu-
satzlichen Informationen. Die Patientenverfiigung kostet 15.- Franken (Cari-
tas Schweiz 2005, Federspiel 2007, 37. Schmid 2007, 16f).

Human Dokument Dialog Ethik: Die urspringliche Version, die zusammen
mit dem Schweizerischen Verband fur Seniorenfragen entwickelt wurde, wur-
de inzwischen in Zusammenarbeit mit der schweizerischen Herzstiftung durch
eine Patientenverfiigung ergénzt, welche sich spezifisch an herzkranke Men-
schen richtet. Diese enthélt zusatzlich einen speziellen Reanimationspassus.
Bei beiden Patientenverfigungen handelt es sich um ein eher ausfihrliches
Dokument. Inhaltlich werden u.a. auch Vertretung, palliativmedizinische
Massnahmen, Organspende, Obduktion und Forschung, Wiinsche nach dem
Tod, wichtige Dokumente usw. angesprochen. Beide Formulare kdénnen zu-
sammen mit einer Wegleitung zum Ausfiullen im Internet heruntergeladen
werden. Kosten entstehen fur die Registrierung (120.- Franken) und die alle
zwei Jahre empfohlene Aktualisierung (30.- Franken) (Dialog Ethik 2007).
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FMH Patientenverfiigung: Diese einseitige Patientenverfigung der Verbin-
dung der Schweizer Arztinnen und Arzte ist sehr kurz und allgemein gehalten.
Sie beschrankt sich auf die Sterbephase und kann im Internet gratis herun-
tergeladen werden. Vorgesehen ist eine Abgabe nur in Verbindung mit einem
ausfuhrlichen arztlichen Gespréach (FMH o.D.).

Stiftung fir Konsumentenschutz: Diese Patienten- und Sterbeverfigung ist
mit 25 Seiten sehr umfangreich gestaltet. Ein Grossteil dieses Dokuments
bezieht sich auf detaillierte Angaben im Falle eines Todesfalls, wobei Anga-
ben zu Vollmachten, Versicherungen und Banken, Vertrdge usw. auch in ei-
ner Phase langerer Urteilsunfahigkeit relevant sind. Das Dokument ist zu-
sammen mit einer Anleitung fir 7.- Franken erhéltlich (Federspiel 2007, 37.
Stiftung fur Konsumentenschutz 2003).

Exit Patientenverfigung: Exit hilft ihnren Mitgliedern ,bei der Abfassung und
Durchsetzung der Patientenverfigung“ sowie ,durch die Begleitung beim Sui-
zid“ (Exit 2005, 11). Die Patientenverfiigung richtet sich an Mitglieder. Neben
dieser Patientenverfiigung gibt es die sogenannte ,Freitod-Verfligung®
(Baumgarten 2000, 313. Exit 2005).

Glarner Patientenverfigung: Es handelt sich hierbei um eine Verfligung der
evangelisch reformierten Landeskirche, welche fir 5.- Franken bezogen wer-
den kann. Das Dokument enthalt u.a. Hinweise als Leitlinien zum Abfassen
einer Patientenverfiigung, Textbeispiele fur eine personlich formulierte Pati-
entenverfliigung, eine Patientenverfigung zum Ausfillen sowie Anordnungen
betreffend Sterbebegleitung (Federspiel 2007, 37. Schmid 2007, 18f).

GGG Voluntas Basel: Die Organisation stellt ehrenamtlich arbeitende, ge-
schulte Berater und Beraterinnen zur Verfigung, welche beim Erstellen einer
Patientenverfligung beraten und behilflich sind. Eine solche Beratung beinhal-
tet auch eine hinreichende Aufklarung, welche fir jede Entscheidung eines
Patienten oder einer Patientin gefordert wird. Zur Kostendeckung des admi-
nistrativen Bereichs werden fur die Beratung pauschal 100.- Franken, fur die
Hinterlegung auf der Medizinischen Notrufzentrale in Basel 50.- Franken und
fur Anpassungen der Verfigung 30.- Franken berechnet (GGG Voluntas,
2004).
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2.9.4 Welche Patientenverfligung ist die Richtige?

In der Literatur habe ich hierauf keine explizite Antwort gefunden und ich
denke, die einzige optimale Patientenverfiigung existiert nicht. In der Fachlite-
ratur findet man aber immer wieder die gleichen Hinweise und Bemerkungen,
welche allgemeinen Punkte beim Erstellen einer Patientenverfliigung beachtet
werden sollten. Meines Erachtens geben diese ,Kriterien“ ein Stlick weit eine
Antwort auf die im Titel gestellte Frage.

Zuerst ist es allgemein sicher wichtig zu wissen, dass den verschiedenen an-
gebotenen Musterpatientenverfigungen sehr unterschiedliche konzeptionelle
Uberlegungen und sehr verschiedene weltanschauliche und religiose Uber-
zeugungen zugrunde liegen (Arbeitsgruppe Patientenautonomie 2004, 20.
Jacobi et al. 2005, 7). Eine Sterbeorganisation hat sicher andere Anliegen als
eine katholische oder evangelische Kirchenorganisation. Analysiert man nun
diese Patientenverfigungen naher, kann sicher gesagt werden, dass viele
Patientenverfigungen mit wenig praktischem Fachwissen erstellt wurden und
die darin geforderten Massnahmen in ihrer vollen Dimension nicht zu Ende
durchdacht wurden. Die Ausfuihrungen kdnnten hier weitergefuhrt werden. Mir
ist es aber schlussfolgernd wichtig festzuhalten, dass es fir einen Laien ohne
spezifische Kenntnisse eine Uberforderung darstellt, eine geeignete Patien-
tenverfigung fur sich zu finden und diese so zu erstellen, dass sein Wille um-
gesetzt wird.

In der Literatur wird, ich denke auch in Zusammenhang mit den eben genann-
ten Grunden, immer wieder auf ein wesentliches Problem bei Patientenverfu-
gungen hingewiesen. Entweder sind diese ,armselig definiert* und daher
stark interpretationsbedurftig oder auch zu detailliert verfasst mit der Gefahr,
,dass manchmal entgegen den tatséchlichen Winschen der Patienten am
Buchstaben geklebt wird“. Aus dieser Erkenntnis heraus und auch als An-
sprechperson bei allfalligen Fragen und Unklarheiten sollte in einer Patien-
tenverfigung auch immer eine Vertretung oder bevollmachtigte Vertrauens-
person benannt werden. Diese kann beispielsweise ein Angehoriger wie auch
der personliche Arzt oder die Arztin sein (Meran, May, Geissendérfer, Simon
2003, 1321. Bauer, Klie 2005. Arbeitsgruppe Patientenautonomie 2004, 21).
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Ein weiterer Aspekt, welcher in der aktuellen Literatur eigentlich immer emp-
fohlen wird, ist die fachliche Beratung beim Erstellen einer Patientenverfu-
gung und/oder Gesprache mit dem Hausarzt. Dies, weil an das Erstellen ei-
ner ,guten“ Patientenverfigung sehr hohe Anforderungen gestellt werden.
Beispielsweise ,die juristischen und medizinisch/pflegerischen Vorfragen fur
die Abfassung von Patientenverfigungen sind haufig so komplex, dass der
Verfugungsinhalt ohne entsprechende Beratung kaum mit dem Wohl und den
Interessen des Verfigenden in Einklang zu bringen ist* (Bauer, Klie 2005.
Arbeitsgruppe Patientenautonomie 2004, 21. Saas, Kielstein 2001, 68). Die
Beratungen sollten dokumentiert und nachgewiesen werden. Im Zusammen-
hang mit Beratungen ist auch zu erwahnen, dass unspezifische und ausle-
gungsbedurftige Patientenverfigungen wie bereits dargelegt in der Praxis
wenig hilfreich sind. Immer haufiger werden konkrete (nicht zu verwechseln
mit sehr detaillierten) Patientenverfigungen empfohlen (SAMW 2005, 8). Um
aber eine Patientenverfigung auf eine konkrete Situation, wie sie sich bei-
spielsweise bei einer Erkrankung stellt, abzustimmen, braucht es wiederum
eine umfassende medizinische Aufklarung. Mit dieser kann gleichzeitig nach-
gewiesen werden, dass der Verfugende abschatzen konnte, was er oder sie
verfugt hat. Damit in der Folge eine individuelle, personliche Patientenverfi-
gung erstellt werden kann, empfiehlt sich die Arbeit mit Textbausteinen oder
es drangt sich eine frei formulierte Patientenverfiigung auf. Von dieser wird
aber in der Literatur, wenn auch nur einseitig aber trotzdem nachvollziehbar,
dringend abgeraten; ,In aller Regel kann ein Laie bei einer vollkommen ei-
genstandigen Formulierung der Patientenverfigung diese nicht juristisch kor-
rekt abfassen“ (Putz, Steldinger 2004,114). Somit braucht es auch beim Ver-
fassen der Patientenverfiigung eine fachliche Beratung und Unterstitzung
(ebn. 114ff. Bauer, Klie 2005).

Ein weiterer Aspekt, welcher immer haufiger auch in Patientenverfligungen
zum Tragen kommt und auch empfohlen wird, ist die Werteklarung und das
Festhalten personlicher Wertvorstellungen. Auf diese Punkte werde ich in den
folgenden Kapiteln noch vertieft eingehen. Dies kann einerseits eine Hilfe

beim Erstellen einer Patientenverfigung sein, gleichzeitig aber auch eine In-
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terpretationshilfe bei der Deutung einer Patientenverfigung darstellen. Weiter
ist die Werteklarung ,insbesondere dann wichtig, wenn es Auslegungsprob-
leme gibt oder wenn die konkrete Situation nicht genau derjenigen entspricht,
die in der Patientenverfiigung beschrieben wurde“ (Arbeitsgruppe Patienten-
autonomie 2004, 24).

Abschliessend kann auf die im Titel gestellte Frage eine indirekte Antwort
gegeben werden; ,Welche Patientenverfligung ist die Richtige“? Eine ,gute”
Patientenverfigung wird durch folgende Aspekte begleitet: Werteklarung,
maoglichst konkrete und umfassende fachliche medizinisch/pflegerische Auf-
klarung, Bestimmung einer Vertretung oder einer bevollméchtigten Vertrau-
ensperson und fachliche Hilfestellung bei der Niederschrift der Patientenver-
figung (Meran 2003, 1322. Sass, Kielstein 2001, 69). Diese Aussage mei-
nerseits ist als These zu sehen und muss diskutiert werden. Stimmt diese
These, misste der grésste Teil der auf dem Markt angebotenen Patientenver-
fugungen konzeptionell Uberprift und wahrscheinlich angepasst werden.
Auch mussten entsprechende Beratungsstellen geschaffen werden. Patien-
tenverfigungen sollten in der Folge auch nicht mehr einfach von jeder Orga-
nisation herausgegeben werden, sondern nur noch von dafir spezialisierten
Institutionen. Es konnte somit vermehrt das Wissen von Arzten und Arztinnen
sowie Pflegenden genutzt werden, die bereits mit Patienten und Patientinnen
Anamnesen aufnehmen und die Behandlung und Pflege planen. Gleichzeitig
stellt sich die Frage, ob jede verfugungswillige Person eine solch ausfihrliche
Patientenverfigung bendtigt und gewillt ist, einen solchen Aufwand flr eine
Patientenverfligung zu betreiben?

Vielleicht kann die Frage nach der guten Patientenverfligung einfacher be-
antwortet werden, besonders mit Berticksichtigung auf die sozialen Netzwer-
ke, in welchen wir oft noch leben: Eine Patientenverfligung ist dann gut, wenn
ich sie nicht mehr brauche, weil mein Umfeld, meine Familie und meine An-
gehorigen wie auch mein betreuender Arzt wissen, wie ich im Falle einer Ur-

teilsunfahigkeit betreut werden will.
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2.9.5 Empfohlener Aufbau einer schriftlichen Patientenverfiigung

An dieser Stelle kdnnte nun die Frage gestellt werden, welche Gutekriterien
zu beachten sind, damit eine Patientenverfigung auch umgesetzt wird und
wie eine Musterpatientenverfligung aussehen sollte?

Bezuglich Gutekriterien ist zu erwahnen, dass derzeit im Auftrag der Schwei-
zerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaft (SAMW) eine Arbeits-
gruppe Gutekriterien von Patientenverfligungen fur verschiedene Situationen
mit dem Ziel erstellt, ,dass eine Patientenverfigung fur eine jeweilige Situa-
tion inhaltlich und rechtlich gentigend ist und somit der Verfasser auch Ge-
wahr hat, dass seine friher verfasste Meinung respektiert werden kann“ (Fe-
derspiel 2007, 38). Ich vermute, dass konkrete Gutekriterien sich mit den bis-
herigen Erlauterungen zum Teil Uberschneiden werden und dass konkrete
Empfehlungen zum Erstellen und Aufbau einer Patientenverfligung gemacht
werden (Seelmann 2006, 101f). In Deutschland haben Meran et al. (2002,
79ff) Qualitatsstandarts definiert. Spezifisch und ausftihrlich gehe ich an die-
ser Stelle nicht auf Gutekriterien ein und verweise auf die bereits bestehende
Literatur und unzahlige Musterbeispiele, welche aber kritisch zu prifen sind.
Was ich aber mochte, ist, einen empfohlenen Aufbau einer schriftlichen Pati-
entenverfiigung aus dem Bericht der Arbeitsgruppe ,Patientenautonomie am
Lebensende” (2004, 25) wiedergeben, wobei hier sicher auch Gutekriterien

zum Tragen kommen, resp. sich wiederspiegeln.
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Empfohlener Aufbau einer schriftlichen Patientenverfigung

Eingangsformel*

Situationen, fiir die die Patientenverfigung gelten soll*
Festlegung zu arztlichen/pflegerischen Massnahmen*
Winsche zu Ort und Begleitung

Aussagen zur Verbindlichkeit

Hinweise auf weitere Vorsorgeverfigungen

Hinweise auf beigefligte Erlauterungen zur Patientenverfligung
Organspende

Schlussformel*

Schlussbemerkungen

Datum, Unterschrift*

Aktualisierung(en), Datum, Unterschrift

Anhang: Wertvorstellungen

Besonders wichtige Bestandteile sind mit Sternchen ,** gekennzeichnet

Die Arbeitsgruppe gibt in ihrer genannten Dokumentation auch konkrete Vor-
lagen, Beispiele und Empfehlungen zum Erstellen einer individuellen Patien-
tenverfigung. Hierzu ist zu erganzen, dass die Arbeitsgruppe selber die Auf-
fassung vertritt, ,dass die Verwendung einer Musterverfigung sinnvoll sein
kann, wenn das Muster wichtige Anwendungssituationen und Behandlungs-
winsche umfasst und dariber hinaus individuell erganzt werden kann“ (ebn.
22). In diesem Sinne sind die Beispiele als Anregungen und Formulierungshil-
fen zu sehen. Ein weiteres Beispiel zum Aufbau einer Patientenverfligung gibt
Lack (2006, 593).

Grundsatzlich gilt: Je konkreter und klarer eine Patientenverfigung formuliert
ist, umso weniger wird die Verbindlichkeit in Frage gestellt. Weiter noch, es
.besteht Einigkeit dartber, dass fir die Wirksamkeit der Patientenverfiigung
eine Ubereinstimmung zwischen der in der Verfligung beschriebenen Situa-
tion (bzw. den Situationen) und der Anwendungssituation gegeben sein
muss” (Lack 2006, 591). Diesbeziiglich ist zu unterscheiden, ob eine Patien-

tenverfigung in gesunden Tagen oder bei Vorliegen einer schweren Erkran-
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kung erstellt wird. Bei einer Patientenverfigung, welche in gesunden Tagen
erstellt wird, ist die Spannbreite moglicher Situationen viel breiter. Wichtiger
als umfangreiche Anordnungen medizinischer Massnahmen ist hier die Wer-
teklarung. ,Damit haben Bevollmachtigte und behandelndes Team eine Situa-
tionseinschatzungs- und Entscheidungsgrundlage fur Situationen, fir welche
die Patientenverfiigung keine oder nur unzureichend prazise Anordnung ent-
halt“ (Lack 2006, 591). Liegt eine schwere Erkrankung vor, so empfiehlt es
sich, die Patientenverfliigung vor allem auf die konkrete Krankheitssituation zu
beziehen (Arbeitsgruppe Patientenautonomie 2004, 23. Axel, Klie 2005. Ja-
cobi et al. 2005, 21. Schmid 2007, 8). Hierzu ist grundsatzlich eine medizini-

sche Aufklarung und Beratung notwendig — was klar empfohlen wird.

2.9.6 Formelle Kriterien fur das Erstellen einer Patientenverfiigung

,Eine Patientenverfugung ist formfrei, sollte aber zur besseren Beweiskraft
zumindest schriftlich abgefasst und unter Angaben von Ort und Datum vom
Verfasser unterzeichnet werden® (Simon et al. 2004, 721). Diese Aussage
schliesst doch ein Grossteil der Meinungen und Aussagen hinsichtlich formel-
ler Kriterien fir das Erstellen einer Patientenverfiigung auch in der Schweiz
mit ein. Auch wenn es um bereits bestehende und zukinftige gesetzliche Re-
gelungen geht, werden in der Schweiz explizit im Minimum nur Schriftform,
Datierung und Unterschrift gefordert (Sanimedia 2006, 9. E-ZGB 2006, Artikel
371. Federspiel 2005, 115ff). Es gibt Ausnahmen, wann von einer Patienten-
verfigung abgewichen werden darf, woraus sich weitere formell resp. inhalt-
lich und materiell zu beachtende Kriterien ergeben: Wird namlich in einer Pa-
tientenverfigung gegen gesetzliche Vorschriften verstossen z.B. Forderung
nach aktiver Sterbehilfe, so darf die Arztin oder der Arzt sich nicht an die Pa-
tientenverfigung halten (Reusser 1994, 174ff. Huguenin 2003, 186ff). Weiter
muss die Patientenverfiigung auf freiem Willen des Patienten und der Patien-
tin beruhen. Von einer Patientenverfigung kann ebenfalls abgewichen wer-

den, wenn begriindete Zweifel bestehen, dass die Anordnung in der eingetre-
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tenen Situation nicht mehr dem mutmasslichen Willen der Patientin oder des
Patienten entspricht. (Botschaft E-ZGB 2006, 33). Diesbezuglich scheint die
regelmassige Aktualisierung der Patientenverfigung alle 1-5 Jahre mit Datum
und Unterschrift sinnvoll und notwendig. Dies hangt davon ab, ob sich erheb-
liche Verdnderungen der Lebensumstdnde ergeben, wie beispielsweise
schwerwiegende Gesundheitsprobleme oder bei bestehender Krankheit. Man
kann davon ausgehen, dass eine Patientenverfiigung als umso verbindlicher
angesehen wird, je zeitnaher und krankheitsbezogener sie formuliert ist
(Reusser 1994, 168. Schmid 2006, 8).

Auf weitere Kriterien und Diskussionen um Urteilsfahigkeit des Verfassers
zum Zeitpunkt der Erstellung und dessen Urteilsunfahigkeit bei Anwendung
der Patientenverfligung, Eignung fir die konkrete Situation, Aufbewahrung
und Zuganglichkeit der Verfigung usw. gehe ich nicht ein und verweise auf
entsprechende Literatur (E-ZGB 2006, Art. 370 — 373. Baumgarten 2000,
308. Reusser 1994, 162ff) sowie Zivil- und Strafrecht und die kantonale Ge-

setzgebung.

2.10,,Neue Wege“ um die Patientenverfigung

2.10.1 Bedeutung der Werteanamnese

.Der Wert der Patientenverfigung liegt vor allem im Prozess der personlichen
Werteklarung und in der Kommunikation zwischen Verfigendem, Angehori-
gen und Betreuenden begrtindet* (Lack 2006, 595). Diese Aussage regt zum
Nachdenken an. In meiner bisherigen Auseinandersetzung ging es v.a. um
das Instrument der Patientenverfigung als ,Selbstbestimmungsinstrument®.
Was eine isolierte Betrachtung in der Praxis konkret bedeuten kann, schildert
in einem Beispiel die Pflegeexpertin Knipping (2005, 4); Eine Kollegin, die in
einem Alters- und Pflegeheim arbeitet, schildert wie dort mit Patientenverfi-
gungen umgegangen wird. Entsprechend eines vorgedruckten Formulars ist
dort willentlich zu bekunden, dass man unter bestimmten Umstanden keine

lebensverlangernden beziehungsweise lebenserhaltenden Massnahmen
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maochte. Hierbei zitiert sie die Kollegin: ,Wenn der Bewohner einverstanden
ist, dann lasse ich es ihn unterschreiben ...“. Es werden alleine medizinische
Massnahmen resp. naturwissenschatftlich-technische Aspekte fokussiert, die
mit dem Patienten als Mensch wenig zu tun haben.

Erhalt der Arzt oder die Arztin dann eine solche Patientenverfiigung, kann
dies u.a. so ausgelegt und erlebt werden, dass ihm oder ihr ein ,Laie” vor-
schreibt, welche Interventionen zu unterlassen sind, unabhangig davon, wie
jeweils die konkrete klinische Situation oder Diagnose aussieht. Weiter stellen
sich Fragen, ob die betroffene Person beim Erstellen der Patientenverfiigung
Uber Hintergrundwissen zu Werte- und Sinnesverschiebungen sowie Adapta-
tionsfahigkeit in den letzten Phasen des Lebens verfligt hat — wobei dies die
Einstellung Betagter zu lebensverlangernden Massnahmen nicht verandern
muss (Bosshard et al. 2003). Bei Entscheidungskonflikten braucht die Arzte-
schaft ,nicht die laienhafte Bewertung von medizinischen Interventionen,
sondern vielmehr Informationen, die ihm Werte, Wiinsche, Hoffnungen und
Angste des Patienten mitteilen, die dann in einer Konfliktsituation in klinischer
Hermeneutik als Wertbild mit dem Blutbild und dem Rdntgenbild zusammen-
gefihrt und fir die individuelle Gesamtdiagnose und —prognose schliesslich
auch fur die Interventionsentscheidung benutzt werden® (Saas, Kielstein
2001, 50). Rein juristisch kann diese Aussage diskutiert werden, denn fir ei-
ne Ablehnung einer Behandlung braucht es keine Begrindung. Blickt man
aber nach Amerika, kann gesagt werden, ,dass das Konzept der Patienten-
verfigung als juristische Sicherung der letzten Lebensphase gescheitert ist,
ja scheitern musste. Denn das Ziel, mit Hilfe rechtlicher Konstrukte, der Pati-
entenverfligung absolute, fast bedingungslose Geltung verschaffen zu wollen,
geht an den psychologischen und sozialen Realitaten, in denen wir Menschen
leben, vorbei* (Klie, Student 2006, 121). Die Autoren stellen diesbeziglich
mehrere Grinde fir die Grenzen unseres Planens hinsichtlich der letzten Le-
bensphase dar, woraus sich viele Diskussionen und Probleme in der Praxis
ergeben. Hierzu kann sicher ergénzt werden, dass die in der Patientenverfu-
gung beschriebene Situation nicht immer mit der konkreten Situation tUberein-

stimmt. Eine notwendige Alternative auf die Vielzahl nun aufgeworfener Fra-
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gen bietet die ,Werteanamnese®, welche in der Fachliteratur beim Erstellen
einer Patientenverfigung und in neueren Patientenverfigungen immer haufi-
ger empfohlen wird (Lack 2006, 590ff. Arbeitsgruppe Patientenautonomie
2004, 23f. Meran et al. 2002, 79ff. Sass, Kielstein 2001, 49ff).

Unter Werteanamnese kann ,die kritische Selbstanalyse und Selbstbewer-
tung fur die eigene Selbstverstandigung aktuell und prospektiv bei Ziel- und
Entscheidungskonflikten* verstanden werden (Sass, Kielstein 2001, 29. Kiel-
stein, Sass 2001). Im Alltag entscheidet der Mensch meistens routinemassig
in eingetbten und bewéhrten Entscheidungsmustern nach Prinzipen, die ihm
wert, wichtig und vertraut geworden sind. In neuen und unbekannten Situati-
onen, die sich beispielsweise aus einer schweren, chronischen Erkrankung
mit Einschrankungen oder plétzlichem Verlust eines Arbeitsplatzes ergeben,
befragen und hinterfragen wir unsere bisherigen Wert- und Wunschprofile. In
der Folge kann es zu einer ,Anderung von Prioritaten innerhalb des Welt- und
Wunschbildes, einer Umdefinition individueller Lebensqualitat und der Einstel-
lung zu Umwelt, Partnerschaft und Gesundheit* (Sass, Kielstein 2001, 29)
kommen. In Zusammenhang mit der Patientenverfiigung ,interessieren wir
uns fur die medizinische Wertanamnese, d.h. die Ermittlung der individuellen
Werte und Wiinsche, Angste, Erwartungen und Hoffnungen in Bezug auf Ge-
sundheit und Krankheit, den Umgang mit Schmerzen, die Starke des Willens
zum Leben, die Bereitschaft und Fahigkeit zur Compliance bei gesundheits-
erhaltenden Massnahmen, die Fahigkeit zur Adaption und zur Neudefinition
von Lebensqualitat bei zunehmendem Alter, progredienten Erkrankungen, die
Bereitschaft und Fahigkeit, sich vorsorglich zu unbekannten kiinftigen ge-
sundheitlichen Herausforderungen und gegebenenfalls auch zur Alternative
des Behandlungsverzichts und der blossen &rztlichen und pflegerischen lei-
densmildernden Begleitung des Spontanverlaufs progredienter Krankheiten,
inklusive schwerer Demenz, zu &ussern. Die medizinische Werteanamnese
konzentriert sich auf diejenigen Werte, Ziele und Winsche, die mit dem enge-
ren Zusammenhang von Gesundheitsrisiken, Lebensstil, Lebenserwartung,
dem individuellen Konzept von Lebensqualitdit und den Einstellungen zu

Krankheit, Schmerz, Leiden und Tod zu tun haben“ (Sass, Kielstein 2001,
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30). Es gibt verschiedene Vorlagen und Modelle, wie eine Werteanamnese
erstellt werden kann. Die beiden eben zitierten Autoren resp. Autorin verfol-
gen beispielsweise einen narrativen Ansatz, wo anhand der Bearbeitung von
verschiedenen Krankheits- resp. Fallgeschichten, dem dadurch entstehenden
prospektiven Werteentwurf eine Patientenverfigung erstellt wird (Sass, Kiel-
stein 2001, 54). Eine Wertanamnese kann auch anhand von Fragen (Arbeits-
gruppe Patientenautonomie 2004, 24) oder anderen spezifischen Modellen
entstehen. Gemass Lack (2006, 595) fordern die meisten Methoden der Wer-
teklarung eine personliche Beratung.

Zusammenfassend heisst dies: Werteklarungen stellen eine Hilfe beim Erstel-
len einer Patientenverfiigung dar, sind gleichzeitig aber auch eine Interpreta-
tionshilfe fur Patientenverfligungen, wenn es Auslegungsprobleme gibt. Aus-
serdem bringen sie uns u.a. durch die Geschichte dem Menschen néaher,
welchen wir ,nur* als urteilsunfahigen Menschen kennen lernen durfen. Das
Erstellen einer Werteanamnese stellt aber eine Herausforderung fur die Be-
troffenen dar und eine Beratung durch professionelle Fachpersonen ist emp-

fehlenswert.

2.10.2 Eine Patientenverfuigung fur pflegerische Massnahmen

Personlich habe ich den Eindruck, bei der ganzen Debatte um Patientenver-
fugungen geht es fast ausschliesslich um die Durchsetzung des Selbstbe-
stimmungsrechts nach einem standardisierten Vorgang am Ende des Lebens.
Dabei frage ich mich, ob sich die medizinische Behandlung durch Arzte und
Arztinnen heute wirklich so wesentlich unterscheidet bei Vorhandensein einer
Patientenverfiigung, resp. Nicht-Vorhandensein. Als Pflegender stellten sich
mir in der Begleitung von sterbenden Menschen meist ganz andere Fragen.
Heute sterben viele Menschen erst hochbetagt nach einer jahrelangen Pfle-
gebedurftigkeit. Patientenverfigungen sind hierbei meist keine Hilfe. Auch
werden Fragen zur Erreichung einer bestmoglichen Lebensqualitat sowie
menschlicher Zuwendung, welche am Ende des Lebens doch zentraler sein
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mussten, kaum beantwortet. Aktuell wird in Patientenverfligungen immer hau-
figer auch Bezug genommen auf Autopsie, Obduktion, Versicherungen usw.
Meines Erachtens sind dies Punkte, welche vielleicht wichtig sind fur die ent-
sprechende Person (oder Offentlichkeit), aber in der konkreten Situation der
Urteilsunfahigkeit und evtl. Tagen des Sterbens kaum Einfluss auf die Le-
bensqualitat haben. Vereinzelt wird heute in Patientenverfigungen Bezug
genommen auf Aspekte der Begleitung und/oder der Pflege. Dies aber oft in
einem unzureichenden Masse und der Schwerpunkt ist von der herausge-
benden Organisation abhangig z.B. spirituelle Begleitung. Personlich wirde
ich eher der palliativen Begleitung und der Pflege einen zentralen Stellenwert
zuschreiben. Nach meiner Meinung sind dies Aspekte, welche die Lebens-
gualitat wesentlich beeinflussen. Welche Vorlieben habe ich beziglich Essen
und Trinken? Wie schlafe ich? Wie mochte ich gepflegt werden hinsichtlich
Korperpflege? Was fur Musik hore ich? Wie kann mein Wohlbefinden gefor-
dert werden? Welche Personen sollen mich begleiten? Wie will ich spirituell
begleitet werden? Was macht mir Angst? Was ist mir wichtig? Wie will ich
angesprochen und beruhrt werden? Der Fragekatalog kdnnte hier noch wei-
tergefuhrt werden. Als Instrument kennt die Pflege diesbeziiglich die Pflege-
anamnese mit der Pflegeplanung. Diese wird aber meistens erst bei Eintritt in
eine Institution aufgenommen. Evtl. kann man diesbezlglich auf eine altere
Anamnese zurtickgreifen. Wird man urteilsunfahig in eine Institution eingelie-
fert, konnen diese Daten meist nur unzureichend mit Angehdérigen, Hausarzt
usw. ermittelt werden. Deshalb wirde ich Winschen der personlichen, pallia-
tiven Begleitung und Pflege unbedingt einen zentralen Stellenwert zuschrei-
ben. Ein Beispiel liefert Knipping (2003 und 0.D.), welche ein Pflegeanamne-
seinstrument fur die Gestaltung der terminalen Lebensphase entwickelt hat
und dieses in der Praxis einsetzt. Dieses kann dann mit einer Patientenverfi-
gung erganzt, resp. kombiniert werden. Rechtlich ware dieser Aspekt aus-
driicklich vorgesehen: ,Mit einer solchen Patientenverfigung kbnnen sie pra-
zisieren, welche Art der Pflege und Behandlung Sie wiunschen und welche

Sie grundsatzlich ablehnen® (Sanimedia 2006, 9).
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2.10.3 Umfassender Versorgungsplan (Advanced care planning)

Geht man davon aus, dass nur eine Minderheit der Bevdlkerung Patienten-
verfigungen als Instrument nutzt und eine Mehrheit Angehdrige als naturliche
Stellvertreter wiinschen, die zusammen mit den Vertretern der medizinischen
Kompetenzen entscheiden sollen, so missen neue Wege und Alternativen
gesucht werden. Denn wie bereits angesprochen, stirbt die Mehrzahl der
Menschen in entwickelten Landern an den Folgen chronischer Krankheiten.
Diese Menschen bendtigen eine umfassende Planung der Versorgung im
Voraus, die weit Uber das Ausfillen einer Verfiigung hinausgeht. In der an-
gelsachsischen Literatur zur Palliativmedizin kennt man die ,advanced care
planning®“, zu Ubersetzen als umfassender Versorgungsplan. Bei einem sol-
chen Versorgungsplan handelt es sich nicht um eine einzelne Massnahme,
vielmehr um einen Prozess, eine Weise, sich den letzten Entscheidungen zu
nahern und ihnen nicht auszuweichen* (Sahm 2006, 188f). Im Unterschied
zur Patientenverfiigung soll ein solcher Plan dann erstellt werden, wenn sich
etwa eine chronische Krankheit verschlechtert. Ein solcher Versorgungsplan
schliesst die Patientenverfigung nicht aus. Diese dient dann aber evtl. als
Ausgangslage fur das Gesprach zum ,Advanced care planning®“. Ich méchte
an dieser Stelle nicht weiter auf dieses Instrument eingehen, denke aber,
dass gerade Pflegende Uber Instrumente und Kompetenzen verfigen, um
einen umfassenden Versorgungsplan bei chronischkranken Menschen
und/oder Menschen in der letzten Lebensphase durchzufiihren. Gespréche
Uber Patientenverfigungen und auch Werteklarungen wirden hierbei nur ein

Teil in einer umfassenden und ganzheitlichen ,Beratung” darstellen.
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3 ROLLE DER PFLEGENDEN IM UMGANG MIT PA-
TIENTENVERFUGUNGEN

Welche Rolle die Pflege allgemein im Umgang mit Patientenverfiigungen in
der Schweiz Ubernimmt und tbernehmen wird, ist meines Erachtens zum ak-
tuellen Zeitpunkt nicht geklart. Sicher, es gibt Pflegende, die sich auf das
Thema Patientenverfiigungen spezialisiert haben und eine Vorreiterrolle tber-
nehmen. Auch wurde in einzelnen Institutionen die Rolle der Pflege im Um-
gang mit Patientenverfigungen geklart. Allgemein kann aber davon ausge-
gangen werden, dass das Thema Patientenverfiigungen fur viele Pflegende
neu ist und Handlungsbedarf besteht. Personlich sehe ich die Méglichkeit und
Chance, dass Pflegende sich ihre Rolle beziiglich Arbeit mit Patientenverfu-
gungen selber definieren und geben kénnen. Hierbei missen aber die Rah-
menbedingungen unbedingt beachtet werden und ich denke, die Rollendefini-
tion kann nicht in der ganzen Schweiz einheitlich ausfallen.

Das néachste Kapitel befasst sich mit der Bedeutung der Patientenverfligung
fur die Pflegenden aus verschiedenen Perspektiven und versucht, mdgliche
Rollen und Aufgaben zu definieren. Die Ausfuihrungen sehe ich als Diskus-
sionsgrundlage und nicht als Sollwert.

3.1 Untersuchung der Bedeutung von Patientenverfligungen in
der Arbeit von Pflegefachpersonen im Oberwallis

Als Hauptteil der urspringlichen Arbeit war eigentlich eine Studie vorgese-
hen, in welcher die Bedeutung der Patientenverfigung aus der Sicht von Pfle-
gefachpersonen im Oberwallis dargestellt werden sollte. Anhand der Daten
hatten Schlussfolgerungen, resp. der Handlungsbedarf fir Praxis sowie Aus-
und Weiterbildung abgeleitet werden kénnen. Bei Testinterviews, in der Rolle
als Lehrperson in Aus- und Weiterbildung sowie im Austausch mit vielen
Fachpersonen im Oberwallis (u.a. als Prasident der Onkologiepflege Ober-
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wallis) - total Uber flinfzig Personen - war fur mich personlich das Resultat der
Studie bereits vor Studienbeginn voraussehbar. Im Oberwallis verfiigen weni-
ge Fachpersonen Uber Wissen zu Patientenverfigungen. Es handelt sich
hierbei vor allem um Pflegende, welche sich in Weiterbildungen spezialisiert
haben (z.B. Bereich Geriatrie, Palliative Care, Onkologische Krankenpflege,
Sterbe- und Trauerbegleitung) und/oder im Bereich Aus- und Weiterbildung
tatig sind. Nur sehr wenige Pflegende ohne Spezialisierung verfigen Utber
Wissen zu Patientenverfigungen. Wenn ich Pflegende traf, welche bereits
Kontakt mit Patientenverfigungen hatten, und ich von meiner Arbeit erzahlte,
wurde ich immer mit unzéhligen Fragen konfrontiert, z.B. hinsichtlich der Er-
stellung einer Patientenverfiigung, Verbindlichkeit, aktive und passive Ster-
behilfe in Zusammenhang mit therapeutischen Massnahmen, Verantwortlich-
keiten und so weiter. Welche Bedeutung allgemein Patientenverfligungen fur
Pflegende im Oberwallis haben, spiegelt ein Stick weit die Aussage einer
langjahrigen Pflegefachperson des onkologischen Ambulatoriums wider, wo-
nach die Thematik Patientenverfligung im Ambulatorium selber noch nie
Thema war und sie damit auch nie von Patienten oder Patientinnen damit
konfrontiert wurde. Diese Aussagen sind sicher nicht reprasentativ. Dennoch
machte die Studie meines Erachtens wenig Sinn, oder konnte sich im Bereich
Aus- und Weiterbildung bei einer moglichen Implementierung sogar kontra-
produktiv auswirken. Weiter konnte diese Studie als Argument gebraucht
werden, um zu beweisen, dass Pflegende nicht tber Wissen und Kompeten-
zen verfuigen, um professionelle Rollen in Zusammenhang mit Patientenver-
fugungen zu Ubernehmen. In der Folge machte ich es mir dann zum Ziel, die
Implementierung im Oberwallis im Rahmen meiner Mdoglichkeiten voranzu-

treiben.

57



3.2 Bedeutung der Patientenverfliigungen fur die Pflege

3.2.1 Ist das Thema Patientenverfigung fir die Pflege Gberhaupt
bedeutsam?

Vorerst muss erldutert werden, dass die meisten Menschen mit chronischen
Erkrankungen bis wenige Stunden vor ihrem Tod selber in der Lage sind, ih-
ren Willen kund zu tun. Ausnahmen ergeben sich zumeist in der Notfallmedi-
zin, wobei bei einer notwendigen Reanimation nicht primar nach einer Patien-
tenverfigung gesucht wird. Auch kdnnen sterbende Menschen meistens bis
am Schluss kommunizieren, wenn auch oft nur nonverbal mit Gesten (Roller
2005, 136). Weiter konnten, resp. miissten Pflegende sowie Arzt und Arztin
viele relevante Informationen hinsichtlich der letzten Lebensphase bereits mit
einer Eintrittsanamnese erfassen und im Fall der Urteilsunfahigkeit stehen oft
Angehdrige bei Fragen zur Verfliigung.

Was den Behandlungsteil anbelangt, geht es also auch oft ohne Patienten-
verfigung gut. Anderseits klart das Verfassen der Patientenverfigung die
Wertehaltung und férdert das Gesprach tUber den eigenen Tod. Daher muss
die im Titel gestellte Frage nur schon bis hier trotzdem mit ,Ja“ beantwortet

werden, wollen wir die Menschen, welche zu uns kommen, ernst nehmen.

3.2.2 Patientenverfigungen sind fir Pflegende bedeutsam

Dass Patientenverfigungen fur Pflegende bedeutsam sein miussen, ergibt
sich spatestens bei der Durchsicht der Leitbilder, den Ausbildungsbestim-
mungen sowie den ethischen Grundsatzen der Pflege in der Schweiz. Begrif-
fe wie Autonomie und/oder Selbstbestimmung hinsichtlich Betreuung der Pa-

tienten und Patientinnen findet man wie folgt;

4+ In den ethischen Grundsatzen des SBK ,achtet und fordert die Auto-
nomie des Patienten” (2000, 8) sowie ,(...) Respektierung der Autono-

mie; die personliche Freiheit und das Recht jedes Einzelnen, Uber sei-
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ne Angelegenheiten frei zu entscheiden und nach eigenem Ermessen
zu handeln. Menschen als autonome Individuen zu respektieren be-
deutet, dass man ihre Entscheidungen anerkennt, die wiederum von
ihren personlichen Ansichten und Wertvorstellungen gepragt sind®
(SBK 1999. SBK 2006, 10. ICN 2006).

+ In Pflegeleitbildern und/oder tibergeordneten Leitbildern verschiedener
Institutionen im Gesundheitswesen: ,Pflegefachpersonen bertcksichti-
gen Patientenautonomie”, ,Anerkennen Recht auf Selbstbestimmung®,
.Pflege orientiert sich an Bedurfnissen und Winschen von Patienten
und Patientinnen®, ,Pflege beruht auf ethischen Grundsatzen* usw.

+ In den verschiedenen Bestimmungen der Pflegeausbildungen, welche
u.a. auf ethischen Grindsatzen aufbauen (Fachhochschule West-
schweiz, 2007. SRK 1992).

Die Aussagen mussen immer im jeweiligen Kontext diskutiert werden. Zu-
sammenfassend kann aber gesagt werden, dass die Achtung und Férderung
der Patientenautonomie und/oder Selbstbestimmung ein primares Ziel pflege-
rischen Handelns ist, u.a. aus pflegeethischen Uberlegungen. Die Auseinan-
dersetzung mit dem Thema Patientenverfigungen als ein Instrument zur
Selbstbestimmung ist demzufolge fir die Pflegenden in ihrem Arbeitsfeld

wichtig.

3.3 Rollen und Aufgaben der Pflegenden in der Arbeit mit Pa-
tientenverfigungen

Im Entwurf zum neuen Erwachsenenschutzgesetz (2006, 4ff) wird Uber die
Rolle der Pflege relativ wenig ausgesagt. Es muss aber festgehalten werden,
dass die Formulierung ,medizinische Massnahmen* terminologisch ganz klar
auch pflegerische Arbeiten umfasst. Somit kann eine urteilsfahige Person in
einer Patientenverfigung festlegen, welchen arztlichen und pflegerischen

Massnahmen sowie Behandlungen sie im Fall ihrer Urteilsunfahigkeit zu-
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stimmt oder nicht zustimmt. Dies wird in vielen heute bereits verwendeten
Patientenverfigungen der Schweiz wie der Caritas und Dialog Ethik bereits
so praktiziert, wo Pflegende explizit erwahnt sind und Verfugungen fir die
Pflege vorgesehen sind. Somit sind in einer Patientenverfiigung konkrete
Massnahmen fur die Pflege bereits formuliert. Folglich muss nach solchen
Informationen gefragt werden. Konkreter diesbeziglich &ussert sich die
SAMW, welche in der Schweiz von Bedeutung ist. Sie legt verschiedentlich
klar fest, dass es in einer Patientenverfligung um medizinische wie auch pfle-
gerische Massnahmen geht. In den Richtlinien zur Betreuung von Patienten
und Patientinnen am Lebensende (2004, 3) legt sie beispielsweise fest, sollte
es dem Patient oder der Patientin nicht mdglich sein, seinen/ihren Willen zu
aussern, dass Arzt/Arztin oder Pflegepersonal abklaren miissen, ob der Pati-
ent eine Patientenverfigung verfasst hat oder nicht. Viel klarer bezuglich Pa-
tientenverfigung wird die SAMW bei den medizinisch-ethischen Richtlinien
und Empfehlungen zur Behandlung und Betreuung von alteren, pflegebeduirf-
tigen Menschen (2004). Sie spricht hier der Pflege eine klare Rolle und Auf-
gabe zu: ,Arzte und Pflegende machen &ltere Personen auf die Mdglichkeit
einer Patientenverfiigung und deren regelméassig notwendigen Aktualisierung
aufmerksam; sie sprechen untereinander ab, wer diese Aufgabe Ubernimmt
(...). Arzte und Pflegende machen &ltere Personen friihzeitig auf die Mdglich-
keit der Bezeichnung einer Vertrauensperson und die regelméssig notwendi-
ge Aktualisierung dieser Bevollmachtigung aufmerksam; sie sprechen unter-
einander ab, wer diese Aufgabe Ubernimmt®. Die SAMW geht sogar noch wei-
ter und deklariert, dass Entscheide beziiglich therapeutischer Massnahmen
z.B. Einlage einer N&hrsonde, einen interdisziplinaren Entscheidungsprozess
erfordert und Meinungen der Pflegenden zu bertcksichtigen sind. Beziiglich
Information spricht sie sich dafur aus, dass die altere, pflegebediirftige Per-
son Anspruch hat, ,durch den Arzt, die zustéandige Person der Pflege oder
den Therapeuten Uber vorgesehene diagnostische, praventive, pflegerische
oder therapeutische Massnahmen informiert zu werden, damit sie den Mass-
nahmen frei und aufgeklart zustimmen kann“. Aus diesem Dokument der

SAMW ergeben sich u.a. fir die Pflege verschiedene Aufgaben und Rollen
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hinsichtlich Patientenverfiigung: Anamnese, Beratung und Aufklarung sowie
Stellungsnahme zu therapeutischen Massnahmen am Lebensende, welche in
der Verantwortung des Arztes oder der Arztin liegen.

Was mich Uberrascht, ist, dass ich relativ wenig Literatur von Pflegenden aus
der Schweiz zu Patientenverfiigungen finde. Diesbeztglich muss ich jedoch
erwédhnen, dass ich keine systematische Suche durchgefiihrt habe. Aber bei-
spielsweise in der Zeitschrift Krankenpflege des Schweizer Berufsverbandes
der Pflegefachfrauen und Pflegefachmanner finde ich keinen Artikel zu Pati-
entenverfugungen. In Pflege, die wissenschaftliche Zeitschrift fur Pflegeberu-
fe fand ich mehrere Artikel zu Patientenverfugungen. Diese wurden aber mei-
nes Wissens ausschliesslich von Fachpersonen aus Deutschland erstellt, was
auch inhaltlich zum Tragen kommt. Auch spezifische Pflegefachblcher sagen
wenig Uber Rolle, Bedeutung und Aufgabe der Pflege aus. Man kann vermut-
lich daraus schliessen, dass wenn die Verfigung ein sehr wichtiger Anhalts-
punkt fur den mutmasslichen Willen des Patienten und der Patientin fir Arzt
und Arztin sowie Pflegende darstellt, Pflegende nach dieser fragen sollten
(Pflege heute 2007, 280f und 574. Pflege 2000, 215). Ausfluhrlicher &ussert
sich Lack (2006, 588) zur Rolle und Aufgabe der Pflege. Er nennt auch die
Maglichkeit zur Durchfihrung von Beratungen nach vorausgegangener Fort-
bildung. Knipping (2005, 4) sieht in einem Referat vor, dass Pflegende eine
Werteanamnese erstellen. Aus dem Buch von Federspiel (2004, 12ff) erge-
ben sich mehrere Anhaltspunkte. So erwarten beispielsweise die meisten Pa-
tienten, dass das Gesprach zur Auftragsklarung fur Entscheidungen am Le-
bensende vom Arzt oder der Pflegefachperson initiiert wird. Weiter ist zu er-
wéahnen, dass Patienten/Patientinnen meist nicht von sich aus mitteilen, dass
sie eine Verfugung verfasst haben und erwarten auch hier, dass das Ge-
sprach von medizinischer Seite ausgeht. An dieser Stelle mochte ich anfi-
gen, dass in der durchgefiuhrten Studie 62.7% der Patienten und Patientinnen
eine Patientenverfiigung verneinten und keine weiteren Informationen mehr
dazu wollten, was in der Folge eine kommunikative Herausforderung darstellt.
Die Studie erwdhnt anderseits aber auch weiter, dass Pflegende durch die

lange Prasenz am Patientenbett haufig mehr vom Patienten/von der Patientin
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erfahren als Arzte und Arztinnen. ,Sie werden zudem in ihrer Ausbildung sehr
frih fir ethische Themen sensibilisiert. Die Pflegenden erheben eine ausfihr-
liche Pflegeanamnese, um die Bedurfnisse und Winsche des Patienten zu
erfahren“. Dazu nimmt die Pflegewissenschaftlerin Meissner Anne aus
Deutschland konkret Stellung (2003, 891). Sie fordert von den Pflegenden,
den Dialog zu suchen und pflegerische Perspektiven um Entscheidungen am
Lebensende, u.a. in Zusammenhang mit der Patientenverfiigung, in Ent-
scheidungsprozesse einzubringen und verweist gleich wie Federspiel auf die
Ressourcen, welche sich aus pflegerischen Tatigkeiten ergeben. Sie verweist
aber weniger auf die Pflegeanamnese als auf ,informelle* Gespréache, welche
zur Ermittlung des mutmasslichen Willens hilfreich sein kénnen.

Betrachtet man die Patientenrechte im Wallis, so ergeben sich hieraus keine
zusatzlichen Rollen und Aufgaben, ausser dass sich eine Fursorgepflicht er-
gibt, wenn Pflegende Uber das Bestehen einer Patientenverfigung informiert
sind. Auch besteht auf kantonaler wie auch schweizerischer Ebene die Még-
lichkeit oder sogar Pflicht, sofern beispielsweise die Interessen der urteilsun-
fahigen Person gefahrdet oder nicht mehr gewahrt sind, die Erwachsenen-
schutzbehdrde zu konsultieren.

Im Austausch mit Pflegefachpersonen, welche mit Patientenverfligungen ar-
beiten, ergeben sich mehrere Schwerpunkte. Einerseits fragen diese teilweise
Patienten und Patientinnen bei ,Behandlungsbeginn® systematisch nach Pati-
entenverfiugungen, empfehlen Patientenverfliigungen, ,vermitteln* Patienten-
verfigungen und Beratungsstellen, helfen und beraten beim Erstellen der
Werteanamnese sowie der Patientenverfigung. Hierbei beraten sie neben
pflegerischen Aspekten auch in juristischen, medizinischen, therapeutischen
und organisatorischen Fragen. Letzteres wird aber meines Wissens nur von
einzelnen Pflegeexperten und Pflegeexpertinnen Gbernommen, welche sich
intensiv mit dem Thema Patientenverfligung auseinandersetzten und die in
einem interdisziplinaren Team arbeiten, wodurch auch eine fachliche Absi-
cherung gewabhrleistet ist.

Beim Literaturstudium wiederholen sich viele Aussagen. Zu erganzen ist

noch, dass Pflegende die Konsequenzen einer Behandlungsablehnung mitzu-
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tragen haben, denn ,an die Stelle der lebenserhaltenden Behandlung tritt
dann ein palliatives arztliches und pflegerisches Versorgungsangebot® (Ar-
beitsgruppe Patientenautonomie 2004, 7). Viele der bisher aufgefuhrten As-
pekte wiederholt auch die deutsche Autorin Loser (2006, 69ff): Nachfragen
und hinweisen auf die Moglichkeit einer Patientenverfiigung sowie fachliche
Hilfestellung beim Erstellen. Weiter sieht sie es als wichtig an, dass von ent-
sprechenden Dokumenten eine Kopie angefertigt wird und der Hinweis darauf
direkt auf dem Stammblatt vermerkt werden sollte. Sie berichtet, dass einzel-
ne Einrichtungen diesen Eintrag speziell hervorheben. Weiter verweist sie
u.a. auch auf den Pflegeprozess als Instrument der Pflege in Zusammenhang
mit Selbstbestimmung, mutmasslichem Willen und Patientenverfigung. Die
Autorin sieht gleich wie Federspiel (2004, 83) bei (ethischen) Diskursen auch
die Bildung von Ethikkommissionen resp. institutionalisierte Ethik-Foren und
Fallbesprechungen vor. Die Juristin Ambrosy (2006, 68) weist fur Deutsch-
land darauf hin, und meines Erachtens gilt dies auch fir die Schweiz, dass
Krankenhaus- und Heimtrager verpflichtet sind, dem Pflegepersonal Hand-
lungsanweisungen fur den Umgang mit Patientenverfigungen zu erteilen. Auf
weitere organisatorische Aspekte will ich hier nicht eingehen. Abschliessend
mochte ich den Aspekt der Aus- und Weiterbildung ansprechen. In der Litera-
tur findet man immer wieder die Meinung, dass Pflegende fir palliative Situa-
tionen und den Umgang mit Patientenverfligungen, um es recht generell zu

formulieren, in Aus- und Weiterbildungen geschult werden missen.
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3.4 Rolle der Pflegenden in Onkologie und Palliative Care:

Eine systematische Review

3.4.1 Rahmenbedingungen und Suchstrategie

Wie aus dem vorderen Kapitel abgeleitet werden kann, ist die Bedeutung und
Rolle der Pflegenden im Umgang mit Patientenverfiigungen in der Schweiz
noch nicht klar definiert. Deshalb fihrte ich eine systematische Review in ei-
nigen fir die Pflege relevanten Datenbanken durch. Ziel war, einen Uberblick
uber den Stand der Wissenschaft zur Bedeutung und Rolle der Pflegenden in
der Arbeit mit Patientenverfigungen zu erhalten. Wichtig fir mich waren auch
Hinweise auf den Bereich Aus- und Weiterbildung. Hierbei legte ich meinen
Fokus besonders auf den Bereich Onkologie und Palliative Care. Diese Ein-
schrdnkung ergab sich primar daraus, da ich zu Beginn der Literaturrecher-
che trotz Einschrankungen (Limiten) auf weit Uber 20°000 Treffer kam. Die
Fokussierung auf diese zwei Fachgebiete resultierte aus der Tatsache, dass
in der deutschsprachigen Literatur sehr oft Patienten/Patientinnen und Fach-
personen gerade aus diesen Fachgebieten bei Forschungen zu Patientenver-
fugungen beigezogen wurden. Ausserdem ist anzunehmen, dass Patienten-
verfigungen fur palliative Situationen erstellt werden und nach meinen Beo-
bachtungen priméar Fachpersonen aus diesen Bereichen fir die Arbeit mit
Patientenverfigungen ausgebildet werden. Weiter hat diese Einschrankung
fur mich auch einen beruflichen Zusammenhang, da ich beruflich v.a. im Be-
reich onkologische Pflege sowie palliative Betreuung téatig bin und Fachaus-
bildungen absolviert habe.

Die sytematische Literaturrecherche fihrte ich in den Datenbanken PubMed
(Medline), Cinahl, Cochrane, und Elsevier (Science Direct) durch. Als Such-
begriffe verwendete ich die Begriffe ,advance directive” (Vorsorgeverfiigung),
Jliving wills* (Patientenverfigung), ,advance care planning” (Umfassender
Versorgungsplan), welche ich mit den Begriffen ,Palliative Care® (Palliative
Betreuung), ,oncologic nursing“ (Onkologiepflegefachfrau), ,nurse” (Pflegen-
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de) und ,nursing” (Pflege) kombinierte. Trotz Einschrdnkung (Limits) auf eng-
lische, franzésische und deutsche Artikel sowie Altersbegrenzung ab 19 Jah-
re hatte ich teilweise tUber 20°000 Ergebnistreffer, welche sich beim anfangli-
chem Lesen als grosstenteils irrelevant herausstellten. Deshalb arbeitete ich
danach insbesondere mit Schlagwortverzeichnis und Schlisselwortern. In der
Datenbank PubMed nutzte ich zum Beispiel die MeSH-Datenbank (Medical
Subject Headings) und suchte spezifisch nach Artikeln, in welchen die Such-
begriffe als Schlisselwdrter vorhanden waren (Major Topic). Hierbei stiess
ich rasch auf die Artikel, welche sich auch bei der umfassenden Suche be-
reits als bedeutend erwiesen haben - die brauchbare Trefferquote lag aber
viel hoher. Die relevanten englischen Artikel wurden alle ins Deutsche Uber-
setzt. Kritisch muss hierbei angemerkt werden, dass meine Muttersprache
Deutsch ist. Fur die Weiterverwendung empfehle ich, die Primérliteratur zu
verwenden.

Neben der systematischen Literaturrecherche entdeckte ich durch die Bear-
beitung des theoretischen Teils auch weitere Forschungen und relevante Ar-
beiten, welche auf die Rolle und Bedeutung der Pflegenden bei der Arbeit mit
Patientenverfigungen eingehen. Teilweise handelte es sich hierbei um Zu-
fallstreffer. Im Grossen und Ganzen wurden sie aber gezielt gesucht, bei-
spielsweise in den Datenbanken des Springerverlags, WISE (Wissenschatftli-
che Schriften in der Pflege) und Google sowie verschiedenen Fachzeitschrif-
ten und Bibliotheken.

Die Resultate von 14 Studien sind im nachsten Kapitel zusammengefasst.
Dabei gebe ich aber nur die fur die Arbeit wichtigen Daten wieder ohne An-
spruch auf Vollstandigkeit, da dies sonst den Umfang der Arbeit Gbersteigen
wirde. Es kann vermerkt werden, dass alle Artikel nach Stetler et al. (LoBi-
ondo-Wood 2005, 674) keine hohe Evidenz aufweisen, da es sich um nicht
kontrollierte Studien, Fallstudien, Expertenmeinungen usw. handelt. Bezogen
auf das vordere Kapitel wirde dies die dort aufgefihrten Rollen- und Aufga-
benumschreibungen fir die Pflege in der Schweiz doch bedeutsam erschei-
nen lassen, da sie teilweise auf der gleichen Evidenzstufe einzuordnen sind

wie die folgenden, vorgestellten Studien. Diesbezlglich kann noch erganzt
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werden, dass ich die Empfehlungen der SAMW zu den medizinisch-ethischen
Richtlinien und Empfehlungen zur Behandlung und Betreuung von &lteren,
pflegebedtirftigen Menschen (2004) auch im PubMed als Guidelines fand,
was die Bedeutsamkeit des Inhalts unterstreicht, v.a. wenn man die jahrelan-
ge Entwicklungsgeschichte dieser Guidelines bertcksichtigt (Stucky 2005,
287ff).

3.4.2 Vorstellung der Studien und Artikel

Der alteste hier vorgestellte Artikel stammt von Dimond aus dem Jahre 1992
und geht auf die Rolle der Onkologiepflegenden bei Vorsorgeverfigungen
ein. Die Autorin betont einerseits die vorhandenen Qualifikationen der Onko-
logiepflegenden, um Patienten und Patientinnen beim Erstellen von Vorsor-
geverfiigungen zu unterstitzen, anderseits zeigt sie auf, dass diese in der
stationdren oder ambulanten Umgebung eine Schlisselrolle beim friihzeitigen
Erstellen spielen kénnen. Denn oft ergeben sich Gespréache Uber beispiels-
weise lebensverlangernde Massnahmen beim Eintrittsassessment, Gesprach
sowie Education durch Onkologiepflegefachpersonen. Diese kdnnen fir das
Erstellen einer Vorsorgeverfigung genutzt werden. Weiter schlagt sie vor,
dass Onkologiepflegefachpersonen gezielte Fragen bereits im Eintrittsge-
sprach stellen. Dieser Vorschlag ist unter dem Aspekt zu betrachten, dass 80-
90% der Patienten und Patientinnen mit einer onkologischen Erkrankung am-
bulant behandelt werden. Beziehe ich dies auf die Situation im Oberwallis, so
werden diese neben Arzt und Arztin fast ausschliesslich durch Pflegende be-
treut. Dimond weist in ihrem Artikel auch auf die Aus- und Weiterbildung hin
und schlagt hierbei u.a. multidisziplinare Workshops (beispielsweise mit An-
walt), Pflegeethikrunden mit Fallpréasentationen, Entwickeln von Lehrmittteln
usw. vor. Vorgangig missten aber Fragen zu Stufen des Wissens von der
Forschung beantwortet werden. Bei diesem Artikel wie auch dem nachfol-

genden handelt es sich um Expertinnenmeinungen.
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O Keefe und Crawford (2002) analysieren und diskutieren gesetzliche und
ethische Fragen bezlglich der Praxis von Onkologiepflegenden, welche bei
Entscheidungen am Ende des Lebens in Zusammenhang mit der ,Patient
Self-Determination Act” entstehen kdnnen. Diese gesetzliche Regelung in
den USA aus dem Jahre 1991 verpflichtet Institutionen, Patienten und Patien-
tinnen nach Vorausverfiigungen zu fragen, zu informieren und zu beraten. Als
Datenquelle nutzten die Autorinnen Lehrblcher, wissenschaftliche Artikel,
Gerichtsfalle und Internetpublikationen. In diesem Zusammenhang weisen die
Autorinnen darauf hin, dass trotz gesetzlicher Regelungen Pflegende sich
ihrer Rolle oft unsicher sind. Diese Situation entwickelt sich durch fehlende
Grundsétze des Spitals oder gegenteilige Ansichten bei Medizinern hinsicht-
lich der Rolle der Patienten und Patientinnen bei Entscheidungsfindungen.
Die Autorinnen empfehlen, dass Pflegende ihre Rollen klaren und “Patient
Self-Determination Act” in der Praxis umsetzen, was durch Aus- und Weiter-
bildung, Teilnahme an “Komitees” zur Umsetzung der Patient Self-
Determination und Bereitstellung von “geeignetem” Personal, erreicht werden
soll. Die Autorinnen sprechen Pflegenden aber klar auch eine priméare Rolle in
Bezug der Klarung der Koharenz zwischen Vorausverfugung und Winschen
der Patienten und Patientinnen, Unterstitzung beim Erstellen einer Voraus-

verfigung usw. zu und geben hierzu auch konkrete Hinweise.

Jezewski, Meeker und Schrader (2003) gingen in ihrer Studie der Frage nach,
was Onkologiepflegende brauchen, um Patienten und Patientinnen mit einer
Vorsorgeverfigung noch mehr zu unterstitzen. Sie werteten eine einzelne
Fragestellung einer grésseren Studie aus. In dieser deskriptiven Korrelations-
studie wurden 3840 zuféllig ausgewéhlte Mitglieder der ,Oncology Nursing
Society" aus vier geographisch unterschiedlichen Staaten der USA via E-Mall
mittels 115 Fragen zu Wissen, Haltungen und Erfahrungen in Zusammen-
hang mit Vorsorgeverfigungen befragt. Die Rucklaufquote belief sich auf
23%, d.h. 900 Pflegende antworteten, wovon 75% resp. 677 Pflegende die im
Folgenden ausgewertete Frage beantworteten.
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Interessant im theoretischen Hintergrund ist der Hinweis, dass Untersuchun-
gen von 50 Pflegelehrbichern aufzeigten, dass dort Themen wie Vorsorge-
verfigungen kaum angesprochen wurden und Hinweise zur Rolle der Pfle-
genden selten sind. In der Untersuchung selber wurde auf die Frage, was
Onkolgoiepflegende am meisten bendtigen, um Patienten mit Vorsorgeverfu-
gungen zu unterstitzen, tberwéltigend und einstimmig ein Bedarf an Ausbil-
dung formuliert. Grosse Wissensdefizite wurden im Bereich Recht angemel-
det. Gefordert werden Weiterbildungen innerhalb der Institution mit detaillier-
ten, konkreten und praktischen Informationen — zusammen mit der Gelegen-
heit zu Rollenspielen und Falldiskussionen. Beflrwortet werden u.a. auch
Beratungen bei Bedarf durch spezialisierte Experten und Handbucher. Vor-
sorgeverfigungen sollen auch Inhalt in der Grundausbildung sein. Ein weite-
res haufig identifiziertes Bedurfnis war mehr Zeit fir die Beziehungsgestal-
tung zu Patienten/Patientinnen und Familie, zur Beantwortung von Fragen
und Informationsabgabe. Bezuglich der Rolle war man mehrheitlich der Mei-
nung, dass Aufgaben mit Vorsorgeverfliigungen Teil der pflegerischen Tatig-
keit sind. Fragen ergeben sich durch die Abhangigkeiten z.B. von Arzt/Arztin
und unterschiedliche Rollenteilung. So Gbernehmen dergleichen Arbeiten in
einzelnen Kliniken beispielsweise Sozialarbeiter und —arbeiterinnen oder spe-
zialisierte Pflegende. Angesprochen wurden ebenfalls die Selbstkompetenzen
bei der Arbeit mit Vorsorgeverfigungen, damit Patienten und Patientinnen
nicht die Meinung der Pflegenden Gbernehmen mussen. Weitere Bedurfnisse

betrafen institutionelle Bedingungen wie der Zeitfaktor.

Die zweite, bereits im vorderen Kapitel erwahnte und beschriebene Studie
von Jezewski et al. (2005) fragte nach Wissen, Haltungen und Erfahrungen
von Onkologiepflegenden beztglich Vorsorgeverfiigungen. Die Mehrheit ver-
fugten Uber einen Bachelor- oder Masterabschluss. Im Schnitt hatten sie 1.3
Stunden Ausbildung zu Vorsorgeverfiigungen erhalten. Betrachtet man die
Schlussfolgerungen der Studie, so kann angenommen werden, dass dies zu
wenig ist, da der Wissenspunktestand der Pflegenden tief ausfiel, wobei All-

gemeinwissen zu Vorsorgeverfligungen besser abschnitt als zu rechtlichen
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Aspekten. Schlussfolgernd werden mehr Aus- und Weiterbildung gefordert. In
Bezug auf Erfahrung antworteten 80%, dass sie Patienten und Patientinnen
mit Vorsorgeverfigungen gepflegt, 62% aber noch nie eine Vorsorgeverfi-
gung erstellt, haben.

Im theoretischen Teil kommt zum Tragen, dass Onkologiepflegende mehr als
andere Anbieter sich in der optimalen Lage befinden, Patienten und Patien-
tinnen sowie Familie bei Entscheidungen bezlglich Vorsorgeverfiigung zu
unterstitzen und sie eine wichtige Rolle beim Informieren tGbernehmen soll-
ten. Es fehlen aber empirische Beweise, welche aussagen, welche Berufs-
gruppe am fahigsten bei solchen Aufgaben ist. Ebenfalls interessant im theo-
retischen Teil ist, dass trotz der ,Patient Self-Determination Act” sich die Zahl
der Patienten und Patientinnen mit Patientenverfigungen nicht signifikant
erhoht hat.

In einer Fallstudie aus Australien von Jordens et al. (2005) wird die Situation
einer Frau diskutiert, welche fir sich eine Patientenverfligung erstellt hat und
diese in der eingetroffenen Situation dann ,missachtet” wurde. Die Patientin
wurde entgegen der Patientenverfugung behandelt und Uberlebte. Im weite-
ren Verlauf plante sie Rehabilitation, Austritt nach Hause und machte auch
klar, dass sie leben wollte. Die Schreibenden hinterfragen in Zusammenhang
mit dieser Fallstudie die Vorsorgeverfigung selbst, sowie deren Verbindlich-
keit und tendieren zu einer umfassenden Vorsorgeplanung mit standiger In-
teraktion und Prozessarbeit, welche sich den verandernden klinischen Um-
standen und Lebensgegebenheiten anpassen. Auch Moore (2005) beschreibt
in ihrer Studie die umfassende Vorsorgeplanung als einen Prozess, welcher
frihzeitig unter Einbezug des Umfeldes beginnen muss und in dem zahlrei-
che Aspekte berticksichtigt werden sollten. Sie betrachtet hierbei die Vorsor-
geverfiigung aber nur als einen einzigen Aspekt. Pflegende, welche in der
Kommunikation geschult sind, u.a. zu Fragen am Ende des Lebens und Uber
entsprechende Kompetenzen verfiigen, konnen Teile der Prozessarbeit un-

terstitzen. Hierzu liefert die Studie konkrete Hinweise fur die Praxis.
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In Grossbritanien untersuchten Horne et al. (2006) in einer qualitativen Studie
mit neun Patienten und Patientinnen mit einem inoperablen Lungenkrebs die
Erfahrungen beim Erstellen von umfangreichen Vorsorgeverfigungen. Das
Erstellen wurde durch Pflegende unterstitzt, welche auf die Betreuung von
Patienten und Patientinnen mit Lungenkrebs spezialisiert waren. Die Daten
wurden mittels halbstrukturierten Interviews erhoben. Die meisten der befrag-
ten Patienten und Patientinnen schatzten Informationen und Erklarungen von
Pflegenden bezuglich ihrer Krankheit, Zukunft und Behandlungsoptionen so-
wie das schriftiche Erfassen von Behandlungswiinschen fir die zukinftige
Betreuung und Behandlung. In der Studie wird aufgezeigt, dass spezialisierte
Pflegefachpersonen geeignet sind, um Diskussionen fur umfassende Vorsor-
geverfiigungen zu initiieren, aber zusatzliche Schulung im Bereich Kommuni-

kation, resp. Einstieg in solche Diskussionen, bendtigen.

Die bis hierher vorgestellten Studien fand ich in den Datenbanken PubMed
(Medline), Cinahl, Cochrane, und Elsevier (Science Direct). Die Resultate
dieser Studien uberschneiden sich mit Resultaten anderer Studien, welche
aber auf Grund der Limits ausgeschlossen wurden und deshalb hier nicht
vorgestellt werden. Anschliessend stelle ich Studien vor, welche ich ausser-
halb der systematischen Review fand. Es handelt sich hierbei um Studien,
welche in der Schweiz und in Deutschland durchgefuhrt und veroffentlicht

wurden.

Scholer-Everts et al. (2002) untersuchten mittels Interview an 50 stationéren
Tumorpalliativpatienten und -patientinnen des Malteser-Krankenhauses in
Bonn die Rolle von Angehdrigen, Arzten/Arztinnen und Pflegenden beim Ent-
scheidungsprozess und ihre Einstellung zum Thema Patientenverfligung. Be-
zuglich Rolle von Arzten/Arztinnen und Pflegenden wurde keine Unterschei-
dung gemacht. Es wurde der Begriff medizinisches Personal verwendet. In-
terviewt wurden je 25 Patienten und Patientinnen am Tag nach der Aufnahme
sowie nach einer Woche Behandlung. In Bezug auf das Rollenverstandnis

der Pflege ist relevant, dass bei Urteilsunfahigkeit ,,78% die Entscheidungen
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an Angehorige (56% ausschliesslich an Angehorige) und 32% an medizini-
sches Personal (10% ausschliesslich an medizinisches Personal) delegieren
sehen wollen” (ebn. 82). Dies spiegelt sich auch in hohem Masse in der Fra-
ge nach Vertrauen in Angehérige und medizinisches Personal wieder. Von
Bedeutung ist sicher auch die Erkenntnis, dass das personliche Gesprach
uber Vorstellungen der Patienten bezuglich ihrer weiteren Behandlung im Un-
terschied zu schriftlichen Patientenverfiigungen eine tUberragende Bedeutung
zukommt. 20% halten das Gesprach flr gleichermassen wichtig und 72% das
Gesprach fur wichtiger als die Patientenverfigung. Dennoch erachten 48%
eine Patientenverfigung fur sinnvoll. ,Unter den Palliativpatienten, die Uber
die Mdglichkeit der Patientenverfiigungen aufgeklart sind, steigt diese Zahl
sogar auf 71%" (ebn. 83). Interessant ist, dass der Beratungswunsch beziig-
lich Patientenverfiigung nach einer Woche héher ausgepragt war als am ers-
ten Behandlungstag. Abschliessend kann noch erganzt werden, dass 28%
der befragten Personen eine Patientenverfigung erstellt haben, resp. sich zur

Niederschrift entschlossen haben.

Campana et al. (2003) untersuchten innerhalb eines Projektes im Kanton
Genf in zwei Pflegeeinheiten auf einer geriatrischen Abteilung positive Aus-
wirkungen und Schwierigkeiten, welche beim Erstellen einer Patientenverfi-
gung von 15 verfigenden Personen sowie auch des medizinischem Perso-
nals (15 Pflegefachfrauen, 7 Pflegehilfen und 2 Arzte), auftraten. In Relation
mit der Rolle der Pflegenden ist sicherlich interessant, dass von 320 Patien-
ten und Patientinnen nur 15 Patienten und Patientinnen eine Patientenverfi-
gung abfassten, was nicht einmal 5% ausmacht. Die Verfligenden berichteten
von emotionalen Belastungen wie Angst, Ungewissheit bis hin zu Panik sowie
auch Schwierigkeiten beim Verbalisieren der angesprochenen Themen, wor-
auf Pflegende reagieren mussten. Pflegende berichteten Uber Schwierigkei-
ten beim Ansprechen schwieriger Situationen sowie v.a. funktionelle und insti-
tutionelle Schwierigkeiten wie beispielsweise Zeitmangel. Als Vorteile wurden
Kompetenzerweiterung und am haufigsten mit 50% Verbesserung der Pfle-

gequalitat genannt. Als am haufigsten genanntes Bedurfnis wurde die Ausbil-
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dung erwahnt, u.a. in rechtlichen und ethischen Aspekten. Es kann noch an-
gefugt werden, dass fur die Erstellung einer Patientenverfiigung ca. drei
Stunden aufgewendet werden mussten. Leider fehlen in dem Artikel Informa-

tionen zur konkreten Datensammlung.

Van Oorschot et al. (2004a) und Van Oorschot et al. (2003) befragten im
Rahmen des Modellvorhabens ,Patienten als Partner — Tumorpatienten und
ihr Mitwirken bei medizinischen Entscheidungen* 272 palliativ behandelte
Tumorpatienten und —patientinnen zu Informationsstand, gewinschtem Ster-
beort und Patientenverfugungen. Daruber hinaus wurden Parallelbefragungen
(u.a. Fragebogen, telefonische Intervallbefragung) von 66 Angehérigen, 72
Hinterbliebenen sowie 251 behandelnden Arzten und Arztinnen durchgefiihrt.
.Die geplante Parallelbefragung der Pflegenden war aufgrund fehlenden Inte-
resses der avisierten Kooperationspartner nicht zu realisieren“(Van Oorschot
2004a, 994). Da Pflegende aber in die Vorbereitungsphase involviert waren
(Van Oorschot 2003) und die Resultate fiur die Rolle der Pflegenden relevant
ist, gebe ich einige Ergebnisse der Studie wieder. Beziiglich Informationen
kann zusammenfassend gesagt werden, dass die Behandlungsinformation
aus Sicht aller Befragten Uberwiegend als gut beurteilt wird. Die Prognosein-
formation hingegen wird als weniger gut beurteilt, wobei Arzte und Arztinnen
diese besser einschatzen als Patienten und Patientinnen selber. Beziiglich
Sterbeorts wollen 75% der befragten Personen in der eigenen Wohnung ster-
ben, 15% gaben das Krankenhaus an. Tatséchlich verstarben dann 33% Zu-
hause oder in einer anderen Privatwohnung, 59% in einem Krankenhaus und
8% in einem Alten- und Pflegeheim. Interessant ist aber, dass Patienten und
Patientinnen mit einer Patientenverfigung signifikant h&ufiger an dem von
ihnen gewtlinschten Ort starben. ,Ein vorsichtiger Blick auf die Ergebnisse der
Hinterbliebenenbefragung legt nahe, dass die aus dem Informations- und
Kommunikationsdefizit erwachsenen Fehleinschatzungen und Ambivalenzen
(Hoffnung bis zuletzt) fir das Versterben am nicht gewinschten Ort Kranken-
haus mitverantwortlich sind. Eine Grundvoraussetzung fur das Versterben am

gewlnschten Ort ist die Kommunikation dieses Wunsches an die behandeln-
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den Arzte, Pflegenden, Angehorige und sonstigen nahen Bezugspersonen®
(ebn. 997). 14% der befragten Personen gaben an, bereits eine Patientenver-
fligung zu besitzen.

AnknlUpfend an diese Studie weise ich auf zwei Studien von Wiese et al.
(2006, 2007) hin. Es handelt sich um eine Fallstudie sowie retrospektive Un-
tersuchung von 2765 Notarzteinsatzen, wovon 68 Patienten und Patientinnen
(2.5%) in die Arbeitsdiagnose ,, Tumorpatienten in der Sterbephase” fielen. In
den Studien wurde die notarztliche Betreuung von Tumorpatienten und -
patientinnen in den finalen Krankheitsphasen untersucht. Es kommt u.a. zum
Ausdruck, dass ein Grosssteil der Klinikeinweisungen aber auch Notfallein-
satze durch flachendeckende palliative Versorgung und/oder Vorbereitung
auf Notfallsituationen vermieden werden kénnten. Als Beispiel kann hier die
»-akute Dyspnoe* als haufigste Indikation fur Notfallsituationen aufgefihrt wer-
den (42,7%). Als Ursache wurde in mehr als der Halfte der Félle ein ,trachea-
les Rasseln® identifiziert, welches von den Patienten und Patientinnen selber -
im Gegensatz zu den Angehdrigen - nicht als belastend wahrgenommen wird.
Weiter wird in der Fallstudie darauf verwiesen, ohne es empirisch zu belegen,
dass ein haufiger Grund fir die Alarmierung des Rettungsdienstes eine akute
Uberforderung der betreuenden Angehdrigen und Pflegekréafte ist. Beziglich
Patientenverfigung zeigt die Studie weiter auf, dass 6 von 9 Patienten und
Patientinnen, welche ausdriicklich keine stationare Behandlung wiinschten, in
eine Klinik eingewiesen wurden. In der Folge weisen die Autoren darauf hin,
dass angestrebt werden muss, die Handlungssicherheit durch differenzierte
Patientenverfigungen und Vorsorgevollmachten zu steigern. Wegen der klei-
nen Zahl kann darauf hingewiesen werden, dass in 39.7% der Notfalleinsatze
nicht bekannt war, ob eine Patientenverfiigung existiert. In der Fallstudie wird
weiter darauf verwiesen, dass Notfélle durch antizipierende Interventionen
(z.B. Notfallplan) zu entscharfen bzw. verhindern sind. Diese Studien un-
terstreichen meines Erachtens die Notwendigkeit, Patientenverfiigungen in
einem ganzheitlichen Kontext zu betrachten und einzubetten. Bei Vorliegen

einer Tumorerkrankung ergeben sich somit Anforderungen an die beratende
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Person, welchen wahrscheinlich nur spezialisierte Fachpersonen gerecht

werden kénnen.

Aus einer weiteren Arbeit von Van Oorschot et al. (2004b), welche auf die
eben beschriebenen Studienergebnisse zurtickgreift, ergeben sich weitere
Aspekte fur die Rolle der Pflegenden. So signalisiert der Abschluss einer Pa-
tientenverfiigung einen héheren Bedarf nach Selbstbestimmung bei medizini-
schen Entscheidungen und erhéhten Kommunikations- und Rickkoppelungs-
bedarf. Es ist aber kein Ausdruck von Kritik oder Distanz zum Gesundheits-
wesen. Zudem kommt in der Datenanalyse zum Tragen, dass sich Patienten-
verfligungen nicht ausschliesslich an medizinisches Personal richten, son-
dern vorausschauend auch an das personliche Umfeld. ,Durch die Voraus-
verfigung soll eine potenziell auftretende schwierige Entscheidungssituation
im Vorweg geklart und in ihrem Ablauf intern geordnet werden“ (ebn. 120).
Die Autoren und Autorinnen deuten weiter darauf hin, dass bei den Bemi-
hungen, den Bekanntheitsgrad und die Nutzung von Patientenverfigungen zu
verbessern, zielgruppenorientiert vorgegangen werden sollte. ,Es muissen
niederschwellige Informations- und Beratungsangebote etabliert werden, die
unverbindlich mit den Instrumenten zur Selbstbestimmungsvorsorge bekannt
machen und die jedem ermdglichen, sich in leicht verstandlicher Form im
personlichen Gesprach oder schriftlich kundig zu machen* (ebn. 120). Als
Anlaufpunkte werden auch Pflegende genannt.

Sahm und Will (2005) untersuchte innerhalb einer Studie mittels eines struk-
turierten Fragebogens die Einstellung von je 100 Tumorpatienten und —
patientinnen, gesunden Kontrollpersonen, Pflegenden und Arzten sowie Arz-
tinnen zur Praferenz der zu bevollimachtigenden Personen. Eine Patienten-
verfligung haben 10-20% der befragten Personen in den jeweiligen Gruppen
verfasst; ,Arzte und Pflegende seltener als Patienten und Gesunde* (ebn.
16). Bei diesen Zahlen ist davon auszugehen, dass eine positive Selektion
stattfand. Interessant in diesem Zusammenhang ist auch, dass die Bereit-

schaft, sich mit dem Thema Patientenverfiigung zu befassen, bei Patienten
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und Patientinnen signifikant hoher war. Relevant fur die Rolle der Pflegenden
ist, dass eine grosse Mehrheit aller befragten Personen im Falle eigener Un-
fahigkeit zur Entscheidung eine Stellvertretung durch Angehérige winschten.
.Diese — so will es ebenfalls die Mehrheit — sollen zusammen mit behandeln-

den Arzten entscheiden” (ebn. 19).

2006 veroffentlichte Sahm aus der eben besprochenen Studie weitere Resul-
tate. Beziglich Rolle der Pflegenden ist zu beachten, dass ein statistisch sig-
nifikanter Unterschied besteht im Hinblick auf belastende Behandlungen wie
Chemotherapie und Dialyse. Patienten und Patientinnen fordern solche Be-
handlungen viel haufiger als beispielsweise Pflegende und gesunde Perso-
nen, auch wenn der Gewinn der Behandlung nur als minimal einzuschatzen
ist (ebn. 121ff). Beziglich Wissen fallt auf, dass die Mdglichkeit zur Bestim-
mung einer ,Gesundheitsbevollmachtigten“ nur bei 37% der Pflegenden vor-
handen ist (ebn. 129f). Weiter erwarten die Mehrheit der Befragten in allen
Gruppen, dass die Initiative zum Ansprechen des Themas Patientenverfi-
gung von Arzten und Arztinnen ausgehen sollte. Eine gleichsam routinemas-
sige Ansprache winschten weit weniger der befragten Personen, anders
ausgedrtckt, Gesprache Uber Patientenverfiigungen sollten erst begonnen
werden, wenn es Arzte und Arztinnen im Verlaufe der Erkrankung fiir ange-
messen halten. Hierzu ist zu ergénzen, dass die Option Pflegende als An-
sprechpartner nicht zur Diskussion stand. Was wenig bekannt ist, die Studie
aber nachweist, ist die Angst bezuglich Missbrauch einer Patientenverfiigung
durch Angehdrige, diktatorische Befolgung oder Zwang zur Abfassung einer
Patientenverfigung. Erwahnenswert ist, dass Patienten und Patientinnen so-
wie gesunde Kontrollpersonen, die Verbindlichkeit niedriger einschéatzen als
die Professionellen (ebn. 141ff, 174f). Betrachtet man die beratende Rolle der
Pflegenden hinsichtlich Erstellung einer Patientenverfligung, so ist sicherlich
auch das Fachwissen wichtig. Diesbezuglich zeigen sich in der Studie bei
Pflegenden (wie auch Arzten und Arztinnen) klar unzureichende Kenntnisse
Uber die Konsequenzen von Behandlungswiinschen. So fordern beispielswei-

se 59.6 - 64% der Befragten eine intravendse Flissigkeitsgabe zur Behand-
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lung am Lebensende. Am Schluss warnt der Autor vor einer Uberbewertung
der Patientenverfugung: ,Die Patientenverfigung wird (...) vermutlich nur von
einer Minderheit als Instrument zur Entscheidungsfindung Gber angemessene
Behandlung am Lebensende akzeptiert werden. Eine Mehrheit winscht An-
gehorige als naturliche Stellvertreter, die zusammen mit den Vertretern der
medizinischen Kompetenzen, den Arzten, entscheiden sollen* (ebn. 187). Im
letzten Teil des Buches stellt der Autor die Idee des ,umfassenden (voraus-
schauenden) Versorgungsplans” vor (ebn. 187). Die Patientenverfligung ware

hierbei nur ein Aspekt von vielen.

3.4.3 Zusammenfassung der Resultate

Zwei Hauptaspekte kommen in den Studien und Artikeln haufig zum Tragen.
Einerseits sind Aufgaben um Vorsorgeverfugungen Teil der pflegerischen
Tatigkeit und (spezialisierte) Pflegende kodnnten in dieser Tatigkeit eine
Schlusselrolle tbernehmen. Anderseits wird aber immer wieder auf den Aus-
und Weiterbildungsbedarf hinsichtlich Arbeit mit Vorsorgeverfiigungen hinge-
wiesen. Schwerpunktmassig fehlt Wissen zu rechtlichen Aspekten und Kon-
sequenzen von Behandlungswiinschen. Weiter sollten spezifisch kommunika-
tive Kompetenzen trainiert werden, z.B. Gesprachseinstiege. Bezuglich Aus-
und Weiterbildung wird auch auf ungentigende Lehrmittel verwiesen. Vorge-
schlagen werden u.a. auch die Schaffung von Handbiichern sowie Beratung
in der Praxis durch spezialisierte Experten/Expertinnen. Wichtige Rahmenbe-
dingungen sind die Klarung von Rollen und Aufgaben beziglich Arbeit mit
Patientenverfigungen innerhalb einer Institution und die Einplanung von ge-
nigend Zeit fur die Arbeit mit Patientenverfigungen. Weiter sollte beriicksich-
tigt werden, dass die Verfiugenden von emotionalen Belastungen wie Angst,
Ungewissheit bis hin zu Panik und Schwierigkeiten beim Verbalisieren der
angesprochenen Themen berichteten. Auch bestehen Angste bezuglich
Missbrauch der Patientenverfligung, z.B. durch Angehérige und/oder diktato-

rische Befolgung.
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Viele weitere Studienresultate spiegeln bisher in der Arbeit gemachte Aussa-
gen wider. Beispielsweise will der Grossteil der befragten Personen bei Ur-
teilsunfahigkeit Entscheidungen an Angehérige und medizinisches Personal
delegieren, sieht Gespréache flur wichtiger an als Patientenverfligungen und
findet ein Perspektivenwechsel bei schwerer Erkrankung statt. In den Studien
wird weiter darauf hingewiesen, dass Patienten und Patientinnen von Vorsor-
geverfiigungen profitieren, z.B. sterben Patienten und Patientinnen signifikant
haufiger am gewtnschten Ort.

Obwohl die gefundenen Fachartikel und Studien keine sehr hohe Evidenz
aufweisen, sind die Resultate fir mich relevant und gleichzeitig nachvollzieh-
bar. Die Geschichte der Vorausverfigungen ist jung und dementsprechend
verankert sich diese erst allmahlich in Lehrbichern, Aus- und Weiterbildun-
gen. Themen wie Recht sind in der Ausbildung nur wenig verankert, zur Ab-
leitung der Behandlungskonsequenzen braucht es umfassendes medizini-
sches Fachwissen und das Aneignen kommunikativer Kompetenzen ist ein
langer Prozess. Spezialisierte Pflegende wie Onkologiepflegende haben ei-
nen Wissensvorsprung durch spezifische Weiterbildungen. Gleichzeitig sind
sie durch ihre tagliche Arbeit eher gefordert, sich mit Themen wie eben Pati-
entenverfigungen auseinander zu setzen. Bezlglich Rahmenbedingungen
hinsichtlich Arbeit mit Patientenverfligungen werde ich im Austausch mit Pfle-
genden bereits jetzt auf die fehlenden zeitlichen Ressourcen verweisen. Auch
Angste und Unsicherheiten der Patienten und Patientinnen sind nachvollzieh-
bar, werden sie doch mit ihrer Zukunft sowie mit Sterben und Tod konfron-

tiert.
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4 VORSCHLAG FUR DIE IMPLEMENTIERUNG DER AR-
BEIT MIT PATIENTENVERFUGUNGEN IM OBERWALLIS

Ein Hauptziel der Arbeit ist die Erstellung eines Konzeptvorschlages auf der
Grundlage des theoretischen Teils zur Implementierung der Arbeit mit Patien-
tenverfigungen aus pflegespezifischer Sicht im Oberwallis. Dies ist ein Ziel,
welches Uber die Zielsetzungen der aktuellen Arbeit hinausgehen sollte. Ei-
nerseits war der zeitliche Rahmen fur die Arbeit begrenzt. Anderseits schatzte
ich die Mdglichkeiten einer raschen und umfassenden Implementierung mit
Berucksichtigung der Rahmenbedingungen im Oberwallis als gering ein. Aus
der Bearbeitung der theoretischen Grundlagen ergaben sich immer mehr
zentrale Aspekte, welche hierbei beachtet werden mussten. Diese werden im
nachsten Abschnitt zusammenfassend dargestellt. In der Folge konnten Pro-
jektideen abgeleitet werden. Parallel dazu ergaben sich inzwischen Kontakte
zu verschiedenen Organisationen, welche in ihrer Arbeit mit Patientenverfi-
gungen die im theoretischen Teil erarbeiteten Aspekte weitgehend berick-
sichtigen. Daraus ergibt sich nun die Mdglichkeit der Unterstiitzung mit ent-
sprechendem Know-how und finanziellen Mitteln zur Implementierung der
Arbeit mit Patientenverfigungen im Oberwallis. Aus personlicher Sicht und
Erfahrung muss ein solches Angebot unbedingt genutzt werden. Weiter konn-
te ich kurzfristig auf die laufenden Curriculumsentwicklungen der Pflegeaus-
bildung in Aus- und Weiterbildung fur das kommende Jahr Einfluss nehmen,
ohne die Inhalte bezilglich Patientenverfigung konkret festlegen zu mussen.
Ein konkreter Konzeptvorschlag und die Implementierung im Oberwallis lau-
fen also teilweise parallel. Im Rahmen dieser Arbeit werde ich nicht weiter
spezifisch auf die Implementierung eingehen, da dies umfangreiche Arbeiten
beinhaltet, einen langeren Zeitrahmen beanspruchen wird und vieles noch
nicht konkret ist. Abschliessend greife ich aber ein aus meiner Sicht relevan-
ter und zusatzlicher Aspekt fir eine Implementierung der Arbeit mit Patien-
tenverfigungen im Oberwallis auf. Pflegende arbeiten v.a. in Institutionen des

Gesundheitswesens und betreuen oft Menschen mit einer Vorerkrankung.
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Gesunde Menschen ausserhalb dieser Institutionen wirden von einem Pro-
jekt, welches v.a. mit den Professionellen arbeitet, kaum profitieren. Deshalb
muss weiter auch fur gesunde Menschen ein Angebot geschaffen werden,
um diese beim Erstellen einer Patientenverfigung zu unterstitzen. In der
Folge drangt sich eine Unterscheidung auf, welche ich auch in der abschlies-
senden Projektskizze berlicksichtigen werde:

+ Arbeit mit Patientenverfigungen von Menschen mit einer Diagnose
sowie gesunde Menschen in Institutionen im Gesundheitswesen
+ Gesunde Menschen mit Wunsch nach einer Patientenverfligung aus-

serhalb einer Institution im Gesundheitswesen

4.1 Strategische Ausgangslage und Analyse

In diesem Kapitel fasse ich in einem ersten Teil relevante Aspekte des theo-
retischen Teils zusammen, ohne Anspruch auf Vollstdndigkeit. Diese erganze
ich im zweiten Teil durch Aspekte regionaler Gegebenheiten, welche bei einer

Implementierung beachtet werden missten. Hierbei kann ich auf berufliches

Hintergrundwissen im Bereich Aus- und Weiterbildung sowie mehrere Arbei-

ten und Untersuchungen zurickgreifen.

% Der Selbstbestimmung kommt in der Schweiz ein hoher Stellenwert zu,
was mit der Revision des Vormundschaftsgesetzes noch gefordert wird.
Hierbei entstehen u.a. zwei neue Rechtsinstitute, welche Angehdrigen
mehr Privilegien und Entscheidungskompetenzen zusprechen und den
Umgang mit Patientenverfigungen regeln. Die bereits bestehende hohe
Verbindlichkeit von Patientenverfugungen wird hierbei unterstrichen und
ein standartmassiges Erkundigen nach Patientenverfligungen muisste eine

weitere Folge sein.
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Patientenverfiigungen sind nicht als Antwort auf die Angst vor Apparate-
medizin oder Kritik und Distanz zum Gesundheitswesen zu betrachten,
sondern als Akt der Selbstbestimmung und partizipativen Entscheidungs-
findung, wobei auch Leidensangste und ékonomische Grinde eine nicht
zu vernachlassigende Rolle spielen. Bei der hohen Verbindlichkeit, welche
einer Patientenverfigung zukunftig rechtlich zugesprochen wird, ist zu be-
ricksichtigen, dass Betroffene selber die Verbindlichkeit als tief einschat-

zen.

Nur eine kleine Minderheit der Schweizer Bevolkerung hat zum jetzigen
Zeitpunkt fur sich eine Patientenverfiigung erstellt. Es ist davon auszuge-
hen, dass vermutlich auch in Zukunft nur eine Minderheit von max. 20%
eine Patientenverfigung als Instrument zur Entscheidungsfindung nutzen
wird. Empirische Daten belegen, dass eine Uberwéltigende Mehrheit bei
Urteilsunfahigkeit Angehorige als natirliche Stellvertreter wiinschen, wel-
che zusammen mit Professionellen fir sie stellvertretend entscheiden.
Weiter zeigt eine Studie, dass 72% das Gesprach fur wichtiger erachten
als die Patientenverfigung. Dennoch finden beispielsweise eine hohe
Zahl von Tumorpalliativpatienten und —patientinnen eine Patientenverfi-

gung fur sinnvoll.

Pflegende sind pradestiniert, spezifische Rollen und Aufgaben bezlglich
Patientenverfigung zu Ubernehmen. Dabei werden aber je nach Rolle und
Aufgabenfeld unterschiedliche fachliche Anforderungen gestellt. Hierbei ist
zu beachten, dass empirische Studien auf punktuelle Wissensdefizite bei
Pflegenden und fehlende Lehrmittel hinweisen. Weiter werden grosse
Diskrepanzen zwischen Einstellungen von Betroffenen und Professionel-

len nachgewiesen.
Das Erstellen einer ,guten” Patientenverfiigung ist ein Prozess und erfor-

dert spezifisches Know-how, tber welches wahrscheinlich die meisten Be-

troffenen nicht verfigen. Auch Professionelle stossen an ihre fachlichen
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Grenzen, sobald sie Menschen mit einem Krankheitsbild beraten, in dem
sie selber keine Experten/Expertinnen sind. Empfehlungen der Literatur
fordern fur das Erstellen einer Patientenverfiigung eine fachliche, der Si-
tuation des Betroffenen angepasste Beratung sowie Unterstitzung beim
Erstellen der Patientenverfigung. In der Folge hat eine Patientenverfi-
gung dann aber positive Auswirkungen auf die ,Lebensqualitat” des Ver-

fugenden, das Umfeld und auf das Behandlungsteam.

Im Oberwallis kann davon ausgegangen werden, dass Patientenverfi-
gungen nicht sehr verbreitet sind und nur einzelne Pflegende lber spezifi-

sches Wissen zu Patientenverfiigungen verfligen.

Bei einer Implementierung von Patientenverfiigungen im Oberwallis ist zu
beachten, dass aktuell Projekte zur palliativen Versorgung im Oberwallis
laufen und diese meines Erachtens absolute Prioritdt haben. Damit diese
nicht gefahrdet werden, musste ein Vorgehen mit den einzelnen Projekt-

gruppen koordiniert werden.

Die finanziellen Ressourcen im Weiterbildungsbereich sind beschrankt
und ich gehe davon aus, dass ohne Fremdfinanzierung, Weiterbildungen
zu Patientenverfiigungen nicht durchgefuhrt werden kénnen. Eine Aus-
nahme bildet die Grundausbildung sowie langere Weiterbildungen, in de-
nen die Thematik in Zukunft integriert werden kann. Weiter missen Me-
chanismen des ,Weiterbildungsmarktes” bertcksichtigt werden. Diesbe-
zuglich verweise ich auf mehrere bereits bestehende Studien und Arbeiten
(Carlen 2006. Furrer, Spieldenner 2005. Carlen 2002).
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4.1.1 Vision fur die Arbeit mit Patientenverfigungen

Ausgehend von den bisher erarbeiteten Grundlagen ist die nachstehende

Vision entstanden.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7

8)

Professionelle im Gesundheitswesen des Oberwallis verfligen entspre-
chend ihrer Rolle und ihrer Aufgaben im Zusammenhang mit Patienten-

verfigungen Uber gentigend Wissen und berufliche Handlungskompetenz.

Die Arbeit mit Patientenverfigungen wird Teil der medizinischen Versor-

gung, beruht jedoch auf Freiwilligkeit.

Mdgliche Zielgruppen im Oberwallis werden zur Selbstbestimmung bei
medizinischen Massnahmen in Zusammenhang mit Patientenverfligungen

sensibilisiert, ohne gezielte Werbung zu betreiben.

Wer eine Patientenverfiigung im Oberwallis erstellen will, kann unabhén-
gig der finanziellen Méglichkeiten professionelle und unabhangige Bera-

tung und Unterstitzung in Anspruch nehmen.

Patientenverfigungen und Stellvertretungen werden systematisch erfasst

und situationsgerecht eingesetzt.

Auch wenn keine Patientenverfigung erstellt wird, sind Werte, Winsche
und Stellvertretungen nach Mdoglichkeit erfasst, in der Situation einer Ur-
teilsunfahigkeit abrufbar und werden in der Planung bericksichtigt (z.B.

via ehemalige Anamneseinstrumente, Pflegeplanung).

Die umfangreiche Vorsorgeverfigung findet Gber Aus- und Weiterbildung

Einzug in die medizinische Versorgung im Oberwallis.

Patientenverfigungen werden nicht als Ersatz fur die mundliche Ausein-
andersetzung eingesetzt, sondern als abschliessender Teil und als Er-
gebnis einer intensiv gefihrten kommunikativen Auseinandersetzung mit

Familie, Umfeld und Behandlungsteam.
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4.1.2 Handlungs- und Kompetenzschema bei der Arbeit mit Pati-

entenverfigungen in Institutionen im Gesundheitswesen

Welche Profession, welche Rolle und Aufgabe im Oberwallis und den einzel-
nen Institutionen Ubernehmen will und soll, muss im interdisziplindren Team
sowie innerhalb der Institutionen geklart werden. Meines Erachtens ware es
aber nicht sinnvoll, alle Professionellen beziglich Patientenverfligung in ei-
nem umfassenden Masse auszubilden. Je nach Rolle, Aufgabe und Funktion
braucht es unterschiedliches Know-how. Anhand eines Modells teile ich die
Professionellen in drei Gruppen ein, hier am Beispiel der Pflegenden. An die-
se werden unterschiedliche Anforderungen in Zusammenhang mit der Arbeit
mit Patientenverfligungen gestellt, was auch Auswirkung auf Aus- und Wei-
terbildung haben muss. Das Modell richtet sich ausschliesslich an Professio-
nelle, welche in Institutionen im Gesundheitswesen arbeiten und nicht an
Freiwillige, welche Gesunde mit einem Wunsch nach einer Patientenverfi-

gung unterstutzen.

Menschen mit (relevanter) Vorerkran-
kung sowie in Institutionen des Ge-

sundheitswesen

Erfassen bestehender Patien- Pflegenden Gruppe 1 (alle ausgebilde-
tenverfigungen ten Pflegenden)

Erfassen bestehender Patien- Pflegenden Gruppe 2 (v.a. alle diplo-
tenverfigungen, Prufung auf mierten Pflegenden)

Brauchbarkeit, Informationsab-
gabe und allenfalls Vermittlung

zu Beratungsstellen

Erfassen bestehender Patien- Spezifisch geschulten Pflegenden Grup-
tenverfigungen, Prufung auf pe 3 mit Unterstitzung eines interdis-

Brauchbarkeit und spezifische |ziplindren Teams

Beratung
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Alle ausgebildeten Pflegenden (Pflegende Gruppe 1) im Oberwallis
(Fachangestellte Gesundheit, diplomierte Pflegende u.a.) sollen bei Eintritt
einer Person in eine Institution des Gesundheitswesens abklaren kénnen, ob
die Person eine Patientenverfigung erstellt hat. Bei Vorliegen leitet sie diese
Information an das Behandlungsteam weiter. Dies bedingt eine eher kurze
Aus- und Weiterbildung aller Pflegenden bezuglich Patientenverfiigung. (Er-

ganzung: Der Begriff ,Fortbildung” ist im Begriff ,Weiterbildung“ enthalten).

Die Pflegenden Gruppe 2 erfassen bestehende Patientenverfigungen, ver-
fugen aber auch Uber Hintergrundwissen, um Interessierte naher zu informie-
ren und diese an Beratungsstellen weiterzuleiten. Diese erkennen auch die
Qualitat einer Verfigung und kdnnen notwendige Schritte einleiten (z.B. lange
zurlickliegende Erstellung, Formfehler, ungentuigende Qualitat). Meines Er-
achtens mussten diese Handlungskompetenz alle diplomierten Pflegenden
aufweisen. Aus- oder Weiterbildung fallen dementsprechend umfassender

aus als in Gruppe 1.

Bei der Gruppe 3 handelt es sich um spezifisch geschulte Experten und Ex-
pertinnen mit einer langeren Weiterbildung (z.B. diplomierte Pflegende mit
mindestens HoFa 1 oder NDK), welche auch Uber das spezifische Fachwis-
sen beziglich Krankheitsbild der Interessierten verfiigen, um spezifisch und
konkret beratend und unterstiitzend zur Seite stehen zu kénnen. Diese Grup-
pe arbeitet in einem interdisziplindren Team mit anderen Fachpersonen zu-

sammen (z.B. Jurist, Arzt und Arztin). Die Weiterbildung dauert mehrere Ta-
ge.

Dieses Modell kann auch fur andere Professionen adaptiert werden. Auch

entspricht es nicht einer fixen Norm, sondern ist eher als Anregung fur Dis-
kussionen gedacht.
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Ausserhalb dieses Modells wird sich eine vierte Gruppe bilden mussen, wel-
che ausserhalb der Institutionen gesunde Menschen mit dem Wunsch nach
einer Patientenverfiigung unterstiitzen kdnnen. Bei dieser handelt es sich
auch um spezifisch geschulte Experten und Expertinnen. Es ist aber davon
auszugehen, dass sich diese Gruppe nicht primar aus Professionelle zusam-
mensetzen wird, sondern aus freiwiligen ,Laien®. Pflegende kdnnten sich in
dieser Gruppe ausserhalb ihrer Arbeit engagieren. Diese Expertengruppe

wird auch in Weiterbildungen spezifisch geschult.

4.1.3 Projektskizze fur die Implementierung von Patientenverfi-
gungen im Oberwallis

Im Oberwallis gibt es meines Wissens keine Anlauf- und Beratungsstellen,
welche interessierte Personen (Gesunde und Menschen mit einer Diagnose)
hinsichtlich Patientenverfigung beraten. Zudem fehlen ausgebildete Fach-
personen fur Beratungen hinsichtlich Patientenverfigungen. Weiter hat zum
jetzigen Zeitpunkt im Oberwallis nur eine kleine Minderheit eine Patientenver-
fugung fur sich erstellt - was durch zusatzliche Ricksprachen mit Oberwalli-
ser Hausarzten bestatigt wird. In Zukunft werden aber vermutlich mehr Per-
sonen im Oberwallis fir sich eine Patientenverfigung erstellen wollen. Hier-
aus ergeben sich fur mich zwei wichtige strategische Schlussfolgerungen.
Einerseits muss die Diskussion Uber die Implementierung der Arbeit von Pati-
entenverfiugungen im Oberwallis gefuhrt werden. Dies beinhaltet u.a. den
Einbezug verschiedener Akteure: Betroffene Berufsgruppen, Entscheidungs-
trager, Finanzgeber usw. Anderseits bleibt gentigend Zeit, um ein Konzept fir
das Oberwallis sorgféltig zu planen und zu realisieren. Diese Masterarbeit

sollte die Grundlage zu einem solchen Konzept bilden.

Die folgende Projektskizze ist chronologisch aufgebaut und besteht aus zwei
Teilen, aus welchen sich mit der Zeit auch zwei Teilprojekte bilden mussten.

Ein Teilprojekt orientiert sich am ,Pflegerischen Alltag“, d.h. der Arbeit mit
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Patientenverfigungen von Menschen mit einer Diagnose und gesunden
Menschen in Institutionen im Gesundheitswesen. Das andere Teilprojekt rich-
tet sich an die Ubrige Bevoélkerung ausserhalb der Institutionen im Gesund-

heitswesen, d.h. Gesunde mit Wunsch nach einer Patientenverfigung.

4.1.3.1 Teilprojekt 1: Patientenverfigungen fir Menschen in Institutio-

nen im Gesundheitswesen

In einem ersten Schritt schlage ich folgende drei ,Aktionen* vor:

Aus- und Weiterbildung: Ein aus meiner Sicht realistischer und notwendiger
Schritt ist auf Ebene Aus- und Weiterbildung zu treffen. Das Thema Patien-
tenverfigung wie auch weitere Vorsorgeverfigungen (Vorsorgeauftrag, Be-
stattungsverfiigung usw.) soll in die verschiedenen Curricula in Aus- und Wei-
terbildung der Pflegenden auf Sekundar- und Tertidrstufe gezielt integriert
werden. Teilweise sind Vorausverfugungen bereits heute ein Thema im Pfle-
geunterricht, welchem aber wenig Stellenwert eingeraumt wird. Inzwischen ist
es aber so, dass Pflegende aus der Praxis immer haufiger den Wunsch aus-
sern, dass das Thema Patientenverfigung in laufenden Weiterbildungen, z.B.
im Bereich Palliative Care, unterrichtet wird. Auch in der Grundausbildung
stosst das Thema zunehmend auf Interesse.

Bezuglich Zielsetzungen in Aus- und Weiterbildung orientiere ich mich an
dem im vorderen Kapitel definierten Handlungs- und Kompetenzschema.
Pflegende mit einer Ausbildung auf Sekundéarstufe erfassen systematisch
beim Eintritt bestehende Patientenverfliigungen und leiten die entsprechen-
den Informationen weiter. Pflegende auf Tertiarstufe erfassen bestehende
Patientenverfligungen, konnen Patientenverfigungen einschatzen hinsichtlich
Aktualitat, Verbindlichkeit usw. sowie weiterfihrende Informationen abgeben,
z.B. bezuglich Mdglichkeiten zur Beratung und Erstellung einer Patientenver-
fugung. Durch entsprechende Weiterbildung kénnen Pflegende aber auch

immer Aufgaben der nachsten Gruppe Ubernehmen. Diese beiden ersten Stu-
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fen konnten von der HES-SO/Wallis (Fachhochschule Westschweiz/Wallis)
ubernommen werden. Mit dieser Masterarbeit ware hierzu bereits der Grund-

stein gelegt.

Fur die Beratung von Patienten und Patientinnen ohne bestehende Patien-
tenverfigungen oder mit ungultiger/ungentigender Patientenverfiigung schla-
ge ich vor, dass interessierte Pflegende in einer ersten Phase an bereits be-
stehenden Weiterbildungen ausserhalb des Kantons teilnehmen kdnnten.
Zurtck in der Praxis Uberndhmen diese dann die notwendigen Beratungen
beim Erstellen einer Patientenverfiigung und gleichzeitig eine Vorbild- und
Vorreiterfunktion innerhalb ihres Tatigkeitsfeldes. Fir Menschen ohne Diag-
nose missten Beratungsstellen mit geschulten Freiwilligen aufgebaut wer-

den.

Multidisziplinare Impulsveranstaltung mit Workshop: Aus meiner Sicht
wichtig ist eine multidisziplinare Impulsveranstaltung fur Professionelle, wel-
che in ihrer Arbeit mit Patientenverfigungen konfrontiert sind. Vermittlung von
Fachwissen und Diskussionen innerhalb und zwischen den Berufsgruppen
uber die zukinftige Arbeit und die Arbeitsteilung mit Patientenverfligungen in
der Praxis kénnten Inhalt dieses Workshops sein. Die Teilnehmenden muss-
ten aus Institutionen kommen, welche die systematische EinfUhrung eines
solchen Konzeptes planen. Sie sollten dort die fachliche und organisatorische
Unterstitzung finden, um stufengerecht mit Patientenverfigungen zu arbei-

ten.

Schritt ausserhalb des Konzeptes: Zusatzlich will ich prifen, ob der ,Um-
fangreiche Versorgungsplan® (Advanced Care Planning) nicht im Curriculum
fur Pflegende mit Ausbildung auf Tertiarstufe aufgenommen werden kann.
Meines Erachtens ware dies ein wichtiger Beitrag zur Verbesserung der Le-

bensqualitat chronisch kranker Menschen.

Diese ersten Schritte sind mit relativ wenig Aufwand innerhalb eines Jahres

realisierbar. Aus meiner Sicht hat dieses Vorgehen eine grosse Wirkung und
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bildet eine wichtige Grundlage fur die Weiterarbeit. Patienten und Patientin-
nen werden dadurch auf immer mehr Professionelle stossen, welche das In-
strument der Patientenverfigung kennen. Weiter fehlt im Oberwallis eine Ex-
pertengruppe, welche Professionellen bei Fragen zur Verfligung steht. Ich

kénnte mir das nachstehend beschriebene Vorgehen vorstellen.

Bildung einer Experten- und Interessengruppe: Aus der oben beschriebe-
nen Impulsveranstaltung heraus kénnte sich eine Expertengruppe bilden,
welche Professionellen bei Fragen zur Verfligung steht. Weiter kénnte diese
Expertengruppe als Untergruppe einer Interessengruppe fiir Professionelle
angehoren, welche sich beispielsweise 2-3 Mal jahrlich trifft, um Fragen und

Themen um Patientenverfiigungen auszutauschen oder sich weiterzubilden.

4.1.3.2 Teilprojekt 2: Patientenverfigungen fir Menschen ausserhalb

einer Institution im Gesundheitswesen

Fur Gesunde Menschen mit dem Wunsch nach einer Patientenverfliigung
konnte ich mir zur Realisierung eines Beratungsangebotes folgendes Vorge-

hen vorstellen:

Partnersuche: Die Realisierung eines ganzheitlichen Konzeptes fur die Ar-
beit mit Patientenverfigungen, mit beispielsweise einer Beratungsstelle fur
die Bevolkerung, ist ohne finanzielle Unterstitzung nicht moéglich — auch
wenn alle Beteiligten unentgeltlich arbeiten. Denn auch die Ausbildung von
Freiwilligen ist aufwendig und mit finanziellen Konsequenzen verbunden. In
diesem Sinne sollen mdgliche Partner angegangen werden, welche ein sol-
ches Projekt unterstlitzen und mittragen konnen. In den Kantonen Aargau,

Luzern, Zug, Glarus und Graubiinden sind dies die SRK Sektionen.

Beratungsangebot fur interessierte Laien: Begrissen wirde ich ein Ange-

bot, welches Gesunde und Kranke beim Erstellen einer Patientenverfligung
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unterstitzt. Ausgangslage konnte eine fixe Anlaufstelle/Geschéftsstelle sein,
wo sich Interessierte melden konnen. Die Geschéftsstelle kann dann auf ei-
nen Pool von ausgebildeten Freiwilligen zurlckgreifen, welche Interessierte
beim Erstellen einer Patientenverfligung berat und unterstitzt oder weiterfuh-
rende Informationen abgibt. Das Erstellen eines solchen Beratungsangebotes
und die Schulung der entsprechenden Personen werden sich aufwéandig ge-
stalten und zu Beginn ist externe Unterstitzung unumganglich, z.B. hinsicht-
lich personellen und finanziellen Ressourcen fir die Ausbildung- und Weiter-

bildung der Freiwilligen.

Niederschwellige Informationsangebote: Gezielte Werbung fur Patienten-
verfigungen empfehle ich nicht. Hingegen sehe ich aber das Auflegen von
Informationsbroschiiren z.B. bei der Arzteschaft oder in Institutionen als sinn-
voll an. Diesbezuglich konnte beispielsweise die Informationsbroschure ,Die
Patientenrechte im Uberblick“ — herausgegeben u.a. von der Dienststelle fur

Gesundheitswesen des Kantons Wallis — genutzt werden (Sanimedia 2006).

Die vorliegende Projektskizze mit ihren Vorschlagen und Ideen ist als eine
Diskussionsgrundlage zu betrachten. Damit ein ganzheitliches Konzept fur
das Oberwallis entstehen kann, ist es notwendig, dass sich weitere Akteure
der Diskussion anschliessen, Ideen und Vorschlage einbringen und ein Kon-
zept wohlwollend unterstitzen. Falls ein Leser oder eine Leserin sich tber
den Verlauf der Arbeiten informieren oder die Implementierung gerne unter-
stutzen will, kann Verbindung mit dem Autor der Arbeit aufgenommen wer-

den.
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6 ANHANG

6.1 Anhang 1: Selbstbestimmungsrecht bei medizinischen

Eingriffen

Medizinische Eingriffe bei urteilsfahigen Personen

»~Jeder Patient hat das Recht auf Selbstbestimmung” heisst es in den medizi-
nisch-ethischen Grundsatzen der SAMW (2005, 2). Als Grundsatz gilt: ,Die
Respektierung des Willens des urteilsfahigen Patienten ist zentral fur die Be-
handlung und Betreuung. Demzufolge ist das Handeln gegen den erklarten
Willen des urteilsfahigen Patienten unzulassig. (...). Dem Wunsch des Patien-
ten nach einer bestimmten Behandlung und Betreuung muss aber nur ent-
sprochen werden, wenn dies den Regeln der arztlichen Kunst entspricht”. Es
handelt sich hierbei nicht um allgemein verbindliche Richtlinien. Dennoch sind
sie bedeutsam, da sie einen grossen Stellenwert in Praxis, Rechtsprechung
und Gesetzgebung haben (Steffen, Guillod 2000, 230) und als Orientierungs-
hilfe fir Pflegefachpersonen gelten. Die Haltung hinter diesen Grundsatzen
findet man auch in der Standesordnung der Verbindung der Schweizer Arz-
tinnen und Arzte (FMH) in Artikel 4 und 17 (FMH 2006, 5 und 8) sowie in der
Gesetzgebung auf Bundes- und Kantonsebene (Steffen, Guillod 2000, 240f.
Kiener, Kalin 2007, 125ff. Gesundheitsgesetz Kanton Wallis 1996, Art. 19-
21). Explizit definiertes Ziel der Revision des Vormundschaftsgesetzes ist die
Forderung des Selbstbestimmungsrechtes (EJPD 2006, Botschaft, 2).

Dem Selbstbestimmungsrecht kommt eine grosse Bedeutung zu und dieses
wird in der Schweiz u.a. durch die Bundesverfassung, das Zivilgesetz und
das Obligationenrecht gestutzt (Steffen, Guillod 2000, 229ff). ,Nach herr-
schender Lehre und Rechtsprechung ist eine arztliche Massnahme, die in die
korperliche Integritat eingreift, eine Verletzung der Personlichkeit der Patien-
tin oder des Patienten. (...) Nach Artikel 28 Absatz 2 ZGB ist eine Personlich-

keitsverletzung nur rechtméassig, wenn sie durch Einwilligung des Verletzten,
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durch ein Uberwiegendes privates und offentliches Interesse oder durch Ge-
setz gerechtfertigt ist* (EJPD 2006, Botschaft, 30). Mehrere Bundesgerichts-
entscheide bestatigen diese Aussage und die damit verbundene Aufkla-
rungspflicht der Arzteschaft. Auf weiterfiihrende Erlauterungen verzichte ich,
denn die heutige Praxis basiert auf unterschiedlichen rechtlichen Aussagen
sowie meta-juristischen Aussagen und wirde den Rahmen dieser Arbeit
sprengen (BGE 117 Ib 197. BGE 99 IV 208. Wiegand 1993. Wiegand 1994).

Medizinische Eingriffe bei urteilsunfahigen Personen

Wie bereits oben angesprochen, darf mit wenigen Ausnahmen ein Eingriff in
die Korperintegritat eines Patienten/einer Patientin ,nur mit dessen souvera-
ner, das heisst freier und eigenverantwortlicher Zustimmung geschehen. Der
Entscheid, seine Korperintegritat der Verletzung preiszugeben, erscheint aber
nur dann als frei, wenn der Betroffene sich von der Dimension des Eingriffes
ein Bild machen kann, die Eingriffsrisiken und —folgen abzuschatzen vermag
sowie aufgrund dieser Information einen Eingriffsentscheid zu fassen in der
Lage ist. Dies setzt erstens voraus, dass der Betroffene tUber samtliche ein-
griffsrelevanten Umstande aufgeklart wurde und zweitens, dass er diesbeziig-
lich urteilsfahig ist. Urteilsfahigkeit ist somit notwendige Voraussetzung der
Einwilligungsfahigkeit* (Thommen 2004, 1). Wie gestaltet sich jedoch die
Rechtslage bei urteilsunfahigen Patienten, bei denen andere Personen die

Interessen des Kranken wahrnehmen missen?

Zum Begriff Urteilsunfahigkeit

-Eine urteilsfahige Person kann in einer Patientenverfligung festlegen, welche
medizinischen Massnahmen sie im Fall ihrer Urteilsfahigkeit zustimmt oder
nicht zustimmt* (EJPD, Entwurf, 2006, Art. 370,4). Ausgehend von dieser De-
finition stellt sich zuerst die Frage, wer in der Schweiz als urteilsfahig gilt?
2urteilsfahig im Sinne dieses Gesetzes ist ein jeder, dem nicht wegen seines
Kindesalters oder infolge von Geisteskrankheit, Geistesschwache, Trunken-

heit oder &hnlichen Zustanden die Fahigkeit mangelt, vernunftgemass zu
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handeln* (ZGB 2007, Art. 16). Urteilsfahigkeit kann somit definiert werden als
die Fahigkeit, die Bedeutung und die Folgen einer Handlung einzuschéatzen
und anschliessend danach zu handeln (Steffen, Guillod 2000, 233), resp. die
zivilrechtliche Verantwortung fir das eigene Tun und Lassen zu Ubernehmen
(Tuor, Schnyder, Schmid 2002, 80). Urteilsunfahigen Personen fehlt demnach
die Fahigkeit, die Bedeutung und die Folgen einer Handlung einzuschéatzen
und demzufolge zu agieren. Eine mangelfreie Willensbildung ist nicht mdglich
(Steffen, Guillod 2000, 232).

In der Theorie wird klar zwischen Urteilsfahigkeit und —unféahigkeit unter-
schieden. In der Praxis ist diese Unterteilung keineswegs so eindeutig
(Thommen 2004, 2f) und der Begriff Urteilsunfahigkeit ist als relativ zu be-
trachten. Eine Person kann fur einzelne, leicht verstandliche, naheliegende
Handlungen urteilsfahig sein, fir andere urteilsunfahig. ,Zu untersuchen ist,
ob bei einer Person gerade im Hinblick auf eine bestimmte Téatigkeit die Fa-
higkeit vernunftgeméssen Handelns vorhanden war oder nicht* (Tuor, Schny-
der, Schmid 2002, 80). Dies gilt auch fur das Kindesalter, geistige Behinde-
rung und psychische Stérungen. Ahnliche Situationen konnen auch in der
Betreuung am Ende des Lebens vorkommen z.B. bei Agitation, Ubergang
zwischen Somnolenz und Bewusstlosigkeit. Im Zweifelsfall ist die Urteilsfa-
higkeit anzunehmen.

Abschliessend ist noch zu erwahnen, dass Urteilsfahigkeit nicht den Besitz
der Handlungsfahigkeit voraussetzt, wie er im Zivilgesetzbuch Art. 13 be-
schrieben wird (Thommen 2004, 2). Bezuglich der Patientenverfligung bedeu-
tet dies, dass fur das Erstellen einer rechtsverbindlichen Patientenverfliigung

nicht die Volljahrigkeit vorausgesetzt wird (Roggo 2002, 162ff).

Einwilligung in medizinische Behandlung bei urteilsunfahigen Patienten
Kann eine Person infolge Urteilsunfahigkeit - wie im vorderen Kapitel be-
schrieben, nicht in eine Behandlung einwilligen, gibt es in der Schweiz zum
jetzigen Zeitpunkt mehrere Méglichkeiten der ,Vertretung“: gewillkirte Vertre-
tung, gesetzliche Vertretung, Arzt/Arztin als Geschaftsfuihrer(-in) ohne Auftrag

sowie mutmasslicher Wille und Patientenverfiigung, wenn letztere drei als
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Vertretung bezeichnet werden kdnnen. Auf die Patientenverfiigung werde ich
hier nicht eingehen, da dies in den folgenden Kapiteln mehrfach erfolgen
wird. Abschliessend mdchte ich aber genauer auf die Rolle der Angehérigen
als ,Vertretung“ eingehen, stehen sie doch in den meisten Situationen als

Ansprechpartner zur Verfigung.

Gewillklirte Vertretung: Bei dieser kann jeder handlungsfahige Mensch eine
beliebige Person mit seiner Vertretung bevollmachtigen (OR 2007, Artikel 32
ff). Dies kann in schriftlicher oder mundlicher Form erfolgen, wobei erstere
sicher zu empfehlen ist, da sie auch eine Schutzfunktion u.a. fur die bevoll-
machtigte Person darstellt (Watter 2003, 275ff). ,Durch die Annahme eines
Auftrages verpflichtet sich der Beauftragte, die ihm Ubertragenen Geschéfte
oder Dienste vertragsgemass zu besorgen“ (OR 2007, Art. 394). Die Bestim-
mungen wurden v.a. fur den giterrechtlichen Bereich konzipiert und nicht fur
medizinische Massnahmen. Weiter erlischt die Vollmacht bei Verlust der
Handlungsfahigkeit des Vollmachtgebers. Zu diskutieren ist, in wie weit durch
Art. 35 und 405 OR eine Vertretung trotz Handlungsunfahigkeit moglich ist
(Watter 2003, 286ff. Weber 2003, 2211ff). Sicherlich kann die Vertretung aber

mindestens Hinweise auf den mutmasslichen Willen geben.

Gesetzliche Vertretung: Bei urteilsunfahigen Personen kennt das schweize-
rische Recht drei wesentliche Formen der Vertretung: Vertretung durch Eltern
(ZGB 2007, Art. 296ff), Vormund (ebn. Art. 367 und 405ff) oder Vertretungs-
beistand (ebn. Art. 392).

Vertretung durch die Eltern: Minderjahrige werden meistens durch die El-
tern vertreten. Diese ,haben von Gesetzes wegen die Vertretung des Kindes
gegenuber Drittpersonen im Umfang der ihnen zustehenden elterlichen Sor-
ge"“ (ebn. Art. 304). Die Eltern haben eine umfassende Firsorge- und Vertre-
tungskompetenz, die aber durch zwei Grundsatze begrenzt wird: das Kin-
deswohl und die Fahigkeit des urteilsfahigen Minderjahrigen seine Person-
lichkeitsrechte selbst auszutiben (ebn. Art. 307. Steffen, Guillod 2000, 235.
Beobachter ZGB 2005, 341).
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Vormund: ,Das Vormundschaftsgesetz soll die Schwachen schiitzen, &hnlich
wie in der Familie die Kinder wahrend des Heranwachsens von ihren Eltern
geschutzt werden* (Beobachter ZGB 2005, 372). ,Unter Vormundschaft ge-
hort jede mindige Person, welche infolge von Geisteskrankheit oder Geistes-
schwache ihre Angelegenheiten nicht zu besorgen vermag, zu ihrem Schutz
dauernd des Beistandes und der Firsorge bedarf oder die Sicherheit anderer
gefahrdet” (ZGB 2007, Art. 369). Weitere Grinde fir eine Bevormundung
sind in ZGB Art. 370 bis 372 beschrieben. In Art. 372 kann einer mundigen
Person ,auf ihr Begehren ein Vormund gegeben werden, wenn sie dartut,
dass sie infolge von Altersschwache oder anderer Gebrechen oder von Uner-
fahrenheit ihrer Angelegenheiten nicht gehoérig zu besorgen vermag®. Dem
Vormund stehen umfassende Firsorge- und Vertretungskompetenzen zu. Ist
das Mduindel aber urteilsfahig, kann es Uber medizinische Behandlung
bestimmen. Bei urteilungsunfahigen Kranken und Sterbenden tragt der Vor-
mund die Verantwortung zur Wahrung der Personlichkeit des Mindels
(Reusser 1994, 128).

Vertretungsbeistand: Haufiger als die Vormundschaft wird eine Vertre-
tungsbeistandschaft durch die Vormundschaftsbehdrde errichtet. ,Ein Vertre-
tungsbeistand ist dann zu ernennen, wenn eine Person in einer einzelnen
Angelegenheit nicht selbst handeln kann und auch sonst niemand da ist, der
fur sie handeln kann“ (Reusser 1994, 127). Die Vertretungsvollmacht be-
schréankt sich auf die von der Vormundschaft zugeschriebenen Bereiche.
Grunde fur eine Beistandschaft konnen sein, Krankheit oder abstrakte Ge-
fahrdung der Interessen der handlungsunfahigen Person, z.B. Verletzung der
Personlichkeit durch medizinische Entscheidungen. Reusser schreibt weiter:
.Bei einem Patienten, der voriibergehend urteilsunfahig oder faktisch unféahig
ist, seine Patientenrechte selbst auszulben, wird sich mit der Aufgabe der
personlichen Flrsorge auch die Notwendigkeit der Interessenwahrung bei
Entscheidungen Uber medizinische Behandlungen verbinden®. Die Beistand-
schaft wird in Artikel des ZGB 392 bis 397, 417 bis 419 sowie 439 und 440
geregelt.
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Arzt/Arztin als Geschaftsfihrer(-in) ohne Auftrag: Zusammenfassend ist
festzuhalten, dass nach noch geltendem Kinds- und Vormundschaftsrecht zur
Durchfiihrung eines medizinischen Eingriffs, Eingriffszustandigkeiten in fol-

gender Reihenfolge einzuhalten sind:

1) Einwilligung der urteilsfahigen Person selber.

2) Einwilligung der gesetzlichen Vertretung bei urteilsunfahigen Personen.
Bei urteilsunfahigen Unmiuindigen sind dies in aller Regel die Eltern, bei ur-
teilsunfahigen Mindigen der Vormund oder Beistand.

3) Fehlen einwilligungsberechtigte gesetzliche Vertreter oder sind diese an
der Zustimmung verhindert, so ist die Vormundschaftsbehdrde einzuschal-
ten, welche meistens ein Entmundigungsverfahren einleitet, Vertretungs-
beistand bestellt oder bei dringenden Eingriffsentscheiden die Einwilligung
direkt selber erteilt (Thommen 2004, 20).

4) Vorgreifend auf die nachfolgenden Artikel und Rolle der Angehorigen kann
gesagt werden; ,In Notfallen wird man auch nicht férmlich zu Vertretern
bestellten Angehoérigen die gleichen Einwilligungsbefugnisse einrdumen
missen wie der Vormundschaftsbehérde, zumal Angehdrige aus familien-
rechtlichen Beistandspflichten (...) ebenso wie gesetzliche Vertreter auf
das Betroffenenwonhl verpflichtet sind“ (Thommen 2004, 20).

Thommen schreibt weiter: ,Erst an letzter Stelle und nur wenn im Notfall we-
der ausreichend Zeit fir eine einstweilige behordliche Entscheidung noch fur
die Einholung einer Angehorigenzustimmung verbleibt, darf der Arzt alleine
Uber die Vornahme des Eingriffes entscheiden Der Arzt/die Arztin handelt
dabei als Geschaftsfuhrer(-in) ohne Auftrag, was im Obligationenrecht Artikel
419 bis 424 geregelt ist. Gemass Artikel 419 verpflichtet sich der Arzt/die Arz-
tin, das Geschaft so zu fuhren, wie es dem Vorteil und der mutmasslichen
Absicht des Vertretenden entspricht. Auf den medizinischen Bereich ange-
wendet, bedeutet dies, dass die Arzteschaft zum objektiven Vorteil des Pati-
enten (Patientenwohl) und nach dem mutmasslichen Patientenwillen handeln
muss (Weber 2003, 2326ff. Steffen, Guillod 2000, 238f. Reusser 1994, 119f).
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Der Kanton Wallis raumt der Arztin oder dem Arzt das Entscheidungsrecht
ein, sofern ein Patient/eine Patientin nicht in der Lage ist, seinen/ihren Willen
zu aussern oder er/sie keinen gesetzlichen Vertreter hat. Die objektiven Inte-
ressen des Patienten/der Patientin und der vermutliche Wille missen beriick-
sichtigt werden. Gesundheitsfachpersonen haben sich hierbei nach im Vor-
aus formulierten Bestimmungen zu erkundigen (Gesundheitsgesetz des Kan-
tons Wallis 1996, Art. 33). Auch hier sind die Entscheidungsbefugnisse der
Arzteschaft eingeschrankt und Angehorige miissen konsultiert werden.

Mutmasslicher Wille: Alle Vertreter wie auch der Arzt/die Arztin als Ge-
schaftsfuhrer(-in) ohne Auftrag sind verpflichtet, den mutmasslichen Patien-
tenwillen zu beriicksichtigen. Dieser ist ,der Wille, den der Patient bei objekti-
ver Beurteilung aller Umstande geaussert hatte, wenn er sich héatte ent-
schliessen und mitteilen kénnen® (Laufs 1993, zit. in Voll 1995, 104). Man
muss sich somit die Frage stellen, wie sich der Patient/die Patientin im Falle
von Urteilsunfahigkeit entschieden hatte. Die Antwort ,ergibt sich aus der Be-
wertung aller feststellbaren Informationen wie Patientenverfiigung, friher ge-
machten Ausserungen und anderen biografischen Hinweisen. Erst wenn es
keine Hinweise auf den individuellen mutmasslichen Willen gibt, kommt eine
Orientierung an einem aufgrund objektiver Kriterien vermuteten Willen in Be-
tracht® (SAMW 2005, 12). Objektive Kriterien kdnnen beispielsweise Wohl
und Interessen des Patienten/der Patientin sein (SAMW 2005, 12. Reusser
1994, 72ff). Auf Ausfihrungen Uber die Diskussionen der Wahl zwischen
mutmasslichem Willen und Vorteilen fir den Patient/die Patientin will ich hier
nicht eingehen. Um die Bedeutung des Selbstbestimmungsrechts zu un-
terstreichen ist zu erwéhnen, dass auch hier der Wille des Patienten/der Pati-
entin wahrgenommen werden soll (Baumgarten 2000, 323ff). Hat der Arzt/die
Arztin Zweifel ber die Richtigkeit des Entscheides, ,sollte er sich eigentlich
an die Vormundschaftsbehdrde wenden® (Steffen, Guillod, 2000, 237). Aus-
gehend vom Gesundheitsgesetz des Kantons Wallis (1996, Art. 20 und 21)

kann sogar gesagt werden: Besteht ein Interessenkonflikt oder hat eine ,Ge-
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sundheitsfachperson Kenntnis davon, dass die im Voraus formulierten Be-
stimmungen des Patienten nicht mehr seinem jetzigen Willen entsprechen

(...), so hat sie die Zustimmung der Vormundschaftsbehérde einzuholen”.

Angehorige: In der Praxis erlebe ich, dass Angehérige wo méglich und sinn-
voll in medizinische Entscheidungen mit einbezogen werden, sofern dies von
Seiten der Patienten und Patientinnen erwiinscht ist oder nicht explizit abge-
lehnt wird. Ist der Patient/die Patientin nicht urteilsfahig, wird eine Konsenslo-
sung zwischen Arzt/Arztin und Angehdrigen gesucht. Eine Losung, wie sie
ebenfalls die SAMW (2005, 4) vorschlagt: ,Nur wenn ein Konsens nicht er-
reichbar ist, muss die Vormundschaftsbehorde einbezogen werden®. Die Si-
tuation des Arztes/der Arztin habe ich oben dargelegt. Bei den Angehdérigen
verhalt es sich so, dass ihnen eigentliche Entscheidungsbefugnisse nur in der
Funktion als gesetzliche Vertreter zukommen. ,Im Gegensatz zum Kleinkind
ist bei einem bewusstlosen Volljahrigen niemand von Gesetzes wegen zur
Einwilligung befugt, auch nicht die Ehefrau” (Thommen 2004, 13), resp. Ehe-
mann. Bei Urteilsunfahigkeit musste gemass ZGB, Artikel 392 ein Vertre-
ter/eine Vertreterin bestellt werden, auch wenn Angehorige als Ansprechper-
sonen zur Verfigung stehen. Gemass ZGB, Artikel 380 soll hierbei aber auf
nahe Angehdrige Ricksicht genommen werden, indem ,die Behdérde einem
tauglichen nahen Verwandten oder dem Ehegatten des zu Bevormundenden
bei der Wahl den Vorzug (...) geben, sofern keine wichtigen Griinde dagegen
sprechen®. Dieses Vorrecht wird unter Griinden wie Interessenkonflikten kon-
trovers diskutiert (Hafeli 1999, 117). Um den heutigen Lebensgemeinschaften
zu entsprechen, muss ergénzt werden, dass der Begriff nahe Verwandte
rechtlich nicht eindeutig definiert ist und nicht nur Blutsverwandte als Angeho-
rige anerkannt werden (Hafeli 1999, 119. Reusser 1994, 125).

Zusammenfassend kann man sagen, dass Angehérige von Gesetzes wegen
bei gesetzlich nicht Vertretenen keine Einwilligungsbefugnisse haben, was
aber relativiert werden muss. Medizinische Eingriffe missen sich am mut-
masslichen Willen des Betroffenen orientieren und fast immer sind es die An-

gehorigen, welche am Besten Uber diesen Auskunft geben kénnen. Hierbei ist
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noch zu erganzen, dass Angehorige aus familienrechtlichen Beistandspflich-
ten ebenso wie gesetzliche Vertreter auf das Betroffenwohl verpflichtet sind
(Thommen, 2004, 15. ZGB Art. 159 und 272). Weiter findet man in der Litera-
tur klare Hinweise, dass sich die heutige Praxis auf vielfaltige Art mit einem
pragmatischen Vorgehen behilft und nicht systematisch Beistandschaften
gestellt werden (EJPD, Botschaft, 2006, 2. Thommen 2004, 21). Dieser Tat-
sache wird auch im Entwurf zum neuen Vormundschaftsgesetz Rechnung

getragen.
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6.2 Anhang 2: Regelung auf internationaler Ebene

Die Schweiz hat verschiedene volkerrechtliche Vertrage u.a. zum Schutz der
Menschenrechte unterschrieben und ratifiziert (Schweizerische Eidgenossen-
schaft 2007). Die Vertragsstaaten verpflichten sich hierbei gegenseitig, die im
Vertrag aufgefihrten Menschenrechte zu gewahrleisten und die dafir not-
wendigen Massnahmen vorzunehmen (Marti, Modsch, Parli, Schleicher,
Schwander 2007, 77). ,In der Schweiz bilden Vdlkerrecht und Landesrecht
prinzipiell eine einheitliche Rechtsordnung (Grundsatz des Monismus): Vol-
kerrecht gilt in der Schweiz ab In-Kraft-Treten automatisch auch innerstaatlich
— das heisst ohne vorherige Umsetzung durch den Gesetzgeber” (Kiener,
Kalin 2007, 16). Voraussetzung ist, dass die Bestimmungen so klar und be-
stimmt sind, um Gegenstand einer richterlichen Beurteilung bilden zu kénnen.
Die im Folgenden hauptsachlich genannten Bestimmungen sind grundsatzlich
unmittelbar anwendbar (Kiener, Kalin 2007, 16ff. Marti et al. 2007, 89f. Stef-
fen, Guillod 2002, 353ff).

Menschenrechte sind nicht nur aus rechtlicher Perspektive relevant, sondern
auch immer unter dem geschichtlichen Aspekt zu betrachten. Sie entstanden
in der Folge des Zweiten Weltkrieges und aus der Einsicht heraus, ,dass die
Wiurde des Menschen und das friedliche Zusammenleben unter den Voélkern
die Achtung elementarer Rechtspositionen des Einzelnen voraussetzen. Ih-
rem universellen Anspruch zufolge werden die Grundrechte in diesem Zu-
sammenhang als Menschenrechte bezeichnet* (Kiener, Kalin 2007, 6). Unter
dieser Perspektive gewinnen die Menschenrechte gerade bei urteilsunfahigen
Menschen und Menschen am Ende des Lebens besondere Bedeutung. Im
nachsten Abschnitt gehe ich kurz auf die Empfehlungen des Ministerkomitees
an die Mitgliedstaaten des Europarates sowie zwei Konventionen ein, welche
in der Literatur hinsichtlich dem neuen Vormundschaftsgesetz immer wieder
erwahnt werden und meines Erachtens fiir die Arbeit mit Patientenverfliigun-

gen in der Schweiz und der Diskussion um Patientenautonomie wichtig sind.
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Die Europaische Menschenrechtskonvention (EMRK)

Auf ,europaischer Ebene hat die im Rahmen des Europarates ausgearbeitete
und unterzeichnete Europaische Konvention zum Schutz der Menschenrech-
te und Grundfreiheiten vom 4. November 1950 (EMRK) zentrale Bedeutung
erlangt. Die EMRK enthalt einen Katalog von menschenrechtlichen Min-
deststandarts” (Kiener, Kalin 2007, 12). In der Schweiz ist die EMRK 1974 in
Kraft getreten und hat inzwischen die grosste Bedeutung unter den Abkom-
men erlangt (EJPD, Europa- und Gemeinschaftsrecht, 2007). Zwischenzeit-
lich existieren diverse Zusatzprotokolle, welche von der Schweiz teilweise
ratifiziert wurden (Humanrights.ch 2007). Relevant fur die Diskussion um Pa-
tientenverfiigungen und Selbstbestimmungsrecht sind Artikel 2 und 8. In Arti-
kel 2 der EMRK wird das Recht auf Leben definiert. ,Das Recht jedes Men-
schen auf das Leben wird gesetzlich geschitzt“. Weiter heisst es, dass ,eine
absichtliche Tétung nicht vorgenommen werden darf®. In Artikel 8, welchen
man auch in der Bundesverfassung der Schweiz (BV) findet (1999, Art. 13),
wird das ,Recht auf Achtung des Privat- und Familienlebens geregelt* (Kon-
vention 2006, 2ff). Der Artikel hat ein sehr breites Wirkungsspektrum. Unter-
strichen wird aber immer wieder die personliche Entscheidungsfreiheit (Wild-
haber, Breitenmoser, 1992). Die Artikel 2 und 8 untermauern das Recht auf
Selbstbestimmung, provozieren aber gleichzeitig auch Diskussionen um
selbstbestimmte Sterbehilfe (Muller, 1999, 42ff. Minelli 2004, 491ff. Wildha-
ber, Breitenmosen 1992, 103ff).

Die Biomedizinkonvention

Bei der Biomedizinkonvention handelt es sich um den weltweit ersten volker-
rechtlichen verbindlichen Vertrag zum Schutze der Menschenrechte im Be-
reich der Biomedizin (Taupiz 2002, 2). Die offizielle Bezeichnung des Vertra-
ges lautet ,Ubereinkommen zum Schutz der Menschenrechte und der Men-
schenwiirde im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin: Uber-
einkommen Uber Menschenrechte und Biomedizin® (Europarat 1997). 1996
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wurde der Vertragsentwurf vom Ministerkomitee des Europarates mit grosser
Mehrheit verabschiedet und 1997 den Mitgliedstaaten zur Zeichnung aufge-
legt. Die Schweiz hat die Konvention 1999 unterzeichnet und eine Ratifizie-
rung ist vorgesehen. Mehrere grosse Staaten haben das Ubereinkommen
bislang nicht unterzeichnet. Kritisiert werden v.a. die Schutzstandarts, die als
zu niedrig angesehen werden und Interpretationsspielraum offen lassen, ge-
rade bei urteilsunfahigen, nichteinwilligungsfahigen und behinderten Men-
schen (Taupiz, 2002, 1ff. Bundesamt flir Gesundheit 2007. Europarat 1997).
Beziglich Patientenautonomie, Selbstbestimmung und Patientenverfiigung ist
das zweite Kapitel zur ,Einwilligung* relevant. Es ist jedoch immer unter den
allgemeinen Bedingungen im ersten Kapitel zu betrachten, wo Grundrechte,
wie Schutz der Menschenwirde und Vorrang der Interessen und das Wohl
des menschlichen Lebewesens gegentber blossen Interessen der Gesell-
schaft oder der Wissenschatft, definiert sind (Europarat 1997). Im zweiten Ka-
pitel wird zum Grundsatz erhoben, ,dass abgesehen von Notfallen die betref-
fende Person vor jedem Eingriff ihre ausdriickliche Einwilligung geben muss,
und dass sie ihre Einwilligung jederzeit widerrufen kann* (Europarat 0.D.).
Dies setzt eine Aufklarung tber Zweck und Art der Intervention sowie uber
deren Folgen und Risiken voraus. Ist eine Person einwilligungsunfahig, so
muss die Einwilligung durch gesetzliche Vertreter oder eine von der Rechts-
ordnung vorgesehene Behorde, Person oder Stelle erfolgen. Die betroffene
Person ist soweit wie moglich in das Einwilligungsverfahren mit einzubezie-
hen. An dieser Stelle muss eingefiigt werden, dass die jetzige Situation in
einzelnen Kantonen der Schweiz nicht zulassig ist, wonach ,den Angehdrigen
lediglich ein Anhérungsrecht zu geben und die Arzteschaft oder deren Hilfs-
personen ausser in dringlichen Fallen fir ihre Patientin oder ihren Patienten
selber entscheiden zu lassen (EJPD, Botschaft 2006, 36).

Bezuglich Patientenverfigung ist Artikel 9 von Bedeutung: ,Kann ein Patient
Im Zeitpunkt der medizinischen Intervention seinen Willen nicht dussern, so
sind die Wunsche zu beriicksichtigen, die er friher im Hinblick auf eine sol-
che Intervention gedussert hat* (Europarat 1997). Die Berucksichtigung zuvor

geausserter Winsche ist innerhalb einzelner Staaten umstritten und es gibt
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innerhalb der Staaten grosse Abweichungen. ,Vor diesem Hintergrund wird
verstandlich, dass Art. 9 (...) nur sehr geringe Anforderungen stellt. Die von
Patienten und Patientinnen geéausserten Wiinsche mussen nur bericksichtigt
werden; vollauf bindend sind sie nicht (Berger, Haarhoff 2002, 137). Die
schweizerische Rechtsordnung steht mit den im zweiten Kapitel beschriebe-
nen Artikeln weitgehend im Einklang mit Ausnahme des siebten Artikels tber
den Schutz von Personen mit psychischen Stérungen (Guillod, Steffen 2002,
351ff).

Empfehlungen des Ministerkomitees an die Mitgliedstaaten des Europa-
rates

In der Diskussion um Patientenautonomie, Selbstbestimmung und auch hin-
sichtlich Patientenverfiigungen ist ganz klar die ,Empfehlung Rec (2003) 24
des Ministerkomitees an die Mitgliedstaaten zur Strukturierung der palliativ-
medizinischen und —pflegerischen Versorgung®, welche durch das Minister-
komitee am 12. November 2003 verabschiedet wurde, interessant und auch
relevant (Council of Europe 2003). Die Empfehlungen definieren einen neuen
Standard fur die palliativmedizinische Versorgung in den Mitgliedstaaten. Pa-
tientenautonomie, Mitbestimmung und auch die Patientenverfugung werden
in den Empfehlungen immer wieder aufgegriffen und die Vorstellung fest-
gehalten, wie dies zu erfolgen hat. Der n&chste Abschnitt enthalt einige As-
pekte des erklarenden Memorandums der Empfehlung mit einem ausfuhrli-
chen Beispiel.

Unter den leitenden Prinzipien werden Aspekte wie Lebensqualitat, System
der Unterstitzung bis zum Tod, medizinische Unterstiitzung usw. aufgegriffen
und deren Umsetzung beschrieben. Dabei wird an verschiedenen Stellen re-
gelmassig ausdricklich auf das Recht der Patienten und Patientinnen auf
Aufklarung, Selbst- und Mitbestimmung sowie Achtung der Autonomie hinge-
wiesen. Als abschliessendes Beispiel und wohl auch Vorbild werden die ethi-
schen Prinzipien der Palliativmedizin, wie sie von der ungarischen Hospiz-

und Palliativgesellschaft aufgestellt wurden, vorgestellt. Einzelne Abschnitte
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will ich nun wiedergeben, da diese meines Wissens von allen eingesehenen
Dokumenten am konkretesten umschreiben, wie das Recht auf Selbstbe-
stimmung innerhalb des ,Wirkungsgebiets* zu erreichen ist und hierbei auch
auf das Instrument der Patientenverfligung eingehen:

»1. Die Mitglieder eines Palliativteams zeigen ihren Respekt vor der Selbstbe-
stimmung des Patienten, indem sie Prioritaten und Ziele mit dem Patienten
und den Betreuungspersonen abstimmen, Therapiemoglichkeiten mit dem
Patienten besprechen und gemeinsam Behandlungsplane aufstellen, dem
Patienten keine Informationen vorenthalten, die er haben moéchte, dem Be-
durfnis des Patienten nach Informationen tber Behandlung nachkommen und
es respektieren, wenn der Patient eine Behandlung ablehnt. (...)

3. Sterbende Menschen haben folge Grundrechte: (...) das Recht auf Achtung
der Menschenwirde, das Recht auf menschlichen Beistand, (...) das Recht
auf Aufklarung, das Recht auf Selbstbestimmung und das Recht, Behandlun-
gen zu verweigern.

4. Patienten haben das Recht auf detaillierte Informationen Uber ihren Ge-
sundheitszustand und jedwelches Untersuchungsergebnis, Uber jede vorge-
schlagene Untersuchung oder Massnahme, Gber mdgliche Vorteile und Risi-
ken, wenn eine Untersuchung oder Massnahme durchgefiihrt oder nicht
durchgefihrt wird, (...) Gber Patientenrechte, nach denen sie lUber jede Unter-
suchung oder Massnahme entscheiden kénnen und lber alternative Behand-
lungen und Methoden (...).

5. Patienten haben ein Mitspracherecht bei Entscheidungen, die Untersu-
chungen oder Behandlungen betreffen. Voraussetzung fur die Durchflihrung
jeder medizinischen Intervention ist die eingeholte Zustimmung des aufge-
klarten Patienten.

6. Das Recht auf Verweigerung einer Behandlung: Wenn der Patient an einer
schweren Erkrankung leidet, die nach gegenwartigem Stand medizinischen
Wissens selbst bei entsprechender medizinischer Behandlung in absehbarer
kurzer Zeit zum Tode fuhren wird, kénnen lebenserhaltende oder lebensret-
tende Massnahmen verweigert und der Krankheit ihr natrlicher Verlauf ge-

lassen werden. Eine entscheidungsféahige Person kann im Hinblick auf einen
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spateren Zustand der Entscheidungsunfahigkeit mithilfe eines Instruments
(z.B. Patientenverfiigung) bestimmte lebenserhaltende oder lebensrettende
Massnahmen ablehnen. Dies gilt fir den Fall einer zuklnftigen Erkrankung an
einem nicht-heilbaren Leiden, falls diese mit einer durch die Krankheit verur-
sachte Unfahigkeit zur Selbstbestimmung, oder mit Schmerzen, die mit an-
gemessener Behandlung nicht gelindert werden kdnnen, einhergeht. Die Per-
son hat das Recht, eine andere Person zu benennen, ihre Rechte im Falle
ihrer Entscheidungsunfahigkeit fir sie wahrzunehmen. Diese Verfiigung kann
jederzeit revidiert werden. Patienten, die eine Behandlung verweigern, haben
das volle Recht auf Schmerzlinderung und die Linderung von Leiden.

7. Alle Massnahmen sollten schriftlich dokumentiert werden”.

Ein Kapitel der Empfehlungen des Ministerkomitees widmet sich dem Bereich
Kommunikation, insbesondere dem Bereich der Kommunikationsqualitat.
Diesbezuglich wird auch auf die notwendige Schulung in Aus- und Weiterbil-
dung Bezug genommen.

Unter dem Abschnitt Teams, Teamarbeit und Versorgungsplanung wird auch
explizit auf die Patientenverfiigung Bezug genommen:

»,170. Die antizipatorische Versorgungsplanung erstreckt sich normalerweise
auch auf das Gesprach Uber Patientenverfigungen in Bezug auf medizini-
sche Entscheidungen am Lebensende, zum Beispiel den Abbruch medizi-
nisch aussichtsloser Behandlungen, das Schmerz- und Symptommanage-
ment mit moéglicherweise lebensverkirzender Auswirkung sowie Sedierung
am Lebensende. In dem Ausmass, in dem der Patient das Thema anschnei-
det, sollten Arzte bereit sein, ihre Ansichten (ber arztlich assistieren Tod (...)
darzulegen. (...)

172. Abgesehen von den offensichtlichen Vorteilen im Falle der Einbindung
von Patienten und Angehorigen in die Festlegung und Uberwachung der Ver-
sorgungsplanung, gibt es Anzeichen, dass dies auch zur wahrgenommenen

Qualitat der Betreuung beitragt”.
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Zusammenfassend kann gesagt werden, dass Patienten und Patientinnen
uber aktuelle und zukunftige Interventionen umfassend aufgeklart werden
mussen, sofern sie dies nicht ablehnen. Weiter haben sie ein Mitsprachrecht
bei Entscheidungen, anders gesagt, braucht es fir die Durchfiihrung jeder
medizinischen Behandlung die Zustimmung des aufgeklarten Patienten/der
aufgeklarten Patientin. Zur antizipatorischen Versorgungsplanung, die Be-
standteil der Betreuung ist, gehort auch das Gespréche tber Patientenverfi-
gungen. Bezuglich der antizipatorischen Versorgungsplanung kann ebenfalls

angenommen werden, dass sich die Qualitat der Betreuung verbessert.
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6.3 Anhang 3: Entwicklung und gesetzliche Aspekte der Pa-

tientenverfigung in der Schweiz angrenzenden Landern

Osterreich hat im Jahr 2006 ein Bundesgesetz liber und zur Arbeit mit Pati-
entenverfugungen geschaffen. Im Gegensatz zum Entwurf zum neuen Vor-
mundschaftsgesetz in der Schweiz ist dieses viel umfassender und auch un-
terschiedlich ausformuliert. Auffallend sind die doch hohen Anforderungen,
die an eine verbindliche Patientenverfiigung gestellt werden. So braucht es
beispielsweise eine umfassende &arztliche Aufklarung mit Prifung der fur die
Errichtung notwendige Einsichts- und Urteilsfahigkeit, eine rechtliche Prifung
und Erneuerung alle funf Jahre, mit dem gleichen Procedere. Neben der ver-
bindlichen Patientenverfigung kennt man noch die beachtliche Patientenver-
figung (Bundesgesetzblatt fiir die Republik Osterreich 8. Mai 2006 sowie 26.
Juli 2006. Pfurtscheller, Reinhold 2007, 147. Fuchs 2006, 76.).

Italien: Italien kennt keine gesetzlichen Regelungen zur Patientenverfiigung,
wenngleich das ,testamento biologico* eine gewisse Verbreitung besitzt und
Erklarungsmuster daftir existieren (Bartha, Kalchschmid 2004, 454). Studiert
man die Literatur, fallt auf, dass es aber eine grosse Diskussion gibt und die
Meinungen enorm gegensatzlich sind. Im Allgemeinen scheint es, dass die
antizipatorische Willenserklarung noch keinen hohen Stellenwert erlangt hat.
Relevant ist aber die vorsichtige Stellungsnahme des Comitato Nazionale per
la Bioethica von 2003 zur Patientenverfiigung, welche eine Befolgung dieser
durch den Arzt/die Arztin unter gewissen Voraussetzungen zur moralischen
Pflicht werden lasst (Fuchs 2006, 93. Patti 2002, 626). Abschliessend mdchte
ich noch auf eine Aussage von Patti Salvatore (2000, 677) hinweisen, wel-
cher schreibt, ,dass die italienische Rechtsprechung die therapeutische Un-

terlassung ausserordentlich streng behandelt®.

In Frankreich traten 2005 erganzend zum Gesetz Uber das 6ffentliche Ge-

sundheitswesen ergadnzende Bestimmungen in Kraft, welche die Rechte von
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Kranken am Lebensende regelt. Hierbei wird ,der Arzt verpflichtet, den
Wunsch des unheilbar Kranken nach Behandlungsbegrenzung oder —verzicht
zu respektieren”. Zudem wird das Instrument der Patientenverfligung gesetz-
lich verankert (Fuchs 2006, 86).

Deutschland unterscheidet drei rechtliche Vorsorgemoglichkeiten: Patien-
tenverfigung, Betreuungsverfiigung und Vorsorgevollmacht (Schmiedebach,
Woellert 2006, 1134. Klie, Student 2006, 28ff). Beziglich der Patientenverfi-
gung existiert keine ausdriickliche gesetzliche Regelung, obwohl sie als
rechtserheblich, wenn nicht sogar verbindliches Instrument, bezeichnet wer-
den kann. Anzufuigen ist, dass gerade beziglich der Verbindlichkeit seit Jah-
ren eine anhaltende, kontroverse Debatte mit unzéahligen Stellungnahmen,
Berichten, Empfehlungen, Thesen und Buchern gefihrt wird (Kutzer 2005,
102ff. Nationaler Ethikrat 2005. Deutscher Bundestag 2004. Enquete-
Kommission 2004. Arbeitsgruppe ,Patientenautonomie am Lebenseende”
2004. Bayrisches Staatsministerium 2005. Rixen, Reinecke 2004. Bioethik-
Kommission Rheinland-Pfalz 2004. Bundesarztekammer 2004). Daneben gibt
es inzwischen mehrere hundert Vordrucke an Patientenverfligungen, einzelne
Stellen reden von Uber 1000. Eine gesetzliche Regelung als klare Orientie-
rungshilfe ware demnach winschenswert und notwendig (Simon et al. 2004,
721).

Liechtenstein: Die rechtliche Regelung der Patientenverfigung in Lichten-
stein scheint nicht klar definiert zu sein und bedarf zuerst weiterer Abklarun-
gen, bevor verlassliche Aussagen gemacht werden kdnnen (Liechtensteini-
sche Landesverwaltung 2007).
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6.4 Anhang 4: Sterbehilfe und Patientenverfliigung

Es existiert kaum ein ausfuhrliches Dokument zu Patientenverfigungen, in
dem nicht auch das Thema Sterbehilfe angesprochen wird. Primar muss be-
tont werden, dass sich die Verfigungen regelmassig auf passive und indirek-
te Sterbehilfe beziehen (Baumgarten 2000, 306). Sterbehilfe, ob (indirekt)
aktiv oder passiv, wird aber sehr kontrovers diskutiert. Nur wenige Themen
haben ,die Debatten zwischen Medizin, Philosophie und angewandter Ethik
seit den 90er-Jahren so bestimmt, wie die Kontroversen um Sterbehilfe und
Euthanasie” (Frewer, Kaplan 2002, 132). Die Autoren zeigen auf, dass gera-
de aktive und passive Sterbehilfe je nach Standpunkt und Theorie vollig un-
terschiedlich bewertet werden kann (Wettstein 2000). Doch auch in der Praxis
ist die Unterscheidung zwischen aktiv und passiv nicht eindeutig moglich, da
beispielsweise viele lebensverlangernde Massnahmen, wie die Fortfihrung
einer Beatmung oder kinstlichen Erndhrung, nur aktiv beendet werden kon-
nen. Uberraschender Weise kommt hinzu, dass Situationen der Suizidbeihilfe
bzw. Totung auf Verlangen in der internationalen Rechtssprechung nur eine
untergeordnete Rolle spielen. Viel mehr werden Gerichte mit Fragen wie der
Behandlungsverweigerung, Behandlungsabbruch auf Wunsch des Patienten /
der Patientin, indirekte Sterbehilfe, Mithilfe am Suizid u.a. durch Verbreitung
von Suizidanleitung und so weiter konfrontiert (Zimmermann-Acklin 2002,
113f). An dieser Stelle ist einzufiigen, dass meist der Arzt oder die Arztin me-
dizinische Massnahmen gegenuber sich selbst und nach aussen zu verant-
worten hat, gerade in Zusammenhang mit der ,Sterbehilfe®.

Es gibt sicher noch viele Griinde, wieso in Zusammenhang mit der Patienten-
verfligung immer wieder das Thema Sterbehilfe angesprochen wird und Un-
sicherheiten bestehen. Ein wichtiger Grund liegt darin, dass Arzten und Arz-
tinnen sowie Pflegepersonal in Uberraschend hoher Zahl - je nach Studie zwi-
schen 50-70% - die korrekte Bedeutung oder Bezeichnung von aktiver und
passiver Sterbehilfe unklar ist (Simon 2006, 565). Auch Vertreter von Sterbe-
hilfeorganisationen benutzen teilweise die Begrifflichkeiten falsch. Statt Beihil-
fe zum Selbstmord spricht man von Sterbebegleitung (Mettner 2003, 13).
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Weiter sollte beachtet werden, dass die Sterbehilfeproblematik in verschiede-
nen politischen und rechtlichen Kontexten mit einem geschichtlichen Hinter-
grund ausdiskutiert und vollzogen wird (Bondolfi 2003, 26). Das Aufzeigen
dieser Hintergrinde, welche hier noch weitergefiihrt werden kénnten, scheint
mir aus Sicht der Pflege wichtig, um sensibel zu werden fur die aktuellen Dis-
kussionen um Sterbehilfe und Patientenverfigung und um ,kritische* Akteure

um das Instrument der Patientenverfligung besser zu verstehen.

Nachfolgend werden die verschiedenen bestehenden Formen der Sterbehilfe

und ihre gesetzlichen Regelungen in der Schweiz aufgezeigt.

Direkte aktive Sterbehilfe: Hierbei handelt es sich um die gezielte T6tung
zur Verkirzung der Leiden eines anderen Menschen. Der Arzt/die Arztin oder
ein Dritter verabreicht beispielsweise dem Patienten/der Patientin absichtlich
eine Spritze, die zum direkten Tod fihrt. Mit zwei Ausnahmen (Japan und
Australien) liegt weltweit ein Verbot der Totung auf Verlangen vor. Das
schweizerische Strafrecht verbietet nach Artikel 111 (vorsatzliche Tétung),
Artikel 114 (T6étung auf Verlangen) und Artikel 113 (Totschlag) ebenfalls die
Totung eines Menschen und belegt diese Handlung mit einer Gefangnisstrafe
(EJPD, 2006. Niggli 2001, 361f. Zimmermann-Acklin 2002, 114).

Indirekte aktive Sterbehilfe: ,Indirekte Sterbehilfe ist die unbeabsichtigt, in
Ausnahmefallen als unvermeidliche Nebenfolge in Kauf genommene Be-
schleunigung des Todeseintritts, z.B. durch eine indizierte hochpotente
Schmerztherapie. Allein die Tatsache, dass hier z.B. durch die Gabe eines
Medikaments aktiv gehandelt wird, rechtfertigt die Bezeichnung indirekte, ak-
tive Sterbehilfe nicht und sollte deshalb der Klarheit wegen vermieden wer-
den” (Simon 2006, 565). Auch Bosshard (2002) stellt den Begriff indirekte
Sterbehilfe beispielsweise bei einer professionell durchgefihrten Morphium-
therapie in Frage und schlagt vor, diese als Bestandteil der Palliativmedizin
anzusehen. Denn nach Schatzungen kann davon ausgegangen werden, dass
in 97% aller Félle die Lebensverkirzung durch indirekte Sterbehilfe kleiner als

eine Woche ist. Gleichzeitig kann eine hochpotente Schmerztherapie auch
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Lebensverlangerung bedeuten. Diese Art der Sterbehilfe ist im Strafgesetz-
buch nicht ausdriicklich geregelt, gilt aber grundsétzlich als erlaubt (EJPD,
2006).

Passive Sterbehilfe: Hierbei meint man den Verzicht auf die Aufnahme oder
den Abbruch von lebenserhaltenden Massnahmen wie z.B. kiunstliche Beat-
mung, Nahrungszufuhr, Verabreichung von Arzneimitteln. ,Dem Sterbepro-
zess wird trotz bestehender Interventionsmdoglichkeiten freier Lauf gelassen,
wenn die betroffene Person oder ihre Vertretung dies winscht* (EJPD 24.4
2006, 8). Diese Form der Sterbehilfe wird als erlaubt angesehen.

Beihilfe zum Selbstmord (auch Suizidhilfe genannt): ,Bei der Beihilfe zum
Suizid werden dem Suizidenten entsprechende Rahmenbedingungen ge-
schaffen, durch die er sein Leben selbst beenden kann — etwa, indem ein
zum Tod fuhrendes Medikament besorgt und so positioniert wird, dass es
sich der Suizident selbst verabreichen kann“ (Simon 2006, 566). In der
Schweiz ist es so, dass nur, wer aus selbstsichtigen Beweggriinden oder aus
Bereicherung jemanden zum Selbstmord Hilfe leistet nach Artikel 111 des
Strafgesetzbuches mit Freiheitsstrafe oder Geldstrafe bestraft wird (EJPD,
2006. Niggli 2001, 362). Diese Lucke im Gesetz nutzen Sterbehilfeorganistio-
nen, oder anders gesagt, Suizidhilfeorganisationen fur ihre Tatigkeiten aus.
.Die Organisationen stutzen sich auf die liberale Regelung des Strafgesetz-
buchs in einer Art und Weise, die der (Straf-)Gesetzgeber so nicht vorausge-
sehen hatte (EJPD 24.4.2006, 38). Die Debatte tber den in der Folge ent-
standenen ,Sterbetourismus* und auch Suizidbeihilfe in der Offentlichkeit und
in den Medien lasst die Schweiz als sehr liberal beziglich Suizidbeihilfe er-
scheinen, was so nicht stimmt (EJPD 24.4.2006. Nationale Ethikkommission
2005). Allgemein ist zu sagen, dass es nach Ansicht des Bundesrates im Be-
reich der Sterbehilfe keine weiteren gesetzlichen Regelungen braucht, denn
diese wirden dem Einzelfall keinen praktischen Nutzen bringen. Hierbei ver-
weist und empfiehlt er auf das Standesrecht der SAMW (2004). Ausgehend

von diesen Empfehlungen kann gesagt werden, dass Suizidbeihilfe kein Teil
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der arztlichen Tatigkeit ist, die Arzteschaft aber in Einzelfallen Beihilfe zum
Suizid leisten kann — aber nicht muss (SAMW 2004, 6). Als Alternative zur
Suizidbeihilfe sollten ebenfalls immer wieder die Mdglichkeiten der palliativen
Betreuung genutzt und gleichzeitig aber das Angebot dieser ausgebaut wer-
den (SGPMP, 0.D.). Bei der Verbildlichung hilft folgende Statistik: Suizidbei-
hilfe spielt bei Sterbehilfeentscheidungen in der Schweiz gesamthaft in 0.4%,
passive Sterbehilfe in 28%, indirekte aktive Sterbehilfe in 22% der Falle eine
Rolle (Faisst 2003, 1676ff. Institut fir Sozial- und Praventivmedizin der Uni-
versitat Zurich 2003).

Bezuglich Patientenverfigung muss noch erganzt werden, dass es soge-
nannte ,Freitod-Verflugungen® gibt. Hierbei handelt es sich aber nicht um ei-
gentliche Patientenverfigungen, sondern um Erklarungen betreffend den frei-
verantwortlichen Suizid (Baumgarten 2000, 313). Eine Patientenverfigung
wird erstellt fir den Fall, in welchem man nicht mehr selber urteils- und einwil-
ligungsfahig ist. Fur eine Freitod-Begleitung wird aber die Urteilsfahigkeit vor-
ausgesetzt. Ansonsten riskiert der ,Anbieter” eine Verurteilung mit Gefang-
nisstrafe wegen aktiver Sterbehilfe (Exit 2005, 14f). Enthalt eine Patientenver-
fugung eine Forderung nach aktiver Sterbehilfe, ist diese Forderung sicherlich
»hichtig” und unter Umstéanden findet die ganze Patientenverfiigung keine Be-
achtung mehr (Aeppli 2002, 54. Steffen, Guillod 2000, 243).
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