Guideline

Betreuung von Patienten am Lebensende

Medizinisch-ethische Richtlinien der SAMW (1. Publikation zur Vernehmlassung; die deutsche Fassung ist die Stammversion)
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I. Praambel

Menschen in ihrer letzten Lebensphase sind
héufig besonders schutz- und hilfsbediirftig.
Sie vergegenwdrtigen uns die Endlichkeit der
menschlichen Existenz. Anliegen dieser Richtli-
nien ist es, Aufgaben, Moglichkeiten und Gren-
zen der Betreuung von Patienten am Lebensende
aufzuzeigen. Entscheidungen am Lebensende
stellen grosse Anforderungen vor allem an den
Patienten selbst, aber auch an seine Angehori-
gen, die Arzte und das Betreuungsteam. Das
iibergeordnete Ziel besteht darin, Leiden zu lin-
dern und die bestmogliche Lebensqualitdt des
Patienten sowie eine Unterstiitzung der An-
gehdrigen zu gewdhrleisten.

Im Unterschied zur letzten Fassung der Richt-
linien von 1995 wird im Folgenden ausschliess-
lich auf die Situation sterbender Patienten Bezug
genommen. Die Richtlinien fiir die Behandlung
und Betreuung von zerebral schwerstgeschidigten
Langzeitpatienten wurden entsprechend erstmals
separat formuliert. Da sich trotzdem eine Reihe
gemeinsamer Fragen und Probleme ergeben, wie
dies ebenfalls fiir die Richtlinien zu Grenzfragen der
Intensivmedizin wie auch fiir die neuen Richtlinien
zur Behandlung und Betreuung von dlteren pflegebe-
diirftigen Menschen zutrifft, sei an dieser Stelle die
Bedeutung dieser weiteren Richtlinien fiir die hier
im Zentrum stehenden Fragen hervorgehoben.

Beztiglich der speziellen Problematik der sehr
unreifen Frithgeborenen sei auf die Empfehlungen
der Schweizerischen Gesellschaft fiir Neonatologie
zur Betreuung von Friihgeborenen an der Grenze zur
Lebensfiihigkeit verwiesen.

Il. Richtlinien

1. Geltungsbereich

Die Richtlinien betreffen die Betreuung von
Patienten am Lebensende. Damit sind Kranke ge-
meint, bei welchen der Arzt aufgrund klinischer
Anzeichen zur Uberzeugung gekommen ist, dass
ein Prozess begonnen hat, der erfahrungsgemass
innerhalb von Tagen oder einigen Wochen zum
Tod fiihrt.

Bei Neugeborenen, Kleinkindern und Ju-
gendlichen am Lebensende gelten die gleichen
Grundsatze; insoweit hier besondere Aspekte zu
beriicksichtigen sind, werden diese in den ent-
sprechenden Abschnitten vermerkt.

2. Patientenrechte
Jeder Patient hat das Recht auf Selbstbestim-
mung.

Die frithzeitige, umfassende und verstind-
liche Aufkldrung des Patienten oder seiner Ver-
treter tiber die medizinische Situation ist Vor-
aussetzung fiir die Willensbildung und Ent-
scheidfindung. Dies bedingt eine einfiithlsame
und offene Kommunikation und die Bereitschaft
des Arztes, die Moglichkeiten und Grenzen
sowohl der kurativen wie auch der palliativen
Behandlung zu thematisieren.

2.1 Urteilsféhiger Patient

Die Respektierung des Willens des urteilsfahigen
Patienten ist zentral fiir das drztliche Handeln.
Demzufolge ist eine drztliche Behandlung gegen
den erkldrten Willen des urteilsfahigen Patien-
ten unzuldssig. Dies gilt auch dann, wenn dieser
Wille aus der Sicht Aussenstehender dessen
wohlverstandenen Interessen zuwiderzulaufen
scheint, und unabhingig davon, ob der Patient
ein Kind, ein Jugendlicher oder entmiindigt ist.

2.2 Nicht urteilsfihiger Patient

Ist es dem Patienten nicht mehr mdéglich, seinen
Willen zu dussern, muss sein mutmasslicher
Wille eruiert werden. Der Arzt oder das Pflege-
personal sollen deshalb abkldren, ob der Pa-
tient eine Patientenverfiigung verfasst, eine
Vertrauensperson bevollmdchtigt oder sich ge-
geniiber seinen Angehorigen klar gedussert hat.
Zudem muss abgekldrt werden, ob eine gesetz-
liche Vertretung besteht.

Patientenverfiigung: Jede Person kann im voraus
Bestimmungen dariiber erlassen, welche Be-
handlung sie wiinscht, falls sie nicht mehr
urteilsfahig ist (Patientenverfiigung). Patienten-
verfligungen sind zu befolgen, soweit sie auf die
konkrete Situation zutreffen und keine Anhalts-
punkte daftir vorliegen, dass sie dem derzeitigen
Willen des Patienten nicht mehr entsprechen.

Bevollmdichtigte Vertretungsperson in medizinischen
Angelegenheiten: Jede Person kann im voraus
schriftlich eine «bevollmidchtigte Vertretungs-
person in medizinischen Angelegenheiten»
(nachstehend: «Vertrauensperson») bezeichnen,
welche an ihrer Stelle die Zustimmung zu einer
Behandlung erteilen soll, falls sie selbst nicht
mehr urteilsfahig ist. Unter Berticksichtigung
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einer allfdlligen Patientenverfiigung muss im
Einverstandnis mit der bezeichneten Vertrauens-
person entschieden werden. Verweigert die
Vertrauensperson eine aus drztlicher Sicht im In-
teresse des Patienten stehende Massnahme, so ist
die Vormundschaftsbehorde einzubeziehen.

Fehlende Patientenverfiigung und Vertretung; Not-
fall: Nicht selten ist weder eine Patientenverfii-
gung erstellt noch eine Vertrauensperson er-
nannt worden, und es ist auch kein gesetzlicher
Vertreter vorhanden. In dieser Situation sollen
gezielt Informationen dariiber eingeholt wer-
den, wie der Patient in seinem bisherigen Leben
gedacht und gehandelt hat. Dabei kommt in der
Regel dem Gesprach mit Angehorigen und all-
filligen weiteren Personen (z.B. Hausarzt) eine
besondere Bedeutung zu.

Manchmal fehlt jeglicher Hinweis auf den
mutmasslichen Willen, z.B. wenn keine An-
gehorigen vorhanden oder wenn aus zeitlichen
Griinden (Notfall) Riickfragen bei Drittpersonen
nicht moglich sind. In diesen Fillen soll sich der
Entscheid an den wohlverstandenen Interessen
des Patienten orientieren.

Entscheidungen am Lebensende sollen wenn
immer moglich vom Betreuungsteam und von den
Angehorigen des Patienten mitgetragen werden.

Klinische Ethikkommissionen konnen fiir
die Entscheidfindung konsiliarisch beigezogen
werden.

Bei nicht urteilsfihigen Kindern und Ju-
gendlichen gilt grundsitzlich der Wille des ge-
setzlichen Vertreters; in der Regel sind dies die
Eltern. Entscheidungen iiber Leben und Tod sind
jedoch fiir Eltern eine enorme, manchmal kaum
zu ertragende Belastung. Sie sollten deshalb in
den Entscheidungsprozess soweit miteinbezogen
werden, wie das von ihnen gewtinscht wird. Ent-
scheide iiber die Behandlung und Betreuung
sollen im wohlverstandenen Interesse des Kin-
des und im Einverstdndnis mit den Eltern bzw.
gesetzlichen Vertretern getroffen werden. Ver-
weigern diese eine aus drztlicher Sicht im Inter-
esse des Patienten stehende Behandlung, so ist
die Vormundschaftsbehorde beizuziehen.

3. Behandlung und Betreuung

3.1 Palliative Betreuung

Patienten in der letzten Lebensphase haben ein
Anrecht auf palliative Betreuung. Diese umfasst
alle medizinischen Behandlungen, pflegerische
Interventionen sowie die psychische, soziale
und seelsorgerliche Unterstiitzung von Patien-
ten und Angehorigen, welche darauf abzielen,
Leiden zu lindern und die bestmdogliche Lebens-
qualitdt zu gewdhrleisten.

Guideline

Im Zentrum der Bemiihungen des Betreuungs-
teams steht eine wirksame Symptomtherapie,
das Eingehen auf Note sowie die Verftigbarkeit
und die Begleitung fiir den Patienten und seine
Angehorigen. Alle potentiell hilfreichen techni-
schen und personellen Ressourcen (z.B. Fach-
personen fiir psychische, soziale und seelsorger-
liche Begleitung) sollen bei Bedarf zugezogen
werden. Palliative Betreuung soll frithzeitig und
iiberall angeboten werden, wo der Patient sich
befindet (im Spital oder in einer anderen Insti-
tution, zu Hause).

Der Arzt ist verpflichtet, Schmerzen und
Leiden zu lindern, auch wenn dies in einzelnen
Féllen zu einer Beeinflussung der Lebensdauer
fithren sollte (die sogenannte «indirekte aktive
Sterbehilfe»). Bei therapierefraktiren Sympto-
men kann gelegentlich eine palliative Sedation
notwendig werden. Im Gegensatz zur Sedation
in der terminalen Phase ist zu beachten, dass nur
soweit sediert werden soll, als dies zur Linderung
der Symptome notig ist.

Wichtig ist der Einbezug der Angehorigen
unter Anerkennung ihrer Doppelrolle (Betreu-
ende und Betreute). Wiinsche nach einer per-
sonlichen Gestaltung der letzten Lebensphase
sollen unterstiitzt werden. Die palliative Betreu-
ung soll auch die Begleitung der Angehorigen, in
manchen Fillen iiber den Tod des Patienten hin-
aus, umfassen.

Es ist fir einen respektvollen Umgang mit
dem Verstorbenen zu sorgen; den kulturellen
und religiosen Ritualen der Hinterbliebenen ist
der notige Raum zu gewdhren.

3.2 Behandlungsverzicht oder -abbruch

In bestimmten Situationen kann der Verzicht auf
lebenserhaltende Massnahmen oder deren Ab-
bruch gerechtfertigt sein (auch «passive Sterbe-
hilfe» genannt).

Bei der Entscheidfindung spielen Kriterien
wie Prognose, voraussichtlicher Behandlungser-
folg im Sinne der Lebensqualitdt sowie Intensitét
und Schwere des dem Patienten zugemuteten
Fingriffs eine Rolle.

Bei Neugeborenen, Sduglingen und Klein-
kindern gelten grundsitzlich die gleichen Uber-
legungen. Erschwerend ist allerdings der Um-
stand, dass eine Orientierungsmaoglichkeit am
mutmasslichen Willen oder der Personlichkeit
entféllt. Der Finsatz belastender Massnahmen
zur Aufrechterhaltung von Vitalfunktionen (wie
maschinelle Beatmung, Dialyse, parenterale
Erndhrung) muss deshalb vor allem von der
Prognose abhingig gemacht werden. Dabei soll
die Belastung durch die Therapie in Form von
Schmerzen, Diskomfort und Einschrinkung
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gegen den durch sie voraussichtlich ermoglichten
Gewinn an Lebensfreude, Beziehungsmdoglichkei-
ten und Erlebnisfahigkeit abgewogen werden.

4. Grenzen des drztlichen Handelns

Die Respektierung des Patientenwillens stdsst
dann an ihre Grenzen, wenn ein Patient Hand-
lungen verlangt, welche mit der personlichen
Gewissenshaltung des Arztes nicht vereinbar
sind oder gegen die Regeln der drztlichen Kunst
oder gegen das geltende Recht verstossen.

4.1 Beihilfe zum Suizid

Gemass Art. 115 des Strafgesetzbuches ist die

Beihilfe zum Suizid straflos, wenn sie ohne

selbstsiichtige Beweggriinde erfolgt. Dies gilt fiir

alle Personen.

Fiir Arzte besteht bei Patienten am Lebensende
die Aufgabe darin, Symptome zu lindern und
den Patienten zu begleiten. Trotzdem kann am
Lebensende in einer fiir den Betroffenen uner-
traglichen Situation der Wunsch nach Suizidbei-
hilfe entstehen und dauerhaft bestehen bleiben.

In dieser Grenzsituation kann fiir den Arzt
ein schwer losbarer Konflikt entstehen. Auf der
einen Seite ist die Beihilfe zum Suizid nicht Teil
der drztlichen Titigkeit, denn der Arzt ist ver-
pflichtet, seine drztlichen Kompetenzen zur
Heilung, Linderung und Begleitung einzusetzen.
Auf der anderen Seite hat er den Willen des Pa-
tienten zu achten. Das kann auch bedeuten, dass
eine personliche Gewissensentscheidung des
Arztes, im Einzelfall Beihilfe zum Suizid zu lei-
sten, zu respektieren ist. Der einzelne Arzt tragt
dann die Verantwortung fiir die Priifung der fol-
genden Moglichkeiten:

- Die Erkrankung des Patienten rechtfertigt die
Annahme, dass das Lebensende nahe ist.

- Alternative Moglichkeiten der Hilfestellung
wurden erOrtert und soweit gewiinscht auch
eingesetzt.

— Der Patient ist urteilsfihig, sein Wunsch ist
wohlerwogen, ohne dusseren Druck entstan-
den und dauerhaft. Dies wurde von einer
Drittperson {iberpriift, wobei diese nicht
zwingend ein Arzt sein muss.

Der letzte Akt der zum Tode fithrenden Hand-
lung muss in jedem Fall durch den Patienten
selbst ausgefiihrt werden.

4.2 Tétung auf Verlangen

Die Totung eines Patienten (auch «aktive Sterbe-
hilfe» genannt) ist vom Arzt auch bei ernsthaf-
tem und eindringlichem Verlangen des urteils-
fahigen Patienten abzulehnen. T6tung auf Ver-
langen ist nach Art. 114 Strafgesetzbuch strafbar.
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lll. Kommentar

ad 1. (Geltungsbereich)

Gemadss dieser Definition sind Patienten am Le-
bensende zu unterscheiden von Patienten in der
Terminalphase, insofern sich die Terminalphase
nicht selten bis zu einem Jahr oder auch linger
erstrecken kann. Mit den klinischen Anzeichen
ist in erster Linie gemeint, dass beim Patienten
die Vitalfunktionen insuffizient werden. Es ist
allerdings hervorzuheben, dass der Eintritt der
hier zugrunde gelegten Sterbephase nicht selten
mit drztlichen Entscheidungen zum Behand-
lungsabbruch oder -verzicht im Zusammenhang
steht, so dass eine Abgrenzung stets mit gewis-
sen Unschirfen verbunden bleibt.

ad 2. (Patientenrechte)

Unter den «wohlverstandenen Interessen» wird
im medizinischen Kontext im weitesten Sinne
das Patientenwohl verstanden. Dabei geht es um
die Frage, ob eine Behandlung fiir die Heilung,
die Lebensverlingerung oder die Verbesserung
des Wohlbefindens des Patienten aus medizini-
scher Sicht angezeigt ist.

Als Angehorige im Sinne dieser Richtlinien
werden die dem Patienten nahestehenden Per-
sonen, insbesondere Ehe- oder Lebenspartner,
Kinder oder Eltern und Geschwister, bezeichnet.

ad 3.1 (Palliative Betreuung)

Grenzen der Palliativmedizin

Nicht alles mit Sterben und Tod verbundene Lei-
den ist vermeidbar. Erkennen und Aushalten
von Grenzen sind daher integrierender Teil der
Betreuung des Patienten und seiner Angehori-
gen. Die hohen Anforderungen, welche haufig
mit der Betreuung von Patienten in der letzten
Lebensphase verbunden sind, kdnnen zu einer
Uberlastung des Betreuungsteams fiihren, welche
eine professionelle Unterstiitzung notwendig
macht.

Beeinflussung der Lebensdauer
Der «lebensverkiirzende Effekt» zentral wir-
kender Substanzen ist lange Zeit iiberschitzt
worden. Es ist heute bekannt, dass Schmerzmit-
tel und Sedativa, wenn sie ausschliesslich zur
Symptomkontrolle in der letzten Lebenswoche
korrekt eingesetzt werden, nicht mit einer Ver-
kiirzung der Uberlebenszeit assoziiert sind.
Schmerzmittel und Sedativa konnen auch
missbrauchlich eingesetzt werden, um den Tod
herbeizufiihren. Es ist aber in aller Regel bereits
an der Dosierung resp. Dosissteigerung der Medi-
kamente ein Unterschied zwischen der Schmerz-
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und Symptomlinderung in palliativer Absicht
und der absichtlichen Lebensbeendigung er-
kennbar.

Weiter- und Fortbildung

Die Betreuung von Patienten am Lebensende
setzt Kenntnisse und Fertigkeiten im Bereich der
palliativen Medizin, Pflege und Begleitung vor-
aus.

ad 3.2 (Behandlungsverzicht oder -abbruch)
Zu den lebenserhaltenden Massnahmen ge-
horen insbesondere die kiinstliche Wasser-
und Nahrungszufuhr, die kiinstliche Beatmung
und die kardiopulmonale Reanimation. Je nach
Situation muss auch iiber Sauerstoffzufuhr, Me-
dikation, Transfusion, Dialyse und operative
Fingriffe entschieden werden.

ad 4.1 (Beihilfe zum Suizid)

Im Gesprdch iiber Beihilfe zum Suizid soll der
Arzt seine personliche Gewissenshaltung trans-
parent machen.

Der Entscheidungsprozess muss in der Kran-
kengeschichte festgehalten werden. Ein Todes-
eintritt nach Beihilfe zum Suizid muss als ein
nicht-nattirlicher Todesfall den Untersuchungs-
behorden zur Abkldrung gemeldet werden.

IV. Empfehlungen zuhanden
der zustandigen Gesundheitsbehérden

Ressourcen

Trotz beschriankter Mittel sollten die Verant-
wortlichen des Gesundheitswesens mit ihrer Po-
litik gewdhrleisten, dass alle Patienten im Sinne
der Richtlinien betreut werden konnen.

Die Institutionen sollten den Auftrag und die
Moglichkeit haben, die hierzu notwendigen Vor-
aussetzungen wie Raumlichkeiten, personelle
Ressourcen, Begleitung des Betreuungsteams etc.
zu schaffen.
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Aus- und Weiterbildung

Palliativmedizinische Inhalte sollten in Aus-,
Weiter- und Fortbildung aller an der Betreuung
von Patienten beteiligten Berufsgruppen inte-
griert werden.
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