WEITERE ORGANISATIONEN UND INSTITUTIONEN

Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen

Patientenverfiigungen *

I. Praambel

In verschiedenen Richtlinien hat die SAMW
in den vergangenen Jahren die Bedeutung der
Patientenverfiigung als Instrument der Selbst-
bestimmung von Patientinnen und Patienten
bekriftigt [1]. Zwar wird von der Moglichkeit,
seinen Willen in einer Patientenverfiigung
festzuhalten, auch heute noch relativ wenig
Gebrauch gemacht; in der Offentlichkeit wird
die Patientenverfiigung aber zunehmend the-
matisiert. Mit dem Inkrafttreten des neuen
Erwachsenenschutzrechts [2] wird die Patien-
tenverfiigung an Bedeutung gewinnen; die
Entscheidungsgewalt {iber medizinische Mass-
nahmen wird bei urteilsunfdhigen Patientin-
nen und Patienten auf Nahestehende verla-
gert. Liegt in dieser Situation eine Patienten-
verfligung vor, gilt sie an erster Stelle.

Neben den Chancen einer Patientenver-
figung sind aber auch ihre Grenzen zu be-
achten. Das Verfassen einer Patientenverfii-
gung verlangt nach personlicher Auseinander-
setzung mit Krankheit, Unfall, Sterben und
Tod. In gesunden Lebensphasen ist es nur
teilweise moglich, sich in die Situation einer
schweren Krankheit oder des Sterbens zu ver-
setzen, und es ist grundsdtzlich schwierig,
sich im Voraus vorzustellen, welchen medizi-
nischen Massnahmen man in Grenzsituatio-
nen zustimmen wiirde und welchen nicht.
Der informierten Willensbildung und dem
sorgfaltigen Erstellen einer Patientenverfi-
gung kommt deshalb besonderes Gewicht zu.

Patientenverfiigungen stellen ein Mittel
der Kommunikation zwischen Patient [3], Arzt,
Pflegefachpersonen, Vertretungspersonen und
Angehorigen dar. Das Behandlungsteam [4]
hat in Bezug auf die Erstellung der Patienten-
verfiigung wichtige und vielfaltige Aufgaben:
So kann es etwa dem Patienten Informationen
zu den formalen Anforderungen einer Patien-
tenverfiigung geben, mdogliche Verldufe einer
Erkrankung, die der Patient in der Verfiigung
erwdhnt haben will, aufzeigen, eine beste-
hende Patientenverfiigung auf ihre Aktualitdt
hin tiberpriifen oder konkrete Hilfestellung
beim Verfassen einer Patientenver-fligung ge-
ben. Bei der Umsetzung hat es schliesslich die
verantwortungsvolle Aufgabe, in der konkre-
ten Situation nach dem Willen des Patienten
zu handeln.
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Die SAMW mochte mit den vorliegenden
Richtlinien Orientierung geben. Die Richt-
linien gehen auf die Inhalte einer Patienten-
verfligung ein und zeigen auf, welche Punkte
beim Verfassen beachtet werden sollten, da-
mit die Patientenverfiigung ihre Funktion als
Instrument der Selbstbestimmung erfiillen
kann.

Il. Richtlinien

1. Adressaten der Richtlinien

Die vorliegenden Richtlinien richten sich in
erster Linie an Arztinnen und Arzte [5], Pflege-
fachpersonen und weitere Fachpersonen, die
Patienten beim Verfassen einer Patientenver-
fiigung beraten und Patientenverfiigungen in
einer konkreten Entscheidungssituation um-
setzen. Dariiber hinaus kénnen die Richtlinien
jenen Personen, die eine Patientenverfiigung
verfassen oder aktualisieren mochten, Orien-
tierung geben.

2. Ethische Gewichtung

der Patientenverfiigung

Ethisch ist der Anspruch, den eigenen Willen
mit einer Patientenverfiigung fiir Situationen
der Urteilsunfahigkeit festzuhalten, im Prin-
zip der Patientenautonomie begriindet. Die-
ses beinhaltet das Recht des Individuums, auf-
grund personlicher Wertungen und Vorstel-
lungen im eigenen Interesse Entscheidungen
zu fillen.

3. Rechtliche Rahmenbedingungen

3.1 Verbindlichkeit

der Patientenverfiigung

Mit dem revidierten Erwachsenenschutzrecht
wird die Verbindlichkeit von Patientenverfii-
gungen auf gesamtschweizerischer Ebene ein-
heitlich geregelt. Danach muss der Arzt einer
Patientenverfiigung entsprechen, es sei denn,
diese verstosst gegen gesetzliche Vorschriften
oder es bestehen begriindete Zweifel, dass sie
auf freiem Willen beruht oder noch dem mut-
masslichen Willen des Patienten entspricht.
Bis zum Inkrafttreten der Neuregelung [6] gel-
ten allfdllige auf kantonaler Ebene bestehende
Regelungen zur Patientenverfiigung. Diese
sind unterschiedlich; in einigen Kantonen
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wird der Patientenverfiigung selbststindige
Geltung zugemessen, in anderen wiederum
ist sie Ausdruck des mutmasslichen Willens.
Grundsétzlich gilt bereits heute: Je klarer eine
Patientenverfiigung ist und je konkreter sie
auf die aktuelle medizinische Situation zu-
trifft, desto gewichtiger ist ihre Rolle im Ent-
scheidungsprozess. Ob es sich um eine indivi-
duelle oder um eine standardisierte, vorfor-
mulierte Patientenverfiigung handelt, die die
Verftigende nur noch zu unterschreiben hat,
steht dabei nicht im Vordergrund.

3.2 Urteilsfahigkeit
Die Mdglichkeit, eine Patientenverfiigung zu
verfassen, steht allen urteilsfahigen [7] Perso-
nen offen; dies schliesst urteilsfahige Minder-
jahrige mit ein. Der Verfasser einer Patienten-
verfligung muss in der Lage sein, die Trag-
weite der Patientenverfiigung zu verstehen,
und er muss so weit wie moglich abschétzen
konnen, welche Folgen diese in einem be-
stimmten Krankheitszustand hitte.
Grundsétzlich wird angenommen, dass
eine Person, die eine Patientenverfiigung ver-
fasst, urteilsfahig ist. In speziellen Situationen,
in denen die Urteilsfahigkeit im Nachhinein
angezweifelt werden konnte, empfiehlt es sich
jedoch, zum Zeitpunkt des Erstellens die Ur-
teilsfahigkeit von einer Fachperson bestatigen
zu lassen.

3.3 Freiwilligkeit

Eine Patientenverfiigung muss freiwillig, d. h.
ohne &dusseren Druck oder Zwang, verfasst
sein. Zudem darf das Vorliegen einer Patien-
tenverfiigung nicht zur Bedingung fiir die
Aufnahme in eine Institution der Langzeit-
betreuung oder fiir den Zugang zur medizini-
schen Behandlung und Betreuung gemacht
werden.

3.4 Schriftlichkeit, Datierung

und Unterzeichnung

Eine Patientenverfiigung sollte [8] schriftlich
abgefasst, datiert und vom Verfasser eigenhédn-
dig unterzeichnet werden. Grundsétzlich ist
die Verbindlichkeit der Patientenverfiigung
nicht befristet; hingegen empfiehlt sich das
Uberpriifen, Datieren und Unterschreiben in
regelméssigen Abstdnden. Dies gilt insbeson-
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dere dann, wenn sich die Lebensumstidnde
oder die gesundheitliche Situation des Verfas-
sers wesentlich gedndert haben.

4. Inhalte einer Patientenverfiigung

Mit einer Patientenverfligung nimmt eine
Person eine Situation der Urteilsunfahigkeit
vorweg. Die Verfassende kann sich auf die
Umschreibung der Werthaltung beschrdnken
und/oder auch spezifisch festhalten, welchen
Massnahmen sie zustimmt und welche sie ab-
lehnt [9]. Sie kann zudem eine Vertretungs-
person bezeichnen, die an ihrer Stelle tiber die
medizinische Behandlung entscheidet. Eine
Patientenverfiigung kann Aussagen zu wei-
teren Themen, wie z.B. Transplantation, Ob-
duktion, oder organisatorische Anweisungen,
z.B. Betreuung der Kinder, Information der
Arbeitgeberin usw., enthalten.

Diverse Organisationen bieten Patienten-
verfiigungen in unterschiedlichen Ausgestal-
tungen an. Teilweise miissen diese nur noch
unterschrieben werden, teilweise konnen
eigene Texte eingefiigt oder Optionen ausge-
wahlt werden. Solche Patientenverfiigungen
sind in der Regel weniger aufwendig. Indi-
viduelle Patientenverfiigungen kénnen aber
praziser auf die Lebenssituation des Verfassen-
den angepasst werden und lassen daher weni-
ger Interpretationsspielraum.

In einer Patientenverfiigung konnen keine
Handlungen gefordert werden, die mit dem
Recht nicht vereinbar sind [10]. Die Patienten-
verfligung kann auch nicht dazu dienen, me-
dizinische Behandlungen einzufordern, die
medizinisch nicht indiziert sind. Hingegen
konnen Behandlungen, die medizinisch indi-
ziert wéren, abgelehnt werden. In diesem Fall
ist zu empfehlen, dass die Beweggriinde einer
Ablehnung angefiihrt werden, damit bei der
Umsetzung keine Zweifel in Bezug auf die
Willensbildung aufkommen.

4.1 Beschreibung der Werthaltung

Fir die Entscheidungsfindung des Behand-
lungsteams ist die Beschreibung der person-
lichen Werthaltung des Verfiigenden niitzlich.
Daraus geht hervor, welche Lebenseinstellun-
gen, Werte und Wiinsche, Angste, Erwartun-
gen und Hoffnungen in Bezug auf Gesundheit
und Krankheit fiir den Patientenwillen aus-
schlaggebend sind. Angaben zur Werthaltung
konnen Hinweise dafiir geben, was der Ver-
fasser unter «Lebensqualitdt> oder einem
Leben bzw. Sterben in «Wiirde» versteht. Viel-
fach werden diese Begriffe in allgemeiner Form
im Zusammenhang mit schwerer Krankheit
oder Urteilsunfahigkeit verwendet, sind aber
zu unspezifisch, um im Fall einer bestimmten
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Erkrankung konkrete Anhaltspunkte zu bie-
ten. Angaben zur Werthaltung dienen als Ori-
entierung in Situationen, in denen nicht ab-
sehbar ist, ob eine medizinische Behandlung
erfolgreich ist, oder in denen sich der Verfii-
gende nicht explizit zu bestimmten Massnah-
men gedussert hat.

4.2 Beschreibung der Therapieziele
Krankheitssituationen konnen Behandlungs-
entscheide erfordern, die im Voraus nur
schwer vorhersehbar sind. Mit der Beschrei-
bung der Therapieziele kann dargelegt wer-
den, ob und in welchen Situationen Massnah-
men primdr der Erhaltung des Lebens oder
der Behandlung von Schmerzen und krank-
heitsbedingten Symptomen wie Angst, Un-
ruhe, Atemnot etc. dienen sollen. Eine solche
Beschreibung der Therapieziele gibt dem Be-
handlungsteam wichtige Informationen tiber
den Patientenwillen in einer konkreten Situa-
tion; Mittel und Wege werden aber offen ge-
lassen.

4.3 Bezeichnung

einer Vertretungsperson [11]

In der Patientenverfiigung kann der Verfasser
eine Person bezeichnen, die an seiner Stelle
iiber die medizinische Behandlung entschei-
det, wenn er dazu nicht in der Lage ist. Als
Vertretungsperson konnen Angehdrige oder
andere Bezugspersonen oder auch der Haus-
arzt des Patienten eingesetzt werden. Der Ver-
fasser kann fiir den Fall, dass die bezeichnete
Person fiir die Aufgaben nicht verfiigbar ist,
eine Ersatzperson bezeichnen. Er sollte den
Inhalt und allféllige zu einem spateren Zeit-
punkt vorgenommene Anderungen der Pa-
tientenverfiigung mit der Vertretungsperson
besprechen.

Der Verfasser kann der Vertretungsperson
in der Patientenverfiigung konkrete Anwei-
sungen geben (z.B. Einwilligung bzw. Ableh-
nung spezifischer Massnahmen), er kann sich
aber auch auf das Einsetzen einer Vertretungs-
person beschranken und ihr die Entscheidung
in der konkreten Situation iiberlassen.

Werden éltere Personen als Vertretungs-
personen eingesetzt, soll in der Beratung auf
das Risiko hingewiesen werden, dass diese auf-
grund des Alters unter Umstdnden ihre Auf-
gabe nicht wahrnehmen konnen.

4.4 Aussagen zu spezifischen Situationen
Die Entscheidung dariiber, welche spezifi-
schen Inhalte in einer Patientenverfiigung
geregelt werden, hdngt wesentlich von der
Lebenssituation und den Wiinschen des Ver-
fassers ab. Das Abwdgen, welcher Detaillie-
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rungsgrad angemessen ist, ist aber nicht im-
mer einfach. Oft ist die Beurteilung einzelner
Massnahmen erst dann moglich, wenn eine
Erkrankung vorliegt und deren Verlauf abseh-
bar ist. Vom generellen Ausschluss bestimm-
ter Massnahmen, d.h. unabhdngig von der
Situation der Umsetzung, ist abzuraten. Hilf-
reich sind hingegen Angaben zur eigenen
Werthaltung (vgl. Kap. 4.1) und zum Ziel der
Behandlung (vgl. Kap. 4.2).

4.4.1 Notfall- und Intensivmedizin [12]

Bei einer akut lebensbedrohlichen Situation
konnen medizinische Massnahmen zur An-
wendung kommen, deren Erfolg im Voraus
nicht absehbar ist. Es sollte in der Beratung
darauf aufmerksam gemacht werden, dass in
der Notfallsituation unaufschiebbare Mass-
nahmen ohne zeitliche Verzdgerung eingelei-
tet werden miissen und es nicht immer mog-
lich ist, die Inhalte der Patientenverfiigung
zu beriicksichtigen. Es ist jedoch darauf hin-
zuweisen, dass Massnahmen zu einem spate-
ren Zeitpunkt abgebrochen werden kénnen,
wenn die Patientenverfiigung vorliegt.

4.4.2 Fliissigkeit und Nahrung

Die natiirliche Zufuhr von Nahrung und Fliis-
sigkeit gehort zur medizinischen Basisversor-
gung. Nahrung und Fliissigkeit sind dem Pa-
tienten in jeder Situation anzubieten, und er
ist bei der Nahrungsaufnahme zu unterstiit-
zen. Im Gegensatz dazu stellt die kiinstliche
Zufuhr von Fliissigkeit und Nahrung (enteral
z.B. durch PEG-Sonde [13] oder parenteral)
einen Eingriff dar, der fiir den Patienten be-
lastend sein kann und dem er zustimmen
muss. Dabei gilt es zu unterscheiden, ob die
kiinstliche Zufuhr von Fliissigkeit und Nah-
rung eine tempordre therapeutische Interven-
tion darstellt (z. B. nach einem Hirnschlag bei
unsicherer Prognose) oder eine langdauernde
Intervention (z.B. bei zerebral schwerstgescha-
digten Langzeitpatienten [14]). Es ist sinnvoll,
die unterschiedlichen Situationen im Bera-
tungsgesprach anzusprechen.

4.4.3 Lebensende [15] und Palliative Care [16]
In der Patientenverfligung kann festgehalten
werden, ob bei einer zum Tode fiihrenden
Krankheit auf medizinische Massnahmen
(z.B. Aufrechterhaltung der Vitalfunktionen)
verzichtet wird bzw. diese abgebrochen wer-
den sollen. Entscheidungen zum Abbruch
oder Verzicht konnen Einfluss auf den Zeit-
punkt des Todes haben. Die Patientenverfii-
gung kann auch weitere Aussagen zur Aus-
gestaltung von Palliative Care und zu pflege-
rischen Massnahmen enthalten. So konnen
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beispielsweise indizierte drztliche oder pflege-
rische prophylaktische Massnahmen untetlas-
sen oder auf ein Minimum reduziert werden,
wenn es dem in der Patientenverfiigung for-
mulierten Ziel der Behandlung entspricht. In
der Patientenverfiigung konnen Patienten
auch den Wunsch nach seelsorgerischer Be-
treuung formulieren.

4.4.4 Organspende [17]

Eine Patientenverfiigung kann auch die Ein-
willigung bzw. Ablehnung zur Spende von
Organen, Geweben oder Zellen im Hinblick
auf eine Transplantation beinhalten. Fiir die
Entnahme von Organen, Geweben oder Zel-
len ist gemadss Art. 8 Transplantationsgesetz
[18] die Zustimmung des Spenders notig. Fehlt
eine dokumentierte Zustimmung oder Ableh-
nung des Verstorbenen und hat er sich auch
den Angehdrigen gegentiber nicht gedussert,
ist die Zustimmung der ndchsten Angehorigen
notwendig. Aussagen zur Organspende in der
Patientenverfiigung konnen Angehdrige da-
von entlasten, unter Zeitdruck eine Entschei-
dung tiber die Entnahme von Organen treffen
zu miissen. Wer bereit ist, Organe zu spenden,
sollte dies zusétzlich im Spenderausweis von
Swisstransplant [19] festhalten.

4.4.5 Obduktion [20],

Lehre und Forschung [21]

Die Voraussetzungen, unter denen eine Ob-
duktion zuléssig ist, sind kantonal geregelt.
In einigen Kantonen wird eine Einwilligung
zur Obduktion grundsétzlich vermutet, wenn
keine anderslautende Willensdusserung be-
kannt ist; in anderen Kantonen muss eine
ausdriickliche Einwilligung des Verstorbenen
vorliegen oder die Einwilligung der Angeho-
rigen eingeholt werden. Es empfiehlt sich, die
Einwilligung zur Obduktion (bzw. deren Ab-
lehnung) explizit in der Patientenverfiigung
festzuhalten [21].

Die Verwendung des Leichnams oder von
Teilen des Leichnams fiir die Ausbildung von
Medizinalpersonen und/oder die Forschung
ist nur mit ausdriicklicher Einwilligung zulds-
sig. Wer dies ermdglichen mochte, sollte dies
ebenfalls in der Patientenverfiigung festhal-
ten [22].

5. Information und Beratung
beim Erstellen einer Patientenverfiigung

Es besteht keine Verpflichtung, sich beim Er-
stellen oder Aktualisieren einer Patientenver-
figung beraten zu lassen. Ein Beratungsge-
sprach kann jedoch eine hilfreiche Unterstiit-
zung sein und ist deshalb zu empfehlen. Die
Beratung koénnen der Hausarzt, der behan-
delnde Facharzt oder die behandelnde Ptlege-
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fachperson durchfiihren, sie kann auch durch
andere kompetente und erfahrene Fachperso-
nen ibernommen werden. Bei Patienten mit
einer Krankheitsdiagnose ist es ideal, wenn der
behandelnde Fach- oder Hausarzt die Bera-
tung tibernimmt oder in diese einbezogen ist.

5.1 Inhalte des Beratungsgesprachs

Die Inhalte des Beratungsgesprachs zur Patien-
tenverfligung ergeben sich aus der Lebenssi-
tuation des Patienten. Eine wichtige Rolle spielt
auch die Motivation fiir das Verfassen der Ver-
figung. Oft sind mehrere Gesprache notwen-
dig, und nicht immer resultieren diese in einer
schriftlichen Patientenverfiigung.

Zu den wesentlichen Punkten des Ge-
sprachs gehoren die Reflexion und Dokumen-
tation der personlichen Werthaltung, die In-
formation tiber mogliche Situationen der Ur-
teilsunfdhigkeit sowie die Aufkldrung tiber die
in diesen Situationen {iblicherweise vorge-
sehenen medizinischen Massnahmen. Der
Verfiigende soll insbesondere auch die Kon-
sequenzen der Einleitung bzw. des Verzichts
oder des Abbruchs von Massnahmen kennen.
Er soll im Gesprdch motiviert werden, allfdl-
lige Vertretungspersonen und Angehorige tiber
das Vorhandensein einer Patientenverfiigung
zu informieren und mit ihnen deren Inhalte
zu besprechen. Auf Wunsch des Verfiigenden
konnen Vertretungsperson oder Angehorige
in die Beratung einbezogen werden. Bestehen
Zweifel an der Urteilsfahigkeit des Verfiigen-
den, muss eine Abklarung der Urteilsfahigkeit
vorgeschlagen werden.

Die Beratung im Hinblick auf das Ver-
fassen einer Patientenverfiigung muss ver-
standlich und in einer dem Patienten ange-
passten Form erfolgen. Insbesondere sollen
auch Angste, negative Erfahrungen, falsche
Vorstellungen (z.B. von Krankheitsbildern,
Koma, Demenz, aber auch in Bezug auf Ob-
duktion oder Organspende) sowie unrealisti-
sche Erwartungen wahrgenommen und the-
matisiert werden. Es muss gentigend Zeit vor-
handen sein, damit die fiir den Verfiigenden
wichtigen Fragen ohne Druck besprochen
werden kénnen.

Beratende sollten vertraut sein mit den
ethischen, juristischen, medizinischen und
psychologischen Rahmenbedingungen beim
Verfassen von Patientenverfiigungen. Sie soll-
ten sich insbesondere auch ihrer eigenen Pri-
gung und Werthaltung gegentiber Kranksein,
Sterben und Tod bewusst sein. Weil es sich
bei Entscheidungen zu Leben und Tod um
hochstpersonliche Angelegenheiten handelt,
stehen die Wertvorstellungen des Beratenden
im Hintergrund, und das Gespréch zielt da-
rauf ab, dass der Verfassende seinen Willen
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dussern kann. Der Beratende nimmt Unsicher-
heiten wahr, macht auf allfillig bestehende
Widerspriiche aufmerksam, weist auf Span-
nungsfelder zur medizinischen Praxis oder auf
Interessenkonflikte von Angehorigen hin und
tragt durch Information und eine empathisch-
kritische Gesprachsfiihrung zur Kldrung bei,
so dass eine aussagekraftige, umsetzbare und
moglichst widerspruchsfreie Patientenverfii-
gung entsteht.

5.2 Beratungssituationen

Patientenverfiigungen werden in unterschied-
lichen Lebenssituationen und in jedem Le-
bensalter verfasst. Nachfolgend werden ein-
zelne Punkte, die je nach Ausgangssituation
besonderer Beachtung bediirfen, beschrieben.

5.2.1 Menschen ohne Krankheit

Auch bei bis anhin gesunden Menschen kann
unfall- oder krankheitsbedingt eine plétzliche
Urteilsunfahigkeit eintreten. Patientenver-
fiigungen von «gesunden» Menschen sind
zwangsldufig allgemeiner gehalten, umso
wichtiger sind deshalb Angaben zur Wert-
haltung. Es soll darauf hingewiesen werden,
dass die Patientenverfiigung angepasst wer-
den sollte, falls sich der Gesundheitszustand
verdndert.

5.2.2 Jugendliche

Urteilsfahige Minderjdhrige konnen sich aus-
gehend von eigenen Erfahrungen zum Verfas-
sen einer Patientenverfiigung entschliessen.
Die Eltern sind einzubeziehen, wenn der Ju-
gendliche damit einverstanden ist.

5.2.3 Altere Menschen [23]

Mit zunehmendem Alter steigt die Wahr-
scheinlichkeit, an Demenz zu erkranken. In
der Beratung sollen deshalb auch die Erwar-
tungen fiir diese Situation angesprochen und
die Patientin unterstiitzt werden, ihren Willen
festzuhalten. Da die Moglichkeit einer De-
menzerkrankung Angste auslosen kann, ist
sorgfaltig abzukldren, ob und inwieweit sich
die betreffende Person dazu dussern mdochte.
Zum Abbau von Angsten kann auch die In-
formation tiber die Moglichkeiten von Thera-
pie, Ptlege und Betreuung beitragen.

5.2.4 Patienten mit einer somatischen
Krankheit

Bei Patienten, bei denen beim Verfassen eine
somatische Krankheit bereits vorliegt, sollte
die Patientenverfiigung an die Krankheitssi-
tuation angepasst werden. Mogliche Krank-
heitsverlaufe und Massnahmen sollen thema-
tisiert und Behandlungswiinsche kénnen de-
tailliert festgelegt werden [24]. Trotzdem sollte
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auch festgehalten werden, welche Gewichtung
Kriterien wie Prognose, voraussichtlicher Be-
handlungserfolg und Belastung durch eine
allfdllige Therapie bei der Entscheidfindung
haben sollen und welche Massnahmen mit
kurativer bzw. palliativer Zielsetzung einge-
setzt werden diirfen.

5.2.5 Patienten mit einer psychischen
Erkrankung [25]

Patienten mit einer psychischen Erkrankung
konnen in der Patientenverfiigung ihren Wil-
len zu allgemeinen therapeutischen Massnah-
men, aber auch spezifisch zur Behandlung
ihrer psychischen Erkrankung festhalten. Sie
konnen sich insbesondere auch zur Behand-
lung einer akuten Phase dussern (z.B. Isolie-
rung, Neuroleptika usw.). Fiir diese Situation
sollte die Patientenverfiigung eine moglichst
prézise Beschreibung der Krankheit enthalten.
Dies umfasst sowohl die Symptome in einer
akuten Phase als auch die Symptome, die eine
akute Phase ankiindigen. Sie kann zudem Aus-
sagen zum Ort der Durchfiithrung von Mass-
nahmen enthalten. Der Verfassende muss da-
rilber informiert werden, dass es Situationen
der Urteilsunfahigkeit geben kann, in denen
Zwangsmassnahmen durchgefithrt werden
muissen.

6. Aufbewahrung und Bekanntgabe

der Patientenverfiigung

Es ist die Aufgabe des Verfiigenden, dafiir zu

sorgen, dass das Vorhandensein einer Patien-

tenverfiigung im Bedarfsfall bekannt ist und
das Dokument vorliegt.

Die Patientenverfiigung kann an unter-
schiedlichen Orten aufbewahrt werden:

- Eine Patientenverfiigung kann auf sich ge-
tragen oder zuhause aufbewahrt werden.

— Die Patientenverfiigung kann beim Haus-
arzt oder der Vertretungsperson aufbe-
wahrt werden und der Verfiigende tragt
einen Informationsausweis mit der An-
gabe des Hinterlegungsortes auf sich.

— Der Verfiigende kann die Patientenver-
fligung bei einer Hinterlegungsstelle [26]
aufbewahren und den Hinterlegungsort
auf einem Ausweis [27] festhalten.

7. Widerruf der Patientenverfiigung

Die Patientenverfiigung kann vom Verfligen-
den, der urteilsfihig ist, jederzeit schriftlich
oder miindlich widerrufen werden. Zur Ver-
meidung von Unklarheiten sollte der Verfas-
ser nicht mehr giiltige Patientenverfiigungen
vernichten.

8. Umsetzung der Patientenverfiigung

Damit eine Patientenverfligung umgesetzt
—
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werden kann, muss ihr Vorhandensein dem
Behandlungs- und Betreuungsteam bekannt
sein.

Patientenverfiigungen sollen in die klini-
schen Entscheidungsfindungsprozesse inte-
griert werden. Dies bedeutet, dass urteilsfahige
Patienten beim Eintritt in eine medizinische
Einrichtung nach einer Patientenverfiigung
gefragt werden und das Vorhandensein im
Patientendossier dokumentiert wird. Idealer-
weise wird die Patientenverfiigung mit dem
Patienten besprochen und auf ihre Aktualitdt
hin tiberpriift. Bei einer Verlegung wird die Pa-
tientenverfiigung dem Patienten mitgegeben.

Ist ein Patient nicht urteilsfihig, muss ab-
geklart werden, ob er eine Patientenverfiigung
verfasst oder eine Vertretungsperson eingesetzt
hat. Dazu wird nach einem Ausweis iiber das
Vorliegen einer Patientenverfiigung gesucht
(siehe Kapitel 6) oder werden Angehorige und
der Hausarzt befragt. Sind Behandlungsent-
scheidungen erforderlich, werden diese auf-
grund des in der Patientenverfiigung gedusser-
ten Willens getroffen. Hat der Patient eine
Vertretungsperson bezeichnet, muss diese ein-
bezogen werden. Der Entscheid sollte einver-
nehmlich im Behandlungs- und Betreuungs-
team gemeinsam mit der Vertretungsperson
oder den Angehdrigen getroffen werden.

In einer Notfallsituation ist die Abklarung,
ob eine Patientenverfiigung verfasst wurde,
nicht mdéglich. Die zur Lebensrettung oder
zur Abwehr schwerer Folgeschddigungen un-
aufschiebbaren Massnahmen miissen sofort
eingeleitet werden. Sobald die Patientenver-
fiigung aber vorliegt, muss sie in die weitere
Behandlung einbezogen werden.

9. Willensanderung

Wenn gewichtige Anhaltspunkte dafiir beste-
hen, dass die Patientenverfiigung nicht mehr
dem Willen des Patienten entspricht, miissen

diese unter Einbezug der Vertretungsperson

und Angehdrigen sorgféltig abgeklart werden.

Der Entscheid sollte einvernehmlich im Be-

handlungs- und Betreuungsteam gemeinsam

mit allfélligen Vertretungspersonen und An-

gehorigen getroffen werden [28].
Anhaltspunkte fiir eine Willensdnderung

koénnen sein:

— Der Patient hat nach dem Abfassen der
Patientenverfiigung in urteilsfahigem Zu-
stand andere Wiinsche und Priferenzen
als den in der Patientenverfiigung fest-
gehaltenen Willen gedussert, ohne aber
die Patientenverfiigung formal zu wider-
rufen oder anzupassen.

— Das Verfassen oder die Aktualisierung der
Patientenverfiigung liegt zeitlich weit zu-
riick, und die Lebensumstande des Verfas-
sers haben sich grundlegend gedndert.

— Seit dem Verfassen haben sich neue oder
weniger belastende Behandlungsmdglich-
keiten fiir eine Krankheit etabliert, die dem
Patienten neue Chancen der Genesung
bzw. zur Stabilisierung des Gesundheits-
zustands geben konnten, und es kann da-
von ausgegangen werden, dass er diesen
zustimmen wiirde.

— Das Verhalten eines urteilsunfdhigen Pa-
tienten wird als dem in der Patientenver-
fiigung festgehaltenen Willen zuwider-
laufend empfunden. Insbesondere bei Pa-
tienten mit Demenz konnen ernsthafte
Zweifel aufkommen, ob der in der Patien-
tenverfiigung festgehaltene Wille dem
mutmasslichen Willen entspricht.

In einer solchen Situation gilt es, unter Be-
riicksichtigung von Diagnose, Prognose, Be-
handlungsmaoglichkeiten und unter Abwa-
gung der Belastungen und Chancen den mut-
masslichen Willen des Patienten zu eruieren
und diesen zu beachten. Die Abweichung vom

Hinweise zur Ausarbeitung dieser Richtlinien

Am 7. April 2006 hat die Zentrale Ethik-
kommission der SAMW eine Subkommis-
sion mit der Ausarbeitung von Richtlinien
und Empfehlungen fiir Patientenverfii-
gungen beauftragt.

Verantwortliche Subkommission: lic. theol.
Peter Lack, Basel, Vorsitz; Susanne Brauer,
PhD, Ziirich; Dr. med. Martin Conzelmann,
Basel; Dr. med. Andreas Gerber, Bern;
Prof. Dr. med. Bruno Gravier, Lausanne;
Prof. Dr. med. Christian Kind, St.Gallen,
Prasident ZEK ab 27.11.2008; Dr. iur. Jiirg
Miiller, Basel; Prof. Dr. med. Claude Rega-
mey, Fribourg, Prasident ZEK bis 27.11.2008;
Prof. Dr. med. Bara Ricou, Genf; Monique
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Sailer, Pflegefachfrau, cand. MNS, Briinis-
ried; lic. iur. Michelle Salathé, MAE, Basel,
SAMW; Dr. med. Urban Wirz, Subingen.

Beigezogene Experten: Dr. Arnd T. May,
Aachen/D; lic. theol. Settimio Monte-
verde, MAE, Basel; Bruno Quement, Lau-
sanne; Dr. Michaél Saraga, Lausanne.

Vernehmlassung: Am 27. November 2008
hat der Senat der SAMW eine erste Fas-
sung dieser Richtlinien zur Vernehmlas-
sung genehmigt.

Genehmigung: Die definitive Fassung die-
ser Richtlinien wurde am 19. Mai 2009
vom Senat der SAMW genehmigt.
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WEITERE ORGANISATIONEN UND INSTITUTIONEN

Wortlaut in der Patientenverfiigung muss im
Patientendossier festgehalten und begriindet
werden.

10. Konfliktsituationen

Manchmal sind gesetzliche Vertreter, Vertre-
tungspersonen, Angehorige oder Mitglieder
des Behandlungs- und Betreuungsteams un-
terschiedlicher Auffassung iiber die Auslegung
einer Patientenverfiigung im Hinblick auf eine
konkrete Entscheidung. Dann sollten allféllig
bestehende Ressourcen, wie beispielsweise die
Moglichkeit des Beizugs von Ethikberatung,
zur Vermittlung genutzt werden. Bestehen
keine solchen Unterstiitzungshilfen oder ver-
helfen auch diese nicht zu einer Einigung,
muss die gesetzlich vorgesehene Behorde in-
volviert werden. Falls aus zwingenden zeit-
lichen Griinden fiir diese Schritte keine Zeit
bleibt, muss sich die Behandlung am wohl-
verstandenen Interesse [29] des Patienten ori-
entieren.

Ill. Empfehlungen

Die nachfolgenden Empfehlungen unterstiit-
zen die Umsetzung der vorliegenden Richt-
linien:

1. An Institutionen

der Gesundheitsversorgung

Institutionen der Gesundheitsversorgung soll-
ten interne Weisungen zum Umgang mit Pa-
tientenverfiigungen erlassen und darin ins-
besondere festlegen, wann und wie nach dem
Vorliegen einer Patientenverfiigung gefragt
wird. Sie sollten dafiir sorgen, dass Arztinnen
und Arzte, Pflegefachpersonen sowie weitere
Fachpersonen mit den in den Richtlinien be-
schriebenen Inhalten vertraut sind.

2. An Institutionen der Aus-, Weiter-

und Fortbildung von Fachpersonen

im Gesundheitswesen

Institutionen der Aus-, Weiter- und Fortbil-
dung sollten das Thema «Patientenverfiigung»
als Ausbildungsinhalt aufnehmen und Arz-
tinnen und Arzten, Pflegefachpersonen so-
wie weiteren Fachpersonen die notwendigen
Kenntnisse und Kompetenzen vermitteln.

3. An Organisationen,

die Patientenverfiigungen anbieten
Organisationen, die Patientenverfiigungen
anbieten, sollten nach Moglichkeit auch eine
Beratung beim Verfassen anbieten und eine
Hinterlegungsmoglichkeit zur Verfiigung stel-
len, mit der eine Ubermittlung der Patienten-
verfiigung an das behandelnde Spital jederzeit
gewdhrleistet ist. Die Schaffung einer zentra-
len Hinterlegungsstelle soll gepriift werden.
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4. An Patientenorganisationen
Patientenorganisationen sollten aktiv auf die
Moglichkeit des Verfassens von Patientenver-
fiigungen hinweisen. Spezielles Augenmerk
soll dabei Personen geschenkt werden, die aus
sprachlichen oder sozialen Griinden bisher
wenig oder keinen Zugang zu Patientenverfii-
gungen hatten.

*  Vom Senat der SAMW am 19. Mai 2009 ge-
nehmigt. Die deutsche Fassung ist die Stamm-
version.

Anmerkungen

1 Vgl. insbesondere «Recht der Patientinnen
und Patienten auf Selbstbestimmung». Medi-
zinisch-ethische Grundsitze der SAMW.

2 Die Gesetzesvorlage des neuen Erwachse-
nenschutzrechts wurde von National-
und Stdanderat am 19. Dezember 2008 ange-
nommen, die Referendumsfrist ist am
16. April 2009 abgelaufen.

3 Die entsprechenden Texte betreffen immer
beide Geschlechter der genannten Personen-

gruppen.

4 Darunter wird das interdisziplindre Team
verstanden, das den Patienten medizinisch
betreut.

5 Mit Aufnahme in die Standesordnung
der FMH werden die Richtlinien fiir FMH-
Mitglieder verbindlich.

6 Aufgrund der in den Kantonen notwendigen
Anpassungen tritt das neue Erwachsenen-
schutzrecht frithestens 2012 in Kraft.

7 Art. 16 Schweizerisches Zivilgesetzbuch:
«Urteilstahig im Sinne dieses Gesetzes ist
ein jeder, dem nicht wegen seines Kindes-
alters oder infolge von Geisteskrankheit,
Geistesschwidche, Trunkenheit oder dhn-
lichen Zustdanden die Fihigkeit mangelt,
vernunftgemass zu handeln.»

8 Bis zum Inkrafttreten des neuen Erwachse-
nenschutzrechts ist das Einhalten von
Formvorschriften (Schriftlichkeit, eigenhan-
dige Unterschrift, Datierung) nicht Voraus-
setzung fiir die Giiltigkeit einer Patienten-
verfiigung. Allerdings sind kantonale Form-
vorschriften zu beachten.

9 Vom generellen Ausschluss von Massnah-
men, d.h. unabhéngig von der Anwendungs-
situation, ist jedoch abzuraten (vgl. Kap. 4.4.).

10 Totung auf Verlangen ist gemass Art. 114
Strafgesetzbuch strafbar. Die Beihilfe zum
Suizid gehort nicht in den Gegenstands-
bereich der Patientenverfiigung, da sie die
Urteilsfahigkeit des Patienten zum Zeit-
punkt der Beihilfe zum Suizid voraussetzt.

11 In bisherigen SAMW-Richtlinien als «Ver-
trauensperson» bezeichnet.

12 Vgl. hierzu auch «Reanimationsentschei-
dungen» sowie «Grenzfragen der Intensiv-
medizin». Medizinisch-ethische Richtlinien
der SAMW.

13 Damit ist eine durch perkutane endoskopi-
sche Gastrostomie eingelegte Sonde gemeint.

14
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30
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Vgl. hierzu «Behandlung und Betreuung
von zerebral schwerst geschadigten Lang-
zeitpatienten». Medizinisch-ethische Richt-
linien der SAMW.

Vgl. hierzu «Betreuung von Patientinnen
und Patienten am Lebensende». Medizinisch-
ethische Richtlinien der SAMW.

Vgl. hierzu «Palliative Care». Medizinisch-
ethische Richtlinien der SAMW.

Vgl. hierzu «Feststellung des Todes mit
Bezug auf Organtransplantationen». Medi-
zinisch-ethische Richtlinien der SAMW.

Bundesgesetz tiber die Transplantation

von Organen, Geweben und Zellen vom

8. Oktober 2004. Eine Erklarung zur Spende
kann geben, wer das 16. Lebensjahr vollen-
det hat (Art. 8 Abs. 7).

www.swisstransplant.ch

Von der Regelungskompetenz ausgenom-
men sind rechtsmedizinische Obduktionen
im Auftrag der Strafuntersuchungsbehorden
zur naheren Abkldrung der Todesart und -
ursache bei Vorliegen eines aussergewohn-
lichen Todesfalls.

Vgl. «Verwendung von Leichen und Leichen-
teilen in der medizinischen Forschung sowie
Aus-, Weiter- und Fortbildung». Empfehlun-
gen der SAMW.

Vorbehalten bleiben behordlich oder ge-
richtlich angeordnete Obduktionen.

Wer seinen Korper nach dem Tod einem
anatomischen Institut zur Verfiigung stellen
mochte, sollte dies zusdtzlich in einem For-
mular, das bei den anatomischen Instituten
bezogen werden kann, festhalten.

Vgl. hierzu auch «Behandlung und Betreu-
ung von dlteren, pflegebediirftigen Men-
schen». Medizinisch-ethische Richtlinien
der SAMW.

Solche Behandlungsvereinbarungen
zwischen einem Patienten und dem Betreu-
ungsteam werden in der Literatur teilweise
als sog. «Advanced Care Planning» bezeich-
net.

Teilweise wird das Verfassen einer Patien-
tenverfiigung gezielt in die Therapie einge-
bunden, weil damit Krankheitseinsicht und
Adherence unterstiitzt werden.

Verschiedene Organisationen bieten eine
Hinterlegung und jederzeitige Ubermittlung
von Patientenverfligungen an.

Es ist vorgesehen, dass kiinftig das Vorhan-
densein einer Patientenverfiigung auf der
Versichertenkarte eingetragen werden kann,
vgl. Verordnung iiber die Versichertenkarte
fiir die obligatorische Krankenpflegeversi-
cherung (VVK) vom 14. Februar 2007.

Zum Thema Entscheidung vgl. «Recht der
Patientinnen und Patienten auf Selbst-
bestimmung» Medizinisch-ethische Grund-
siatze der SAMW.

Darunter wird eine medizinische Behand-
lung verstanden, die an das objektive Krite-
rium des Heilungs- und Linderungszweckes
gebunden ist (medizinische Indikation
einer Behandlung).
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