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Die im Titel gestellte Frage mag Uberraschen. Fur viele ist die Gleichung Patien-

tenverfligung = Selbstbestimmung zweifelsfrei gegeben. Spricht man aber mit
Arzten oder Pflegefachpersonen, so werden nicht selten Bedenken, Unsicherhei-

ten oder Schwierigkeiten im Umgang mit Patientenverfigungen gedussert.

Peter Lack !
Wie kénnen Patientenverfiigungen der
Entscheidungsfindung dienen?

1. Einleitung

Bevor auf Chancen und Grenzen der Patientenverfigung

eingegangen wird, ist ein Blick zurtick in die Entstehung

des Instruments und die damit verbundenen Motivationen
aufschlussreich.

— Die Medizinische Entwicklung hat im vergangenen
Jahrhundert Fortschritte erzielt, u.a. neue Moglichkei-
ten der medizin-technischen Uberbriickung bei Organ-

Peter Lack ausfallen sowie fortlaufend neue Medikamente zur Be-
handlung von Erkrankungen. Das Individuum hat aber
diesen Zuwachs an Wissen und Behandlungsmoglich-
keiten nicht immer als Fortschritt betrachtet bzw. stand
der Inanspruchnahme dieser Errungenschaften ambiva-
lent gegenlber. Vor allem die oftmals mit diesen Még-
lichkeiten der Lebenserhaltung einhergehende, lange
andauernde medizinische oder pflegerische Abhéngig-
keit hat vielfach zu einer eher skeptischen Grundhal-
tung diesen Moglichkeiten gegentiber gefuhrt. Primar
aus diesen Beweggriinden entstanden ab den 1970er
Jahren Patientenverfigungen als persénliches Abwehr-
instrument gegenlber Massnahmen, die sich mit den
individuellen Uberzeugungen in Bezug auf Lebensqua-
litat nicht vereinen liessen.

— Im gleichen Zeitraum lisst sich eine Verlagerung
von Kranksein und Sterben aus dem hé&uslichen
Bereich in die 6ffentliche Einrichtung feststellen.
Diese war nur zu einem geringen Teil — aufgrund be-
stimmter Voraussetzungen an Infrastruktur und Be-
treuung — medizinisch bedingt. Viel starker haben dazu
soziale Veranderungen in den Formen des familiaren
Zusammenlebens beigetragen. Weil die mehrere Gene-
rationen umfassende Familie, die am gleichen Ort oder
sogar im selben Haus wohnte, immer seltener wurde,
musste die Betreuung, die bishar familienintern Uber-
nommen werden konnte, an externe Fachpersonen
delegiert werden. Weitere Griinde sind Veranderungen
in den Rollenbildern von Mann und Frau sowie eine zu-
nehmende Mobilitét. Diese Verlagerung von Krankheit
und Sterben aus dem hauslichen Bereich in die 6ffent-
liche Einrichtung stellt bis heute einen tief greifenden
Einschnitt im Erleben des Krankseins dar. Der Kontroll-
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verlust und das Geflih! des Ausgeliefertseins, das der
Krankheitserfahrung oder bei andauernder Pflegebe-
durftigkeit schon inharent eigen ist, wird durch die Be-
treuung durch «Fremde» in einem meist unbekannten
und zudem noch teilweise dffentlichen Umfeld, (Kli-
nik, Alters- und Pflegeheim) verstarkt. Es kommen der
weitgehende Verlust der Intimsphére, an Privatheit und
dem damit assoziierten Schutz der Betreuung durch
Nahestehende in den «eigenen vier Wanden» dazu.
Eine Reaktion auf diese Umstéande und Einsichten sind
in praktischer Hinsicht die Anliegen und Prinzipien der
Hospiz-Bewegung, die bemerkenswerterweise eben-
falls ab den 1970er Jahren entsteht. Sie hatte sich zum
Ziel gesetzt, fur die Situation chronischer Krankheit und
insbesondere am Lebensende im institutionellen Kon-
text Rahmenbedingungen zu schaffen flr ein «wirde-
volles Sterben». Zu den wesentlichen Eckpfeilern des
Konzepts gehort, dass die «Fremdheit» unter anderem
durch das Schaffen einer personlichen, «h&uslichen»
Atmosphére und den Einbezug der Angehorigen re-
duziert wird und so chronisch kranken Menschen und
Sterbenden mehr Lebensqualitdt und emotionale Si-
cherheit gegeben wird. In dieselbe Richtung weisen
aber auch die immer wiederkehrenden Befragungen,
gemass denen sich — und dabei gibt es keine Lander-
unterschiede — eine tiberwiegende Mehrheit der Bevol-
kerung wuinscht, auch bei Krankheit oder im Alter so
lange wie mdglich zuhause bleiben und insbesondere
zuhause sterben zu kénnen.

— Aufder Ebene gesellschaftlicher Normen und Werte

schliesslich fand in der zweiten Hélfte des 20. Jahrhun-
derts eine Entwicklung statt, die bisherige Autoritaten in
Frage stellte. Zunehmend wurden vom Individuum bzw.
dem Biirger Rechte eingefordert, u.a. solche, die Leib
und Leben betrafen. Das zeigte beispielsweise die inten-
siv gefuihrte Kontroverse um den Schwangerschaftsab-
bruch («Mein Bauch gehért mir»). Auf der anderen Seite
des Lebensbogens erwachst eine ebenso intensive Aus-
einandersetzung um das Selbstbestimmungsrecht der
Patienten bei schwerer Krankheit und am Lebensende;
erwachsen aus der Uberzeugung, dass das Sterben ein
hochstpersonlicher Akt ist, der nicht von (medizinischer)
Fremdbestimmung gepragt sein solite («Mein Tod gehort
mir»). Die dem klinischen Betrieb eigene Betrachtungs-
und Behandlungsweise von Erkrankungen werden von
vielen Menschen, insbesondere von solchen mit einer
chronischen Erkrankung, als «entfremdend» bezliglich
der eigenen Krankheitserfahrung erlebt.? Daraus entwi-
ckelte sich in ethischer und rechtlicher Hinsicht ein neu-
es Verstandnis der Arzt-Patienten-Beziehung, welches
die Patientenautonomie starker gewichtete und damit
zwangslaufig das «Fremdbestimmungsrecht» des Arztes
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Diese Problematik wurde vielfach und intensiv von Historikern und
Soziologen bearbeitet und kann hier nicht weiter vertieft werden, Vgl.
dazu Parsons (1967), Fox {1974), Engelhardt (1981), Foucault (1988).
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einschrankte. Die Patientenverfligung wird unter diesem
Aspekt auch zu einem Instrument, das die «objektive»,
«entpersonlichte» Erkrankung wieder ins eigene Leben
integrieren will.

Diese Faktoren haben der Patientenverflgung nachhal-

tigen Aufschwung verliehen bis hin zu ihrer rechtlichen

Verankerung heute. Mit Blick auf diese phanomenolo-

gisch-historischen Gegebenheiten lasst sich Folgendes

feststellen:

— Die Patientenverfiigung driickt primér die per-
sonliche Werthaltung des Patienten in Bezug auf
Lebensqualitat, Krankheit, Abhangigkeit und Sterben
aus. Von ihrem Anliegen her ist sie erst in zweiter Linie
eine detaillierte Anordnung Uber das Nicht-Einleiten
einzelner medizinischer Massnahmen.

~ Mit einer Patientenverfiigung werden soziale
und emotionale Anliegen ausgedriickt wie z.B. das
Bedurfnis nach respektvoller, «vertraut-familidgrer» Be-
handlung, nach Schutz in einer Situation grosser Ab-
hangigkeit und (emotionaler) Verletzlichkeit sowie Be-
durftigkeit bzw. die Angst, einem Versorgungssystem
mit unbekannten Menschen ausgeliefert zu sein. Diese
Themen kommen aber in herkdmmlichen Patienten-
verflilgungen nur selten zur Sprache. Sie werden me-
dikalisiert und in der Folge medizinische Massnahmen
oftmals pauschal und undifferenziert abgelehnt ohne
vorausgehende Bewusstwerdung persdnlicher Uber-
zeugungen und Praferenzen.

— Die Patientenverfiigung ist schliesslich auch ein
Mittel, um die Krankheits- oder Sterbeerfahrung
oder das Leben als (hoch-)betagter Mensch bewusst
(mit) zu gestalten. Die Patientenverfiigung ist in dieser
Hinsicht auch ein Weg der existenziell-persénlichen Aus-
einandersetzung mit der mehr oder weniger zuktnftigen
Krankheitssituation oder im Fall einer bereits bestehen-
den Erkrankung die Anerkennung der aktuellen.

2. Medizinethische Verankerung in der Schweiz

Ab dem Jahr 2003 (SAMW 2003) findet die Patientenver-
figung prinzipiell Eingang in verschiedenen behandlungs-
spezifischen Richtlinien der Schweizerischen Akademie der
Medizinischen Wissenschaften. Im Gegensatz zu friheren
Dokumenten wird die Patientenverflgung eigens behan-
delt und grundsatzlich bekréftigt. Es wird festgehalten,
dass ein Patient mittels einer Patientenverfligung in eine
Behandlung einwilligen oder sie ablehnen kann. Im Jahr
2005 wurden die in den verschiedenen Richtlinien gemach-
ten Aussagen auf einen gemeinsamen Nenner gebracht
und ein Grundsatzpapier zum Selbstbestimmungsrecht der
Patienten veroffentlicht (SAMW 2005). Darin werden die
in der juristischen Lehre gangigen Gedankengange aufge-
nommen. Es wird beschrieben, wie mit urteilsunfahigen
Patienten zu verfahren ist. Das Papier bestatigt grundsatz-
lich das Selbstbestimmungsrecht der Patienten sowie die
Ublichen Anforderungen fur die Rechtfertigung eines me-
dizinischen Eingriffs, v.a. das Prinzip des «informed con-
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sent» als Voraussetzung fur die Willensbildung. Die Ver-

bindlichkeit der Patientenverfigung wird im Anschluss an

verschiedene friher publizierte medizinethische Richtlinien

fur den Fall des urteilsunfahigen Patienten bekraftigt. Da-

mit eine Patientenverflgung ihre Wirkung entfalten kann,

mussen folgende Voraussetzungen erfullt sein:

— Die Patientenverfugung muss eine medizinisch indizier-
te Behandlung betreffen;

— die in der Verflgung beschriebene Situation muss auf
die aktuelle Situation zutreffen;

— es durfen keine Anhaltspunkte vorliegen, die auf eine
Willensédnderung schliessen lassen.

Neu ist die sogenannte «Hierarchie der Surrogate». Da-
nach gibt beim urteilsunfahigen Patienten die Patienten-
verfligung an erster Stelle Auskunft Uber dessen mut-
masslichen Willen, an zweiter Stelle die Vertrauensperson
(bevollmachtigte Vertretungsperson fir medizinische
Angelegenheiten). Und an dritter Stelle wird — wenn die
ersten beiden Surrogate nicht vorhanden sind — auf frihe-
re mundliche Ausserungen des Patienten abgestellt. Seit
2006 werden spezifische medizinethische Richtlinien zu
Patientenverfligungen erstellt, welche Ende 2008 in Ver-
nehmlassung gingen und noch vor dem Sommer 2009 de-
finitiv verabschiedet werden sollen (vgl. dazu den Beitrag
von M. Salathé in diesem Heft).

3. Probleme im Umgang mit Patientenverfiigungen
und Qualitatsstandards

Die Aussagen der neuen SAMW-Richtlinien «Patienten-

verfligungen» decken sich mit Inhalten eines Gutachtens

des deutschen Bundesgesundheitsministeriums (Meran et

al 2002), welches Schwierigkeiten bei der Erstellung und

Umsetzung von Patientenverfligung untersucht und Quali-

tatsstandards formuliert hat. In der Situation des Erstellens

sind es vor allem Informationsdefizite, die zu Mangeln bei

Patientenverfigungen fihren. Diese lassen sich wie folgt

gruppieren:

- Mangelnde medizinische Informationen tber mégliche
Krankheitssituationen und Therapien

— Mangelnde Kenntnisse. formaler Anforderungen und
rechtlicher Rahmenbedingungen

— Mangel einer dialogischen Entscheidfindung

— Begrenzte Voraussehbarkeit moglicher Problemsitua-
tionen

— Unprézise AuBerungen, die nicht praxistauglich sind,
z.B. «nicht an den Schiduchen hangen», «keine Appa-
ratemedizin»

— Mangel eines personlichen Werteklarungsprozesses

Fir die Situation der Umsetzung wurde untersucht,

welche Faktoren die Nicht-Beachtung einer Patientenver-

flgung beglnstigen. Dies sind:

— Unklare Anweisungen in der Patientenverfigung

— Zu grosse Interpretationsspielrdume fUr das Behand-
lungsteam
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— Zweifel bei der Identitat der Person oder Zweifel an der
Stabilitat der Willensbekundung

— Konflikte fur Arzte oder Pflegefachpersonen, die auf-
grund der Uneinigkeit zwischen Bevollmachtigten und
Angehérigen entstehen

~ Grosser zeitlicher Abstand zwischen Abfassung und
Umsetzung

Das Gutachten hat aus diesen Einsichten Standards fur va-
lide Patientenverfigungen formuliert. Der Einfachheit hal-
ber werden nur die fur diesen Beitrag relevanten Punkte
aufgefuhrt. Diese betreffen den Punkt «Willensbildung»:
~ Entdecken eigener Wertvorstellungen

— Aufkladrung und Beratung

— Klarung von Motivation und Zielen

4. Welche Inhalte kann eine Patientenverfiigung
haben und was sollte beim Erstellen beachtet
werden?

Eine grundsatzliche Frage in der ethischen und rechtlichen

Diskussion um die Patientenverfligung ist diejenige der «an-

tizipierten Willensbildung». Der Einwand, dass zukiinftige

Problemsituationen nicht ausreichend antizipiert werden

kénnen und deshalb die Mdglichkeit der Vorausbestim-

mung mittels einer Patientenverfigung grundsétzlich in

Frage gestellt wird (vgl. Fagerlin 2004), entspricht nicht ei-

nem medizinethischen (vgl. dazu auch die Richtlinien und

Grundsatze der SAMW) und offenbar auch nicht einem ge-

sellschaftlichen Konsens (vgl. die zunehmende Verankerung

der Patientenverfiigung). Die begrenzte Voraussehbarkeit
méglicher lebensgefdhrdender Situationen (dies trifft insbe-
sondere dann zu, wenn zum Zeitpunkt des Erstellens keine
spezifische Krankheitsdiagnose vorliegt) legt aber die Frage
nahe, welche Inhalte eine Patientenverfligung sinnvoller-
weise hat bzw. wie sie aufgebaut sein solite. Dazu muss
der Ubliche Kontext der medizinischen Entscheidungsfin-
dung kurz vergegenwartigt werden: Der Arzt bzw. das
behandelnde Team beurteilt, welche medizinischen Inter-
ventionen in einer gegebenen Situation ergriffen werden
kénnten. Dieser fachlichen Perspektive steht die Perspektive
der individuellen Bewertung dieser Behandlungsoptionen
gegentber (vgl. Bruckner 1999). Im «Normalfall» wird dies
durch den urteilsfahigen Patienten eingebracht, in der Re-
gel in einer diskursiv-prozesshaften Auseinandersetzung
mit dem Arzt, Pflegefachpersonen und oftmals auch Nahe-
stehenden. Beim urteilsunféhigen Patienten braucht es da-
fir wie bereits erwéhnt Surrogate. Die Patientenverfigung
oder eine Vertretungsperson haben demnach in erster Linie
die Aufgabe, diese personliche Sicht bzw. die individuelle
Bewertung der medizinischen Behandlungsmaoglichkeiten
stellvertretend fUr den Patienten einzubringen. Diese ge-
winnt desto mehr an Gewicht, je unsicherer die Prognose
bzw. der erwartete Behandlungserfolg der zu ergreifenden
medizinischen Massnahme(n) ist. Praktisch bedeutet dies,
dass die medizinische Indikation mit der Werthaltung und
den persénlichen Uberzeugungen des Patienten abge-
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stimmt werden muss (vgl. zum Konzept der «personiich-
keitsbezogenen Indikation» Brlickner 1999). Diese Informa-
tionen sollten in verstandlicher und aussagekréftiger Weise
in einer Patientenverfiigung zum Ausdruck kommen.

Eine solche Werteerklarung kann grundsatzlich vom
Verfligenden frei formuliert werden. Es durfte aber fur
viele nicht einfach sein, die fur Behandlungsentscheide re-
levanten von nichts sagenden perstnlichen Informationen
zu unterscheiden. Eigens entwickelte Fragen (BMJ 2004)
oder Fallgeschichten zur Werteanamnese (vgl. Sass, 2001)
sollen Verfiigenden helfen, eine aussagekraftige Werteer-
klarung zu formulieren. Alternativ kann im Rahmen eines
Gespréachs die persdnliche Werthaltung erfragt und doku-
mentiert werden.

Auch Angaben Uber das Ziel méglicher Interventionen
kénnen sinnvoll sein. Oft kédnnen Massnahmen mit unter-
schiedlicher Absicht und Wirkung (lebenserhaltend, pallia-
tiv) eingesetzt werden. Sind Anwendungssituationen und
Therapieziele beschrieben, kann der Einsatz der einzelnen
medizinischen Massnahmen angepasst werden. Kurzum:
Eine Patientenverfligung steht demnach weniger unter
dem Anspruch einer méglichst umfassenden Auflistung
einzelner medizinischer Massnahmen, sondern vielmehr
aussagekraftiger Angaben zu persénlichen Uberzeugun-
gen und Werthaltungen. Diesen ist grosse Bedeutung
beizumessen, insbesondere wenn die mogliche Anwen-
dungssituation noch unbestimmt ist. Weiter hat eine Wer-
teerkldrung den Vorteil, dass sie «zur Entscheidungsfin-
dung beitragen [kann], wenn die eigene Meinung noch
nicht klar herausgebildet ist.» (Meran 2002).

Uber die Dokumentation der persénlichen Werthaltung
besteht aber im Rahmen einer Patientenverfligung auch
die Méglichkeit, dass in spezifische medizinische Behand-
lungsmassnahmen eingewilligt wird bzw. diese abgelehnt
werden. Diese sind dann zu ber{icksichtigen, wenn aus der
Patientenverfligung hervorgeht, dass der Patient flr die
eingetretene Situation seinen Willen verfligt hat und die
Einwilligung bzw. Ablehnung eine medizinisch indizierte Be-
handlung betrifft. Weiter oben wurde darauf hingewiesen,
dass sich der Standard des «informed consent» in medizi-
nethischen und -rechtlichen Fragestellungen durchgesetzt
hat, d.h. ethisch und rechtlich anerkannt ist und im Fall des
urteilsfahigen Patienten erfillt sein muss (vgl. SAMW 2005).
Es gibt keine Griinde, dass der Anspruch des informierten
Entscheids nicht auch im Fall der Patientenverfligung zur
Anwendung kommen sollte (Lack 2005). Insbesondere muss
aus der Patientenverfligung hervorgehen, dass sich der Ver-
flugende der Tragweite der Entscheidung bewusst war bzw.
eine informierte Willensbildung stattgefunden hat. Die bis-
her stark verbreiteten vorformulierten Patientenverfligungen
sind bezlglich dieser Anforderung besonders mangelhaft,
weil dies nicht oder nur schlecht beurteilt werden kann. Sind
Anwendungssituation und Massnahmen undeutlich bzw.
undifferenziert beschrieben, bleibt auch oft unklar, ob es
dem Willen des Patienten entspricht, dass in der gegebenen
Situation die Patientenverfigung zur Anwendung kommen
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soll oder welchen konkreten Massnahmen zugestimmt wird
oder welche abgelehnt werden — in ethischer Hinsicht zen-
trale Voraussetzungen fur die Verbindlichkeit und in prakti-
scher Hinsicht oft ein grosses Problem. Je detaillierter, vor al-
lem in medizinischer Hinsicht, also eine Patientenverfligung
ist, desto grosser ist der Informations- und Aufklarungsbe-
darf in der Situation des Erstellens.

«Die Qualitét einer Patientenverflgung héngt unter ande-
rem vom Ausmass einer vorausgegangenen Willensbildung
ab. Diese Willensbildung sollte unter Einbeziehung von ad-
dquaten Informationen Uber mégliche Krankheitsverldufe,
unter Reflexion auf eigene Werte und Préferenzen erfol-
gen. Zu berdcksichtigen sind ferner die Konsequenzen der
Patientenverfigung [...].» (Meran et al. 2002)

Schliesslich dtrfen auch keine Anhaltspunkte fur eine Wil-
lensanderung vorliegen. Dies weist darauf hin, dass der
Aktualitat der Patientenverfiigung besondere Beachtung
geschenkt werden muss. Arzte und Pflegefachpersonen
sind aufgrund der Erfahrungen mit chronischen Patienten
und den im Krankheitsverlauf sich &ndernden Einstellun-
gen gegeniber Lebensqualitat, Krankheit und Tod beson-
ders sensibilisiert fir dieses Thema.

5. Beratungspflicht oder Aufklarung?

Die Subkommission «Patientenverfiigung» der Schweize-
rischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften hat
sich trotz dieser vielfachen und offensichtlichen Vorteile
einer vorgangigen Beratung gegen eine Beratungspflicht
entschieden. Die Bevélkerung sollte — gerade im Hinblick
auf das neue Erwachsenenschutzgesetz — vielmehr Uber die
Chancen und Grenzen von Patientenverflgungen informiert
werden. Dazu gehoéren auch die Anforderungen, welche
eine Patientenverfigung erftillen muss. Insbesondere aber
sollten Menschen mit einer bestehenden, fortschreitenden
Erkrankung Uber ihr Selbstbestimmungsrecht informiert und
auf die Moglichkeit, eine Patientenverfiigung zu verfassen,
hingewiesen werden. Die manchmal gedusserten Bedenken,
dass Patienten bruskiert wlrden, wenn das Thema Patien-
tenverfligung von betreuenden Fachpersonen aufgegriffen
wird, ldsst sich nicht erhadrten. Im Gegenteil: Federspiel
konnte in ihrer Untersuchung in einem Schweizer Akutspi-
tal zeigen, dass mehr als 50 Prozent der Patienten sogar
positiv auf das Thema reagieren. Flr die betreuenden Fach-
personen hat es den Vorteil, dass eine «Auftragsklarung»
bezlglich der Betreuung am Lebensende geschieht (Feder-
spiel 2004). Trotz allem Engagement fir die Patientenauto-
nomie muss das Verfassen einer Patientenverfligung immer
ein freiwilliger Akt bleiben und darf beispielsweise nicht zu
einer Bedingung fur eine Behandlung oder die Aufnahme
in eine Einrichtung gemacht werden. Hat jemand bereits
eine Patientenverfigung erstellt, kann aber das proaktive
Aufgreifen der Thematik und das Besprechen der Inhalte
einer Patientenverfligungen helfen, dass allféllige Verdnde-
rungen beim Patienten erfasst, tiber neue Behandlungsme-
thoden informiert und so die Patientenverfligung angepasst
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werden kann. So kénnen Unsicherheiten fur die Fachperso-
nen sowie Konflikte und Enttduschungen vermieden bzw.
minimiert werden. Dies geschieht aber nicht durch das
wortlose Verteilen vorgefertigter Formulare, sondern nur
im beratenden Gesprach Uber Motivation, Absichten und
Inhalte. Dass dazu bestimmte perstnliche Voraussetzungen
und Féhigkeiten bezlglich der Gesprachsfiihrung vonnoten
sind, zeigt sich in der Praxis und wird auch in den Richtlinien
zu den Patientenverfligungen der SAMW aufgegriffen wer-
den. In Einrichtungen, die sich an Palliative Care orientieren,
sollte mindestens eine Person (oder je nach Grosse mehrere
Personen) fahig sein oder beféhigt werden, solche Gespra-
che zu fuhren und unter Berlicksichtigung der ethischen
und rechtlichen Rahmenbedingungen mit dem Patienten
eine valide Patientenverfligung zu verfassen.
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