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Uber das Sterben reden - Patientenverfiigungen als Kommunikationsmittel

Seit die Medizin mit ihren unglaublichen Méglichkeiten zu retten und zu
heilen vermag, verdrangte sie auf der Kehrseite die Moglichkeit des Ster-
bens. Als Reaktion darauf entstanden in den spéaten siebziger Jahren Patien-
tenverfigungen, die es Kranken und Gesunden erlauben, Vorentscheidun-
gen im Hinblick auf ihr Sterben zu féllen. Schriftlich kann festgehalten wer-
den, worauf im Falle einer unheilbaren Krankheit mit progredientem Verlauf
verzichtet werden soll, wenn Patient oder Patientin nicht mehr mitteilungs-
fahig sein sollten. Solche Verfigungen gewinnen an Aktualitat, weil Men-
schen zunehmend winschen, ihre Verantwortung auch fur ihre letzte Le-
bensphase zu ibernehmen. Die Arztinnen und Arzte aber, welche das Mittel
friher als Einmischung in ihr Handeln empfanden, sind heute froh um
schriftliche Hinweise zur Ergriindung des mutmasslichen Willens des Patien-
ten, wenn dieser nicht mehr ansprechbar ist. Rechtlich gelten Patientenver-
figungen in funf Kantonen der Schweiz als verbindlich. Den medizinischen
Entscheidungstragern empfiehlt die Schweizerische Akademie der medizini-
schen Wissenschaft, sich nach den in den schriftlich verfassten Dokumenten
geausserten Winsche zu richten, falls dadurch kein rechtswidriges Handeln

verlangt wird.

Beat Vogel

Uber das Sterben reden - Patienten-
verfligungen als Kommunikationsmittel

Im deutschsprachigen Rahmenprogramm des Kongres-
ses der european association for palliative care wurde
in einem Workshop die Frage erortert, welchen Nutzen
Patientenverfiigungen haben und wie sie eingesetzt
werden kénnen. Nachfolgend werden die beiden vor-
gestellten verschiedenartigen Verfigungen dargestellt.
Auf der Palliativstation des Kantonsspitals St. Gallen
hat Cornelia Knipping ein Instrument entwickelt, wel-
ches den Patientinnen und Patienten ermdglicht, ihr
Selbstbestimmungsrecht und damit ihre Wirde bis
zum bevorstehenden Lebensende geltend zu machen.
Es soll Patient/Patientin, Angehdérigen und dem Umfeld
in erster Linie als Kommunikationshilfe dienen. Weil
nur der aufgeklarte Patient sein Selbstbestimmungs-
recht wahrnehmen kann, dient die Verfligung in ei-
nem ersten Punkt dazu festzustellen, in welcher Weise
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und in welchem Umfang Uber die Krankheit informiert
wurde. Dem Patienten hilft sie ferner, «letzte Dinge»
zu erledigen und Wiinsche und Bedurfnisse fiir die un-
mittelbare Zeit rund um sein Sterben zu dussern. Das
Gesprach daruber erlaubt den friihen Einbezug der
Angehorigen. Sie erfahren auf diese Weise ihre Inte-
gration und kénnen gestutzt werden. Sowohl Patien-
tin wie Angehérigen wird damit die Moglichkeit ver-
schafft, ihre zeitbegrenzte Lebenssituation mitzuge-
stalten und gewahrt ihnen die Gewissheit, dass ihnen
die bestmogliche Versorgung gemass ihren eigenen
Wiinschen und Vorstellungen zuteil wird (Siehe Artikel
von C. Knipping in dieser Ausgabe von Infokara).

Die Pflegenden und das therapeutische Team unter-
stltzt das zu verfassende Dokument darin, in einen
Dialog um die wesentlichen Dinge zu kommen. Es bie-
tet ihnen die Moglichkeit zur Aufklarung und zur In-
formation Uber mogliche Interventionen in der termi-
nalen Phase. Ein angstfreier und kompetenter Dialog
Uber das Sterben kann damit eingetibt werden. Beson-
ders den Pflegepersonen aus dem therapeutischen
Team soll es ermoglichen, mit den Betroffenen und
ihren Angehorigen selbstverstandlicher ins Gesprach
Uber die «letzten Dinge» zu kommen, um dann den
individuellen Pflegebedarf zu planen und zu gestalten.

Der Schwerpunkt der «individuellen» Verfiigung im
Vergleich zur «vor-formulierten» Patientenverfiigung

In einem ersten Teil bestatigt die Patientin, dass und
worlber sie ihre Aufklarung erhalten hat. Dies ist die
Vorbedingung, denn nur der informierte Patient kann
sein Selbstbestimmungsrecht wahrhaft in Anspruch
nehmen. Der zweite Teil dokumentiert den individuel-
len Willen auf konkrete Aspekte der medizinischen
und pflegerischen Behandlung und Betreuung: Reani-
mation, Behandlung bei rezidivierender Anamie oder
Hyperkalcamie, bei Infekten oder lleus. Dabei geht es
nicht um die definitive Festschreibung fur immer, son-
dern vielmehr um das Gesprach ber mogliche Sym-
ptome und deren Behandlung.

Das Vorgehen

An dieser Stelle ist darauf hinzuweisen, dass dieses In-
strument nur als ein Angebot zu verstehen ist. Auch
das gehort zur Wahrung der Autonomie: dass von die-
sem Angebot Gebrauch gemacht wird, wenn die Um-
stande es erlauben und der Patient oder die Patientin
dem zustimmen. Wird eine Patientin, aus welchen
Griinden auch immer, auf eine sichtbare Auseinander-
setzung mit ihrem Sterben verzichten wollen, so ist
dieser Entscheid zunachst uneingeschrankt zu respek-
tieren. Unter folgenden Umstdnden kann der Einsatz
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einer Patientenverfiigung erwogen werden: Wenn
Verhalten und Reaktion von Patientin und Angehori-
gen vermuten lasst, dass dadurch tber Tod und Ster-
ben gesprochen werden kann, wenn Patientin und
Angehorige Aufklarung, Beratung und personliche
Einflussnahme zur Mitgestaltung der terminalen Phase
wiinschen, wenn die Patient oder Patientin sich vor
der Sterbephase flirchten.

Evaluation

Aus dem im Workshop vorgebrachten Patientenbeispiel
konnten folgende Schlussfolgerungen gezogen wer-
den: Das Erstellen der individuellen Patientenverfligung
ermdglichte der Patientin, ihre Angste und Befiirchtun-
gen zu benennen. Es stellte eine entscheidende Kom-
munikationshilfe dar, um das krampfhaft aufrechterhal-
tene Schweigen tber den Tod behutsam aufzulésen. Es
leitete mit Unterstltzung der Musiktherapeutin konkre-
te Versohnungswege innerhalb des Angehorigennetzes
ein. Es erlaubte der Patientin, ihre terminale Phase mit-
zugestalten, was Entspannung zur Folge hatte. Es leite-
te einen nattrlich gelebten Abschied ein (es konnte
miteinander geweint werden, Abschied wurde ausge-
sprochen). Die Mitglieder des therapeutischen Teams
konnten offen tber das bevorstehende Sterben reden.
Die bisherigen Ergebnisse dieses Projekts werden den
leitenden Stellen der Palliativstation vorgelegt. Gemein-
sam wird Uber den Einsatz des Instruments und die
Dauer der néachsten Evaluationsphase entschieden.

Menschlich sterben kénnen - Die personliche Verfiigung
von Caritas Schweiz

Einige zeitgenossische Stromungen moéchten uns tber-
zeugen, dass der Mensch alles selbst im Griff haben
muss — sogar den eigenen Tod. Das Sterben wird je-
doch immer ein Geschehen bleiben, das wir nicht bis
ins Letzte selbst lenken und bestimmen kénnen. Der
Respekt vor dieser existentiellen Herausforderung be-
deutet jedoch nicht, dass wir unsere Verantwortung
fur die schwierigen Zeiten von Krankheit und Sterben
negieren konnten. Caritas Schweiz gibt daher eine
personliche Verfligung heraus, die mit Fachleuten aus
Medizin, Psychologie und Seelsorge erarbeitet wurde.
Sie hebt sich von anderen Verfligungen insofern ab,
als sie nicht in erster Linie auf die Durchsetzung des ei-
genen Willens pocht, als vielmehr den Dialog zwischen
Patientin, Angehorigen und medizinischem Fachperso-
nal anregen will.

Verantwortung wahrnehmen bis zum Tod
Die Verfuigung erlaubt schriftliche Aussagen fur den
Fall, dass jemand infolge einer Krankheit nicht mehr

mitteilungsfahig ist. Neben den formulierten Wiin-
schen, die sich im Wortlaut an die Publikationen der
Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften hélt, sind eigene Anmerkungen maoglich. Es
kénnen auch personliche Winsche zur seelsorgeri-
schen Betreuung formuliert werden. Schliesslich wird
der Umgang mit dem eigenen Korper beziglich Au-
topsie und Transplantation geregelt.

Leben bis zuletzt

Die Verfiigung verlangt palliative Behandlung und
Pflege in jenen Situationen, in denen Heilung nicht
mehr mdéglich ist. Damit wird eine umfassende
menschliche und medizinische Betreuung gewtinscht.
Das Gebot ist die Erhaltung von Menschenwdrde trotz
Krankheit und Sterben. Die Patientenverfigung ist ein
Aspekt des Programms «Begleitung in der letzten Le-
bensphase» von Caritas. Mit Weiterbildungsangebo-
ten will Caritas dem Hospizkonzept in der Schweiz
zum weiteren Durchbruch verhelfen.

Uber das Sterben reden

Die personliche Verfiigung enthélt ein Originaldoku-
ment, zwei Kopien fir Vertrauenspersonen sowie ei-
nen Begleittext mit ausfihrlichen Erlauterungen. Wir-
kungsvoller als durch Papier konnen Menschen aber
die individuellen Anliegen einer Person bei Arzt- und
Pflegepersonal verstandlich machen und vertreten. In
den meisten Fallen geht es heute nicht mehr um den
Kampf gegen eine apparateversessene Medizin, son-
dern um den Dialog in der schwierigen Entscheidungs-
situation. Je klarer Patientinnen und Patienten ihre
Vorstellungen formuliert beziehungsweise den An-
gehorigen anvertraut haben, um so besser kann ein
Spital oder Pflegeheim die Rahmenbedingungen fur
Sterbende gestalten. In diesem Sinn will die Caritas-
Verfugung das Gesprach zwischen Fachpersonal und
Angehorigen erleichtern. Die medizinischen Berufe be-
finden sich diesbeziglich in einer Schlisselposition: Sie
beraten Patient und Patientin tber Vor-und Nachteile
verschiedener Verfligungen oder sie werden beim Aus-
fullen zu Rate gezogen. Sie erstellen einen Hinweis in
der Patientendokumentation, um in der Krisensituati-
on die nétige Information griffbereit zu haben. Arztin-
nen und Arzten entdecken zunehmend den Wert der
Patientenverfligung als Hilfestellung fiir schwierige
Entscheidungssituationen. Sie kann ihnen Hinweise
geben, um den mutmasslichen Willen eines Bewusst-
losen zu ergrtinden und in dessen Sinn und Geist zu
handeln.

Nicht immer qliltig, aber stets verbindlich
Keine Einigkeit herrscht in Recht und Gesellschaft,
welche juristische Gliltigkeit eine Patientenverfligung
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hat. Kann ein Mensch zum Voraus auf lebensverlan-
gernde Massnahmen verzichten oder bleibt es immer
im Ermessen des Arztes, auf Grund der aktuellen Si-
tuation zu entscheiden? In den Kantonen Aargau, Ap-
penzell, Genf, Luzern, Neuenburg und Wallis ist die
Glltigkeit der Verfigung im Gesetz verankert. In den
anderen Kantonen besteht keine Regelung. Die
Schweizerische Akademie der medizinischen Wissen-
schaften empfiehlt indes den Arztinnen und Arzten,
sich nach den gedusserten Begehren des Patienten zu
richten, wenn dabei keine widerrechtlichen Handlun-
gen verlangt werden. Caritas verfolgt nicht das Ziel der
unbedingten rechtlichen Verbindlichkeit und bietet
deshalb auch keinen Dienst zur Durchsetzung des im
Dokument formulierten Willens an. Sie baut auf die
Verbindlichkeit, die mit dem Gesprach zwischen Fach-
leuten, Angehorigen und Betroffenen geschaffen wird.
Die Verfligung ist ein Mittel, diesen Dialog zu ermogli-
chen.

Diskussion

In der Diskussion um Patientenverfiigungen steht im-
mer die Frage im Vordergrund, ob denn im Voraus, in
«gesunden Tagen» Uber die Behandlung im eigenen
Sterben entschieden werden kénne. Die Teilnehmerin-
nen des Workshops aus mehreren Landern Europas
waren sich darin einig, dass die Caritas-Verfigung un-
maglich ins therapeutische Detail gehen kann. Sie er-
laubt nur allgemeine Aussagen, welche der eigenen
Lebensphilosophie Ausdruck geben. Sie ermdglicht

aber das Gesprach beispielsweise in einer Situation,
wo eine Patientin ihre Verfiigung beim Hausarzt hin-
terlegt. Dieser wird sie nach den Griinden des Abfas-
sens fragen. «Wenn ich die Verfigung erhalten habe,
ist das Papier nicht mehr nétig» brachte es ein Arzt auf
den Punkt und meinte damit, dass im Gesprach das
Anliegen praziser formuliert werden kann. Die Verfu-
gung ist dann das Mittel dazu. Wahrend diese Verfu-
gung also nicht konkret sein kann, ja nicht konkret
sein darf, ermdéglicht die oben vorgestellte «individuel-
le Patientenverfiigung» das Festhalten von Entschei-
den in einer Situation von aktueller Betroffenheit. Sie
kann konkret sein, weil die Krankheit prasent und das
Leben begrenzt sind. Die beiden Verfigungen wider-
sprechen sich demnach in keiner Weise, sondern er-
ganzen sich vielmehr.

Caritas Schweiz
Projektleiter

Die Patientenverfigung von Caritas Schweiz kostet Fr. 12.- und kann
unter folgender Adresse bezogen werden:

Caritas Schweiz

Bereich Kommunikation
Léwenstrasse 3

Postfach

6002 Luzern

Fax 041 419 24 24
E-mail: caritas@caritas.ch

Fur weitere Informationen:
Telefon 041 419 22 22, Internet: wwwi.caritas.ch
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