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THEMA | PATIENTENVERFUGUNG

Nachdenken tiber
die letzten Tage

Die heutige Medizin bietet eine Vielzahl von Therapiemdaglichkeiten — auch noch

gegen Ende des Lebens. Miindige Patientinnen und Patienten halten in einer Verfiigung

ihren Willen fest. Sie entlasten damit ihre Angehorigen und die Arzte.

VON USCH VOLLENWYDER

red M. lag seit fiinf Tagen auf der
F Intensivstation. Wegen einer Hirn-
blutung war er mitten in einer Sit-
zung zusammengebrochen. Am nachsten
Tag hatte der attraktive Mittfiinfziger zu
einer wichtigen Geschdftsbesprechung
nach Wien fliegen sollen. Nun war er
nicht mehr ansprechbar, lag im Spitalbett,
verkabelt mit Apparaten, an Schlduchen.
Manchmal flatterten seine Augenlider.
Seine Frau Susanne und die drei
Tochter hofften, bangten und beteten.
Die Arzteschaft tat, was sie konnte.
Susanne M. liess sie gewdhren. Ihr dyna-
mischer, aktiver Mann wiirde bestimmt
nicht sterben - dazu stand er noch viel zu
sehr mitten im Leben. Gesprachen iiber
den Tod war er immer ausgewichen.

Doch die Arzte machten Susanne M.
wenig Hoffnung. Auch wenn ihr Mann
iiberleben wiirde, bliebe sein Gehirn
wahrscheinlich geschddigt. Susanne M.
konnte sich nicht vorstellen, dass ihr
Mann im Rollstuhl, unfdhig zu kommu-
nizieren und geistig behindert, weiter-
leben wiirde. Als Fred M. nach zehn Ta-
gen - ohne das Bewusstsein noch einmal
erlangt zu haben - starb, trostete sie sich:
«Es ist ihm trotz allem gut gegangen.»

Den Angehdrigen zuliebe

Die Theologin und Medizin-Ethikerin
Ruth Baumann-Holzle leitet «Dialog
Ethik», das interdisziplinidre Institut fiir
Ethik im Gesundheitswesen mit Sitz in
Ziirich. «Dialog Ethik» gibt auch das
«Humandokument» heraus, in dem Wiin-
sche und Anordnungen fiir die Behand-

PATIENTENVERFUGUNGEN - EINE UBERSICHT

Die Wahl der Patientenverfiigung hangt meist
von der Lebenssituation der Verfasserinnen
und Verfasser ab: Fiir jlingere und gesunde
Menschen eignen sich einfache Verfiigungen,
die ihre tendenzielle Grundhaltung dem Ster-
ben gegentiber aufzeigen. Menschen, die be-

lung bei einem Unfall oder einer schwe-
ren Krankheit und Bestimmungen zu
Organspende, Obduktion und Bestattung
niedergeschrieben werden konnen.

Eine solche Patientenverfiigung halt
den mutmasslichen Willen eines Patien-
ten fest - fiir den Fall, dass er sich selber
nicht mehr dussern kann und urteils-
unfdhig wird. Ruth Baumann-Holzle
braucht dafiir ein Bild: «Ein Stein, der ins
Wasser fallt, zieht Kreise. Eine Patienten-
verfligung ist ein Instrument, diesem
Stein moglichst nahe zu kommen - auch
wenn er schliesslich nicht ganz erfasst
werden kann.» Sie sei vor allem eine
Entscheidungshilfe und Entlastung fiir
Angehérige, Pflegende und Arzte. Auch
Susanne M. hatte es geholfen, wenn ihr
Mann fiir eine solche Situation vor-
gesorgt hdtte. Ruth Baumann-Holzle hat

Voluntas, eine Institution der Gesell-
schaft fiir das Gute und Gemeinnitzi-
ge GGG Basel, berdat Menschen, die
individuelle Vorsorgeverfligungen ver-
fassen machten. Die Verfiigung wird
auf der Medizinischen Notrufzentrale

reitsverschiedene Krankheiten und Therapien vl Basel hinterlegt und kann jederzeit
erlebt haben oder krank sind, bevorzugen abgerufen werden. Die Verfasser tra-
differenzierte Verfiigungen: Bei ihnen stehen ‘A‘;“"dﬂ"&f"-x\, Sa B E el Al gen einen Ausweis auf sich. Beratung
Behandlungsziele und -methoden im Vor- T i und Formulierung von Verfligungen
dergrund. Patientenverfiigungen 80 T kosten 100 Franken, die Hinterlegung
kénnen auch ohne Vorlagegersiellt Herr/Frat B 50 Franken. Alle vier Jahre wird an die
werden. Neben Wiinschen und Be- JE0S g e Aktualisierung erinnert.
handlungsanweisungen miissen sie ist mh.abe\'/m eme{/ef UgUﬂg 55 GGG Voluntas, Leimenstrasse 76, 4051 Ba-
Name, Vorname, Geburtsdatum und Pat\enten o 0848 86 85h,3\§ sel, Telefon 061 225 5525, Fax 061 2255529,
Adresse sowie die UnterschriftmitOrt . via Hot\:‘“ea‘r‘:UTm pei Dialog Eth Mail begleiten-voluntas@ggg-basel.ch
O %ﬁ;i&?;‘bmﬁmv ist o 3 Internet www.begleiten-voluntas.ch
entensipyg
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das Humandokument ebenfalls aus-
gefiillt, zusammen mit ihrem Mann und
ihren alten Eltern. Es sei ihr schwer ge-
fallen, sich schwarz auf weiss und ganz
personlich im Kreis ihrer Familie mit die-
sem Thema auseinander zu setzen. Sie,
die in ihrem Leben schon mehrere ihr
nahe stehende Menschen verloren hat
und selber zweimal schwer krank war,
gesteht: «Mich diesem Schmerz zu stel-
len, dass wir alle einmal sterben miissen
und dass auch ich mich einmal von den
Menschen, die ich liebe, fiir immer ver-
abschieden muss, tat enorm weh.»

Sie tat es schliesslich auch ihren An-
gehorigen zuliebe. Bei ihrer Arbeit in Spi-
tdlern erlebt sie immer wieder, wie diese
mit der Frage nach dem Willen des
Patienten beziiglich Schmerztherapien,
Ausschépfung aller medizinischen Mog-
lichkeiten, zu Reanimation, Organspen-
den und auch Autopsie tiberfordert sind.
Noch bis vor wenigen Jahrzehnten stell-
ten sich solche Fragen gar nicht: Eine
Medizin mit begrenzten Moglichkeiten
forderte von den Patienten kaum eine
Entscheidung in Bezug aufs Lebensende.

Doch die Situation hat sich drastisch
verandert: Eine komplexer werdende Me-
dizin, neue Behandlungsformen, schier
unbegrenzte technische Moglichkeiten
verlangen von miindigen Patientinnen
und Patienten, dass sie auch iiber die Ge-
staltung ihres Lebensendes nachdenken.
Sie missen sich fragen, welche Behand-
lung aus einer Fiille von Angeboten sie
wiinschen und welche fiir sie Sinn macht.

Das Humandokumentvon Dialog Ethik

ist ein ausfiihrliches Papier mit Fragen
zu Reanimation, Palliativ- und Lang-
zeitpflege. Es sieht Regelungen auch
nach dem Tod vor. Dazu gibt es eine
Vorsorgevollmacht und eine Weglei-
tung. Alle zwei Jahre wird das Doku-
ment aktualisiert. Der Verfasser be-
kommt einen Ausweis, die Unterlagen
kénnen bei Dialog Ethik hinterlegt und
dort auf einer Hotline abgerufen wer-
den. Das Hinterlegen kostet 120 Fran-
ken, die Aktualisierung 30 Franken.
Dialog Ethik, Sonneggstrasse 88,8006 Zirich,
Telefon 0442524259, Fax 04425242 13,
Mail info@dialog-ethik.ch

Internet www.dialog-ethik.ch

BILDER: HEINER H. SCHMITT, RENATE WERNLI, ZVG

Gedanken zur
rechten Zeit:
Wer sich recht-
zeitig mit den
letzten Dingen
auseinander
setzt, erspart

sich und anderen
zusétzliche
Schwierigkeiten.

Einer verbindlichen Patientenverfiigung
kommt deshalb immer grossere Bedeu-
tung im Therapieplan zu - gerade auch
bei Entscheidungen am Lebensende.
Obwohl nur der kleinste Teil der Be-
volkerung eine Patientenverfiigung hat,
bieten allein in der Schweiz iber hundert
Organisationen und Institutionen Formu-

CARITAS

Die Verfligung ist kurz und tibersicht-
lich. Sie ist allgemein formuliert und
macht die Grundhaltung eines Men-
schen sichtbar. In der Verfiigung kon-
nen nahe stehende Personen als Ver-
treter bei medizinischen Entscheidun-
gen bestimmt werden. Der Verfasser
dussert auch Wiinsche fiir seelsorger-
liche Begleitung und regelt Fragen be-
zliglich Transplantation und Autopsie.
Mit Datum und Unterschrift kann die
Verfiigung dreimal erneuert werden.
Sie kostet 12 Franken und wird mit aus-
fuhrlichem Leitfaden abgegeben.

Caritas, Lowenstrasse 3, Postfach, 6002 Lu-
zern, Tel. 0414192222, Fax 0414102424,
Mail info@caritas.ch, Internet www.caritas.ch

lare und Ausweise fiir eine solche an. Sie

reichen von einfachen, kurzen Texten bis
hin zu komplexen, differenzierten Papie-
ren, die tiber den Tod hinausreichen (sie-
he Ubersicht ab Seite 7).

Fiir Ruth Baumann-Holzle ist gerade
diese vertiefte Auseinandersetzung mit
dem Thema Sterben und Tod wichtig. Sie

VERBAND SCHWEIZER ARZTE FMH

Mit seiner Unterschrift unter einen vor-
formulierten Text bestétigt der Patient,
dass er auf lebensverlangernde Mass-
nahmen verzichtet - fiir den Fall, dass
er seine Urteils- und Entscheidungs-
fahigkeit unwiderruflich verloren hat.
Er bestimmt eine oder mehrere Ver-
trauenspersonen, die im Ernstfall fiir
die Durchsetzung seiner Anordnungen
sorgen wiirden. Die Patientenverfi-
gung ist gratis und kann beim Gene-
ralsekretariat FMH angefordert oder
aus dem Internet heruntergeladen
werden.

FMH, Elfenstrasse 18, 3006 Bern,

Telefon 03135911 11, Fax 03135911 12,

Mail fmhinfo@hin.ch, Internet www.fmh.ch
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hilft, die eigene Position zu kldren, und
fihrt zu Gesprdchen mit der Familie, mit
Freunden und der Arztin. So kénne
dieser schmerzhafte Prozess zu einem
neuen Bewusstsein gegentiber der Kost-
barkeit der eigenen Lebensspanne fithren
(siehe nebenstehendes Interview).

Intensive Gesprache

Hilfe und Beratung beim Verfassen einer
Patientenverfligung bietet nicht nur Dia-
log Ethik, sondern auch Voluntas, eine
Institution der Gesellschaft fiir das Gute
und Gemeinnitzige GGG Basel. Ein
wichtiger Teil ist dabei die so genannte
«Wertekldrung», in der die eigene Hal-
tung zu Leben und Tod zum Ausdruck
gebracht wird. Eine Wegleitung hilft, sich
dariiber Gedanken zu machen.

Maria S. hat diese Wegleitung als Ein-
stieg fiir den Entwurf ihrer eigenen, ganz
personlichen Patientenverfligung be-
nutzt. [hre Vorstellungen bespricht sie in
einem Gesprdch mit Judith Huber, der
freiwilligen Mitarbeiterin bei Voluntas:
dass auch bei einer Demenz oder einem
Unfall eine mogliche Therapie nur in
ihrer Gegenwart besprochen werden diir-
fe, dass bei Herz- und Atemstillstand von
einer Reanimation abzusehen sei, dass
sie als Wachkoma-Patientin keine Anti-
biotika erhalten mochte, dass sie mit
einer Organspende einverstanden sei,
eine Autopsie hingegen ablehne.

Judith Huber hilft Maria S. beim For-
mulieren: «Je klarer und prdziser ein

Fortsetzung auf Seite 11

In der einfachen, (bersichtlichen Ver-
figung kreuzen Patienten fiir sie zutref-
fende Bestimmungen an. Vertrauens-
personen bestatigen mit Unterschrift,
dass sie davon Kenntnis haben. In einer
Patienten- und Sterbeverfligung wer-
den zudem Anliegen zu Sterben und
Tod, Bestattung und Dokumenten fest-
gehalten. Die vertraulichen Anweisun-
gen fiir Angehdrige werden zu Hause
aufbewahrt. Diese Verfligungen samt
einem Ratgeber kosten 10 Franken.
Stiftung fiir Konsumentenschutz, Monbijou-
strasse 61, Postfach, 3000 Bern 23,

Telefon 03137024 24, Fax 0313720027,
Mail admin@konsumentenschutz.ch
Internet www.konsumentenschutz.ch
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«Als Mensch bin ich immer
selbst verantwortlich»

Die Theologin und Medizin-Ethikerin
Ruth Baumann-Holzle zu zentralen Fra-
gen rund um Patientenverfligungen.

Warum soll eine Patientenverfligung ver-
fasst werden? In bestimmten Situationen
am Lebensende konnen schwierige Ent-
scheide anstehen - da empfinde ich es als
unfair, wenn diese Angehorigen, Arzten
und Pflegenden {ibertragen werden.

In welcher Situation ist eine Patienten-
verfligung nétig? Wenn ich einen Unfall
oder eine Krankheit habe und nicht mehr
in der Lage bin, meinen Willen zu dussern
- also urteilsunfdhig bin. Dann miissen
andere fiir mich entscheiden: ob lebens-
erhaltende Massnahmen angefangen, ein-
gestellt oder fortgefiihrt werden sollen.

Vielleicht erhole ich mich wieder. «Im
Zweifel fiir das Leben» - das ist unsere
Grundhaltung, wenn der mutmassliche
Wille eines Patienten nicht bekannt ist.
Eine schwere Schddigung bei einem
Unfall oder die letzte Phase einer unheil-
baren Krankheit lassen sich aber nicht
wieder gutmachen. Dann ist es wichtig,
diesen mutmasslichen Willen zu kennen.
Hier tritt die Patientenverfiigung in Kraft.

Wer macht eine Patientenverfiigung?
Verschiedenste Leute. Zurzeit eher dltere
Leute, oft Ehepaare, die sich damit be-
schaftigen, dass der Tod ndher kommit.
Patientenverfiigungen sehen sehr ver-
schieden aus: je nachdem, ob eine junge
Mutter, ein achtzigjdhriger Mensch oder
ein Chronischkranker sie verfasst hat.

Was braucht es fiir eine gute Verfligung?
Sie muss den Namen einer Bezugsperson
enthalten und regelmdssig aktualisiert
werden. Sie muss Kklar festhalten, ob alle
medizinischen Mittel ausgeschopft wer-
den sollen, wo Einschrankungen ge-
wiinscht werden, wie der Umgang mit
Schmerzmitteln zu regeln ist und gewisse
Pflegevorrichtungen zu handhaben sind.

Machen diese Standards Patientenverfii-
gungen verbindlich? Die Verbindlichkeit

Ruth Baumann-
Hoélzle: «Mit
einer Patienten-
verfligung lebt
man bewusster
und intensiver.»

entsteht durch drei Voraussetzungen: Die
Verfiigung soll optimal den Willen eines
Menschen wiedergeben, sie muss in der
Praxis handhabbar sein und im richtigen
Moment abgerufen werden konnen - ent-
weder bei Familienangehorigen oder bei
der Organisation, wo sie hinterlegt wurde.

Dann sind sie verbindlich? Sie haben
heute eine sehr hohe Verbindlichkeit. Die
Schweizerische Akademie der Medizi-
nischen Wissenschaften SAMW hat sie
in ihre Richtlinien aufgenommen, und da-
rauf stiitzt sich die Gesetzgebung ab. Je
mehr eine Patientenverfiigung in Kenntnis
der absehbaren Umstdnde - etwa bei einer
Krebserkrankung - gemacht wurde, umso
hoher ist ihre Verbindlichkeit.

Was bewirkt die Auseinandersetzung mit
einer Patientenverfligung? Man lebt an-
ders - das ist auch meine eigene Erfah-
rung. Die begrenzte Lebenszeit wird zum
kostbaren Gut. Die Patientenverfiigung
tragt dazu bei, dass ich sie bewusster und
intensiver empfinde und iiberlege, was
mir im Leben tiberhaupt wichtig ist.

Es gibt viele Menschen, die sich dem Arzt
anvertrauen: Dieser weiss schon, was
richtig ist. Das Recht auf Nichtwissen -
und nicht entscheiden missen. Dieses
Recht ist wichtig, und doch bin ich aus
ethischer Sicht nicht damit einverstanden.
In unserer Gesellschaft kénnen wir nicht
einerseits so grosse Autonomie verlangen
und andererseits die Verantwortung da-
fiir nicht tibernehmen wollen. Als Mensch
bin ich immer verantwortlich, auch in
Situationen, die im Leben nicht aufgehen.



Sachverhalt dargestellt wird, umso ver-
bindlicher ist die Patientenverfligung»,
sagt die Beraterin.

In einem ndchsten Schritt wird der
Entwurf von Maria S. korrigiert, danach
unterschrieben. Eine Kopie, zusammen
mit dem Ausweis, bekommt Maria S.,
eine zweite bleibt bei Voluntas, und eine
dritte wird schliesslich auf der Medizini-
schen Notrufzentrale MNZ Basel hinter-
legt. Dort ist sie jederzeit und von tiberall
her abrufbar.

Und die Arzte?

Oft werden Patientenverfligungen aus
Angst vor Uberbehandlung verfasst - als
Waffe gegen experimentierende und
iibereifrige Arzte. Doch heute, wo das pa-
ternalistische Arzt-Patienten-Verhdltnis
immer mehr einer partnerschaftlichen
Beziehung weicht, sind Medizinerinnen
und Mediziner hdufig froh um Patienten
mit einer klaren Vorstellung von ihrem
Lebensende. Trotzdem haben die Arzte
und die Pflegenden Miihe, mit ihren
Patienten iiberhaupt tiber die letzte Le-
bensphase zu sprechen. Dabei zeigen
Untersuchungen, dass diese genau das
von ihnen erwarten.

Vor kurzem erschien das Buch «Pa-
tientenverfiigung zur Auftragsklarung
am Lebensende» von Barbara Federspiel,
die als Arztin am Berner Lindenhofspital
arbeitet.* Wahrend eines halben Jahres
untersuchte die Medizinerin bei 330 neu
eintretenden Patientinnen und Patienten
in der Medizinischen und der Notfall-

SCHWEIZ. PATIENTENORGANISATION

Auf einem zweiseitigen, vorgedruckten
Formular kénnen wichtige Anordnun-
gen zu medizinischen und pflegeri-
schen Massnahmen und zu Autopsie
und Organspende nach dem Tod fest-
gehalten werden. Eine Checkliste hilft
beim Ausfiillen. Die Verfligung wird
einerVertrauensperson tibergeben, die
sie einreichen muss, wenn der Patient
urteilsunfahig wird. Eine Karte, die der
Patient auf sich tragt, weist auf die Ver-
fligung und die Vertrauensperson hin.
Die Verfligung kostet 7 Franken.
Schweizerische Patientenorganisation SPO,
Héringstrasse 20, Postfach, 8023 Ziirich,
Telefon 0442525422, Fax 0442525443,
Mail info@spo.ch, Internet www.spo.ch

Beruhigendes |
Gefiihl: Eine
Patienten-
verfligung kann
im Ernstfall un-
geklarte Fragen
beantworten.

Abteilung ihres Spitals den Umgang mit
Verfiigungen. Das Pflegepersonal und die
Assistenzdrzte hatten die Aufgabe, Pa-
tienten darauf anzusprechen; die Arzte
sollten zusdtzlich den Reanimations-
wunsch kldren.

Alle Beteiligten - Patienten, Arzte-
schaft und Pflegepersonal - erfuhren die
Gesprache tiber dieses Thema mehrheit-
lich als positiv. Vor allem dltere Patienten
waren erleichtert, dass sie ihre Angste
ausdriicken konnten. Pflegende und
Arzte erlebten diese Gesprache als Be-
reicherung, als Hilfe beim Aufbau einer
Beziehung zu den Patienten und als Ver-
trauen fordernd. Ein Mediziner schrieb
ein Jahr nach Beendigung des Projekts:
«Bei meiner heutigen Arbeit als Reanima-
tions-Team-Leiter wiinsche ich mir hdu-
fig, man hatte die Patienten nach einer
Verfiligung gefragt.»

EXIT

Die Vereinsmitglieder konnen in einer
Patientenverfiigung ihre Behandlungs-
wiinsche festlegen. Sie kénnen Pas-
sagen streichen und andere ergdnzen.
Eine Kopie wird bei Exit deponiert, eine
zweite tragt man mit dem Mitglieder-
ausweis zusammen auf sich. Wird ein
Patient urteilsunféhig, dann setzt sich
Exit fiir die Durchsetzung der Patien-
tenverfiigung ein. Die Patientenverfi-
gung wird nur an Vereinsmitglieder
ausgestellt. Die Mitgliedschaft kostet
35 FrankenimJahr.Exitleistetauch Frei-
todbegleitung.

Exit, Miihlezelgstrasse 45, 8047 Ziirich,
Telefon 043343 3838, Fax 043 34338 39,
Mail info@exit.ch, Internet www.exit.ch
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Bei einem Spitaleintritt routinemadssig
nach einer Patientenverfiigung zu fragen
- und die Antwort in einer separaten
Rubrik auf dem Eintrittsformular fest-
zuhalten -, erwies sich bei der Unter-
suchung als sinnvoll. Durch regelmadssi-
ges Fragen wurde die Hemmschwelle
fiir ein entsprechendes Gesprach immer
niedriger. Ein Assistenzarzt bemerkte:
«Es ist mit jedem Gesprdach einfacher
geworden, und heute traue ich mich von
mir aus, das Thema anzusprechen.» =

*Die Masterarbeit von Dr. med. Barbara Feder-
spiel «Patientenverfiigung zur Auftragsklarung
am Lebensende» kann fiir 36 Franken direkt
bei der Schweizerischen Gesellschaft fiir Ge-
sundheitspolitik SGGP bezogen werden: SGGP,
Postfach, 8026 Ziirich, Telefon 0432439220,
Fax 0432439221, Mail info@sggp.ch, Internet
www.sggp.ch

DIGNITAS

Nur Vereinsmitglieder von Dignitas
erhalten eine Patientenverfiigung. Da-
rin kénnen sie ihre Wiinsche fiir Be-
handlung und Therapie am Ende ihres
Lebens festhalten. Die Verfligung wird
bei Dignitas hinterlegt, diese wird auch
mit der Durchsetzung der Verfiigung
beauftragt. Kopien kdnnen an weite-
re Vertrauenspersonen ausgehandigt
werden. Die Eintrittsgebiihr bei Digni-
tas kostet 100 Franken, die Mitglied-
schaft 50 Franken im Jahr. Die Sterbe-
hilfeorganisation leistet ebenfalls Frei-
todbegleitung.

Dignitas, Postfach 9, 8127 Forch, Telefon
0449804459, Fax 044980 14 21, Mail digni-
tas@dignitas.ch, Internet www.dignitas.ch
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