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Teil 3: Problemkonstellationen am Lebensende

In den sechs folgenden Kapiteln werden Problemkonstellationen am Lebensende
thematisiert. Bei den ersten vier Problemkonstellationen handelt es sich um The-
men, die im Rahmen einer empirischen Untersuchung besonders hiufig genannt
worden und gleichzeitig aus menschenrechtlicher Optik problematisch sind. Die
letzten zwei Problemkonstellationen (Feststellung der Urteilsfahigkeit im Rah-
men der Suizidhilfe und Zugang von Suizidhilfeorganisationen zu Alters- und
Pflegeheimen) basieren iiberwiegend auf normativen Uberlegungen. In den fol-
genden Kapiteln wird jeweils nach einem kurzen Problembeschrieb die aktuelle
Rechtslage dargestellt, um anschliessend den Regulierungsbedarf zu untersuchen
und ggf. konkrete Regulierungsvorschlige zu erarbeiten. Die Erarbeitung der
Regulierungsvorschlige erfolgt auf Grundlage der im Teil 2 dargestellten Men-
schenrechte am Lebensende.

Regulierung setzt voraus, dass der zu regulierende Sachverhalt gentigend klar
ist. Bei zwei Problemkonstellationen, die in den letzten Jahren grosse Aufmerk-
samkeit erlangt haben, ist diese Voraussetzung nicht erfiillt. Es handelt sich einer-
seits um die kontinuierliche tiefe Sedierung und andererseits um den freiwilligen
Verzicht auf Nahrung und Flussigkeit. Diese beiden Themen werden kontrovers
diskutiert, wobei auch innerhalb der Medizin sehr unterschiedliche Auffassun-
gen bestehen. So ist insbesondere umstritten, ob der freiwillige Verzicht auf
Nahrung und Flissigkeit regelmissig oder nur unter ganz bestimmten Vorausset-
zungen ein gutes (d.h. nicht von Hunger- und Durstgefithlen geplagtes) Sterben
ermoglicht!3%8, Bei der kontinuierlichen tiefen Sedierung scheint eine Diskrepanz
zwischen der Realitdt in der Schweiz (Lebensverkiirzung durch Sedierung) und
dem Stand der internationalen wissenschaftlichen Diskussion (keine Lebensver-
kiirzung bei korrekt durchgefithrter Sedierung) zu bestehen'**°. Diese Diskrepanz
muss innerhalb der Medizin diskutiert werden. Die Frage, ob eine Regulierung
der Sedierung und des freiwilligen Verzichts auf Nahrung und Flissigkeit not-
wendig ist, kann erst dann beantwortet werden, wenn die zugrundeliegenden
Sachverhalte besser geklart sind.

Bei den nachfolgend behandelten Problemkonstellationen bestehen demgegen-
uber keine grundlegenden Unsicherheiten beziiglich der zugrundeliegenden Tatsa-
chen. Bei diesen Themen ist eine Regulierung dementsprechend moglich. Ob sie
auch notwendig ist, wird in den jeweiligen Kapiteln im Abschnitt «Regelungsbe-
darf» untersucht.

1388 Siehe § 3, X. (Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und Flissigkeit [FVNF]).
1389 Siehe § 3, V. (Sedierung) sowie § 6, IV, 2. (Abgrenzung zur palliativen Sedierung).
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Folgende Themen bilden Gegenstand des dritten Teils:
— Patientenwiinsche sind nicht bekannt (§ 11)
— Uberbehandlung (§ 12)
— medizinische Versorgung in Heimen (§ 13)
— Palliative Care (§ 14)
— Feststellung der Urteilsfahigkeit im Rahmen der Suizidhilfe (§ 15)
— Zugang von Suizidhilfeorganisationen zu Alters- und Pflegeheimen (§ 16)

§ 11 Patientenwiinsche sind nicht bekannt
I. Problembeschreibung

Die sozial-empirische Studie zu Entscheidungen am Lebensende in der Schweiz
hat gezeigt, dass sehr hiufig nicht bekannt ist, welche medizinischen Massnah-
men eine urteilsunfihige Patientln am Lebensende noch in Anspruch nehmen
mochte’®, Die Griinde dafiir sind mannigfaltig: Das fehlende Wissen um die
Wiinsche einer urteilsunfahigen Person kann darauf zuriickzufiihren sein, dass
die Person gar keine Uberlegungen zu diesem Thema angestellt oder dass sie
diese lediglich nicht gedussert oder nicht schriftlich festgehalten hat. Es kommt
aber auch vor, dass konkrete Vorstellungen zwar gedussert oder schriftlich fest-
gehalten wurden, diese Informationen aber im entscheidenden Zeitpunkt nicht
verfiigbar sind. Hier ist weiter danach zu unterscheiden, ob die Information
so angelegt wurde, dass sie im entscheidenden Zeitpunkt hitte verfiigbar sein
sollen oder nicht. Bei der Schriftlichkeit wird dies der Regelfall sein, indem die
Vorstellungen tiber medizinische Massnahmen im Falle der Urteilsunfihigkeit
z.B. in einer Patientenverfiigung festgehalten werden. Bei miindlichen Ausserun-
gen zu den eigenen Wiinschen bezuglich medizinischer Massnahmen konnen
diese entweder ohne bestimmte Zielsetzung in einem Gesprach mit Angehorigen
gedussert worden sein oder aber als konkrete Anweisung fiir den Fall einer spater
eintretenden Urteilsunfahigkeit.

Insgesamt ergeben sich somit folgende Teilkonstellationen des Problembe-
reichs «Patientenwiinsche am Lebensende sind nicht bekannt»:
1. Patientln hat sich keine Gedanken zum Lebensende gemacht.
2. Patientln hat sich Gedanken dazu gemacht, diese aber fiir sich behalten.
3. Patientln hat ihre Gedanken zum Lebensende im Gesprich z.B. mit Angehori-

gen eingebracht, ohne diese auch schriftlich festzuhalten.

1390 Graf/Stettler/Kiinzi, Entscheidungen, S. 10 ff.
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4. Patientln hat ihre Gedanken zum Lebensende z.B. in einer Patientenverfi-
gung schriftlich festgehalten, das Dokument ist aber im entscheidenden Zeit-
punkt nicht verfugbar.

Nachfolgend werden zu jeder einzelnen dieser Fallkonstellationen exemplarisch

einige Interviewstellen aus der sozial-empirischen Studie aufgefiihrt.

1. Patientln hat sich keine Gedanken zum Lebensende gemacht

— Pflegefachperson und Abteilungsleiterin in einem Alters- und Pflegeheim, 50—
60 J. (Interview Nr. 13): «In der Regel ist es ldstig, iiber so etwas nachzuden-
ken, oder, wie fir uns auch (lacht), ja.»

— Assistenzdrztin  Chirurgie in einem Regionalspital, 30-40 J. (Interview
Nr. 15): «Mais je demande ce activement, dans le sens, est-ce que vous avez
déja réfléchi a si les choses se passent mal, qu’est-ce que vous voulez pour
vous-méme? Il y en a beaucoup qui me disent: mais c’est vous qui décidez,
docteur.»

— Hausarzt mit eigener Praxis, 60-70 J. (Interview Nr. 8): «Weil, das bespre-
chen, das kann ich vielleicht mit, ja ich sage jetzt eine Zahl, 10-20 Prozent.
Und ganz viele Leute, wenn ich das zu thematisieren beginne, die (unver-
stindlich). Und dann kommt eine Riesenabwehr und dann kann man nicht
mehr diskutieren und dann bleibt zu hoffen. Also, das ist, das sind vielleicht
eben 20 Prozent, bei denen man es gut machen kann.»

— Belegarzt Onkologie in einer Privatklinik, 60-70 J. (Interview Nr.2): «[...]
wissen Sie, man uberlegt sich, wenn man ein gewisses Alter hat, was macht
man, wenn man selbst krank wird ... Wenn ich herumschaue unter meinen
Kollegen, dann schauen wir uns alle ratlos an».

— DPflegefachperson auf der Intensivpflegestation in einem Regionalspital, 40—
50 J. (Interview Nr. 9): «Es gibt ja auch Patienten, die sagen: ich bin sowieso
mit allem tiberfordert, entscheidet ihr fur mich, denn ihr wisst schon, was gut
1St.»

2. PatientIn hat sich Gedanken zum eigenen Lebensende gemacht, diese aber fiir
sich behalten

— Pflegefachperson auf der Onkologie in einem kleineren Spital, 30-40 J. (Inter-
view Nr. 6): «[...] wenn ich das Gefiihl habe: ‘Jesses Gott’, stehen nun diese
Menschen mit ihrem Prozess? Und schlussendlich als es um das Sterben, den
Tod ging, die letzten 24 Stunden staunte ich dann, wie weit sie trotz allem
waren. Sie wollten einfach nicht darauf-, dariiber sprechen, weil dies hitte ih-
nen den letzten Funken Hoffnung genommen. Und trotzdem haben sie im
tiefsten Herzen beide Wege ahm, dhm.... // offen gelassen // ja, offen gelassen.
Aber den einen, den einen wollten sie noch nicht beleuchten, so.»

https://doi.org/10. inliby pen Access -


https://doi.org/10.5771/9783748929710-255 
https://www.inlibra.com/de/page/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

258 Teil 3: Problemkonstellationen am Lebensende

Pflegefachperson auf der Intensivpflegestation in einem Regionalspital, 40-50
J. (Interview Nr. 9): «[...] wenn ich merke, dass jemand sehr stark hin und her
springt, bei seinen Entscheidungen also; operiert, morgen: Ihr operiert nicht,
und morgen: wieder operieren. Dann muss man irgendwann schon mit die-
sem Mensch in das Gespriach kommen und versuchen herauszufinden, was
dieses Hin- und Herspringen bedeutet. Was ist genau das Problem. Ist es ein
Informationsdefizit, ist es Angst oder was ist es.»

PatientIn hat ibre Gedanken zum Lebensende im Gesprich z.B. mit
Angehorigen eingebracht, obne diese schriftlich festzubalten

Heimairztin Innere Medizin / Geriatrie in einem Alters- und Pflegeheim, 60—
70 J. (Interview Nr. 11): «Und der Bruder, der kam, hat gesagt: ja, als ich das
letzte Mal mit ihm zusammen war, sagte er — das erste Mal, frither hat der nie
so etwas gedussert — Ahm, er mag nun eigentlich nicht mehr leben, oder.»
Hausarzt / Heimarzt Allgemeine Medizin, 30-40 J. (Interview Nr.23): «FEt
des fois on a méme pas besoin de parler, pour les directives anticipées, parce
que quand on a compris de quoi on parle, avec la famille, avec le patient, on
sait qui sont les gens, ce qu’ils veulent dans la vie, ce qu’ils veulent pas, ben la
plupart du temps on prend des décisions justes. Puis on les appelle, voila
écoutez: ‘votre papa ne va pas bien, moi j’ai pris optique de ne pas faire des
soins trés aigus parce que j’ai pas impression qu’il aurait voulu le faire’. Puis
la les gens nous disent, oui vous avez raison etc. On vient. Parce que si on a
pu parler avec les gens, ils ont pu, pas forcément parler de facon précise, mais
juste une impression générale, des fois ca suffit.»

Pflegefachperson und Leitung Pflege in einem Alters- und Pflegeheim, 40-50
J. (Interview Nr. 21): «[...] schlussendlich haben wir kein ausgefiilltes Formu-
lar gehabt, aber der Prozess war durch und das war so genial am Schluss, wie
diese Mutter gestorben ist. Weil die Tochter wussten genau, was der Sinn,
was die Mutter wollte und wir auch.»

PatientIn hat ibre Gedanken zum Lebensende z.B. in einer
Patientenverfiigung schriftlich festgebalten, das Dokument ist aber im
entscheidenden Zeitpunkt nicht verfiigbar

Assistenzarzt Andsthesie und Notfall in einem Universititsspital, 30-40 J.
(Interview Nr. 10): «Man hat einfach, selten, Zeit dafiir, eine Patientenverfii-
gung zu suchen oder zu studieren.»

Pflegefachperson Nephrologie in einem Privatspital, 30-40 J. (Interview
Nr. 16): «J’ai sorti la feuille de transmission, j’ai vu qu’il n’y avait pas de co-
che, donc, donc pour moi ¢a veut dire qu’il devait étre réanimé, puisqu’on ca-
che quand il ne doit pas étre réanimé. Et puis on a continué a le réanimer, et
puis quelqu’un a la brillante idée d’aller chercher le dossier du patient, ou la
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il était spécifié qu’il n’était pas a réanimer et ce n’avait pas été retranscrit sur
le document qu’on avait utilisé. Donc Pinformation est mal passée. Et du
coup en se fier & une mauvaise information. Donc on I’a réanimé, alors qu’il
ne voulait pas I’étre.»

— Assistenzdrztin Innere Medizin in einem Kantonsspital, 20-30 J. (Interview
Nr. 24): «Et puis c’est ce que je vous disais une patiente qui arrive, qui n’est
pas bien, qu’est-ce qu’on fait mots. On va voir, on lui fait des examens, on
essaie de régler le probleme, voila, on fait si on fait ¢a, on fait pleins de cho-
ses... Une fois que la premiére évaluation est faite, et que les premiers soins
sont enclenchés, alors aprés on a le temps de se poser et de regarder le dossier
et puis devoir et puis de tomber par hasard sur la feuille des directives antici-
pées si elle est dedans, parce que des fois elle n’est pas. Et si elle est 1a, alors
on la voit, ¢’était déja une heure qu’on a prise en charge Madame, alors on se
dit ben zut ¢a arrive, aprés ¢a c’est une erreur de notre part.»

II. Aktuelle Rechtslage

Dem Problem, dass Patientenwiinsche am Lebensende nicht bekannt sind, wird
heute auf gesetzlicher Ebene primir im ZGB begegnet. Diese Regeln betreffen
von den oben erwihnten vier Fallkonstellationen die dritte und die vierte, d.h. ei-
nerseits den Fall, dass eine PatientIn ihre Gedanken zum Lebensende im Ge-
sprach z.B. mit Angehorigen eingebracht hat, ohne diese auch schriftlich festzu-
halten'"!, und andererseits den Fall, dass eine PatientIn ihre Gedanken zum Le-
bensende schriftlich festgehalten hat'3°2. Mit der Aufnahme dieser Bestimmungen
im ZGB hat der Gesetzgeber die Vorgaben der Biomedizinkonvention des Euro-
parats'3® umgesetzt'3**. Deren Art. 9 lautet: «Kann ein Patient im Zeitpunkt der
medizinischen Intervention seinen Willen nicht dussern, so sind die Wiinsche zu
berticksichtigen, die er frither im Hinblick auf eine solche Intervention geaussert
hat.»

Eine Frage, die als Nebeneffekt die ersten beiden Fallkonstellationen (Pati-
entln hat sich keine Gedanken zum Lebensende gemacht oder diese fiir sich
behalten) tangiert, ist diejenige nach dem Reanimationsstatus. Dazu hat die
SAMW eine eigene Richtlinie erlassen'**’, zudem wird diese Frage auch auf der
Ebene einzelner Institutionen vereinzelt mit Regeln zur Erfassung des Reanima-

1391 §4,1V, 1.2 (Ablehnung mittels Patientenverfiigung).

1392 § 4,1V, 1.3. (Ablehnung durch vertretungsberechtigte Person).

1393 Ubereinkommen des Europarats zum Schutz der Menschenrechte und der Menschenwiirde im Hin-
blick auf die Anwendung von Biologie und Medizin (Ubereinkommen iiber Menschenrechte und
Biomedizin), in Kraft getreten fiir die Schweiz am 1. November 2008.

1394 Botschaft Erwachsenenschutzrecht (BBl 2006 7001), S. 7122.

1395 SAMW-RL Reanimationsentscheidungen.
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tionsstatus begegnet'3*®, Anstoss zu einer gedanklichen Auseinandersetzung mit
dem eigenen Lebensende bietet sodann auch die Frage nach einer bestehenden
oder das Angebot zur Erarbeitung einer Patientenverfiigung. Zu diesem Thema
bestehen ebenfalls eine Richtlinie der SAMW!'37 sowie in gewissen Institutionen
zusitzliche Vorgaben.

Zu den Fallkonstellationen im Einzelnen:

1. Patientln hat sich keine Gedanken zum Lebensende gemacht oder diese fiir
sich bebalten

1.1. Der Reanimationsstatus als Anlass zur Auseinandersetzung mit dem
Lebensende

Auch wenn das Thema Reanimationsstatus auf den ersten Blick als medizinische
Spezialmaterie daherkommt, bietet es fiir Patientlnnen hiufig eine Gelegenheit,
um sich ggf. erstmals konkret Gedanken tiber das eigene Lebensende zu machen
und diese zu dussern. Dies insbesondere deshalb, weil der Reanimationsstatus
gemiss Richtlinie der SAMW bei jeder PatientIn festgelegt werden muss'®® und
weil im Gesprach mit der PatientIn iiber ihre Krankheit «nach Moglichkeit[!3?]
auch Herzkreislaufstillstand und ein allfilliger Reanimationsversuch thematisiert
werden [sollen]»'%, Die Richtlinien halten zudem fest, dass «[i]n Situationen,
in welchen Reanimationsversuche medizinisch nicht indiziert wiren, [...] der
zustandige Arzt das Gesprach mit dem Patienten suchen [muss].» Zum Inhalt
des Gesprachs heisst es in den Richtlinien weiter: «Dieses soll mit der notwen-
digen Sorgfalt und Empathie gefithrt werden. Im Vordergrund sollte nicht die
Frage allfdlliger Reanimationsbemithungen stehen, sondern die Moglichkeiten
und Grenzen der medizinischen Behandlung und die Erwartungen und Winsche
des Patienten.» 40!

Je ein separater Abschnitt der SAMW-Richtlinie zu Reanimationsentscheidun-
gen ist den Patientengruppen «Altere, pflegebediirftige Patienten in Institutionen
der Langzeitpflege» und «Patienten am Lebensende» gewidmet:

«Mit dlteren, pflegebediirftigen Patienten, die in eine Institution der Langzeitpflege ein-
treten, sollte grundsitzlich auch iiber das Vorgehen bei einem Herzkreislaufstillstand

1396 Graf/Stettler/Kiinzi, Entscheidungen, S. 62.

1397 SAMW-RL Patientenverfiigungen.

1398 SAMW-RL Reanimationsentscheidungen, II. 2.6. (Dokumentation): «Der Reanimationsentscheid
muss klar als ‘Rea-Ja’ oder ‘Rea-Nein’ im drztlichen und pflegerischen Patientendossier festgehalten
werden.».

1399 SAMW-RL Reanimationsentscheidungen, II. 2.4. (Gesprich iiber Reanimation): «Aus praktischen
Griinden kann jedoch nicht mit allen Patienten tiber Herzkreislaufstillstand und Reanimation ge-
sprochen werden. Bei vielen Patienten ist dies auch nicht sinnvoll.».

1400 SAMW-RL Reanimationsentscheidungen, II. 2.4. (Gesprich tiber Reanimation).

1401 SAMW-RL Reanimationsentscheidungen, II. 2.4. (Gesprich tiber Reanimation).
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gesprochen und deren Wille eruiert werden. Fehlen innerhalb der Institution die Voraus-
setzungen fiir die Durchfithrung von Reanimationsmassnahmen, miissen die neu eintre-
tenden Patienten und bei deren Urteilsunfihigkeit die Bezugspersonen iiber diese Situati-
on informiert werden. [...]"40?

Bei Patienten am Lebensende steht Palliative Care im Zentrum. Oft erschweren es emo-
tionale und psychologische Faktoren dem Patienten, seinen Angehorigen und den Mit-
gliedern des Betreuungsteams zu erkennen und zu akzeptieren, dass das Lebensende nahe
ist. Das Gespriach im Betreuungsteam kann zur Klirung beitragen. Ebenso wichtig ist
das einfiihlsame Gesprich mit dem Patienten und dessen Angehorigen tiber Erwartungen,
Wiinsche und Angste.»!403

Nebst den Richtlinien der SAMW bestehen auch auf der Ebene einzelner Institu-
tionen z.T. Regelungen, die auf eine einheitliche Handhabung der Erfassung des
Reanimationsstatus abzielen. Sofern zur Entscheidfindung hinsichtlich des Reani-
mationsstatus Patientlnnen einbezogen werden, konnen die so stattfindenden
Gesprache dazu fithren, dass jemand beginnt, sich mit dem eigenen Lebensende
auseinanderzusetzen oder dass eine betroffene Person ihre Gedanken, die sie
sich dazu schon gemacht hat, deponieren kann. Hinweise auf solche Richtlinien
fanden sich in mehreren Interviews:

Pflegefachperson auf Intensivpflegestation in einem Regionalspital, 40-50 J.
(Interview Nr. 9): «[...] was wir haben, ein Konzept fiir palliative Betreuung,
wir haben auch Vorgaben, dass zum Beispiel mit jedem neuen Menschen ge-
klart werden muss beim Eintritt, will der wiederbelebt werden oder nicht.»
Leitender Arzt Orthopddie und Traumatologie in einem Regionalspital, 30—
40 ]. (Interview Nr.22): «Par contre, cette case dans le dossier médical de
tous les patients en Suisse en tout cas, il doit figurer cette information. Mais
apres C’est le probleme de I’application. Et puis, un jeune assistant de devoir
dire a un patient qui s’est cassé le pied, ou qui a une appendicite: ‘est-ce que
vous voulez qu’on réanime si le cceur s’arréte?’, ben il faut poser la question
au patient de 60 ans, comme celui de 90 ans, bien stir qu’a 13 ans, on ne pose
pas la question, c¢a c’est une obligation légale, ou en tout cas c’est un princi-
pe. Mais a partir d’un certain age, alors en tout cas 50-60 ans, il y a des anté-
cédents aussi, des patients plus fragiles que d’autres, on doit se prémunir
nous-méme comme praticien, parce que... quand le patient est dans le coma
c’est dépassé quoi.»

Assistenzarztin  Chirurgie an einem Regionalspital, 30-40 J. (Interview
Nr. 15): «C’est ce qu’on fait. ‘Si ¢a va pas, est-ce que vous acceptez les soins
intensifs...enfin, 1) est-ce que vous acceptez qu’on vous réanime, 2) est-ce
que vous acceptez les soins intensifs?, 3) est-ce que vous acceptez d’étre intu-

1402 SAMW-RL Reanimationsentscheidungen, II. 2.4. (Gesprich iiber Reanimation, Abschnitt «Altere,

pflegebediirftige Patienten in Institutionen der Langzeitpflege»).

1403 SAMW-RL Reanimationsentscheidungen, II. 2.4. (Gesprich iiber Reanimation, Abschnitt «Patien-

ten am Lebensende»).
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bé?, est-ce que vous acceptez des antibiotiques, ou les manceuvres?’ enfin
voila, mais plus loin que ¢a.»

1.2. Die Patientenverfiigung als Anlass zur Auseinandersetzung mit dem
Lebensende

PatientInnen, die sich keine Gedanken zum Lebensende gemacht haben oder die-
se fiir sich behalten, haben naturgemaiss keine Patientenverfiigung verfasst. Trotz-
dem kann auch dieses Instrument bzw. die Konfrontation damit dazu fiihren,
dass sich PatientInnen mit dem eigenen Lebensende und ihren diesbeziiglichen
Vorstellungen zu befassen beginnen. Ein Beispiel ist die systematische Frage nach
einer bestehenden Verfiigung beim Eintritt in eine Institution, gegebenenfalls ver-
bunden mit einer Empfehlung und dem Angebot, beim Verfassen einer Patienten-
verfligung zu unterstiitzen. Die Patientenverfiigung ist seit dem 1. Januar 2013 in
Art. 370 ff. ZGB geregelt, das Gesetz enthalt aber keine Vorgaben zur systemati-
schen Erfassung von bestehenden oder zur Forderung des Erstellens von Patien-
tenverfligungen.

In ihrer Richtlinie zu Patientenverfiigungen empfiehlt die SAMW den Institu-
tionen der Gesundheitsversorgung, dass diese «interne Weisungen zum Umgang
mit Patientenverfiigungen erlassen und darin insbesondere festlegen [sollten],
wann und wie nach dem Vorliegen einer Patientenverfugung gefragt wird.»40*

Im Rahmen der sozial-empirischen Studie zu Entscheidungen am Lebensende
in der Schweiz hat sich gezeigt, dass diese Empfehlung in vielen Institutionen,
umgesetzt wurde, indem diese systematisch nach dem Vorliegen einer Patienten-
verfigung fragen und z.T. auch Hilfe fiir die Erarbeitung einer solchen anbie-
ten. Im Bereich der Langzeitpflege und in den Hospizen gehort es sogar zum
Standard, dass beim Eintritt einer Person nach einer bestehenden Patientenverfii-
gung gefragt wird'“?. Der Inhalt einer ggf. bestehenden Patientenverfigung wird
hdufig kurz nach dem Eintritt besprochen. Falls noch keine Patientenverfiigung
besteht, wird die Erarbeitung einer solchen empfohlen und unterstiitzt'4%. Im
Kanton Ziirich sind Pflegeheime verpflichtet, beim Eintritt das Thema der Patien-
tenverfiigung zu besprechen'+”,

1404 SAMW-RL Patientenverfiigungen, III. 1. (Empfehlungen an Institutionen der Gesundheitsversor-
gung).

1405  Graf/Stettler/Kiinzi, Entscheidungen, S. 75.

1406 Graf/Stettler/Kiinzi, Entscheidungen, S. 75.

1407 §10 Abs.2 der Verordnung iiber die Pflegeversorgung vom 22. November 2010 des Kantons Zii-
rich: «Tritt eine Person in ein Pflegeheim ein, bespricht der Leistungserbringer mit ihr das Thema
der Patientenverfigung. Auf Wunsch der eintretenden Person nehmen Bezugspersonen an der Be-
sprechung teil. Das Ergebnis der Besprechung wird dokumentiert und zu den Akten genommen.».
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2. PatientIn hat ihre Gedanken zum Lebensende im Gesprich z.B. mit
Angehorigen eingebracht, obne diese schriftlich festzubalten

Wenn eine Patientin ihre Gedanken zum Lebensende im Gesprich z.B. mit Ange-
horigen eingebracht hat, werden diese Informationen im Falle einer spater eintre-
tenden Urteilsunfahigkeit und vorausgesetzt, dass keine Patientenverfiigung vor-
liegt, im Rahmen des mutmasslichen Willens relevant. An diesem sowie den «In-
teressen der urteilsunfihigen Person» hat sich die zur Vertretung bei medizini-
schen Massnahmen berechtigte Person gemiss Art. 378 Abs. 3 ZGB zu orientie-
ren. Zur Eruierung des mutmasslichen Willens sollte sich die vertretungsberech-
tigte Person in erster Linie daran orientieren, was die betroffene Person ihr im
Gesprich zu diesem Thema anvertraut hat.

Die Informationen aus Gesprachen mit Angehorigen konnen auch dann rele-
vant sein, wenn eine Patientenverfiigung vorliegt: So kann in dieser eine vertre-
tungsberechtigte Person bezeichnet werden (Art.378 Abs.1 Ziff.1 ZGB). Auf
den mutmasslichen Willen und damit auf die Informationen aus Gesprachen mit
Angehorigen ist schliesslich auch dann abzustellen, wenn eine Patientenverfii-
gung die sich stellende Frage nicht beantwortet.

3. FatientIn hat ibre Gedanken zum Lebensende z.B. in einer
Patientenverfiigung schriftlich festgehalten, das Dokument ist aber im
entscheidenden Zeitpunkt nicht verfiigbar

Sollte die Patientln ihre Gedanken zu medizinischen Massnahmen am Lebensen-
de schriftlich festgehalten haben, wird dies regelmissig in Form einer Patienten-
verfugung geschehen sein. Das Gesetz definiert die Patientenverfiigung als Festle-
gung der medizinischen Massnahmen, welchen eine im Verfligungszeitpunkt ur-
teilsfihige Person im Fall ihrer Urteilsunfihigkeit zustimmt oder nicht zustimmt
(Art. 370 Abs. 1 ZGB). Die Patientenverfugung ist gemass Art. 371 Abs.1 ZGB
schriftlich zu errichten, zu datieren und zu unterzeichnen. Eine Bezeichnung als
Patientenverfiigung wird nicht verlangt, sodass jedes datierte und unterzeichnete
Schriftstiick, das sich zu medizinischen Massnahmen der VerfasserIn dussert, als
Patientenverfiigung qualifiziert werden kann.

Gemiiss Art. 372 Abs.2 ZGB muss sich die Arztln an die Anweisungen in
einer Patientenverfiigung halten. Eine Abweichung ist nur dann zuldssig, wenn
die Patientenverfiigung gegen gesetzliche Vorschriften verstosst oder wenn be-
griindete Zweifel bestehen, dass sie auf freiem Willen beruht oder noch dem mut-
masslichen Willen der Patientin oder des Patienten entspricht. Ist beim Eintritt
der Urteilsunfdhigkeit nicht bekannt, ob eine Patientenverfigung vorliegt, so
muss die behandelnde ArztIn dies anhand der Versichertenkarte abkldren, sofern
keine Dringlichkeit besteht (Art. 372 Abs. 1 ZGB).
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III. Regelungsbedarf

Nachdem im vorangegangenen Abschnitt untersucht wurde, inwiefern die aktu-
elle Rechtslage auf den Problemkomplex «Patientenwiinsche am Lebensende sind
nicht bekannt» eingeht, ist im Folgenden danach zu fragen, ob die geltenden Re-
geln ausreichend sind oder nicht. Dabei ist zu kliren, welche Argumente fiir eine
moglichst umfassende Erarbeitung und Dokumentation der Patientenwiinsche
sprechen und welche dagegen. Weil die Bezeichnung als «Problem» auf der sozi-
al-empirischen Studie und damit auf Interviews mit Arztlnnen und PflegerInnen
basiert, ist insbesondere kritisch zu hinterfragen, ob das fehlende Wissen um
Patientenwiinsche auch aus gesamtgesellschaftlicher Sicht problematisch ist oder
nicht.

Im Folgenden wird zur Klirung des Regulierungsbedarfs zunichst auf die
menschenrechtlichen Anforderungen eingegangen, bevor die vier bereits einge-
fithrten Fallkonstellationen gesondert betrachtet werden.

1. Menschenrechtliche Anforderungen

Aus der personlichen Freiheit (Art. 10 Abs.2 BV) und dem Recht auf Achtung
des Privat- und Familienlebens (Art. 8 EMRK) fliesst das Recht, iiber die Art und
den Zeitpunkt der Beendigung des eigenen Lebens zu bestimmen'4s. Dieses
Recht ist nicht nur im Kontext von Suizid und Suizidhilfe, sondern auch bei Fra-
gen des Behandlungsabbruchs und Behandlungsverzichts relevant. Das Recht auf
Ablehnung lebenserhaltender Massnahmen beinhaltet einen Abwehranspruch
(Abwehr von Korperverletzungen) und zugleich einen Schutzanspruch (Schutz
der korperlichen Unversehrtheit)!#,

Der Staat muss die korperliche Unversehrtheit schiitzen, indem er Korper-
verletzungen strafrechtlich ahndet. Eine gerechtfertigte Behandlung liegt immer
dann vor, wenn die Patientln diese wiinscht und sie medizinisch angezeigt ist.
Eine nicht rechtfertigbare Korperverletzung liegt hingegen immer dann vor, wenn
eine nicht gewiinschte Behandlung aufgenommen oder weitergefithrt wird. Um
zwischen einer zuldssigen Behandlung und einer unzuldssigen Korperverletzung
unterscheiden zu konnen, miissen die Patientenwiinsche bekannt sein. Aus dem
Recht auf korperliche Unversehrtheit fliesst somit eine staatliche Pflicht zur
Gewihrleistung eines Systems, das die Dokumentation und Abrufbarkeit von
Patientenwiinschen sicherstellt!*°.

1408 § 7,1, 2 (Recht, iiber die Lebensbeendigung zu entscheiden).
1409 § 7, 1I (Behandlungsabbruch und Behandlungsverzicht).
1410 Ergebnisse 2. Teil, IT (Schlussfolgerungen).
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2. PatientIn hat sich keine Gedanken zum Lebensende gemacht

Der Tod und das Sterben werden in der heutigen Gesellschaft verdrangt!'*!!. Viele
Menschen scheuen sich davor, sich mit der eigenen Endlichkeit zu befassen.
Gleichzeitig ist es an jedem einzelnen, fiir sich zu entscheiden, mit welchen The-
men er sich beschiftigen will und mit welchen nicht. Eine irgendwie geartete
Pflicht zur Auseinandersetzung mit dem eigenen Lebensende wire schon deshalb
nicht mit dem Selbstbestimmungsrecht vereinbar.

Davon zu unterscheiden ist aber die Thematisierung des Lebensendes an sich.
Ein selbstbestimmter Entscheid setzt im Sinne des Informed Consent immer
eine geniigende Informationsgrundlage voraus. Wenn sich Patientlnnen keine
Gedanken zum Lebensende gemacht haben, kann dies einerseits ein bewusster
Entscheid zur Verdringung eines unangenehmen Themas sein. Aufgrund der
gesellschaftlichen Tabuisierung des Todes ist es aber auch moglich, dass man sich
nicht mit dem Lebensende befasst, weil man nie damit konfrontiert wird, ohne
dass man dem Thema bewusst ausweicht. Damit man sich bewusst gegen eine
Auseinandersetzung mit dem Lebensende entscheiden kann, muss man zunichst
wissen, welche Vorteile eine solche Auseinandersetzung mit sich bringt. Zur
Beurteilung dieser Vorteile ist nicht die Perspektive des medizinischen Personals,
sondern diejenige der potentiellen PatientInnen einzunehmen.

Wiinsche zu medizinischen Massnahmen am Lebensende dndern nach einer
plotzlichen Verschlechterung des Gesundheitszustands haufig. Bestindiger sind
demgegeniiber die Wiinsche, die nach Auftreten einer bestimmten Situation oder
Krankheit gedussert wurden'#'2. Aufgrund der Unbestandigkeit von konkreten
Wiinschen fiir abstrakte Situationen ist es wenig sinnvoll, sich mit einer Situation
zu befassen, die man gar nicht kennt; demzufolge sollte dies auch von nieman-
dem verlangt werden. Demgegeniiber spricht auch aus Patientensicht einiges fiir
eine Auseinandersetzung mit dem Lebensende, wenn aufgrund eines bestimmten
Ereignisses oder einer Krankheit damit gerechnet werden muss, dass die betrof-
fene Person an den Folgen dieses Ereignisses oder dieser Krankheit stirbt. Ab
diesem Zeitpunkt ist fur die Person nach entsprechender Aufklirung absehbar,
wie die ihr verbleibende Zeit aus medizinischer Sicht aussehen konnte und dieses
Wissen ist die Grundlage fir eine konkrete Auseinandersetzung mit dem Tod.
Somit wire es sowohl aus Sicht der Patientlnnen als auch aus Sicht des medizi-
nischen Personals positiv, wenn moglichst viele Menschen ab dem Zeitpunkt,
in dem ihr Lebensende absehbar ist, sich mit diesem Fakt befassen und sich
Gedanken zu ihren Wiinschen fiir gewisse Situationen machen wiirden.

1411 Lehr, Umgang, S. 13 ff.
1412 SAMW-RL Patientenverfiigungen, II, 4.4. (S.10): «Oft ist die Beurteilung einzelner Massnahmen
erst dann moglich, wenn eine Erkrankung vorliegt und deren Verlauf absehbar ist.».
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Die Konstellation, in der sich eine PatientIn keine Gedanken zum Lebensende
gemacht hat, wird vom heute geltenden staatlichen Recht der Schweiz nicht
erfasst. Zwei Richtlinien der SAMW befassen sich am Rande damit, indem
sie einerseits bestimmten Institutionen empfehlen festzulegen, wann nach dem
Vorliegen einer Patientenverfigung gefragt wird, und andererseits fiir die Spezi-
alfrage des Reanimationsstatus gewisse Vorgaben machen'3. Diese Richtlinien
sind aber nicht demokratisch legitimiert und nicht verbindlich, weil sie von einer
privaten Organisation erarbeitet wurden'#!%. Dementsprechend unterschiedlich
fallt auch die Rezeption in den verschiedenen Institutionen aus. Wahrend ein-
zelne Spitdler und Heime standardmassig (sei dies gestiitzt auf interne Richtlini-
en'*!S oder als informelles Standardvorgehen!#'?) nach einer Patientenverfiigung
fragen und/oder den Reanimationsstatus mit den PatientInnen bzw. BewohnerIn-
nen besprechen, kennen andere Institutionen keine solchen Regeln. Dies ist mit
Blick auf das Selbstbestimmungsrecht der PatientInnen unbefriedigend, zumal die
Wahrung desselben davon abhingt, in welcher Institution sie sich befinden und
damit letztlich eine zufillige Komponente hat.

Somit kann fiir diese Fallkonstellation ein Regelungsbedarf dahingehend be-
jaht werden, dass schweizweit einheitliche Regeln zum konkreten Umgang mit
dem Reanimationsstatus und Patientenverfiigungen gelten sollten. Auf diesem
Weg wird den PatientInnen und BewohnerInnen dieser Institutionen die Moglich-
keit geboten, sich mit dem eigenen Lebensende auseinanderzusetzen.

3. PatientIn hat sich Gedanken zum eigenen Lebensende gemacht, diese aber fiir
sich behalten

Im Unterschied zur Situation, in der sich eine PatientIn nicht mit dem Lebensen-
de befasst und dies moglicherweise ein bewusster Entscheid ist, stellt sich bei
PatientInnen, die sich bereits Gedanken dazu gemacht haben, nicht die Frage, ob
sie das Thema verdriangen. Da jeder Mensch weiss, dass er friher oder spater
stirbt, ist davon auszugehen, dass sich die meisten Menschen Gedanken dazu
machen. Weil aber der Tod in der heutigen Gesellschaft tabuisiert wird, bestehen
grosse Hiirden, mit Angehorigen dariiber zu sprechen.

Demgegeniiber diirften Menschen, die sich bereits Gedanken zu ihrem Lebens-
ende gemacht haben, in der Regel bereit sein, sich mit medizinischem Personal
dartiber zu unterhalten. Mit Blick auf die Unbestindigkeit von weit im Voraus
festgelegten Anordnungen wire es jedoch nicht sinnvoll, flichendeckende Le-
bensend-Gespriche von Arztlnnen mit ihren PatientInnen zu verlangen. Denkbar

1413 Siehe dazu oben, § 11, II, 2.

1414 Rietschi, Richtlinien, S. 1222.

1415 Graf/Stettler/Kiinzi, Entscheidungen, S. 62.
1416  Graf/Stettler/Kiinzi, Entscheidungen, S. 63.
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wire indessen, ab dem Eintritt von bestimmten Ereignissen oder Krankheit ein

solches Gesprich anzubieten. Dies hitte einerseits den Vorteil, dass im Falle einer

Gesundheitsverschlechterung und einer damit zusammenhingenden Urteilsunfa-

higkeit bekannt wire, was sich die Person fir diese Situation wiinscht. Hinzu

kommt, dass im Gesprich mit einer Arztln deren Fachwissen mit Bezug auf kon-
krete medizinische Massnahmen in die Wiinsche der betroffenen Person einflies-
sen kann. Damit konnte man auch dem Problem, dass medizinisch unrealistische

Wiinsche gedussert werden, entgegenwirken. Dieses ist in der sozial-empirischen

Studie zu Entscheidungen am Lebensende in der Schweiz wiederholt aufgetreten:

— Oberirztin - Chirurgie in einem Kantonsspital, 30-40 J. (Interview
Nr. 1): «dass ich vor kurzem einen Patienten auf der Notfallstation gesehen
habe, der war, ja genau, der war sehr alt und schwerst krank also mit, mit
allem, irgendwie Niere schlecht, Herz schlecht, alles wirklich so ganz am
Rand und dann hatte er dann noch einen akuten Infekt. Und dann hat der ir-
gendwie gesagt, ja, aber er wirde dann wiederbelebt werden wollen und
dann, also das sind dann die Situationen, wo ich auch dann vollig an den
Rand komme und denke, das hat doch gar keinen Sinn, also, der, wenn er
wiederbelebt wird, dann ... iiberlebt er das als hirnloses Wrack».

— Assistenzdrztin  Chirurgie in einem Kantonsspital, 30-40 ]. (Interview
Nr. 15): «Ou alors qui me disent, ‘ah oui, je veux étre intubé, mais je ne veux
pas aller aux soins intensifs’, (rires), je leur dis, mais non, mais non, non...
(rires). C’est pas possible. Et ils me disent, ah bon d’accord.»

In der Schweiz wird dem Problem, dass Patientlnnen ihre Gedanken zum eige-

nen Lebensende fur sich behalten, auf gesetzlicher Ebene nicht begegnet. Wie

bei PatientInnen, die sich gar nicht mit ihrem Tod auseinandersetzen, werden
auch bei dieser Fallkonstellation die Patientenwiinsche nur dann erfragt, wenn
dies im Rahmen der Erfassung des Reanimationsstatus oder der Ermunterung
zum Verfassen einer Patientenverfiigung geschieht. In diesem Bereich sollte das

Selbstbestimmungsrecht der Patientlnnen gestarkt werden, indem ihre Lebens-

end-Winsche beim Eintritt von bestimmten Ereignissen oder Krankheiten, die

das Lebensende absehbar machen, erfragt werden.

4. Patientln hat ibre Gedanken zum Lebensende im Gesprich z.B. mit
Angehorigen eingebracht, obne diese schriftlich festzubalten

Bei PatientInnen, die ihre Gedanken zum Lebensende im Gesprich gedussert ha-
ben, ohne sie auch schriftlich festzuhalten, konnen diese Wiinsche beriicksichtigt
werden, wenn die vertretungsberechtigte Person davon weiss und danach handelt
(Art. 378 ZGB). Problematische Situationen ergeben sich jedoch einerseits dann,
wenn die Wiinsche betreffend Lebensende im Gespriach mit anderen Personen
eingebracht wurden und die vertretungsberechtigte Person oder die behandelnde
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ArztIn davon nichts (oder nur durch einen Zufall) erfahren. Diese Konstellation

ist in den durchgefiithrten Interviews mehrmals aufgetaucht:

— Oberirztin Chirurgie in einem Kantonsspital, 30-40 J. (Interview Nr. 1): «[...]
ich glaube, was wir tatsichlich hdufig nicht gut machen, ist, dass wir tolle
Gespriche fuhren, die manchmal tatsichlich nicht schlecht sind, aber dann
wird es nicht gut genug dokumentiert und dann ist der Kollege die nichste
Woche im Urlaub und dann ist das schonste Gesprach einfach fiir nix gut. Al-
so ich glaube, das ist ein Bisschen ein Fehler, dass man das nicht begreift, dass
es auch auf der Chirurgie, das ist ein Fach, in dem wir sowieso vielleicht ein
bisschen zu wenig Zeit haben. Ja, wir fithren dann zwar die Gespriche, aber
eben, es wird nicht aufgeschrieben das wire etwas, was man sicher dndern
miisste».

— Hausidrztin  Innere Medizin und Himatologie, 40-50 J. (Interview
Nr. 14): «Aber es macht es ein bisschen schwierig, die Assistenzirzte wech-
seln relativ haufig und dann ist das schwierig. Also ist insofern gut, dass wir
zu den Unterlagen kommen, an die wir kommen miissen. Zu den Medika-
mentenlisten und so. Aber zu den Gesprichen, was muss man, oder wie wird
man, oder wie wiirden Sie? Das ist massig.»

— Leitender Arzt Palliativmedizin in einem Palliativzentrum, 40-50 J. (Inter-
view Nr. 28): «Ich habe das dem Hausarzt gesagt — wie gesagt: keine Familie,
keine irgendwelche Freunde oder Angehorigen waren erwihnt — und er hat
bestitigt, dass man es so verstehen kann; dass man trotz der Ankreuzung,
dass dieser Patient hydriert werden will — in dieser Situation hat das keinen
Sinn. Und vor allem soll man die frithere Feststellung beachten, dass er keine
lebensverlingernden Massnahmen will.»

— Assistenzarzt Andsthesie und Notfall in einem Universititsspital, 30-40 J.
(Interview Nr. 10): «Dann ist es einfach, die Meinung des Hausarztes ist sehr,
sehr gefragt, ist sehr wichtig dort, um einzuschitzen; so quasi im Sinn von —
sie sagen dann nicht: ‘Moll’, der kann das abschidtzen, darum geht es nicht.
Sondern der sagt dann: ‘Moll’, der wiirde das wollen. Sagt im Sinne von: ich
weiss auch nicht, ob sie oder er es richtig versteht, aber, ich kenne ihn nun
schon seit zehn Jahren und er wire, wenn er nicht so verwirrt wire, wurde er
dies auf jeden Fall wollen.»

Selbst wenn die im Gesprach gedusserten Wiinsche einer PatientIn ihrer Vertre-

terIn bekannt sind, ist nicht gewdahrleistet, dass auch danach gehandelt wird.

Das hier angesprochene Problem ist die unbewusste Nichtbeachtung der Patien-

tenwiinsche durch vertretungsberechtigte Personen, weil diese aufgrund ihrer

personlichen Nihe hdufig Mithe haben, ihre eigenen Wiinsche von jenen der
betroffenen Personen zu trennen. So wurde in den Interviews wiederholt gesagt,
dass Behandlungen auf Wunsch von Angehorigen begonnen oder fortgefiihrt
wurden, obwohl aus Sicht des medizinischen Personals Zweifel bestanden, ob
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diese Massnahmen dem mutmasslichen Wille der PatientInnen entsprechen. Die-

se Konstellation ist abzugrenzen von Fillen der Uberbehandlung, die im nachfol-

genden Kapitel untersucht werden'*'”.

Beispiele fiir die Vermischung der eigenen Wiinsche von Angehorigen mit
jenen der Patientlnnen, fiir die sie entscheiden miissen, fanden sich in den folgen-
den Interviewstellen:

— Pflegefachperson auf der Intensivpflegesta