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Vorwort

Patientenverfliigungen richten sich auf eine existentiell wichtige, zugleich
hochsensible Lebensphase: Der Mensch will seine Entscheidung, welchen
arztlichen und pflegerischen Massnahmen er zustimmen, welche er ablehnen
mochte, er will also seine Selbstbestimmung auch fiir Situationen wahren, in
denen er sie gefahrdet sieht.

Offensichtlich ist die Selbstbestimmung dann gefahrdet, wenn eine Per-
son aus Krankheitsgriinden die genannten Entscheidungen selbst nicht mehr
treffen kann. Auf signifikante Weise ist dies dort der Fall, wo man seine geisti-
gen Fahigkeiten mehr und mehr verloren hat. Eine besonders befiirchtete Lage
schafft eine etwaige Demenz.

Menschen, die unter Demenz leiden, zahlen hinsichtlich medizinischer
Versorgung zu den besonders verletzbaren Personen. Im Vorgriff auf diese
eventuell eintretende Situation kann eine Patientenverfligung festlegen, wie
man dann im Rahmen medizinischer Diagnose arztlich und pflegerisch behan-
delt sein will.

Eine Patientenverfliigung entbindet weder die betroffenen Berufsgrup-
pen, noch Angehorige oder Nahestehende von Flirsorgepflichten. Vor allem
darf niemand unterversorgt werden. Patientinnen und Patienten beflirchten
allerdings eher, intensivmedizinisch «iberbetreut» zu werden, manchmal aber
auch, Rationierungsmassnahmen zum Opfer zu fallen.

Die Arzteschaft befiirchtet jedoch eine «Bevormundung». Dagegen
spricht aber, dass nach dem langst anerkannten Prinzip der (aufgeklarten) Zu-
stimmung letztlich die zu behandelnde Person entscheidet, wie sie im Rahmen
medizinischer Indikation behandelt werden und was sie lieber unterlassen se-
hen will. Ohnehin darf dieses niemand vergessen: Das, was fiir die betroffene
Person gut ist, lasst sich unabhangig von ihrer Einstellung zum Leben, zum
Kranksein und zum Sterben nicht bestimmen. Selbstverstandlich ist diese Ein-
stellung zu berticksichtigen, zumal wenn sie sich in einer Patientenverfligung
niederschlagt. Durch sie werden also Arzteschaft und Pflegepersonal weniger
bevormundet als informiert und zugleich entlastet.

Entlastet werden auch Angehorige und nahestehende Personen. Die
emotionale Belastung, der sie ausgesetzt werden, wird nicht etwa aufgehoben,
aber doch zu einem erheblichen Teil verringert.

Die hier vorgelegte Stellungnahme der Nationalen Ethikkommission im
Bereich Humanmedizin (NEK-CNE) erortert ethische Fragen, wie sie vor allem
vom neuen Erwachsenenschutzrecht angestossen werden. Gemass ihrer Auf-
gabe geht die Kommission nicht auf Einzelfalle ein, sondern sucht allgemeine
Aussagen. Diese suchen die Selbstbestimmungsmaoglichkeiten auszuloten, die
die Patientenverfligung auch fiir Menschen mit etwaiger Demenz er6ffnen. Die
Empfehlung befasst sich allerdings auch mit der Frage, inwieweit das neue Er-
wachsenenschutzrecht der Verbindlichkeit von Patientenverfligungen Grenzen
setzt und wie die Grenzen ethisch einzuschéatzen sind. Dabei legt sie auf die
Aussage wert, dass fiir an Demenz erkrankte Personen im wesentlichen diesel-
ben Grenzen gelten wie, die flirsorgerische Unterbringung ausgenommen, fiir
Personen, die unter anderen Krankheiten leiden.

Otfried Hoffe, Prasident



Vgl. dazu

Abschnitt 3.1,
S. 16ff.

Vgl. dazu

Abschnitt 3.2.1,
S. 18f.

1 Zusammenfassende Empfehlungen

In dieser Stellungnahme setzt sich die Kommission mit dem Instrument
Patientenverfiigung auseinander, das im neuen Erwachsenenschutz-
recht, welches nach Beschluss des Bundesrates am 1. Januar 2013 in Kraft
treten wird, erstmals auf Bundesebene geregelt sein wird. Die Kommissi-
on begrisst diese Regelung, da die Patientenverfiigung Patientinnen und
Patienten einen neuen Raum der Selbstbestimmung er6ffnen kann. Denn
eine urteilsfahige Person kann ihren antizipierten Willen beziiglich medizi-
nischer Behandlungen ausdriicken und fiir andere verbindlich machen. Die
betroffene Person halt namlich fest, welchen medizinischen Massnahmen
sie zustimmen und welche sie ablehnen mdchte fiir den Fall, dass sie aus
Krankheitsgriinden selbst nicht mehr zu diesen Fragen Stellung nehmen
kann. In einer Patientenverfiigung kénnen auch Ausserungen zu pflegeri-
schen Massnahmen aufgenommen werden. Allerdings ist die rechtliche und
ethische Verbindlichkeit von Anordnungen, die medizinische Massnahmen
betreffen, starker als die Verbindlichkeit von Anordnungen, die pflegerische
Massnahmen betreffen. Eine Patientenverfiigung kann ebenso dazu dienen,
die Person zu bezeichnen, welche die erkrankte, urteilsunfahige Person in
medizinischen und pflegerischen Entscheidungsfragen vertreten soll.

Vor diesem Hintergrund behandelt die Kommission die Frage, ob die
Patientenverfigung auch Menschen mit Demenz einen selbstbestimmten
Umgang mit zukiinftigen Krankheitssituationen ermaoglicht. Angesichts stei-
gender Zahlen von Demenzfallen und der zunehmenden Anzahl von Men-
schen, die eine Patientenverfligung verfassen, gewinnen Fragen beziiglich
der Gultigkeit und Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen bei Menschen
mit Demenz an Bedeutung. Die Kommission zieht den Schluss, dass die Pa-
tientenverfiigung den Respekt vor der Autonomie von Menschen mit De-
menz abzusichern hilft, solange bestimmte Einschrankungen der Verbind-
lichkeit und des Gegenstandsbereiches beriicksichtigt werden. Ihre Uberle-
gungen orientieren sich am neuen Erwachsenenschutzrecht, und sie kommt
zu folgenden Kernaussagen:

1 Die Patientenverfligung ist vor allem Ausdruck eines Abwehrrechts ge-
gen medizinische Eingriffe in die (korperliche und psychische) Integritat
einer Person. Dieses Recht griindet im Prinzip der Patientenautonomie
und ist aus ethischer Sicht anzuerkennen. Der Entscheid, eine Patienten-
verfigung zu verfassen, muss immer freiwillig geschehen und darf nicht
Bedingung fiir die Aufnahme in eine Behandlungs- oder Pflegeinstituti-
on sein.

2 Die «Kontinuitat der Person» ist eine normative Grundvoraussetzung fiir
die Giiltigkeit einer Patientenverfiigung und auch im Fall von Demenz
als gegeben zu betrachten. Die Gliltigkeit einer Patientenverfligung bei
Menschen mit Demenz kann daher nicht mit dem Verweis in Zweifel ge-
zogen werden, die Person, welche die Verfligung verfasst habe, sei nicht
dieselbe Person, die von den Anordnungen der Verfligung betroffen ist.

3 Urteilsfahigkeit ist fir die Giltigkeit der Patientenverfiigung entschei-
dend: Nur eine urteilsfahige Person kann eine rechtsgiiltige Patienten-



verfligung verfassen; und diese darf nur dann zur Entscheidungsgrund-
lage werden, wenn die Person urteilsunfahig geworden ist oder wegen
Bewusstseinsverlust nicht selbst Stellung beziehen kann. Der Kommis-
sion ist es wichtig zu betonen: Aus einer Diagnose, z.B. einer demen-
tiellen Erkrankung, darf nicht automatisch auf eine Urteilsunfahigkeit
geschlossen werden. Urteilsunfahigkeit ist bezogen auf eine konkrete
Situation immer sorgfaltig abzuklaren. Es sollte schriftlich festgehalten
werden, wer nach welchen Kriterien und mit welchen Methoden bzw.
auf welche Art und Weise die Abklarung vorgenommen hat.

Um eine Patientenverfliigung verfassen zu konnen, muss der Mensch
in der Lage sein, sich zukiinftige Krankheitszustande vorzustellen. Nur
dann kann er einen antizipierten Willen bilden. Die Kommission geht da-
von aus: Urteilsfahigkeit schliesst die Fahigkeit zur Antizipation auch
mit Blick auf Demenz-Erkrankungen ein. Von einer Beratungspflicht
sieht die Kommission ab.

Nach Ansicht der Kommission ist es unstrittig, dass es Bereiche gibt,
tiber die man in einer Patientenverfiigung nicht verbindlich verfiigen
darf. So darf man z.B. weder strafbare Handlungen einfordern noch
nichtindizierte, medizinisch-therapeutische oder pflegerische Massnah-
men beanspruchen, noch Massnahmen ablehnen, die eine schwere Ver-
wahrlosung der Person oder unertragliche Schmerzen verhindern sol-
len. Diese Einschrankungen sind aus Griinden der Sozialethik, der beruf-
lichen Integritat und der Fremdschadigung zu akzeptieren. Dazu gehort
auch, dass Arztinnen und Arzte, Pflegende und andere therapeutische

Fachpersonen sowie Angehorige und nahestehende Personen nicht von

ihren Fursorgepflichten gegeniiber dem kranken Menschen entbunden

werden konnen. Generell gilt demgegeniiber, dass invasive Massnah-

men, welche die korperliche oder psychische Integritat verletzen, im-

mer abgelehnt werden diirfen. Aus diesen Uberlegungen ergeben sich

folgende Konsequenzen:

 Ein Angebot von patientengewohnter Nahrung, Korperpflege, Be-
wegung und Beschaftigung ist stets zu erbringen. Eine Patientenver-
fligung darf nicht verfiigen, dies zu unterlassen.

e Massnahmen fir die «Aktivitaten des taglichen Lebens» dirfen
jedoch nicht mit Zwang durchgesetzt werden. Ein Mensch mit
Demenz hat immer noch das Recht, beispielsweise Nahrung zu
verweigern. Es ist jedoch zu priifen, ob organische Ursachen oder
irrationale Angste fiir das Patientenverhalten vorliegen, die dann
zunachst behoben werden mussen.

» Kiinstliche Ernahrung als ein akutmedizinischer Eingriff hingegen
darf in einer Patientenverfligung verbindlich abgelehnt werden.

» Die Verabreichung von Medikamenten darf in einer Patientenver-
figung verbindlich abgelehnt werden, es sei denn, sie dient dazu,
unertragliche Schmerzen zu lindern oder psychische Ursachen eines
selbstschadigenden Verhaltens zu beheben (z.B. Pharmakotherapie
bei Vergiftungswahn mit Nahrungsverweigerung im Rahmen einer
fursorgerischen Unterbringung).

Vgl. dazu
Abschnitt 3.2.2,
S. 19f.

Vgl. dazu
Abschnitt 3.2.3,
S. 20ff.

Vgl. dazu

Abschnitt 3.3.1,
S. 22ff.

1 Der Begriff der «fiirsorgerischen
Unterbringung» wird im neuen
Erwachsenenschutzrecht
eingefiihrt und ersetzt zukiinftig
den Begriff «flrsorgerische
Freiheitsentziehung».



6 Mindliche Aussagen sollen eine Patientenverfliigung nur unter be-
Vgl. dazu stimmten Voraussetzungen korrigieren diirfen. Die Kommission kriti-
Abschnitt 3.3.2, siert damit die im neuen Erwachsenenschutzrecht vorgeschlagenen Wi-
S. 25ff. derrufs- und Korrekturmoglichkeiten einer Patientenverfligung. Zudem
scheintihr hier ein falscher Anreiz gesetzt zu werden, den mutmasslichen
Willen als Korrektiv zur Patientenverfiigung vorschnell anzuwenden. Bei
der Ermittlung des mutmasslichen Willens geht die Kommission davon
aus, dass

* nur Personen ermitteln, die der Patientin/dem Patienten wohlwol-
lend gegentiberstehen,

* eigene Interessen zugunsten des Patientenwohls oder -willens zu-
rickgestellt werden und der eigene Werthorizont, die eigenen Ein-
stellungen etc. bei der Ermittlung mit reflektiert werden, um Ent-
scheidungen im Sinne der Patientin/des Patienten zu treffen,

* den ermittelnden Personen bewusst ist, dass der mutmassliche Wil-

le vom objektiven, d.h. allein medizinisch definierten Patientenwohl
abweichen kann.

Des Weiteren schlagt die Kommission besondere Sorgfaltskriterien vor:

* Mindliche Aussagen, die die Patientin/der Patient gegentber der
Arztin/dem Arzt macht, werden im Patientendossier dokumentiert.
Mundliche Aussagen ausserhalb der Arzt-Patienten-Beziehung mus-
sen von mehreren Personen bezeugt werden kdnnen.

e Der Grad der Demenz wird professionell und sorgfaltig abgeklart,
um sicherzustellen, dass die miindliche Ausserung zeitlich in eine
Phase gefallen ist, in der die betroffene Person urteilsfahig war.

7 Die Kommission ist der Ansicht, dass aktuelle Gewohnheiten und Be-
Vgl. dazu dirfnisse einer urteilsunfahigen Person bei der Umsetzung einer Patien-
Abschnitt 3.3.3, tenverfiigung zwar beachtet werden sollen, dadurch aber verbindliche
S. 29ff. Anordnungen der Patientenverfiigung nicht ausser Kraft gesetzt wer-

den.

8 Nach dem neuen Erwachsenenschutzrecht darf eine Patientenverfii-
Vgl. dazu gung eine psychiatrische Behandlung nicht immer verhindern, wenn
Abschnitt 3.3.4, sie im Rahmen einer fiirsorgerischen Unterbringung angeordnet wird.
S. 31ff. Dass damit das Abwehrrecht und folglich die Selbstbestimmung von
psychisch erkrankten Personen eingeschrankt wird, kann die Kommissi-
on gutheissen, wenn die Beachtung der Patientenverfiigung dazu fuhren
wirde, dass die betroffene Person in Zustande gerat, die mit einer fiir-

sorgerischen Unterbringung gerade vermieden werden sollen.

Daruber hinaus ist zu beachten, dass

» es sich empfiehlt, Entscheidungen erst unter Einbezug des Behand-
lungs- und Betreuungsteams zu treffen,

+ Anweisungen einer glltigen Patientenverfligung, die nicht die Griin-
de einer flirsorgerischen Unterbringung betreffen, weiterhin befolgt
werden mussen.



9 Die Kommission begriisst im Grundsatz das im neuen Erwachsenen-
schutzrecht vorgesehene partizipatorische Entscheidungsmodell zwi-
schen Arzteschaft und Patientenstellvertretung. Um eine fiir die betrof-
fene Person angemessene Entscheidung zu treffen, ist das Einbeziehen,
zumindest aber Anhoren maoglichst vieler Personen (gesamtes Behand-
lungs- und Betreuungsteam einschliesslich Vertrauenspersonen, ver-
tretungsberechtigte Person und weitere nahestehende Personen) wiin-
schenswert. Es erscheint der Kommission problematisch, dass die im
Gesetz vorgesehenen Entscheidungstrager ihre Entscheidung auch an
den sogenannten «objektiven Interessen» orientieren sollen. Denn «ob-
jektive Interessen» werden allein aus medizinischer Sicht definiert. Die
Orientierung an solchen Interessen kann aber zu einer von der Patien-
tenverfiigung oder dem mutmasslichen Willen erheblich abweichenden
Entscheidung fliihren. Die Kommission pladiert flir einen klaren Vorrang
der Patientenverfiigung und des mutmasslichen Willens vor «objektiven
Interessen». Erst wenn weder eine Patientenverfligung vorliegt noch ein
mutmasslicher Wille ermittelt werden kann, ist nach dem sogenannten
«objektiven» Patientenwohl zu entscheiden.

2 Einleitung

2.1 Thematischer Fokus der Stellungnahme

Patientenverfigungen konnen Patientinnen und Patienten einen neuen
Raum der Selbstbestimmung er6ffnen.? So kann eine urteilsfahige Person
mit diesem Dokument ihren antizipierten Willen beziiglich medizinischer
Behandlungen zum Ausdruck bringen und fir andere verbindlich festlegen.®
Das heisst, die betroffene Person halt fest, welchen medizinischen
Massnahmen sie zustimmen und welche sie ablehnen mochte im Fall,
dass sie aus Krankheitsgrinden selbst nicht mehr zu diesen Fragen
Stellung nehmen kann.* Eine Patientenverfiigung kann auch Aussagen zu
pflegerischen Massnahmen enthalten, die jedoch nicht strikt verbindlich sein
kénnen.® Ebenfalls kann eine Patientenverfligung dazu dienen, eine Person
zu bezeichnen, welche die erkrankte, urteilsunfahige Person in medizinischen
und pflegerischen Entscheidungsfragen vertreten soll.® Die personlichen
Motive, eine Patientenverfligung zu errichten, sind vielfaltig. Allgemein kann
die wachsende Bedeutung und Verbreitung der Patientenverfligung in den
letzten Jahrzehnten auf drei Entwicklungen zuriickgefiihrt werden: Erstens
auf den medizinischen Fortschritt, der auch Sterbeprozesse verlangern kann,
zweitens auf die damit verbundene Angst vor einer «Uberbehandlung»
und drittens, dass Autonomie bzw. Selbstbestimmung zu dem zentralen
Wert der westlichen Gesellschaft geworden ist, der in der Form des
«informierten Einverstandnisses» heute auch das Arzt-Patienten-Verhaltnis
pragt.” Letzteres geschieht mit dem Ziel, dass der Patientenwille starker
Beachtung findet und arztliche Alleinentscheidungen, was fiir die betroffene
Person gut sei, zuriicktreten. Die medizinische Perspektive auf das Wohl
eines Menschen hat damit ihre einstige Vorrangstellung fiir medizinische
Entscheidungen verloren. Dieses ethische und juridische Konzept des
«informierten Einverstandnisses», nach dem die Patientin oder der Patient
in eine medizinische Handlung freiwillig eingewilligt haben muss, damit

Vgl. dazu

Abschnitt 3.4,
S. 33ff.

2Eine US-amerikanische

Studie zeigte jungst, dass
Patientinnen und Patienten mit
einer Patientenverfiigung eine
Betreuung und Behandlung
erfuhren, die auch ihren
Préferenzen entsprach (Silveira et
al. 2010).

$Vgl. Leuba/Tritten 2005

und Hatam 2007. Die
juristische Verbindlichkeit von
Patientenverfiigungen wurde
bereits 1988 festgehalten in
Guillod/Guinand 1988.

*Hierin besteht der Unterschied
zu einem «Advance Care
Planning»: Wahrend die
Patientenverfiigung einmal
erstellt und erst dann umgesetzt
wird, wenn die Person
urteilsunfahig ist, wird ein
Behandlungsplan fortlaufend
angepasst und kommt auch
schon bei Urteilsfahigkeit zur
Anwendung.

5Vgl. Abschnitt 3.3.1.

5Vgl. Guillod/Meier 1995 und
Babaiantz 1998, 46.

7Vgl. Verrel/Simon 2010, 88.



8 Patientenverfiigungen beziehen
sich daher nicht ausschliesslich
auf die Lebensendphase,
sondern betreffen alle Zusténde
der Urteilsunféhigkeit und
Bewusstlosigkeit. Vgl. dazu auch
Martin 2009.

9Angabe gemass einer Studie von
Zellweger et al. 2008 und geméss
einer Auskunft des Dachverbands
Schweizerischer Patientenstellen

DVSP.

10vgl. Harringer et al. 2009. 25%
der Befragten (= 75 Personen)
verfligten bereits iiber eine
Patientenverfiigung, 56% (= 168
Personen) entschlossen sich

neu, eine zu verfassen, und 19%
(=57 Personen) wollten darauf
verzichten. Von den bestehenden
75 Patientenverfligungen waren
58 einfach (1-seitig) und 17
detailliert (mehrseitig) gehalten.
Von den 168 Befragten, die neu
eine Patientenverfiigung erstellen
wollten, wiinschten sich 81%
eine einfache und 19% eine
detaillierte Vorlage.

"1 Schwarzenegger et al. 2010.

12 Schwarzenegger et al.
2010, 14.

13 Vgl. exemplarisch Meran et
al. 2002.

diese straffrei ausgefiihrt werden darf, wird mit der Patientenverfligung nun
auch auf zuklinftige Entscheidungssituationen Ubertragen, in denen sich
die betroffene Person aufgrund ihrer Urteilsunfahigkeit aktuell nicht mehr
aussern kann.®

In der Schweiz gibt es eine Reihe von Organisationen, Institutionen und
Behorden, die Vorlagen fiir Patientenverfligungen grosstenteils kostenlos zur
Verfligung stellen. Zurzeit bieten diese etwa 40 verschiedene entsprechende
Formulare an.® Unter diesen Anbietern von Patientenverfligungen befinden
sich Spitaler, Gesundheitsamter der Kantone und Gemeinden, Fachgesell-
schaften, Patientenstellen und -organisationen, Stiftungen, Vereine und
sonstige Institutionen. Hinsichtlich Form und Inhalt unterscheiden sich diese
Vorlagen teilweise stark. Es gibt Patientenverfligungen, die knapp auf einer
Seite gehalten sind, und andere, die sehr detaillierte Anweisungen zur me-
dizinischen Behandlung und zum Umgang mit dem (toten) Kérper enthal-
ten und aus mehrseitigen Dokumenten bestehen. Exemplarisch erwahnt sei
etwa die in einer kirzeren und einer langeren Version geplante Vorlage fir
eine Patientenverfiigung der Schweizerischen Akademie der Medizinischen
Wissenschaften (SAMW) und der Verbindung der Schweizer Arztinnen und
Arzte (FMH), deren Veréffentlichung im Friihsommer 2011 vorgesehen ist.

Die Verbreitung und der Umgang mit Patientenverfiigungen in der me-
dizinischen und pflegerischen Praxis sind in der Schweiz unterschiedlich.
Ein Faktor fiir diese Unterschiede liegt sicherlich in den noch fehlenden, ein-
heitlichen gesetzlichen Regelungen. Die Praxis unterscheidet sich aber auch
je nach Region und Institution und erweist sich als von Gewohnheiten, Er-
fahrungen und der jeweiligen Kultur gepragt. Zur Frage, wie viele Personen
in der Schweiz eine Patientenverfligung verfasst haben und wie in der Pra-
xis mit Verflgungen umgegangen wird, existieren keine umfassenden Er-
hebungen. Der Arzte-Qualitatszirkel ZOC der Region Rorschach hat im Jahr
2008 anhand von 300 befragten alteren Patientinnen und Patienten aus zehn
Grundversorgerpraxen der Agglomeration St. Gallen untersucht, wie ver-
breitet Patientenverfiigungen sind und ob kurze oder detaillierte Vorlagen
beliebter sind.™ Die Untersuchung lasst vermuten, dass Patientenverfiigun-
gen unter den alteren Patientinnen und Patienten wenig verbreitet sind, dass
aber ein relativ grosses Interesse besteht, eine zu erstellen. Zu einem etwas
anders gelagerten Ergebnis kommt eine Umfrage des Kriminologischen In-
stituts der Universitat Zirich, die 2010 durchgefiihrt wurde.” Danach wirde
der Gesamtbevolkerungsanteil mit einer Patientenverfligung 17% betragen,
wobei der Anteil mit steigendem Alter stark zunimmt. Den Daten der For-
schergruppe zufolge hétte in der Gruppe der Uber-70-Jahrigen jede/-r dritte
Befragte eine Patientenverfiigung.’?

Die Errichtung und Umsetzung einer Patientenverfiigung berihrt zahl-
reiche ethische Fragestellungen, die sowohl in der Fachwelt als auch in der
Offentlichkeit kontrovers diskutiert werden.' Diesen Themen will sich die
Nationale Ethikkommission im Bereich Humanmedizin in der vorliegenden
Stellungnahme zuwenden. Dazu gehoren auch Fragen, die die Anwendung
von Patientenverfligungen allgemein betreffen, wie die Fragen der Voraus-
setzung einer gultigen, bindenden Patientenverfligung und Fragen nach den
Grenzen der Verbindlichkeit bei ihrer Umsetzung:

+ Setzt die Anwendung einer Patientenverfliigung eine «Kontinuitat der
Person» voraus?
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*  Was ist unter Urteilsfahigkeit und -unfahigkeit zu verstehen und wie ist
diese festzustellen?
» Ist die Person liberhaupt in der Lage, sich zukiinftige Krankheitszustande
und medizinische Entscheidungssituationen vorzustellen?
» Soll die Patientenverfligung strikt verbindlich sein oder nur als ein Indiz
des mutmasslichen Willens bewertet werden?
* Soll es Moglichkeiten geben, eine Patientenverfiigung auch im urteilsun-
fahigen Zustand zu revidieren?
«  Uber was darf man eigentlich verfiigen (Gegenstandsbereich)?
* Welche Rolle spielen vertretungsberechtigte Personen bzw. an welchen
Massstaben sollen sich deren Entscheidungen orientieren?
Besonders strittig sind diese Punkte mit Blick auf Demenz-Erkrankungen.™
Wahrend einige in der Patientenverfiigung gerade ein Hindernis fiir die
Verwirklichung der Selbstbestimmung des bereits dementiell erkrankten
Menschen sehen, wenn auch er ohne Anderungsmdglichkeiten an seine
vormaligen Anordnungen gebunden sein sollte, beflirworten andere die
Patientenverfligung gerade als ein willkommenes Instrument, einen selbst-
bestimmten Umgang mit Demenz antizipativ in die Wege leiten zu kdnnen.
Fir Patientenverfligungen bei dementiellen Erkrankungen besteht daher
mit Blick auf die Fragen der Verbindlichkeit und Umsetzung einer Verfi-
gung besonderer Klarungsbedarf. Dieser erhalt aufgrund demografischer
Entwicklungszusammenhange noch besondere Dringlichkeit:™ Wie oben
erwahnt, sind Patientenverfiigungen vor allem fir Menschen im Alter ein
Thema. Da der Hauptrisikofaktor fiir dementielle Erkrankungen das Alter
ist — ein bis zwei Prozent der 65- bis 69-Jahrigen und sogar Gber 30% von
den uber 90-Jahrigen sind von einer Demenz-Erkrankung betroffen —, ist es
naheliegend und ratsam, dass beim Verfassen einer Patientenverfligung
eine Auseinandersetzung mit dem Thema Demenz stattfindet.’® Zudem ist
in der Schweiz mit einem weiteren Anstieg der Lebenserwartung zu rech-
nen und damit zusammenhangend auch mit einer Zunahme dementieller
Erkrankungen.'” Entsprechend will die vorliegende Stellungnahme sich auf
Problematiken im Zusammenhang mit Demenz konzentrieren, wohlwissend,
dass die oben angesprochenen ethischen Fragen selbstverstandlich auch die
Patientenverfiigung im Allgemeinen, unabhangig von einem bestimmten
Krankheitstyp, betreffen.®

2.2 Anlass und Adressatenkreis der Stellungnahme

Aktueller Anlass der Stellungnahme ist die Revision des Schweizerischen
Zivilgesetzbuches (Erwachsenenschutzrecht, Personenrecht und Kindes-
recht, im Folgenden: neues Erwachsenenschutzrecht). Die Kommission hat-
te sich bereits im Vernehmlassungsverfahren zum Vorentwurf des neuen
Erwachsenenschutzrechts 2004 geaussert, und sie nimmt einige Bedenken,
z.B. betreffend das Vertretungsrecht von Angehdrigen in medizinischen
Angelegenheiten, hier wieder auf.” Mit dem neuen Erwachsenenschutz-
recht, das laut Beschluss des Bundesrates am 1. Januar 2013 in Kraft treten
wird, wird es erstmals auf Bundesebene eine gesetzliche Grundlage fiir den
Umgang mit Patientenverfiigungen geben. Es ist zu erwarten, dass die
Verbreitung der Patientenverfigung dadurch weiter zunehmen wird. Die
Kommission betont, dass sie weitgehend mit dem neuen Erwachsenen-
schutzrecht Gbereinstimmt. In der Stellungnahme geht sie vertieft auf eine
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Krankheit, die einhergeht
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16V/gl. Meyer 2009, 128.

17 Vgl. Monod-Zorzi et al. 2007;
Meyer 2009, 124ff.; Bundesamt
fir Statistik 2010

18 Zum Veerhaltnis von Demenz
und Recht vgl. auch Geiser 2003.

19 Siehe Vernehmlassungsantwort
der NEK-CNE unter
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20 7u den kantonalen Regelungen
vgl. Arter 2007, 660, Fussnote 6.

1Siehe unten Abschnitt 2.3.2.

22 Seit 1996 ist dies der Fall in
allen Westschweizer Kantonen
(Ummel 2009, 141 und 148).

ethische Begriindung ein, welche Voraussetzungen eine Patientenverfliigung

fur ihre Gultigkeit erflillen soll und wo Grenzen ihrer Verbindlichkeit liegen.

Die Stellungnahme kann daher als eine ethische Reflexion Uber das neue

Erwachsenenschutzrecht gelesen werden, die das Ziel verfolgt, vor allem

mit Blick auf Demenz-Erkrankungen aus ethischer Perspektive das neue

Erwachsenenschutzrecht zu prifen und lber diese Resultate

« die Personen, die eine Patientenverfligung erstellen wollen, liber mogli-
che Unsicherheiten z.B. in Fragen der Verbindlichkeit zu informieren,

* den Personen, an die die Anordnungen einer Patientenverfligung adres-
siert sind (Arztinnen und Arzte, Pflegefachfrauen und -méanner, andere
Fachpersonen, Angehorige bzw. nahestehende Personen und stell-
vertretende Personen), Orientierungsmoglichkeiten fiir die Umsetzung
der Verfligung zu geben und

» die Institutionen der Gesundheitsversorgung, in denen Patientenver-
figungen eine Rolle spielen (z.B. Spitaler, Pflegeheime und Hospiz-
Zentren), Uber Fragen der Verbindlichkeit und des Gegenstandsbereichs
von Patientenverfigungen unter neuem Erwachsenenschutzrecht zu
orientieren.

Da Patientenverfligungen bei ihrer Umsetzung je nach Aussagekraft und

Detaillierungsgrad fiir die anstehende medizinische und auch pflegerische

Entscheidung Interpretationsspielraume offen lassen, ist das Bedlirfnis nach

Entscheidungshilfen bei Personen, die eine Verfligung umsetzen miissen,

gross. Eine konkrete Hilfe fiir den Einzelfall kann die vorliegende Stellung-

nahme jedoch nicht geben. Vielmehr versucht sie den allgemeinen ethischen

Rahmen abzustecken, der dann fiir den Einzelfall durch die betroffenen Per-

sonen spezifiziert werden muss. In ihrer Auseinandersetzung wurde die

Kommission von einem Verstandnis geleitet, dass die Patientenverfliigung

den Respekt vor der Autonomie von Menschen mit Demenz abzusichern

hilft, solange bestimmte Einschrankungen der Verbindlichkeit und des Ge-
genstandsbereiches berlcksichtigt werden.

2.3 Rechtslage
2.3.1 Aktuelle kantonale Gesetzgebung und medizinisch-ethische Richt-
linien der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften
Die Patientenverfiigung ist in der Schweiz gesetzlich nicht einheitlich ge-
regelt, da eine eidgenodssische Gesetzgebung zurzeit noch fehlt und die
Behandlungsbediirftigkeit von urteilsunfahigen Patienten unter kantonale
Gesetzgebung fallt.2° Diese Situation wird sich jedoch mit Inkrafttreten des
neuen Erwachsenenschutzrechts andern.?’ Momentan verfligt die Mehrheit
der Kantone Uber Patientengesetze, in denen die Patientenverfligung gere-
gelt wird; sie unterscheiden sich jedoch stark mit Blick auf die Gultigkeit
und den Gegenstandsbereich einer Patientenverfiigung. Einige Kantone
sprechen der Patientenverfligung eine selbstandige Geltung zu??; in ande-
ren ist sie lediglich ein Indiz fir den mutmasslichen Willen. Vereinzelt wer-
den Patientenverfligungen im Zusammenhang mit lebensverlangernden
Massnahmen erwahnt. Zentrale Punkte in der Errichtung und Anwendung
einer Patientenverfiigung sind bislang nicht oder nur lickenhaft gesetz-
lich geregelt, z.B. welchen formalen und inhaltlichen Anforderungen eine
Patientenverfligung genitigen muss, welche Giltigkeit und Verbindlich-
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keit sie besitzt, unter welchen Umstanden sie nicht beachtet werden darf,
wo sie aufbewahrt werden sollte und wer das Vorhandensein einer Pati-
entenverfligung zu prifen hat und welches Gewicht in der medizinischen
und pflegerischen Entscheidungssituation einer Person zukommt, die per
Patientenverfiigung als Stellvertreter/-in fungiert. Das neue Erwachsenen-
schutzrecht wird in diesen Aspekten Klarheit schaffen. Es lasst sich jedoch
bereits jetzt festhalten, dass eine Patientenverfiigung auch heute schon
umso gewichtiger ist, je klarer sie formuliert ist und je konkreter sie auf
die aktuelle medizinische oder pflegerische Entscheidungssituation zutrifft.

Die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW)
hat 2009 medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen zur Patienten-
verfligung veréffentlicht und damit einen Standard fiir Arztinnen und Arzte
sowie fiir Pflegefachfrauen und -manner und weitere Fachpersonen, die bei
der Erstellung einer Patientenverfligung beraten oder diese umsetzen, ge-
setzt. Wenn die SAMW-Richtlinien in die Standesordnung der Verbindung
der Schweizerischen Arztinnen und Arzte (FMH) aufgenommen wird, wird
sie fir FMH-Mitglieder standesrechtlich verbindlich. In den SAMW-Richt-
linien werden die Situationen der Erstellung und Umsetzung einer Patien-
tenverfligung fir die Praxis naher beleuchtet. Hervorzuheben ist, dass eine
Beschreibung der Werthaltung und der Therapieziele fiir die Umsetzung
der Verfiugung der SAMW nitzlich erscheint. Auch gehen die Richtlinien
ausfuhrlich auf die Umstande der Information und Beratung beim Erstel-
len einer Patientenverfiigung ein. Der Willensbildung nach umfassender
Information, aber auch der Funktion der Patientenverfiigung, als Kommu-
nikationsinstrument zwischen Patientin bzw. Patient, Behandlungs- und
Betreuungsteam, Angehdrigen und Vertrauensperson bzw. vertretungsbe-
rechtigter Person zu vermitteln, kommen in den Richtlinien ein besonderes
Gewicht zu.

2.3.2 Das neue Erwachsenenschutzrecht

Die Anderung des Schweizerischen Zivilgesetzbuches beziiglich Erwachse-
nenschutz, Personenrecht und Kindesrecht® wurde am 19. Dezember 2008
vom National- und Standerat angenommen und unterlag bis am 19. April
2009 der Referendumsfrist. Ein Referendum wurde nicht ergriffen. Das neue
Erwachsenenschutzrecht wird am 1. Januar 2013 in Kraft treten, um den
Kantonen genligend Zeit flir gesetzliche Anpassungen zu geben. Es verfolgt
die zentralen Ziele, das Recht auf Selbstbestimmung zu férdern und die Fa-
miliensolidaritat zu starken.?* Im Abschnitt «Die eigene Vorsorge»?® werden
zwei neue Rechtsinstitute eingefiihrt, die diesen Zielen Rechnung tragen:
der Vorsorgeauftrag, mit dem eine Person Vorkehrungen fiir ihre Personen-
und Vermdgenssorge im Fall ihrer Urteilsunfahigkeit treffen kann, und die
Patientenverfligung, mittels derer eine Person sowohl regeln kann, welchen
medizinischen Massnahmen sie im Fall der Urteilsunfahigkeit zustimmt oder
welche sie ablehnt, als auch eine natlrliche Person bestimmen kann, die sie
in diesen medizinischen Entscheidungssituationen vertreten und in ihrem
Namen entscheiden soll.?6 Damit wird per Gesetz die Moglichkeit gegeben,
Vorkehrungen fur einen moglichen zukinftigen Zustand der Urteilsunfahig-
keit zu treffen und das Recht auf autonome Entscheidungen in medizinischen
Belangen in diese Phase hinein zu verlangern.
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27'Vgl. Guillod 2010.

% nArt. 371 Abs. 2 ZGB.

S nArt. 372 Abs. 1 ZGB.
%0nArt. 372 Abs. 2 ZGB.

S nArt. 373 Abs. 1 ZGB.

32 nArt. 378 Abs. 1 und 2 ZGB.

3 nArt. 377 Abs. 1,2 und 3 ZGB
und nArt. 378 Abs. 1, 2
und 3 ZGB.

% vgl. nArt. 379 ZGB und BBI
2006, 7037.

Im Rahmen des neuen Erwachsenenschutzrechts wird die Patien-
tenverfliigung also auf Bundesebene geregelt. 2’ Die formalen Kriterien,
die fur die Giultigkeit einer Patientenverfiigung erfiillt sein missen, sind
Freiwilligkeit und Urteilsfahigkeit; zudem muss die Verfigung schriftlich
errichtet, datiert und unterzeichnet sein. Sie kann jederzeit (im urteilsfahi-
gen Zustand) widerrufen werden und ihr Vorhandensein und der Hinter-
legungsort konnen auf der Versichertenkarte eingetragen werden.?® Erst-
mals wird auch geregelt, dass die behandelnde Arztin oder der behandeln-
de Arzt anhand der Versichertenkarte fiir einen urteilsunfahigen Patienten
abklaren muss, ob eine Patientenverfiigung vorhanden ist oder nicht.?° Die
Arztin oder der Arzt muss der Patientenverfligung entsprechen, «ausser
wenn diese gegen gesetzliche Vorschriften verstosst oder wenn begriin-
dete Zweifel bestehen, dass sie auf freiem Willen beruht oder noch dem
mutmasslichen Willen der Patientin oder des Patienten entspricht». Bei
Nichtbeachtung der Patientenanweisungen miissen die Griinde daflir im
Patientendossier dokumentiert werden; damit wird eine Transparenz und
Kontrolle der Entscheidungsprozesse gefordert. Im Fall eines Konfliktes
kann dieser vor die neu geschaffene Erwachsenenschutzbehorde gebracht
werden.?!

Das neue Erwachsenenschutzrecht befasst sich nicht nur mit der Pa-
tientenverfigung, sondern auch mit der Vertretung von urteilsunfahigen
Personen bei medizinischen Massnahmen, wenn keine Patientenverfii-
gung vorhanden ist. Ein gesetzliches Vertretungsrecht bei medizinischen
Massnahmen und somit die Befugnis, den fiir eine urteilsunfahige Per-
son vorgesehenen ambulanten oder stationdaren Massnahmen die Zu-
stimmung zu erteilen oder zu verweigern, haben Angehdrige und andere
nahestehende Personen in gesetzlich festgelegter Reihenfolge.®? Ist keine
Patientenverfligung vorhanden oder fehlen in einer Patientenverfligung
Weisungen, dann entscheidet die vertretungsberechtigte Person, nach-
dem sie in die Entwicklung des Behandlungsplans mit einbezogen wurde,
nach dem mutmasslichen Willen und den Interessen der urteilsunfahigen
Person. Ausser in dringlichen Fallen (d.h. Notfallsituationen und wenn
die Vertretungsberechtigung objektiv unklar ist)3* wird die Entschei-
dungsbefugnis damit von den Arztinnen und Arzten auf die vertretungs-
berechtigte Person verschoben.

Zusammenfassend kann mit Blick auf die Patientenverfligung festgehalten

werden, dass durch das neue Erwachsenenschutzrecht

» das Patientenrecht auf autonome Entscheidungen gestarkt wird, weil die
betroffene Person ihren aktuellen Willen fur das Stadium ihrer Urteils-
unfahigkeit konservieren kann,

+ die Patientenverfligung fiir das Behandlungs- und Betreuungsteam
eine verbindliche Willensausserung darstellt, die befolgt werden muss,
sofern keine gewichtigen Griinde dagegen sprechen,

« die Arztinnen und Arzte anhand der Versichertenkarte abzuklaren haben,
ob eine Patientenverfligung vorliegt,

» die vertretungsberechtigte Person bei medizinischen Massnahmen neu
eine Entscheidungsbefugnis hat und

« die Erwachsenenschutzbehdrde eine Uberwachungs- und Durchset-
zungsfunktion tGbernimmt.
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2.3.3 Die europaische Biomedizin-Konvention und die Rechtslage in
anderen Landern

Wahrend in den USA die Patientenverfligung seit tGber 20 Jahren in der
Praxis angewendet wird, findet sie in den europaischen Landern erst in
den letzten Jahren Verbreitung und Eingang in Landesgesetze.®® Wich-
tiger Meilenstein dieser Entwicklung fiir Europa ist die sogenannte euro-
paische Biomedizin-Konvention (Ubereinkommen des Europarates vom
4. April 1997 zum Schutz der Menschenrechte im Hinblick auf die Anwen-
dung von Biologie und Medizin, seit 1.11.2008 in der Schweiz in Kraft). Ar-
tikel 9 geht auf das Recht der urteilsunfahigen Patientin bzw. des Patienten
ein, dass ihre/seine vorgangig geausserten Winsche in der medizinischen
Entscheidungsfindung «berlicksichtigt» werden.®® Unklar ist jedoch, was
unter dieser «Berucksichtigung» zu verstehen ist; d.h. welche Verbindlich-
keit man einer Patientenverfiigung zuspricht und welche Inhalte eine Pati-
entenverfliigung verbindlich aufnehmen darf: So ist es eine offene Frage, ob
die Patientenverfligung lediglich ein Indiz fiir den mutmasslichen Willen ist
oder ob sie eine eigenstandige Verbindlichkeit hat. Auch unterscheiden sich
Positionen darin, ob sich die Patientenverfligung nur auf medizinische Ent-
scheide am Lebensende beziehen darf oder ob sie alle medizinischen, nicht
aber mit derselben Verbindlichkeit pflegerische Massnahmen umfassen
darf, oder ob sie auch Euthanasiehandlungen betreffen darf. Entsprechend
variieren Landesgesetze in Europa stark. Insgesamt lassen sich die europa-
ischen Lander in vier Gruppen einteilen:¥” 1. Lander, in denen die Patien-
tenverfligung prima facie verbindlich ist und nur aus gewichtigen Griinden
nicht befolgt werden darf (z.B. Osterreich und seit 2009 auch Deutschland),
2. Lander, in denen die Patientenverfligung nur einen beratenden, keinen
eigenstandigen verbindlichen Charakter hat (z.B. Frankreich), 3. Lander, in
denen es noch keine Gesetzgebung zur Patientenverfligung gibt, aber eine
solche geplant ist (z.B. Italien), 4. Lander ohne entsprechende Gesetzge-
bung und -vorhaben (z.B. Griechenland). Es ist davon auszugehen, dass die-
se rechtlichen Differenzen aufgrund kultureller Unterschiede in der Arzt-Pa-
tienten-Angehorigen-Beziehung auf europaischer Ebene weiterhin Bestand
haben werden.*®

3 Ethische Erwagungen

Die Kommission legt im Folgenden dar, wie die Patientenverfligung als ein
Instrument zum selbstbestimmten Umgang mit eigenen zuklinftigen Krank-
heitssituationen genutzt werden kann. Patientenverfiigungen in dieser Wei-
se zu nutzen, muss nach ihrer Meinung auch Menschen mit Demenz offen-
stehen. Sie will damit nicht zum Ausdruck bringen, dass nur mittels einer
Patientenverfigung autonome Entscheidungen und Selbstbestimmung in
medizinischen und pflegerischen Kontexten maoglich seien. Jedoch ist es ihr
wichtig, dass die Moglichkeit einer Patientenverfiigung auch Menschen mit
Demenz zur Verfligung steht, eine Maoglichkeit, die in der medizinethischen
Fachdiskussion nicht unstrittig ist.

Im Folgenden wird zunachst ausgefuhrt, auf welcher ethischen Grund-
lage die Patientenverfligung steht: Hier sind das Recht der Patientin und des
Patienten, medizinische und gegebenenfalls auch pflegerische Interventio-
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*Vgl. Art. 10 Abs. 2 BV i.V.m.
Art. 28 ZGB.

nen abzuwehren, um Pflichten der Fiirsorge um die betroffene Person zu
erganzen (3.1). Des Weiteren werden notwendige Voraussetzungen erlau-
tert, die erflllt sein missen, damit Giberhaupt die Patientenverfliigung als
ein Instrument antizipativer Willensausserung funktionieren kann (3.2). Um
Grenzen der Verbindlichkeit einer Patientenverfiigung geht es im darauffol-
genden Kapitel (3.3): Rechtliche Diskussionen um den Gegenstandsbereich
einer Patientenverfligung, den mutmasslichen Willen, um averbale Zeichen
und Gesten von Menschen mit fortgeschrittener Demenz und um die fiir-
sorgerische Unterbringung werden unter ethischen Gesichtspunkten analy-
siert und erganzt. Abschliessend geht die Kommission auf Stellvertreterent-
scheide ein, die im Zuge des neuen Erwachsenenschutzrechts und vor dem
Hintergrund, dass mit einer Patientenverfligung eine vertretungsberechtigte
Person bezeichnet werden kann, an Bedeutung gewinnen (3.4).

3.1 Normative Grundlagen: Patientenautonomie und Fiirsorge

Die Patientenverfiigung ist vor allem Ausdruck eines Abwehrrechts gegen
medizinische Eingriffe in die (korperliche und psychische) Integritat einer
Person. Dieses Recht griindet im unstrittigen Prinzip der Patientenautono-
mie und ist aus ethischer Sicht anzuerkennen. Jedoch entbindet es Arztin-
nen und Arzte, Pflegende und andere therapeutische Fachpersonen sowie
Angehoérige und nahestehende Personen nicht von ihren Fiirsorgepflichten
gegeniiber dem kranken Menschen. Ohnehin ist das Abwehrrecht von einem
Anspruchsrecht auf medizinische und pflegerische Leistungen zu unter-
scheiden.

Jede urteilsfahige Person hat das Recht, ihre Zustimmung zu einer
medizinischen Massnahme, sei sie therapeutischer, diagnostischer oder
praventiver Art, zu verweigern. Dieses Recht zahlt zur personlichen Frei-
heit, wie sie in der Bundesverfassung verankert ist.*® Entsprechend stellt ein
Heileingriff, wenn er gegen das Einverstandnis einer Person durchgefuhrt
wird, unabhangig von seiner medizinischen Indikation oder seinem Erfolg
eine Verletzung der personlichen Integritat dar und kann strafrechtlich ver-
folgt werden. Dabei spielt es keine Rolle, ob die Entscheidung der betroffe-
nen Person anderen verniinftig erscheint oder nicht. Es besteht jedoch kein
Recht, Leistungen einzufordern, die nicht indiziert, also aus arztlicher oder
pflegerischer Sicht nicht notwendig sind.

Das Recht, Giber den eigenen Korper selbst zu bestimmen und medi-
zinische Massnahmen abzulehnen, wird mit der Einfihrung der Patienten-
verfligung im neuen Erwachsenenschutzrecht auch auf medizinische Ent-
scheidungssituationen Ubertragen, in denen die Patientin bzw. der Patient
aktuell nicht mehr entscheidungsfahig ist. Auch hier gilt unter Strafdrohung,
dass eine Behandlung eingestellt werden muss, wenn die in einer gililtigen
Patientenverfligung dargestellte Situation eingetreten ist. Und auch hier ist
die «Vernunftigkeit» der verfliigten Anordnung keine Voraussetzung fur ihre
Verbindlichkeit. Es bleibt die Freiheit bestehen, sich selbst gesundheitlich
schaden zu dirfen. Wahrend das Abwehrrecht verbindlich ist, kann mit der
Patientenverfiigung jedoch kein Anspruchsrecht auf Leistungen, die medi-
zinisch oder pflegerisch nicht notwendig sind, geltend gemacht werden.
Das Abwehrrecht ist der Kern der Patientenautonomie und hat sowohl im
Recht als auch in der medizinischen Praxis einen zentralen Stellenwert be-
kommen.
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Dies bedeutet jedoch nicht, dass das Ethos der Fiirsorge gegen die Pa-
tientenautonomie ausgespielt werden konnte oder jenes blind gegentiber
den sozialen Realitaten konzipiert sei.*® Einen Begriff der Autonomie, der
sich losgelost hat von zwischenmenschlichen Beziehungen und kulturellen,
gesellschaftlichen Kontexten, lehnt die Kommission ab. Ein solcher indivi-
dualistischer Begriff von Autonomie ware gerade im Fall der Patientenverfi-
gung verfehlt. Denn sie ist auch ein Zeugnis flr personliche Werthaltungen
und -vorstellungen Uber wiirdiges oder zumindest zumutbares Kranksein
und Sterben; und solche Haltungen und Vorstellungen kénnen nur innerhalb
gegebener kultureller, religioser und gesellschaftlicher Werthorizonte ent-
wickelt werden. Auch das Gut der Autonomie ist in diesem Sinne kulturell
bedingt und als solches dem Einzelnen vorgegeben.

Dass der Mensch in der Ausiibung seiner Autonomie auf andere Men-
schen angewiesen ist, wird besonders deutlich bei der Patientenverfliigung.
Denn ob sein Wille auch im Zustand seiner Urteilsunfahigkeit tatsachlich
umgesetzt wird, hangt allein von anderen Menschen ab. Sie sind daflr
verantwortlich, die in der Patientenverfligung formulierten Anordnungen
zu situationsbezogenen Anweisungen zu konkretisieren und entsprechend
zu handeln, um so der betroffenen Person zu einer selbstbestimmten Be-
handlung zu verhelfen. Eine sorgfaltige, dem Willen der betroffenen Person
gerecht werdende, situationsbezogene Umsetzung der Patientenverfligung
ist als eine Pflicht der Fiirsorge zu verstehen, deren Verletzung weitreichen-
de Folgen fiir das medizinisch-therapeutische Vertrauensverhaltnis hatte. 4
Eine solche Verletzung wiirde fiir den Bereich der medizinischen oder pfle-
gerischen Behandlung und Betreuung ein falsches Signal setzen: dass lber
verletzbare Personen, die sich aufgrund ihrer Urteilsunfahigkeit nicht mehr
gegen medizinische Eingriffe zur Wehr setzen kdénnen, Drittpersonen nach
eigenen Vorstellungen vom Guten und Richtigen verfugen durften.

Das Prinzip der Flrsorge greift auch noch in weiterer Hinsicht. So tragt
die Arztin oder der Arzt (und nach neuem Erwachsenenschutzrecht auch die
vertretungsberechtigte Person) weiterhin Verantwortung fiir die Behandlung
und Betreuung urteilsunfahiger Patientinnen und Patienten. Mit der Patien-
tenverfligung wird eine Gewichtung der Perspektive vorgenommen, unter
der die medizinische oder pflegerische Entscheidung zu treffen ist: namlich
vorrangig aus der Perspektive der betroffenen Person, so wie sie diese vor-
gangig formuliert hat. Das entbindet aber die Personen, die die Entschei-
dung ausfiihren, nicht von den oben erwahnten Flirsorgepflichten.

Des Weiteren ist darauf zu achten, dass eine Patientenverfligung tat-
sachlich freiwillig erstellt wird und nicht ein Klima erzeugt wird, in dem sich
alte oder sehr kranke Menschen «gendtigt» fihlen, mit einer Patientenverfi-
gung einen vorzeitigen Behandlungsabbruch herbeizufiihren, um nicht «zur
Last zu fallen». Um einem solchen Missstand vorzubeugen, darf eine Patien-
tenverfligung nie zur Voraussetzung fir die Aufnahme in eine Behandlungs-
oder Pflegeinstitution gemacht werden. Denn auch die Entscheidung, zu-
kiinftige Behandlungsentscheidungen der Arzteschaft oder Vertrauensper-
sonen bzw. vertretungsberechtigten Personen zu Uberlassen, ist als selbst-
bestimmte Entscheidung zu respektieren. Jedoch ware es bedauernswert,
wenn eine Patientenverfligung allein aus dem Grund nicht verfasst werden
wirde, weil man beflirchtet, sie wiirde in Zeiten der Ressourcenknappheit
die medizinische Versorgung der betroffenen Person in unzulassiger Weise
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“2 Eine Recherche hat nur zu
folgenden Ergebnissen gefihrt:
Laut einer Bestandsaufnahme
der Deutschen Hospiz Stiftung,
die 2008 durchgefiihrt wurde, ist
folgende Situation anzutreffen:
«Den Betroffenen, die viele
Symptome und viele Krankheiten
haben, wird die gebotene
Ganzheitlichkeit von Pflege,
menschlicher Zuwendung

und Medizin verwehrt. Ganz
besonders die dementiell
Erkrankten, die zu 80 Prozent ihre
letzten Lebensmonate in einem
Pflegeheim verbringen, bedirfen
jedoch palliativer Fiirsorge» (vgl.
Deutsche Hospiz Stiftung 2009, 2).
Die Nationale Bestandsaufnahme
zu Palliative Care in der

Schweiz aus dem Jahr 2008,

die von der Fachgesellschaft
palliative-ch in Auftrag gegeben
wurde, zeigt, dass sich das
Angebot von Palliative Care
kantonal und regional sehr stark
unterscheidet (vgl. Eychmiiller

et al. 2009). Auch schon in

einer von der Schweizerischen
Alzheimervereinigung 2004
veranlassten Studie zur
Verbreitung und Versorgung
Demenzkranker in der Schweiz
mit dem Titel «Erhebliche
Unterversorgung» kommt man zu
dem Schluss, dass die Versorgung
von dementiell erkrankten
Menschen erhebliche Liicken
aufweist (vgl. Schweizerische
Alzheimervereinigung/gfs.bern
2004).

#Vgl. exemplarisch Locke 1975
[1690] und Parfit 1984.

“Vgl. exemplarisch Dresser
1995 als Kritik von Dworkin
1993. Fiir eine Darstellung der
philosophischen Debatte siehe
auch Brauer 2008c.

einschranken. Diese Beflirchtung konnte angesichts der Versorgungssituati-
on von schwerkranken multimorbiden und dementiell erkrankten Menschen
Bedeutung gewinnen; die Datenlage zur Versorgungssituation von Men-
schen mit Demenz ist jedoch diinn und weiter klarungsbedurftig, auch, um
das Vertrauen in das Instrument Patientenverfligung zu starken.*?

3.2 Grundvoraussetzungen von Patientenverfiigungen
Patientenverfigungen haben Grundvoraussetzungen, die erflllt sein mus-
sen, damit sie Uberhaupt als ein Instrument antizipativer Willensbildung
funktionieren konnen. Dazu gehoren die Annahmen von einer «Kontinuitat
der Person», einer Urteilsfahigkeit bzw. Urteilsunfahigkeit und einer Antizi-
pationsfahigkeit. Wirde man diese Annahmen bestreiten, konnte man mit
der Patientenverfligung keine verbindlichen Aussagen fiir zukiinftige medi-
zinische Entscheidungssituationen treffen.

3.2.1 Kontinuitat der Person

Die «Kontinuitat der Person» ist eine normative Grundvoraussetzung fiir
die Giiltigkeit einer Patientenverfiigung. Sie ist nach Meinung der Kommis-
sion immer gegeben, auch im Fall von dementiellen Erkrankungen.

Die Kontinuitat der Person ist eine notwendige normative Vorausset-
zung, damit eine Patientenverfligung giltig ist. Das heisst, die Anordnun-
gen einer Patientenverfligung dirfen nur dann umgesetzt werden, wenn die
Person, die von der Umsetzung betroffen ist, auch die Autorin der Verfi-
gung ist. Dieses Gebot scheint trivial. Bei dementiellen Erkankungen wer-
den jedoch Zweifel laut, ob eine solche Kontinuitat der Person tatsachlich
gegeben ist. Denn eine fortschreitende Demenz kann mit einer starken bis
radikalen Veranderung des Verhaltens einhergehen: Die dementiell erkrank-
te Person kann beispielsweise als aggressiver oder sanftmiitiger, lebens-
freudiger oder verangstigter erlebt werden, sodass sie fiir Angehorige ein
«anderer Mensch» geworden zu sein scheint. Dass die dementiell erkrank-
te Person unter Umstanden ihre Angehorigen und andere Bezugspersonen
nicht mehr offensichtlich erkennt und auch in Bezug auf sich selbst keine
Erinnerung oder Vorstellung tGber die Zeit hinweg mehr zu haben scheint,
tragt zu Fremdheitserfahrungen bei. Auch eine Philosophie, die in der psy-
chologischen Kontinuitat das Konigskriterium fiir eine personale Identitat
sieht,”® wiirde im Fall starker Demenz eine Kontinuitat der Person bestreiten.
Das hat entsprechende normative Konsequenzen: Denn es ist unbestritten,
dass eine Person Uber eine andere in lebenswichtigen Fragen nicht entschei-
den oder deren Interessen schadigen darf. Dies ware eine unzulassige Form
von Fremdbestimmung. Eine Patientenverfligung, so die Schlussfolgerung,
konne also bei dementiellen Erkrankungen keine strikte Verbindlichkeit in
Anspruch nehmen.*

Im neuen Erwachsenenschutzrecht kommt eine andere Sicht zum Tra-
gen. Es geht von einer Kontinuitat der Person aus, ungeachtet des Krank-
heitszustandes oder einer Personlichkeitsveranderung. Die Kommission teilt
diesen Standpunkt. Ohne an dieser Stelle vertieft in die philosophische De-
batte einsteigen zu wollen, will die Kommission fiir ihre Position folgende
Uberlegungen ins Feld fiihren:

Zunachst ist darauf hinzuweisen, dass der Mensch ungeachtet seiner
Demenz als derselbe biologische Organismus fortbesteht. In biologischer
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Hinsicht ist demnach eine Persistenz gegeben, die manche Ethikerinnen
und Ethiker als Basis einer Kontinuitat bereits flir ausreichend erachten.*
Durch die Demenz-Erkrankung verliert der Mensch seine Lebensgeschichte
nicht, die ihn weiterhin als Person auszeichnet. Von seiner Lebensgeschichte
Kenntnis zu nehmen, kann zum Verstandnis seiner aktuellen Ausserungen
beitragen und fiir eine angemessene Betreuung sehr wichtig sein. Ebenfalls
ist die lebensweltliche Beobachtung mit einzubeziehen, dass der Mensch
trotz einer Verhaltensveranderung weiterhin denselben Namen tragt und
soziale Rollen ausfiillt, beispielsweise Vater oder Schwester zu sein. Vom
Standpunkt des sozialen Beziehungsgefliges aus bewahrt der Mensch also
seine ldentitat, trotz der oben erwahnten Fremdheitserfahrungen. Neuere
Studien belegen sogar, dass schwer an Demenz erkrankte Personen zu em-
pathischem Verhalten und zu adaquaten emotionalen Reaktionen auf kom-
munikative Situationen und Mitmenschen durchaus in der Lage sein kon-
nen.*® Zu der gleichen Schlussfolgerung gelangen auch alle ontologischen
Ansatze zu einer Philosophie der Person.?’

Vor diesem Hintergrund will die Kommission auch fiir dementiell er-
krankte Personen an deren Recht festhalten, mittels einer Patientenverfi-
gung medizinische Entscheidungen mit bestimmen zu kénnen. Zweifels-
momente an der Giiltigkeit einer Patientenverfligung oder eine Einschran-
kung ihrer Verbindlichkeit konnen sich prinzipiell auch nach Meinung der
Kommission ergeben.*® Der Verweis auf eine sogenannte Diskontinuitat der
Person gehort fur sie jedoch nicht dazu. Im Gegenteil: Er birgt vielmehr das
«Missbrauchspotenzial», eine Patientenverfligung vorschnell und einfach
zur Seite schieben zu kdnnen. Ihm muss daher auch aus ethischen Bedenken
heraus entgegengetreten werden.

3.2.2 Urteilsfahigkeit

Urteilsfahigkeit ist fiir die Giiltigkeit der Patientenverfiigung entscheidend:
Nur eine urteilsfahige Person kann eine rechtsgiiltige Patientenverfiigung
verfassen; und diese darf nur dann zur Entscheidungsgrundlage werden,
wenn die Person urteilsunfdahig geworden ist oder wegen Bewusstseins-
verlust nicht selbst Stellung beziehen kann. Der Kommission ist es wichtig
zu betonen, dass aus einer Diagnose, z.B. einer dementiellen Erkrankung,
nicht automatisch auf eine Urteilsunfahigkeit geschlossen werden darf. Ur-
teilsunfahigkeit ist bezogen auf eine konkrete Situation immer sorgfaltig
abzuklaren. Dabei sollte schriftlich festgehalten werden, wer nach welchen
Kriterien und mit welchen Methoden bzw. auf welche Art und Weise die
Abklarung vorgenommen hat.

Die Gultigkeit einer Patientenverfligung und der Zeitpunkt ihrer Anwen-
dung hangen nach ethischen und rechtlichen Gesichtspunkten empirisch
vom Vorliegen der Urteilsfahigkeit bzw. Urteilsunfahigkeit der betroffenen
Person ab.”® Nur eine urteilsfadhige Person kann eine Patientenverfligung er-
richten. Das heisst, sie muss in der Lage sein, relevante Informationen zu
verstehen und auf ihre eigene personliche Situation zu beziehen, Alterna-
tiven zu ihrer Entscheidung zu begreifen und gegeneinander abzuwagen.5°
Urteilsfahigkeit ist somit eine Kompetenz, die keinen generellen Zustand be-
zeichnet. Vielmehr ist sie eine entscheidungs- und/oder handlungsbezogene
Eigenschaft. So kann eine Person in Bezug auf bestimmte Sachverhalte ur-
teilsfahig sein, wahrend sie dies in Bezug auf andere Sachverhalte nicht ist.
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jemand urteilsfahig, der
«vernunftgemass» handelt. Damit
ist jedoch nicht gemeint, dass die
Person in den Augen Dritter das
Verniinftige und Richtige tut.



51 Vgl. exemplarisch Vollmann
et al. 2003 und 2004.

Mit Blick auf Patientenverfligungen bedeutet Urteilsfahigkeit, dass eine Per-
son in der Lage ist, Entscheidungen zu fallen, die ihre mogliche zuklinftige
medizinische Versorgung betreffen. Diese Entscheidungen miissen in den
Augen von Drittpersonen nicht unbedingt «verninftig» sein. Ausschlagge-
bend fiir die Beurteilung, ob eine Person urteilsfahig entscheidet, ist daher
nicht das Resultat der Entscheidung, sondern die Art, wie die Entscheidung
getroffen wurde.

Im Gegenzug wird eine Patientenverfligung erst dann in eine medizi-
nische oder pflegerische Entscheidung mit einbezogen, wenn die betroffe-
ne Person mindestens mit Blick auf diese Entscheidung urteilsunfahig ist.
Gleichwohl konnte sie bezliglich anderer Sachverhalte noch urteilsfahig
sein. Ebenfalls wird eine Patientenverfligung wirksam, wenn die betroffene
Person wegen Bewusstseinsverlust nicht selbst Stellung beziehen kann.

Die Kommission betont, dass aus der Diagnose einer psychischen oder
dementiellen Erkrankung nicht automatisch auf eine Urteilsunfahigkeit zu
schliessen ist. Die Tatsache, dass bei Patientinnen und Patienten mit Demenz
statistisch gesehen eine haufige Einschrankung der Urteilsfahigkeit vorliegt,
gibt Anlass zum Zweifel an dieser Fahigkeit; es besteht jedoch auch aus ethi-
scher Sicht die Pflicht, die Urteilsfahigkeit im Einzelfall abzuklaren.

Im Fall von fortschreitend verlaufenden Erkrankungen wie Demenz,
typischer noch aber im Fall von anderen psychischen Erkrankungen, kann
manchmal eine Reversibilitat der Urteilsunfahigkeit beobachtet werden.
Aufgrund fluktuierender Zustande von Urteilsfahigkeit bei Demenz-Erkran-
kungen empfiehlt die Kommission, zum Zeitpunkt der Erstellung und vor
der Anwendung einer Patientenverfligung die Urteilsfahigkeit gewissenhaft
abzuklaren; das heisst, es sind flir die Beurteilung die «guten Zeiten» der Pa-
tientin oder des Patienten abzupassen und ihre oder seine Fahigkeit zur au-
tonomen Entscheidung zu fordern. Es ist der Kommission bewusst, dass fir
die Abklarung von Urteilsfahigkeit in der Medizin kein einheitlicher Standard
existiert, es jedoch flir das Ergebnis der Abklarung entscheidend ist, welches
Konzept von Urteilsfahigkeit zugrunde gelegt und mit welchen Methoden
gemessen wurde.®! Hier ware eine Vereinheitlichung der Konzeptionen von
Urteilsfahigkeit und der Abklarungsverfahren wiinschenswert, um subjek-
tiven Fehleinschatzungen und Missbrauch vorzubeugen. Es ist zumindest
zu empfehlen, schriftlich festzuhalten, wer die Urteilsfahigkeit nach welchen
Kriterien und mit welchen Methoden bzw. auf welche Art und Weise abge-
klart hat, und im Zweifelsfall eine weitere Fachperson fiir die Beurteilung
heranzuziehen.

3.2.3 Antizipationsfdhigkeit

Um eine Patientenverfliigung zu verfassen, muss der Mensch in der Lage sein,
sich zukiinftige Krankheitszustande vorzustellen. Nur dann kann er einen an-
tizipierten Willen bilden. Die Kommission geht davon aus, dass Urteilsfahig-
keit die Fahigkeit zur Antizipation auch mit Blick auf Demenz-Erkrankungen
einschliesst. Von einer Beratungspflicht sieht die Kommission ab.

In der Praxis wird die Giltigkeit einer Patientenverfiigung vom medizi-
nischen Personal zeitweilig mit folgender Uberlegung in Zweifel gezogen:
Hatte die Person die jetzt eingetretene klinische Situation tatsachlich vor
Augen gehabt, als sie ihre Patientenverfligung schrieb? Konnte sie sich in
den Zustand einflihlen, in dem sie jetzt ist, und sich diesen ausreichend vor-
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stellen? Und wiirde eine Umsetzung ihrer friiher getroffenen Anordnungen
wirklich ihrem Willen entsprechen? Diese Art von Zweifeln treten vor allem
bei Patientinnen und Patienten mit Demenz-Erkrankungen auf, da diese Er-
krankungen unter Umstanden nicht mit Leiden verbunden zu sein scheinen.
Manche streiten prinzipiell ab, dass es madglich ist, sich das Leben eines
Menschen mit Demenz vorzustellen, und sehen daher in der Patientenverfu-
gung nur ein Indiz fir den «mutmasslichen Willen», neben anderen Indizien.
Eine strikte Verbindlichkeit der Patientenverfligung lehnen sie ab.

Gegen diese Zweifel lasst sich einwenden, dass immer eine Diskrepanz
zwischen vorgestellter und gelebter Realitat besteht und Entscheidungen
nie in Kenntnis aller Informationen getroffen werden. Dennoch spricht
man einem urteilsfahigen Menschen nicht die Kompetenz ab, auch
lebenspragende Entscheidungen, wie z.B. schwanger zu werden oder sich
einer Operation zu unterziehen, selbst zu treffen, auch wenn die Folgen
irreversibel sind oder sogar todlich sein konnen. Patientenverfligungen
werden zudem in der Regel von alteren Menschen verfasst.5? Es ist davon
auszugehen, dass diese bereits Erfahrungen mit Krankheiten — vielleicht auch
mit Demenz — und Tod im Verwandten- oder Bekanntenkreis besitzen und
unter Umstanden selbst auch schon einmal schwer erkrankt sind. Vor dem
Hintergrund solcher Lebenserfahrungen haben sich ihre Wertvorstellungen
von gutem Leben und Sterben geformt, die in der Patientenverfiigung
ihren authentischen Ausdruck finden. Des Weiteren sollte nicht ausser Acht
gelassen werden, dass ein Mensch, der in einem frihen Stadium mit einer
Demenz konfrontiert wird, noch Urteilskraft und damit noch die Moglichkeit
besitzt, eine Patientenverfligung zu errichten, im Wissen, dass die Demenz
eben zum Verlust der Urteilskraft flihrt und in welchen Stadien die Krankheit
voraussichtlich verlaufen wird.®® Erste Krankheitserfahrungen und -wissen
waren damit gegeben.

Aus diesen Grinden, aber auch, um einer Fremdbestimmung durch
Drittpersonen vorzubeugen, betont die Kommission, dass der zukiinftige
Wille, wie ihn die betroffene Person nach Massgabe ihrer Wertvorstellun-
gen, personlichen Erfahrungen und Wiinsche bildet, gewichtiger ist als die
Einschatzung durch Drittpersonen, wie die betroffene Person sich in dieser
Situation entschieden hatte, wenn sie urteilsfahig gewesen ware. Denn eine
solche Einschatzung bleibt der Aussenperspektive verhaftet. ¢ Die Kommis-
sion folgt daher dem neuen Erwachsenenschutzrecht, in dem die Patien-
tenverfiigung nicht mehr nur ein Indiz fiir den «mutmasslichen Willen» ist,
sondern den fehlenden Willen einer urteilsunfdahigen Person vollstandig er-
setzt.

Laut Botschaft darf die Verfasserin oder der Verfasser einer Patien-
tenverfiigung auf Aufklarung lber die Massnahmen, die sie flr zuklnfti-
ge Krankheitssituationen ablehnt, verzichten.%® Dies kdnnte gegebenenfalls
zu Unsicherheiten bei der Anwendung von Patientenverfligungen fiihren.
Es konnte bezweifelt werden, dass man mit der Umsetzung der Patienten-
verfligung tatsachlich im Sinn der betroffenen Person handelt, wenn die-
se sich der Krankheitsumstande und der Konsequenzen ihrer Anordnun-
gen zum Zeitpunkt der Abfassung ihrer Verfigung nicht bewusst war. Die
Kommission lehnt es ab, diesem Umstand damit zu begegnen, indem eine
Pflicht zur Aufklarung postuliert® wird oder Griinde fiir die Anordnungen
in einer Patientenverfligung dargelegt werden miissen. Denn dies konnte
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5 Sowohl gemass der
Biomedizin-Konvention von 1997
als auch gemass dem revidierten

ZGB hat der urteilsfahige Mensch
das Recht, eine Behandlung, auch
ohne ber ihre Auswirkungen
informiert zu sein, abzulehnen,
allein aus dem Grund, weil er
nicht behandelt werden will (vgl.
auch Petermann 2007,141).

zu einem vorschnellen Nichtbeachten vieler Patientenverfiigungen fiihren.
Es ist zwar richtig, dass eine freie Willensbildung der Information bedarf.
Lebenserfahrungen mit Krankheiten und Tod oder auch starke personliche
oder religiose Werthaltungen, die Vorstellungen von Kranksein und Sterben
pragen, konnen jedoch bereits diese Bedingung erfiillen. Von einer «forma-
len» Uberpriifung der Informiertheit will die Kommission daher absehen,
vielmehr setzt sie diese mit der Urteilsfahigkeit voraus. Eine Rechtfertigung
der Anordnungen durch die verfliigende Person braucht es unter keinen
Umstanden.%

3.3 Grenzen der Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen
Ausgangspunkt der Uberlegungen zu den Grenzen der Verbindlichkeit einer
Patientenverfiigung sind die gegenlaufigen ethischen Verpflichtungen, die
sich in der Praxis ergeben. Erganzend zur Pflicht, das Abwehrrecht der Pati-
entin bzw. des Patienten zu respektieren, besteht eine normative Verpflich-
tung, existenzielle Bediirfnisse der betroffenen Person zu befriedigen. Die
Kommission mochte mit ihrer Stellungnahme einen Beitrag leisten zur Fra-
ge, wie aus ethischer Sicht diese beiden Pflichten gegeneinander abgewo-
gen werden konnen bzw. wie weit das Abwehrrecht der verfligenden Person
reichen darf. Das (ibergeordnete Ziel bleibt dabei, die Autonomie einer an
Demenz erkrankten Person zu starken; sei dies, indem die Anordnungen ei-
ner Patientenverfligung befolgt werden oder gerade durch deren Korrektur.

Nach Meinung der Kommission halt das neue Erwachsenenschutz-
recht also zu Recht Grenzen der Verbindlichkeit fest, und diese sollen im
Folgenden aus ethischer Sicht geprift werden. Begrenzungen ergeben sich
hinsichtlich des Gegenstandsbereichs von Patientenverfligungen (lber was
darf verfligt werden?) sowie hinsichtlich Situationen, in denen die Gliltigkeit
der Verfigung in Zweifel gezogen werden kann. Das neue Erwachsenen-
schutzrecht diskutiert solche Zweifelsmomente und schlagt als alternative
Entscheidungskriterien den mutmasslichen Willen und das Patientenwohl
vor. Die «flrsorgerische Unterbringung» von psychisch erkrankten Men-
schen ist ein weiterer klinischer Situationstyp, in dem die Verbindlichkeit der
Patientenverfiigung eingeschrankt wird. In diesem Kapitel werden die vom
neuen Erwachsenenschutzrecht vorgesehenen Beschrankungen der Ver-
bindlichkeit und die alternativen Entscheidungskriterien aus ethischer Per-
spektive diskutiert und um einen weiteren Fragenbereich erweitert, namlich
um die Frage, ob Drittpersonen mit Verweis auf aktuelle Bedirfnisse und
Gewohnheiten einer Patientin oder eines Patienten die Anwendung einer
Patientenverfiigung einschranken durfen.

3.3.1 Der Gegenstandsbereich einer Patientenverfligung

Nach Ansicht der Kommission ist es unstrittig, dass es Bereiche gibt, liber
die man in einer Patientenverfiigung nicht verbindlich verfiigen darf. So darf
man z.B. weder strafbare Handlungen einfordern noch nicht indizierte, me-
dizinisch-therapeutische Massnahmen beanspruchen, noch Massnahmen
ablehnen, die eine schwere Verwahrlosung der Person oder unertragliche
Schmerzen verhindern sollen. Generell aber gilt, dass invasive Massnah-
men, welche die korperliche oder psychische Integritat verletzten, immer
abgelehnt werden diirfen. Von dieser Regel ausgenommen ist die Schmerz-
bekampfung in ausserordentlichen Schmerzsituationen.
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Grenzen der Verbindlichkeit einer Patientenverfligung ergeben sich aus
ihren Inhalten, d.h. betreffend diejenigen Sachverhalte, liber die eine Per-
son mit Blick auf zukiinftige Krankheitssituationen bestimmen will. Natdrlich
kann eine Person Beliebiges in eine Patientenverfligung schreiben. Entschei-
dend ist jedoch die Frage, welche Anordnungen bei der Umsetzung einer Pa-
tientenverfliigung von Drittpersonen befolgt werden dirfen oder verbindlich
sind. Hier sind drei Gruppen von Anordnungen zu unterscheiden:

1 Anordnungen, die befolgt werden miissen:

a Ablehnung von medizinischen Massnahmen, auch wenn sie medizi-
nisch indiziert sind,%®

b Aussagen zur Organ-, Gewebe- oder Zellspende,®®
Anordnungen, die die Verwendung des Leichnams zu Forschungs-
oder Lehrzwecken betreffen® und

d Anordnungen zur Obduktion je nach kantonaler Gesetzgesetzge-
bung, ausgenommen gerichtlich oder behordlich angeordnete
Obduktionen.?’

2 Anordnungen, die nicht befolgt werden diirfen:

a Anweisungen, die gegen das Gesetz verstossen,®?

b Beanspruchung von medizinische Massnahmen, die nicht medizi-
nisch indiziert sind,

¢ Ablehnung von pflegerischen Massnahmen, die eine schwere Ver-
wahrlosung® der Person zur Folge hétte, und

d Ablehnung von Massnahmen zur Schmerzbekdampfung in ausser-
ordentlichen Schmerzsituationen.

3 Anordnungen, die beachtet werden konnen, aber nicht befolgt werden
mussen:
Alle Anordnungen, die nicht unter (1) oder (2) fallen.

Mit dieser Unterteilung stellt sich die Kommission weitestgehend auf den
Standpunkt des neuen Erwachsenenschutzrechts sowie weiterer kantona-
ler und nationaler Gesetze. Sie folgt darin auch der Position der Schweize-
rischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften.5* Es ist der Kommis-
sion wichtig, zum einen die Verbindlichkeit des Abwehrrechts der Patientin/
des Patienten zu betonen (1a). Die Ablehnung einer Chemotherapie als akut-
medizinische Massnahme beispielsweise ist zu befolgen, auch wenn sie aus
medizinischer Sicht indiziert ist. Zum anderen soll die berufliche Integritat
des Behandlungs- und Betreuungsteams respektiert werden (2a-d). Dies, in-
dem keine strafbaren Handlungen wie die Fremdtotung auf Wunsch einge-
fordert werden diirfen oder die behandelnde Arztin/der behandelnde Arzt
durch die Patientenverfliigung nicht zu medizinischen Massnahmen gezwun-
gen werden kann, die den Regeln der arztlichen Kunst widersprachen. Hin-
gegen soll die Nachfrage nach nichtschulmedizinischen Leistungen durch
Patientinnen und Patienten beachtet werden, auch wenn sie nicht strikt ver-
bindlich ist (3). Darunter fallen beispielsweise individuelle Pflegewiinsche
wie die Pflege durch die Angehorigen zu Hause. Eine Begrenzung von Pati-
entenansprichen ist notwendig, damit diese gesellschaftlich, institutionell,
okonomisch und fiir Personen, die von der Entscheidung mit betroffen sind,
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% Eine Ausnahme stellen Zwangs-
behandlungen im Rahmen einer
fursorgerischen Unterbringung dar
(vgl. unten Abschnitt 3.3.4).

% Diese Aussagen fallen unter
das Bundesgesetz tiber die
Transplantation von Organen,
Geweben und Zellen vom 8.
Oktober 2004 (SR 810.21). Es ist
jedoch zu empfehlen, zusétzlich
einen Spenderausweis zu
erstellen. Eine Erkl&rung zur
Spende kann geben, wer das 16.
Lebensjahr vollendet hat (Art. 8
Abs. 7 Transplantationsgesetz).

80 Die Verwendung des
Leichnams oder von Teilen des
Leichnams fiir die Ausbildung
von Medizinalpersonen und/oder
die Forschung ist gesetzlich nur
mit ausdriicklicher Einwilligung
zuldssig.

81 Vgl. SAMW-Richtlinien zur
Patientenverfiigung (SAMW
2009, 8).

82 Tstung auf Verlangen ist
gemdss Art. 114 Strafgesetzbuch
strafbar. Die Beihilfe zum Suizid
kann nicht Inhalt einer Patien-
tenverfiigung sein, da sie die
Urteilsfahigkeit des Patienten
zum Zeitpunkt der Beihilfe zum
Suizid voraussetzt.

8 |n der Botschaft zum neuen
Erwachsenenschutzrecht wird als
«schwere Verwahrlosung» ein
Zustand definiert, «bei dessen
Vorliegen es der Menschenwiirde
der hilfsbediirftigen Person
schlechthin widersprechen wiirde,
ihr nicht die nétige Firsorge in
einer Einrichtung zukommen zu
lassen» (BBI 2006, 7062).

84 vgl. SAMW 2009.



% |m neuen Erwachsenenschutz-
recht ist nur die Rede von medi-
zinischen Massnahmen. Diese
Einschrankung des Gegenstands-
bereichs der Patientenverfiigung
wird nicht weiter begriindet.

% Es gibt verschiedene, leicht va-
riierende Listen von «Aktivitaten
des tdglichen Lebens» zu denen

in der Regel folgende Bereiche
gehdren: kommunizieren, sich
bewegen, vitale Funktionen
des Lebens aufrechterhalten
(atmen...), sich pflegen, essen
und trinken, ausscheiden, sich
kleiden, ruhen und schlafen,
sich beschaftigen (Aktivitat,
sinnvolle Tatigkeiten, Arbeiten,

Spielen), sich als Frau bzw. Mann

fiihlen und verhalten, fiir eine
sichere Umgebung sorgen, soziale

Bereiche des Lebens sichern, mit

existenziellen Erfahrungen des
Lebens umgehen.

tragbar bleiben. Es besteht jedoch eine moralische Pflicht, zu versuchen, die-
se Patientenwiinsche im Rahmen der gegebenen Maoglichkeiten zu erfiillen.

Unter bestimmten Voraussetzungen will die Kommission pflegerische
Massnahmen und Massnahmen, die zur Schmerzbekampfung eingesetzt
werden, als Gegenstandsbereich einer Patientenverfligung ausschliessen
(2c und 2d). Dieser Ausschluss stellt eine Einschrankung des Abwehrrechts
der Patientin/des Patienten dar.®® Da gerade Wiinsche, die Pflegemassnah-
men und Massnahmen der Schmerzbekdampfung betreffen, ein wichtiges
Thema fir Patientinnen und Patienten sind, ist dieser Ausschluss, den die
Kommission empfiehlt, ndher zu begriinden.

Die Kommission geht davon aus, dass «Aktivitaten des taglichen
Lebens»® und Schmerzempfindungen Kernbereiche sind, die das korperli-
che und psychische Wohlbefinden des Menschen massgeblich bestimmen.
In diesen Kernbereichen besteht eine Freiheit zur Selbstschadigung, sofern
die betroffene Person urteilsfahig ist und andere nicht dadurch gravierend
geschadigt oder gefahrdet werden. Gegenuber urteilsunfahigen Personen
dagegen stellt die Kommission eine erhohte Filirsorgepflicht fest. Hier ist
vom Pflegepersonal oder von der behandelnden Arztin/dem behandelnden
Arzt zu prifen, ob korperliche oder psychische Griinde das selbstschadigen-
de Verhalten verursachen. Bei einer Nahrungsverweigerung kénnten sol-
che Griinde beispielsweise Aphthen im Mund oder Vergiftungsangste sein.
Doch selbst wenn solche Griinde ausgeschlossen werden kénnen, sind An-
ordnungen einer Patientenverfligung, die diese Kernbereiche menschlichen
Wohlbefindens betreffen, aus folgenden Uberlegungen heraus nicht oder
nur eingeschrankt Folge zu leisten:

1. Argument der beruflichen Integritat: Es widersprache dem Berufsethos
der Fiirsorge, wenn die Arzteschaft und die Pflegekrafte durch Unterlas-
sung dazu beitragen mussten, dass die Patientin/der Patient verwahrlost
oder unter unertraglichen Schmerzen leidet. Dies ist fiir die betroffenen
Berufsgruppen nicht zumutbar und wiirde sie in ihrer beruflichen In-
tegritat verletzen. Das heisst, die Patientin oder der Patient hat keinen
Anspruch darauf, dass z.B. eine Pflegeinstitution Verwahrlosung oder
unertragliche Schmerzzustande zulasst oder gar die Bedingungen dafir
bereitstellt.

2. Argument der Fremdschadigung: Massnahmen, die die «Aktivitaten des
taglichen Lebens» regulieren, dirfen nur dann auf Wunsch der betrof-
fenen Person eingestellt werden, wenn dadurch keine Fremdschadigung
entsteht (z.B. Unfallgefahr bei uneingeschrankter Bewegungsfreiheit).
Im Betreuungskonzept einer Behandlungs- oder Betreuungsinstitution
ist geregelt, wie man mit Sicherheitsrisiken umgeht.

3. Sozialethisches Argument: Personen, die im hauslichen oder institutio-
nellen Bereich Menschen mit Demenz betreuen und behandeln, diirfen
mit einer Patientenverfliigung nicht in die Situation gebracht werden, ih-
rer Pflicht, sich um Kernbereiche des menschlichen Wohlbefindens zu
sorgen, nicht mehr nachkommen zu diirfen. Denn wenn eine solche Ent-
bindung von Fiirsorgepflichten in den genannten Kernbereichen moglich
ware, wirde dies falsche Signale fiir den Umgang mit Demenzerkrank-
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ten innerhalb der Gesundheitsversorgung setzen und einer moglichen
Unterversorgung Vorschub leisten.®” Das fiirsorgerische Bestreben, die-
se Patientengruppe vor Fremdinteressen und Rationierungstendenzen
zu schitzen, rechtfertigt in den Augen der Kommission eine Freiheitsein-
schrankung fiir diese Patientengruppe.

Aus diesen Uberlegungen ergeben sich fiir den Gegenstandsbereich einer
Patientenverfiigung folgende Konsequenzen:

 Ein Angebot von patientengewohnter Nahrung, Korperpflege, Bewe-
gung und Beschaftigung ist stets zu erbringen. Eine Patientenverfiigung
darf nicht dessen Unterlassung verfligen.

 Massnahmen fiir die «Aktivitaten des taglichen Lebens» diirfen jedoch
nicht mit Zwang durchgesetzt werden. Ein Mensch mit Demenz hat im-
mer noch das Recht, beispielsweise Nahrung zu verweigern. Es ist je-
doch zu priifen, ob organische Ursachen oder irreale Angste fiir das Pa-
tientenverhalten vorliegen, die dann zunachst behoben werden mussen.

« Kunstliche Erndhrung als ein akutmedizinischer Eingriff hingegen darf in
einer Patientenverfligung verbindlich abgelehnt werden.

» Die Verabreichung von Medikamenten darf in einer Patientenverfliigung
verbindlich abgelehnt werden, es sei denn, sie dient dazu, unertragliche
Schmerzen zu lindern oder psychische Ursachen eines selbstschadigen-
den Verhaltens zu beheben (z.B. Vergiftungswahnvorstellungen bei Nah-
rungsverweigerung).

3.3.2 Mutmasslicher Wille

Nach Meinung der Kommission sollen miindliche Aussagen eine Patienten-
verfliigung nur unter bestimmten Voraussetzungen korrigieren dirfen. Die
Kommission kritisiert damit die vorgeschlagenen Widerrufs- und Korrek-
turmaoglichkeiten einer Patientenverfiigung im neuen Erwachsenenschutz-
recht. Zudem scheint ihr hier ein falscher Anreiz gesetzt zu werden, den
mutmasslichen Willen vorschnell als Korrektiv zur Patientenverfiigung an-
zuwenden. Fiir die Ermittlung des mutmasslichen Willens schlagt die Kom-
mission besondere Sorgfaltskriterien vor.

3.3.2.1 Der mutmassliche Wille im neuen Erwachsenenschutzrecht

Eine urteilsunfahige Person kann aufgrund ihrer Urteilsunfahigkeit keinen
rechtserheblichen Willen mehr bilden, sodass sie in medizinische Eingriffe
in ihre korperliche und psychische Integritat aktuell nicht mehr einwilligen
kann. Einer solchen Einwilligung bedarf es aber, um medizinische Tatigkei-
ten zu rechtfertigen. Die Patientenverfigung Gbernimmt hier die wichtige
rechtliche Funktion, den Patientenwillen festzuhalten. Die Verfiigung wird
behandelt wie eine aktuelle Willenserklarung.®®

Unter den moglichen rechtlichen Einwilligungssurrogaten hat die Pa-
tientenverfiigung als von der betroffenen Person selbst formulierter an-
tizipierter Wille im neuen Erwachsenenschutzrecht den hdchsten Rang.
Trotzdem darf auch die Patientenverfligung korrigiert werden.®® Sie darf
beispielsweise nicht beachtet werden, wenn sie widerrechtliche Handlun-
gen einfordert (z.B. Beihilfe zum Suizid, da diese nur gegenilber einer ur-
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87Vgl. oben Fussnote 42.

%8 Vgl. BBI 20086, 7033.

89nArt. 372 Abs. 2 ZGB.



70 nArt. 378 Abs. 3 ZGB und nArt.
379 ZGB stellen in dieser Hinsicht
ein Problem dar, weil hier neben
dem mutmasslichen Willen auch
die — nach der Botschaft «objek-
tiven» — Interessen der Patientin/
des Patienten (BBI 2006, 7037) fir
die vertretungsberechtigte Person
und die Arztin/den Arzt bindend
sind. Auf dieses Spannungsver-
haltnis geht Abschnitt 3.3.2 ein.

TVgl. Vollmann 2001, 162.

ZMargot Michel (vgl. Michel
2009, 122) macht darauf aufmerk-
sam, dass «[dJas Bundesgericht
[...] nicht eindeutig zwischen
mutmasslichem und objektivem
Willen [unterscheidet], sondern
[es] bezieht in die Interessen des
Patienten, nach denen sich der
Vertreter bei der Entscheidfindung
zu richten habe, sowohl objektive
Umsténde als auch den mutmass-
lichen Willen des Patienten mit
ein [BGE 114, la 350, 363].[...]
Welche Intensitét die Bindungs-
wirkung des mutmasslichen Wil-
lens haben soll, ist insbesondere
dann schwierig zu entscheiden,
wenn sich mutmasslicher Wille
und objektives Patientenwohl
widersprechen.»

3Vgl. Geth/Mona 2009.

74 Art. 27 Abs. 2 ZGB.

teilsfahigen Person geleistet werden darf), oder wenn «begriindete Zweifel»
bestehen, dass die Patientenverfligung nicht auf freiem Willen basiert oder
sie dem mutmasslichen Willen nicht entspricht. Im Zweifelsfall oder wenn
die Patientenverfiigung keine Aussagen zur aktuellen medizinischen oder
pflegerischen Entscheidungssituation macht, ersetzt der mutmassliche Wille
die Patientenverfligung als Kriterium fiir die Entscheidungsfindung in einer
aktuellen medizinischen Situation.”®

Nach neuem Erwachsenenschutzrecht kommt der Arztin/dem Arzt und
der vertretungsberechtigten Person (in der Regel die Angehorigen) gege-
benenfalls die Aufgabe zu, fir eine konkrete Behandlungssituation den
mutmasslichen Willen zu ermitteln. Sie tun dies auf Grundlage der von der
betroffenen Person bekannten und geausserten Werthaltungen, Lebensent-
scheidungen, Uberzeugungen und Vorstellungen von Lebensqualitat und Le-
bensende. Dabei werden nur frithere Ausserungen gegeniiber Angehérigen,
im Freundeskreis oder gegeniiber dem Behandlungs- und Betreuungsteam
in Betracht gezogen, die die Person im urteilsfahigen Zustand gemacht hat.
Diese fritheren Ausserungen werden in eine gegenwiértige medizinische
Entscheidungsfindung einbezogen. Der mutmassliche Wille wird somit in-
dividuell bestimmt, d.h. es wird gefragt, welche Behandlungsoption diese
konkrete Person in dieser konkreten Situation wahlen wiirde, wenn sie ur-
teilsfahig ware (z.B. welche Risiken sie bereit ware auf sich zu nehmen oder
welche Zukunftsszenarien sie fiir sich annehmen konnte). Aufgrund dieser
Individualisierung kdonnen fur zwei Personen in vergleichbarer Krankheits-
situation unterschiedliche mutmassliche Willen ermittelt werden. Man geht
im Grundsatz davon aus, dass eine Person einer notwendigen und medizi-
nisch oder pflegerisch indizierten Behandlung zustimmen wiirde (objektives
Patientenwohl), es sei denn, es liegen Indizien vor, dass die Person eine sol-
che Behandlung ablehnt. Ihr mutmasslicher Wille muss Drittpersonen dabei
nicht verniinftig erscheinen,’”’ sondern kann durchaus auch vom objektiven
Patientenwohl (zuweilen auch objektive Interessen genannt) abweichen. Das
objektive Patientenwohl orientiert sich daran, was unter Heilungs- und Lin-
derungsaspekten medizinisch notwendig und sinnvoll ware.”?

In der Einflihrung des Begriffs des mutmasslichen Willens sehen man-
che Rechtswissenschaftler einen eklatanten Widerspruch im neuen Erwach-
senenschutzrecht, die die Verbindlichkeit der Patientenverfigung — entgegen
der urspriinglichen Intention des Gesetzgebers — wieder ausheble.”® Weil
eine Patientenverfligung aber ein freiwilliges Zeugnis sei und das Standard-
prozedere beim Fehlen einer Verfligung im neuen Erwachsenenschutzrecht
ohnehin vorsehe, dass die vertretungsberechtigte Person mit der Arztin/dem
Arzt nach Massgabe des mutmasslichen Willens fiir die urteilsunfahige Per-
son in medizinischen Angelegenheiten entscheide, sei diese Einschrankung
der Verbindlichkeit nicht notig. Kurz: Wer sich nicht durch eine Patientenver-
figung fir die eigene Zukunft binden wolle, brauche dies auch nicht zu tun.

Andere halten dagegen, dass es in der Abwagung zwischen dem Be-
streben, die Person weitestgehend Uber sich selbst bestimmen zu lassen,
und der Sorge, ob das Verfiigte (noch) giiltig ist, des mutmasslichen Willens
als Korrektiv durchaus bedarf. Fiir diese Position kann ins Feld gefuhrt wer-
den, dass zum Schutz der Personlichkeit vor Gibermassiger Bindung es einer
Person von Rechts wegen untersagt ist, sich ihrer Freiheit ganzlich zu en-
taussern.” Eine solche unzulassige Verausserung konnte aber eine absolut
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verbindliche Patientenverfligung darstellen, in der ein Zukunftsszenario fir
die Person einmalig und unveranderlich festgelegt wird.”®

3.3.2.2 Einschatzung und Kritik der Kommission

Die Kommission ist skeptisch gegeniiber dem Verfahren, nach dem im
neuen Erwachsenenschutzrecht der mutmassliche Wille eine Patientenver-
figung bei der Entscheidungsfindung ersetzen kann. Dabei will die Kom-
mission durchaus an einer Korrekturmoglichkeit der Patientenverfligung
festhalten, und zwar aufgrund folgender Uberlegung: Der Einzug der Patien-
tenverfligung in das Zivilgesetzbuch sollte nicht zur Folge haben, dass ledig-
lich schriftlich verfasste, datierte und unterschriebene Vorausverfligungen
bei der medizinischen Entscheidungsfindung flr urteilsunfahige Personen
Beachtung finden. Es ist ethisch geboten, dass auch miindlich geausserte
klare Anweisungen von der behandelnden Arztin oder dem behandelnden
Arzt bericksichtigt werden. Wenn im Gesprach mit dem Behandlungs- und
Betreuungsteam Zukiinftiges abgesprochen wird — Anweisungen, die auch
in der Patientenakte festgehalten werden — dann gilt dies auch als Willens-
ausserung der betroffenen Person.

Das neue Erwachsenenschutzrecht tragt diesem Umstand nur unzurei-
chend Rechnung. So kdnnen miindliche Anordnungen eine bestehende Pa-
tientenverfligung nur dann korrigieren, wenn sie dem mutmasslichen Willen
der Patientin oder des Patienten entsprechen.’® In der Praxis ist jedoch zu
erwarten, dass die Juristinnen und Juristen der schriftlichen Patientenver-
fligung einen hoheren Stellenwert zumessen als einer miindlichen Ausse-
rung, die schwerer zu belegen ist. Damit benachteiligt der Gesetzgeber jene,
die eine Patientenverfliigung verfassen, sich dann aber noch nachtraglich
miindlich dazu aussern. Denn miindliche Ausserungen einer Person, die kei-
ne Patientenverfligung geschrieben hat, werden leichter als mutmasslicher
Wille bewertet und ihnen entsprechend Folge geleistet. In diesem Sinne kri-
tisiert die Kommission die Widerrufsregel der Patientenverfligung, wie sie
das neue Erwachsenenschutzrecht vorsieht.”” Danach kann die Patientenver-
figung nur in der Form widerrufen werden, in der sie errichtet worden ist,
oder die Patientenverfligung wird zerrissen oder durch eine neue Patien-
tenverfligung ersetzt. Die Kommission pladiert hingegen daflir, dass eine
Aufhebung oder Anderung der Patientenverfiigung auch auf miindlichem
Weg gliltig sein soll.

Eine solche Anderung der Widerrufsregel sollte jedoch nicht dazu fiih-
ren, dass aus straftrechtlichen Uberlegungen die behandelnden Arztinnen
und Arzte routinemassig die Patientenverfiigung durch die Ermittlung eines
mutmasslichen Willens verifizieren wollen. Denn damit wiirde die Patienten-
verfugung in ihrer praktischen Bedeutung bloss zu einem /ndiz des mutmas-
slichen Willens werden. Dies ware aus Sicht der Kommission zu bedauern,
denn die Patientenverfligung ist Zeugnis des tatsachlichen Willens einer
Person und damit hoher zu gewichten als die Rekonstruktion eines mut-
masslichen Willens, auch wenn dessen Rekonstruktion zum Zeitpunkt der
aktuellen medizinischen Entscheidung stattfindet. Eine Person libernimmt
mit dem Schreiben einer Patientenverfiigung eine Verantwortung fir die
zukunftigen Entscheidungen — und will diese Verantwortung auch tberneh-
men. Eine Rickversicherung durch andere braucht es nur in begrindeten
Ausnahmefallen.”®
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’>Frank Th. Petermann halt da-
gegen, dass «unter die genannte
Norm [...] keine einseitigen
Rechtsgeschafte, wie bspw. eine
Testamentserrichtung, fallen und
also auch nicht auf die Patienten-
verfligung zutreffen (Petermann
2007, Rz 57).

78\/gl. BBI 2006, 7031 und auch
Martin 2010.

7 nArt. 371 Abs 3 ZGB in
Verbindung mit Art. 362 ZGB.

78 \lor diesem Hintergrund ist die
Regelung im neuen Erwachse-
nenschutzrecht zu begriissen,
dass die behandelnde Arztin/
der behandelnde Arzt die Griinde
flir ein Abweichen von einer
Patientenverfiigung im Patien-
tendossier festlegen muss, damit
der Entscheid, z.B. bei Anrufung
der Erwachsenenschutzbehorde,
nachvollziehbar ist (BBI 2006,
7034).



78 BBI 2006, 7033.

8 vgl. dazu auch Geth/Mona
2009, 172.

81 V/gl. dazu auch kritisch die Aus-
fihrungen zur Selbstbestimmung
im Alter von Schwab 2006.

8 S0 stellt auch der Bundesrat
in seiner Botschaft klar, dass der
mutmassliche Wille nicht der ak-
tuelle Wille ist, der aufgrund der
eingetretenen Urteilsunfahigkeit
nicht mehr ermittelt werden kann

(BBI 2006, 7034).

8 Zitiert nach Jox 2004, 407. Eine
amerikanische Studie kommt
zudem zum Schluss, dass auch
die personliche Ernennung einer
stellvertretenden Person sowie
die vorhergehende Diskussion von
Behandlungswiinschen nicht die
Chance erhoht, dass die stellver-
tretende Person die tatsachli-
chen Behandlungswiinsche der
betroffenen Person besser trifft
(vgl. Shalowitz et al. 2006).

8 Zu Kriterien der Ermittlung des
mutmasslichen Willens vergleiche
auch Wunder 2004.

8 \igl. Briickner 1999; Moore

et al. 2003 und Jox 2004. Fiir
Andreas Kick ist die Eruierung des
mutmasslichen Patientenwillens
ein therapeutischer Prozess

von Empathie, diagnostischer
Objektivierung und Erkennen von
Intentionen, der nicht durch ein
Rechtsverfahren ersetzt werden
kann (vgl. Kick 2007).

Der Kommission scheint es des Weiteren bedenklich, dass sich nach
neuem Erwachsenenschutzrecht begriindete Zweifelsmomente an der Ak-
tualitat einer Patientenverfligung schnell ergeben konnen. Denn bereits der
Umstand, dass «die Patientenverfligung vor langerer Zeit errichtet worden
ist»”®, kann Anlass zum Zweifeln geben. Damit wird aber eine vage, subjek-
tive Einschatzung (was bedeutet «vor langerer Zeit»?) als Zweifelsgrund ak-
zeptiert.?% In der Praxis hat sich eine zweijahrige Aktualisierung einer beste-
henden Patientenverfligung eingeblirgert. Von einer grundsatzlichen befri-
steten Gultigkeitsdauer, wie es beispielsweise das Osterreicherische Gesetz
vorsieht (5-Jahres-Klausel), sehen das neue Erwachsenenschutzrecht und
auch die Richtlinien der SAMW zur Patientenverfigung (2009) ab. In den Au-
gen der Kommission konnte eine rechtliche Befristung der Giiltigkeitsdau-
er zur Bevormundung der Verfiigenden flihren, die um die Aktualitat ihrer
Verfligung selbst besorgt sein sollten. Fir die Aktualitat ausschlaggebender
als das Alter einer Verfligung scheint der Kommission eine radikale (posi-
tive oder negative), aussergesundheitliche Anderung der Lebensumstinde
der betroffenen Person zu sein (z.B. Schwangerschaft, Partnerverlust oder
-gewinn).®

3.3.2.3 Empfohlene Sorgfaltskriterien bei der Ermittlung des mutmasslichen
Willens

Die Kommission betont jedoch, dass bei der Ermittlung und Umsetzung
des mutmasslichen Willens besondere Sorgfaltskriterien zu beachten sind.
Denn es ist nie zweifelsfrei auszuschliessen, dass der von anderen ver-
mutete Wille nicht mit einem tatsachlichen Willen der betroffenen Person
ibereinstimmt.8? So zeigen einige empirische Studien, dass die Kongruenz
zwischen mutmasslichem und tatsachlichem Willen nicht wesentlich hoher
ausfiel, als das Zufallsprinzip erwarten liess, und dass die Entscheidungen
gemass mutmasslichem Willen besser zu den Praferenzen der Stellvertre-
terinnen und -vertreter als den Patientinnen und Patienten passten.®® Die
Authentizitat des mutmasslichen Willens kann bereits durch die Tatsache
in Frage gestellt werden, dass es sich hierbei um eine Hypothese bzw. Ex-
trapolation von Drittpersonen handelt, die notig wird, weil sich die Person
eben nicht eindeutig und klar zur gegebenen medizinischen Entscheidungs-
situation gedussert hat. Der mutmassliche Wille basiert damit auf den Aus-
senperspektiven von Drittpersonen auf die urteilsunfahige Person. Er sollte
nicht mit einem «aktuellen Willen» der Person oder deren tatsachlicher In-
nenperspektive verwechselt werden. Trotz der Unmoglichkeit, ganzlich ob-
jektiv zu sein, haben Drittpersonen stets dem Bemiuihen verpflichtet zu sein,
den mutmasslichen Willen der Patientin/des Patienten adaquat zu ermitteln.

Um eine Fremdbestimmung der erkrankten Person weitestgehend zu
vermeiden, ist es wichtig, dass sich die Drittpersonen der Vorbedingungen
bei der Ermittlung des mutmasslichen Willens bewusst sind.® Dazu gehort
erstens der prinzipiell epistemisch beschrankte Zugang zur Innensicht und
Geflihlswelt einer anderen Person. Zweitens kdnnen Menschen nicht los-
gelost von ihrem eigenen Werthorizont, ihren Praferenzen, Interessen und
ihrer Empfindung und Beziehung gegentiber der Patientin/dem Patienten
deren/dessen mutmasslichen Willen ermitteln.®®> Im besonderen Mass trifft
dies fiir nahestehende Personen und Familienangehorige zu, die nach neu-
em Erwachsenenschutzrecht als potenziell vertretungsberechtigte Personen
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eine aktive Rolle bei der Ermittlung des mutmasslichen Willens spielen sol-
len. Sie konnen damit unter Umstanden in Interessen- und Gewissenskon-
flikte gebracht werden.®® Auch das Behandlungs- und Betreuungsteam ur-
teilt nicht wertneutral, weil es von Berufs wegen darum bemtiht ist, gemass
dem Ethos des Heilens und Linderns zu handeln, und weil sein Handlungs-
spielraum von institutionellen Vorgaben mit bestimmt ist. Die Beeinflussung
durch eigene Interessen, Werthaltungen und Verniinftigkeitsvorstellungen
sollte moglichst im Ermittlungsprozess reflektiert werden. Drittens wird die
Rekonstruktion des mutmasslichen Willens durch Konsistenziiberlegungen
geleitet. Das heisst, Drittpersonen haben die Vorgabe, den mutmasslichen
Willen auf bekannte Werthaltungen, Lebenseinstellungen etc. der betroffe-
nen Person zu grinden. Damit wird aber eine Konsistenz der Werthaltungen
angenommen, die nicht unbedingt zutreffen muss. Selbst wenn die Dritt-
person die betroffene Person sehr gut kennt, kann es moglich sein, dass die
Person durch die Krankheitserfahrung ihre Meinung geandert hat, ohne dies
mitgeteilt zu haben.®” Obgleich eine hohe Stabilitdt von Entscheidungen bei
Betagten nachweisbar ist®® (und Demenz eine Krankheit ist, die vor allem
im Alter ausbricht), bleibt die Bestimmung des mutmasslichen Willens mit
Unsicherheiten und Unkenntnis behaftet. Der Bundesrat scheint diese Be-
denken aufzunehmen und ihnen entgegenwirken zu wollen, indem in der
Botschaft die Moglichkeit erwahnt wird, in der Patientenverfligung Gesichts-
punkte flir die Ermittlung des mutmasslichen Willens anzugeben.®®

Die Kommission geht davon aus, dass

* nur Personen ermitteln, die der Patientin/dem Patienten wohlwollend
gegenuberstehen,

* eigene Interessen zugunsten des Patientenwohls oder -willens zurtck-
gestellt werden und der eigene Werthorizont und die eigenen Einstel-
lungen bei der Ermittlung mitreflektiert werden, um Entscheidungen im
Sinne der Patientin/des Patienten zu treffen,

e den ermittelnden Personen bewusst ist, dass der mutmassliche Wille
vom objektiven Patientenwohl abweichen kann.

Zum grundlichen Vorgehen bei der Ermittlung des mutmasslichen Willens

gehort:

« Miindliche Aussagen, die die Patientin/der Patient gegeniiber der Arztin/
dem Arzt macht, werden im Patientendossier dokumentiert. Mindliche
Aussagen ausserhalb der Arzt-Patienten-Beziehung miissen von mehre-
ren Personen bezeugt werden kénnen.

* Der Grad der Demenz wird professionell und sorgfaltig abgeklart, um
sicherzustellen, dass die miindliche Ausserung zeitlich in eine Phase
gefallen ist, in der die betroffene Person urteilsfahig war.

Liegt keine Patientenverfligung vor und kann auch kein mutmasslicher Wille

ermittelt werden, so ist nach dem objektiven Patientenwohl zu entscheiden.

3.3.3 Aktuelle Gewohnheiten und Bedlirfnisse

Die Kommission ist der Ansicht, dass aktuelle Gewohnheiten und Bediirf-
nisse einer urteilsunfahigen Person bei der Umsetzung einer Patientenver-
fliigung zwar beachtet werden sollen, dadurch aber verbindliche Anordnun-
gen der Patientenverfliigung nicht ausser Kraft gesetzt werden.
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8 \/gl. unten Abschnitt 3.4.

87\gl. Sailors 2001, 187.

% \/gl. Bosshard et al. 2003.

8 vgl. BBI 2006, 7012.



% Siehe oben Abschnitt 3.3.2.

%" So darf z.B. gegen den Willen
einer urteilsunfahigen Person keine
Entnahme regenerierbarer Gewebe

oder Zellen durchgefiihrt werden (Art.
13 Abs. 2 lit.h Transplantationsgesetz),
und auch im Entwurf des
Humanforschungsgesetzes ist eine
ghnliche Regelung enthalten (Art. 21).

%|m deutschen Recht werden

solche Ausserungen als «natiirlicher
Willen» bezeichnet und sind
verbindlich, d.h. sie kdnnen

eine ihnen widersprechende
Patientenverfiigung ungiltig machen.
Vgl. Richter-Kuhlmann 2009. Zum
Begriff des «natirlichen Willens»

in der bioethischen und juristischen
Literatur vgl. auch Jox 2006 und
Kirsch/Steinert 2006. Unterstiitzt

wird die Position, dass aktuelle
Anzeichen von Lebenswillen immer
ein starkeres Gewicht haben sollen
als eine Patientenverfligung, auch
von Dabrock 2007 und Wunder

2008. Zur Kritik daran, das Problem

in den Begrifflichkeiten einer
Willenskollision zu formulieren, vgl.
Merkel 2004. Der «natiirliche Wille»
ist in der Schweiz kein feststehender
Rechtsbegriff. Der Kommission
scheint der Sprachgebrauch von einem
«nattirlichen Willen» auch irrefiihrend,
weil eine urteilsunféhige Person
keinen rechtserheblichen Willen mehr
bilden kann. Stattdessen empfiehlt die
Kommission von aktuell gedusserten
Bedurfnissen und Gewohnheiten zu
sprechen.

%Vgl. Nuffield Council on Bioethics
2009.

% 7u den Sorgfaltspflichten

der Betreuung gehort auch,
auszuschliessen, dass es sich bei
dem beobachtbaren Verhalten

(z.B. Essensverweigerung) um

ein physiologisches Problem

(z.B. Schluckbeschwerden) oder

ein psychisches Problem (z.B.
Vergiftungswahn) handelt. Vgl. auch
Miiller-Blaser 2007.

% Zum Begriff des «Odysseus-
Vertrags» in der Psychiatrie vgl.
Atkinson 2007, 40-43.

Die Patientenverfligung soll nach Ansicht der Kommission dazu dienen,
den Autonomieanspruch von dementiell erkrankten Personen zu starken.
Dies kann auf zwei gegenlaufige Weisen geschehen. Zum einen werden die
autonomen Entscheidungen der betroffenen Person respektiert, wenn An-
weisungen einer Patientenverfligung befolgt werden. Zum anderen sollte
das Behandlungs- und Betreuungsteam darum bemiuht sein, auch aktuell
geausserte Bedlrfnisse und Gewohnheiten einer dementen Person im all-
taglichen Umgang zu berlcksichtigen. Die dementiell erkrankte Person kann
dabei im Laufe ihrer Krankheit Gewohnheiten oder Bedlrfnisse entwickeln,
die aus Sicht des Betreuungs- und Behandlungsteams oder der Angehori-
gen mit Anweisungen einer Patientenverfigung zu konfligieren scheinen.
Vom ethischen Standpunkt aus schliesst Selbstbestimmung aber die Freiheit
ein, Wiinsche, Bediirfnisse und Gewohnheiten im Laufe der Zeit andern zu
durfen.

An diesem Punkt stellt sich die Frage, ob die Moglichkeit bestehen soll-
te, die Patientenverfligung im urteilsunfdhigen Zustand revidieren zu kon-
nen. Das neue Erwachsenenschutzrecht sieht diese Moglichkeit nicht vor.
Denn der mutmassliche Wille, der als Korrektiv einer Patientenverfliigung
auftreten kann, wird allein auf der Grundlage von Ausserungen rekonstru-
iert, die die Person im urteilsfdhigen Zustand geaussert hat.?® Sollte es aus
ethischer Sicht aber nicht auch ein «Vetorecht von Urteilsunfahigen»®' fiir die
Patientenverfiigung geben, wie es das Schweizer Recht in anderen Rechts-
bereichen kennt?9?

Im Umgang mit Menschen mit Demenz ist es ein zentrales und unum-
strittenes ethisches Gebot, diesen Menschen grundsatzlich dieselbe Wert-
schatzung und denselben Respekt zukommen zu lassen wie einem gesunden
Menschen.® Dies schliesst ein, ihre Ausserungen ernst zu nehmen und auf
ihre Bedlirfnisse und Gewohnheiten, soweit es institutionell tragbar und fiir
andere zumutbar ist, Riicksicht zu nehmen.% In den Augen der Kommission
ware es jedoch nicht zulassig, von Verhaltensweisen und Reaktionen, z.B.
Kopfschutteln, Wegdrehen des Korpers oder Gesten des Zurlickweichens
und des Widerstands, aber auch vermeintliche Lebensfreude, die sich in all-
taglichen Lebensgewohnheiten zeigen kann, auf eine veranderte Einstellung
gegeniiber medizinischen Massnahmen zu schliessen. Die Ausserungen ei-
ner urteilsunfahigen Person sind zu beriicksichtigen — jedoch nur mit Blick
auf die Lebensbereiche, auf die sich ihre Ausserungen tatsachlich beziehen.
Wenn beispielsweise eine dementiell erkrankte Person einen guten Appe-
tit entwickelt, dann ist daraus nicht auf einen «allgemeinen Lebenswillen»
zu schliessen, der es erlauben wiirde, die verbindliche Ablehnung von me-
dizinischen Massnahmen in einer Patientenverfligung in Frage zu stellen.
Anweisungen der Patientenverfliigung, die medizinische Belange betreffen,
z.B. die Ablehnung einer antibiotischen Behandlung, sind nach Kommissi-
onsmeinung unverandert zu befolgen. Die Giultigkeit solcher Anweisungen
anzuzweifeln, ware in den Augen der Kommission unzulassig. Denn eine
urteilsunfahige Person ist per definitionem nicht mehr in der Lage, Entschei-
dungen in medizinischen Belangen zu treffen, weil ihr ein Verstandnis tber
den Inhalt, die Tragweite und mogliche Folgen der Entscheidung fehlt.

Es ist hervorzuheben, dass die Patientenverfligung damit nicht zu ei-
nem «QOdysseus-Vertrag» wird, in dem man im urteilsfahigen Zustand ver-
bindlich anordnet, alle zukiinftigen Ausserungen zu ignorieren.®® Dies wire
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in Anbetracht dessen, dass man sich seiner Freiheit nicht ganzlich entaus-
sern darf und es nicht in der Verfigungsgewalt eines Menschen liegt, seine
Zukunft umfassend vorzubestimmen, rechtlich auch nicht moéglich.®® Nach
Ansicht der Kommission kdnnen sich letztlich keine uniberwindbaren Kon-
flikte zwischen aktuellen Gewohnheiten und Bediirfnissen und den verbind-
lichen Anweisungen in der Patientenverfligung ergeben. Denn die Inhalte
einer Patientenverfliigung unterscheiden sich von den Sachverhalten, auf
die sich Gewohnheiten und Bediirfnisse einer dementiell erkrankten Person
beziehen konnen. Eine Patientenverfligung greift aber erst dann, wenn man
die betroffene Person hinsichtlich medizinischer Entscheidungen fir urteils-
unfahig erklart hat.

3.3.4 Firsorgerische Unterbringung

Nach dem neuen Erwachsenenschutzrecht darf eine Patientenverfiigung
eine psychiatrische Behandlung nicht immer verhindern, wenn sie im Rah-
men einer flirsorgerischen Unterbringung angeordnet wird. Damit wird das
Recht auf autonome Entscheidungen und Selbstbestimmung von psychisch
erkrankten Personen eingeschrankt,®” was ethisch zu begriinden ist.

Das neue Erwachsenenschutzrecht fiihrt die Patientenverfiigung ein,
ohne zwischen verschiedenen Krankheitsarten zu unterscheiden.® Dennoch
ist laut neuem Erwachsenenschutzrecht die Tragweite und Verbindlichkeit
einer Patientenverfligung in der psychiatrischen Medizin unter bestimmten
Bedingungen nicht die gleiche wie in der somatischen Medizin.*® Zu den
psychischen Storungen zahlt der Gesetzgeber dabei auch Demenz-Erkran-
kungen.%°

Eine Patientenverfigung ist nach neuem Erwachsenenschutzrecht
nur noch eingeschrankt verbindlich, wenn eine Person im Rahmen einer
flrsorgerischen Unterbringung™' unfreiwillig in eine psychiatrische Klinik
eintritt.’ In diesem Fall muss die Arztin/der Arzt — anders als bei somati-
schen Krankheiten — der Verfligung nicht grundsatzlich «entsprechen».'®
Eine Patientenverfligung muss bei der Erarbeitung und Genehmigung ei-
nes Behandlungsplans lediglich «beriicksichtigt» werden.'® Das heisst, die
Behandlungswiinsche der betroffenen Person werden so weit wie moglich
respektiert, jedoch mit der entscheidenden Einschrankung, dass eine Patien-
tenverfigung nicht in allen Fallen eine Behandlung verhindern kann.'® So
ist nach neuem Erwachsenenschutzrecht eine Chefarztin/ein Chefarzt befugt,
die Behandlung auch entgegen den Anweisungen einer Patientenverfligung
unter bestimmten Bedingungen wie Fremd- oder Selbstgefahrdung, Urteils-
unfahigkeit und Fehlen von Behandlungsalternativen anzuordnen.’ Damit
soll ermdglicht werden, den Zweck der flirsorgerischen Unterbringung auf
angemessene Art und Weise zu erreichen. Der Zweck dieser Unterbringung
besteht darin, eine an einer psychischen Stérung leidende oder geistig be-
hinderte oder stark verwahrloste Person so zu behandeln und zu betreuen,
wie es fir diese Person aus Sicht der Fiirsorge notig ist.’”’

Nach Meinung der Kommission muss flr diese Vorgehensweise eine
ethische Begriindung gefunden werden: Warum konnte es ethisch vertret-
bar sein, in manchen psychiatrischen Krankheitssituationen dem Prinzip der
Flirsorge gegenliber dem Prinzip der Patientenautonomie Vorrang zu geben
und die Patientenverfligung nicht zu befolgen?%
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% Art. 27 Abs. 2 ZGB. Vgl. oben
Abschnitt 3.3.2 zum mutmasslichen
Willen.

¥Aus ethischer Perspektive sight

die Kommissionsmehrheit darin eine
Einschrankung des Abwehrrechts und
folglich der Selbstbestimmung von
psychisch erkrankten Personen. Aus
medizinischer Perspektive betont jedoch
eine Kommissionsminderheit, dass

die autonome Entscheidungsfahigkeit
durch die fiirsorgerische Unterbringung
nicht eingeschrankt wird, sondern die
Behandlung einer Erkrankung ermég-
licht wird, die die Patientin oder den
Patienten urteilsunféhig gemacht hat.
Die Kommission ist sich darin einig,
dass die Einschrankung der Giiltigkeit
einer Patientenverfiigung ethisch
begriindet werden muss.

% nArt. 372 Abs. 2 ZGB.

% Zur heutigen Situation von
Patientenverfiigungen in der
Psychiatrie vgl. Drozdek 2007 und
2008.

100 BBI 2006, 7043.

10" Dritter Abschnitt: Die
Fiirsorgerische Unterbringung, nArt.
426-439 ZGB.

102 Bei einem freiwilligen Eintritt
bleibt die Patientenverfiigung fiir das
Behandlungs- und Betreuungsteam
verbindlich.

108 nArt. 372 Abs. 2 ZGB, eigene
Hervorhebung.

10% nArt. 433 Abs. 3 Satz 2 ZGB. Das
neue Erwachsenenschutzrecht sieht

— unter Berticksichtigung kantonaler
Regelungen — ebenfalls die Mdglichkeit
einer ambulanten Zwangsbehandlung
vor. Eine Patientenverfligung wird

in solchen Féllen ebenfalls zu
beriicksichtigen sein. Vgl. Bridler/
Gassmann 2010, 1752.

105 nArt 380 und 433ff. ZGB, vgl. BBI
2006, 7068.

106 nArt. 434 Abs. 1 ZGB. Bei den an-
geordneten Massnahmen geht es laut
Botschaft in der Regel um die Abgabe
von Medikamenten, aber auch um das
Einhalten eines Tagesrhythmus, Gespra-
che und «Zwangs»-Ernahrung. Vgl. BBI
2006, 7070.

107 nArt. 426 ZGB. Dabei wird voraus-
gesetzt, dass diese Behandlung und
Betreuung nur in einer geeigneten
Einrichtung stattfinden kann.

1087y Zwangsmassnahmen in der
Medizin vgl. auch die entsprechenden
SAMW-Richtlinien aus dem Jahr 2005
(SAMW 2005a).



199 |n der Regel handelt es sich
bei den Zwangsmassnahmen und
Zwangsbehandlungen um die Ver-
abreichung von Psychopharmaka.

Nehmen wir an, es liegt eine Patientenverfligung vor, die nach neuem
Erwachsenschutzrecht bei ihrer Erstellung alle Bedingungen erfillt, um gul-
tig zu sein: Die Patientin/der Patient war zum Zeitpunkt der Erstellung der
Patientenverfliigung urteilsfahig, sie/er hat die Verfliigung freiwillig verfasst,
die Verfiigung enthalt keine Anweisungen, die gegen das Gesetz verstossen,
und die Verfugung entspricht den Formvorgaben (schriftlich, datiert, unter-
schrieben). Fiir die Giiltigkeit der Patientenverfliigung spielt es aus ethischer
und rechtlicher Sicht keine Rolle, an welcher Krankheit die verfiigende Per-
son dann leidet.

Soll nun eine solche glltige Patientenverfligung in einer konkreten Krank-
heitssituation zur Anwendung kommen, sind generell folgende Punkte zu
prifen:

1. Die Patientin/der Patient muss urteilsunfahig sein;

2. Esdiirfen keine Zweifel bestehen, die Patientenverfligung sei nicht mehr
«aktuell» (das heisst, die Verfligung entspricht dem Willen der betroffe-
nen Person); und

3. Die Anweisungen in der Patientenverfigung muissen die entstandene
Krankheitssituation bzw. die anstehende Entscheidung tiber eine medizi-
nisch-therapeutische Intervention betreffen.

Die Prifung dieser drei Punkte soll nach Ansicht der Kommission sowohl bei
somatischen als auch bei psychiatrischen Krankheiten erfolgen. Der letzte
Punkt ist nach Meinung der Kommission in Fallen psychiatrischer Erkran-
kungen dabei differenziert zu betrachten. Hier konnen sich Problemlagen
ergeben, die nach individuellen LOdsungen verlangen. Wenn in einer Pati-
entenverfligung kinstliche Ernahrung abgelehnt wird, ist diese Anweisung
prinzipiell verbindlich (Ablehnung einer medizinischen Intervention). Bei
einer Nahrungsverweigerung im Fall einer Psychose (z.B. Vergiftungswahn)
kdonnte eine Zwangsbehandlung dennoch zulassig sein, um die Wahnvor-
stellungen zu durchbrechen. Dies mit der Begriindung, die betroffene Per-
son habe nicht die spezifische Krankheitssituation vor Augen gehabt, als sie
ihre Patientenverfligung verfasste.

Im neuen Erwachsenenschutzrecht sind grundsatzlich nur Ablehnun-
gen von medizinisch indizierten Massnahmen fiir das Behandlungs- und
Betreuungsteam verbindlich. Die gleiche Verbindlichkeit gilt nicht fiir die Be-
anspruchung von medizinischen Massnahmen. Die Kommission unterstutzt
diese Position. Letztere Situation kommt in der psychiatrischen Praxis je-
doch durchaus haufig vor: Eine Patientin/ein Patient verfligt z.B. nach einer
Manie, sie/fer mochte das nachste Mal notigenfalls unter Zwang behandelt
werden. Einer solchen Anweisung darf auch aus ethischen Grinden nicht
unmittelbar gefolgt werden. Dies ist nur zulassig, wenn alternative Behand-
lungsmethoden gepriift wurden und zuséatzliche Griinde fiir eine Zwangsbe-
handlung sprechen (z.B. Selbst- oder Fremdgefahrdung oder schwere Ver-
wahrlosung).

Vor diesem Hintergrund stellt sich die Frage, ob man aus ethischer
Sicht in einer Patientenverfligung auch eine Zwangsbehandlung, die fiir me-
dizinisch notwendig gehalten wird, verbindlich ablehnen darf.”® Das neue
Erwachsenenschutzrecht sieht mit der flirsorgerischen Unterbringung diese
Moglichkeit nicht vor. Im Namen eines flirsorgerischen Schutzes wird das
Abwehrrecht von psychisch erkrankten Personen eingeschrankt:
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+ Die Kommission kann diese Vorgehensweise gutheissen, wenn eine
Gefahrdung oder gravierende Schadigung anderer Personen vorliegt.

«  Werden in einer Patientenverfligung Behandlungen abgelehnt, deren
Unterlassung zu einer schweren Verwahrlosung oder vitalen Gefahr-
dung der Person fiihren wiirde, ist es in den Augen der Kommission
gerechtfertigt, diese Behandlungen entgegen den Anweisungen der
betroffenen Person durchzufiihren. Dies, weil es dem Behandlungs- und
Betreuungsteam nicht zumutbar ist, durch Unterlassung zur Verwahr-
losung der betroffenen Person beizutragen.'°

 Die Vorgehensweise ist fliir die Kommission ebenfalls gerechtfertigt,
wenn Bereiche betroffen sind, Giber die eine Person nach Meinung der
Kommission gar nicht verbindlich verfiigen darf. '

Die Kommission ist sich im Klaren dartber, dass Argumente der Firsorge

einen grossen Interpretations- und Handlungsspielraum offen lassen. Die

Kommission pladiert hier fir ein verantwortungsvolles Abwagen zwischen

Forderungen der Flirsorge und Forderungen der in der Regel prioritaren Au-

tonomie. Sie empfiehlt, entsprechende Entscheidungen erst unter Einbezug

des Behandlungs- und Betreuungsteams und der vertretungsberechtigten

Person/Vertrauensperson zu treffen.

Die Kommission bekraftigt aber, dass Anweisungen einer giiltigen Pati-
entenverfliigung, die nicht die Griinde einer fiirsorgerischen Unterbringung
betreffen, weiterhin befolgt werden miissen. Lehnt eine Person Reanimati-
on ab, so ist diese Anweisung auch im Rahmen einer flirsorgerischen Unter-
bringung verbindlich und darf nicht mit dem Hinweis auf einen «ernsthaften
gesundheitlichen Schaden»''? entkraftigt werden.

34 Stellvertreterentscheide

Die Kommission begriisst im Grundsatz das im neuen Erwachsenenschutz-
recht vorgesehene partizipatorische Entscheidungsmodell zwischen Arzte-
schaft und Patientenstellvertretung. Aus ihrer Sicht empfiehlt es sich, alle
Mitglieder des Betreuungs- und Behandlungsteams, die in direktem Kon-
takt mit der Patientin oder dem Patienten sind, einzubeziehen. Die Kom-
mission pladiert ebenfalls fiir einen klaren Vorrang der Patientenverfiigung
und des mutmasslichen Willens vor objektiven Interessen. Erst wenn we-
der eine Patientenverfliigung vorliegt noch ein mutmasslicher Wille ermit-
telt werden kann, ist nach dem sogenannten objektiven Patientenwohl zu
entscheiden.

Mit dem neuen Erwachsenenschutzrecht wird ein Paradigmenwechsel
vollzogen. Zukiinftig soll bei Urteilsunfahigkeit in medizinischen Entschei-
dungssituationen die behandelnde Arztin oder der behandelnde Arzt nicht
mehr allein das letzte Wort haben, sondern diese Entscheidung «unter Bei-
zug» der «vertretungsberechtigten Person» treffen, wenn keine Patienten-
verfligung vorliegt."® Eine Rangfolge von Personengruppen, die eine urteil-
sunfahige Patientin oder einen urteilsunfahigen Patienten in medizinischen
Belangen vertreten diirfen, wird ebenfalls gesetzlich festgelegt.'* Danach
gehoren neben einer Person, die durch Patientenverfligung oder Vorsorge-
auftrag ernannt werden kann, die Beistandin/der Beistand, nahestehende
Angehorige, Lebenspartnerinnen und -partner sowie Freundinnen und
Freunde in Wohngemeinschaft zu den ersten Adressatenkreisen.
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10vgl. Argument der Fiirsorge
oben in Abschnitt 3.1.

"Vgl. oben Abschnitt 3.3.1.

12 nArt. 434 Abs. 1 Ziff. 1 ZGB.

"3 nArt. 377 Abs. 1 ZGB.

" nArt. 378 ZGB.



115Vgl. BB, 7036. Ein gesetzliches
Vertretungsrecht wiirde aus rechtlicher
Sicht immer und in jedem Fall die Ein-
willigung der gesetzlichen Vertreterin/
des gesetzlichen Vertreters fiir medizini-
sche Massnahmen bedingen. Dies folgt
aus dem Prinzip, dass jede medizi-
nische Massnahme aus rechtlicher
Sicht eine Personlichkeitsverletzung
darstellt, die der Rechtfertigung durch
die Einwilligung der Verletzten/des
Verletzten oder ihrer Vertreterin/seines
Vertreters bedarf. Bei ungerechtfertigter
Verweigerung der Einwilligung kann —
wie bei Kindern auch — die Erwachsen-
schutzbehérde angerufen werden, die
entweder die Einwilligung selbst erteilt
oder einen Vertretungsbeistand erstellt
(nArt. 381 Abs. 2 Ziff. 3 ZGB).

V16 Art. 6 der Biomedizin-Konvention legt
fest, dass bei einer urteilsunféhigen
Person ein Eingriff «nur mit Einwilligung
ihres gesetzlichen Vertreters oder einer
gesetzlich vorgesehenen Behorde oder
Person oder eines gesetzlich vorgese-
henen Gremiums vorgenommen werden
darf». In der Schweiz sieht die momen-
tane Situation so aus, dass, da in den
meisten Fallen der Urteilsunfahigkeit
bei Erwachsenen keine gesetzliche
Vertretung besteht, die behandelnden
Arztinnen und Arzte entscheiden. Diese
Regelung steht im Widerspruch zur
Biomedizin-Konvention.

"7 Vgl. exemplarisch Moore
etal. 2003, 4.

18 \/gl. exemplarisch auch Vollmann
2001.

"9 Die «Vertrauensperson» hat im
neuen Erwachsenschutzrecht keine he-
rausragende Bedeutung (nArt. 432 ZGB

und BBI 2006, 70671.). Ihre Aufgaben
sind namentlich die Mitwirkung bei der
Erstellung des Behandlungsplans (nArt.
433 Abs. 1 ZGB) sowie die Verfahrens-
begleitung nach nArt. 434 Abs. 2 ZGB.
Die gesetzliche Vertretung kénnte nach
nArt. 378 ZGB eine Entscheidung gegen
den Willen einer Vertrauensperson
durchsetzen. Damit sind die Bedenken
der Kommission bezlglich des Status
der Vertrauensperson gegeniiber der

in einer Patientenverfiigung bezeich-
neten vertretungsberechtigten Person
behoben, die die Kommission in ihrer
Vernehmlassungsantwort gedussert
hat. Freilich ist es der betroffenen Per-
son unbenommen, in einer Patienten-
verfligung (nArt. 370 ZGB) oder in einem
Vorsorgeauftrag (nArt. 360 ZGB) eine
vertretungsberechtigte Person ihres
Vertrauens zu bezeichnen (nArt. 378
Abs. 1 Ziff. 1 ZGB).

1207y diesem Punkt hatte die
Kommission bereits Bedenken im
Vernehmlassungsverfahren gedussert.

21 Dreyer et al. 2009, 675.

Diese Anderung von Entscheidungsablaufen verfolgt das Ziel, zum
einen die Selbstbestimmung von Patientinnen und Patienten zu starken,
zum anderen die Familiensolidaritat zu fordern. Dem Prinzip der Selbst-
bestimmung wird dadurch Rechnung getragen, dass eine Vertretungsper-
son, die von der erkrankten Person selbst ernannt wurde, vor gesetzlichen
Vertretungspersonen Vorrang hat. Die Familiensolidaritat wird unterstutzt,
indem Angehorige und andere nahestehende Personen tiberhaupt ein Ver-
tretungsrecht erhalten kdnnen und damit die behandelnde Arztin bzw. den
behandelnden Arzt als alleinige Entscheidungstragerin/alleinigen Entschei-
dungstrager ablosen. Trotz der missverstandlichen Formulierung, der Be-
handlungsplan sei «unter Beizug» der vertretungsberechtigten Person zu
bestimmen, wird die Einwilligung der vertretungsberechtigten Person not-
wendig werden.'®

Der Wechsel zu einer «gemeinsamen Entscheidungskompetenz»
(shared decision-making) zwischen Arzteschaft und Familie bzw. naheste-
henden Personen folgt den Bestimmungen des Europaischen Ubereinkom-
mens Uber Menschenrecht und Biomedizin (Biomedizin-Konvention) und
macht das Zivilgesetzbuch mit dieser von der Schweiz ratifizierten Kon-
vention konform."® Auch aus ethischer Perspektive gibt es gute Griinde fir
eine moralische Autoritat von nahestehenden Personen in medizinischen
Entscheidungssituationen, die urteilsunfahige Personen betreffen. So wird
die Ansicht vertreten, dass Familienangehorige und andere nahestehende
Personen mit der betroffenen Patientin oder dem betroffenen Patienten sehr
vertraut sind, um sie oder ihn flirsorglich besorgt sind, das Wohlergehen der
Person die Hauptmotivation in ihrer Entscheidungsfindung ist und sie selbst
von der Entscheidung betroffen sind."”

Grundsatzlich begrisst die Kommission die Entwicklung eines partizi-
patorischen Entscheidungsmodells.'® Sie dussert jedoch auch einige Beden-
ken gegeniiber diesem Modell und empfiehlt gewisse Anderungen: So wire
es wiinschenswert, wenn der Kreis der Personen, der in die Entscheidungs-
findung mit einbezogen wird, um die Pflegefachkrafte erweitert wiirde, so-
dass das gesamte Betreuungs- und Behandlungsteam an der Entscheidung
mit beteiligt ware. Oftmals haben die Pflegefachkrafte einen intensiven Kon-
takt mit der Patientin oder dem Patienten und damit Kenntnis tber ihren/
seinen Zustand und Uber ihre/seine aktuellen Bedlrfnisse und Gewohnhei-
ten. Weil das pflegerische Handeln auf Flirsorge und Wohl der betroffenen
Person ausgerichtet ist, konnte den Pflegefachkraften ebenfalls eine «mo-
ralische Autoritat» des Mitentscheidens zugesprochen werden. Wenn nach
neuem Erwachsenenschutzrecht eine «Vertrauensperson» bestimmt wurde,
sollte diese ebenfalls in die Entscheidungsfindung einbezogen werden.™®

Ob die gesetzliche Neuerung, dass Angehorige oder andere naheste-
hende Personen die Patientin oder den Patienten in medizinischen Angele-
genheiten vertreten sollen, in allen Fallen optimal ist, scheint der Kommis-
sion fraglich.’?® Wenn im Namen einer schwerkranken Bezugsperson Ent-
scheidungen von grosser Tragweite zu fallen sind, kann dies auch zu Schuld-
gefiihlen und Schuldzuweisungen fiihren. Der oder die Angehorige bzw. die
nahestehende Person konnte gerade aufgrund ihrer Nahe zur erkrankten
Person unter Umstanden damit Giberfordert sein, Entscheidungen fiir diese
Person zu treffen.’?’ Dieser Umstand ist bei der Wahl einer vertretungsbe-
rechtigten Person in einer Patientenverfligung zu bertcksichtigen, indem
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z.B. ein Gesprach mit der Person gesucht und deutlich gemacht wird, dass
eine Stellvertretung durchaus auch abgelehnt werden kann.

Ein weiterer Aspekt, der zur Vorsicht im Umgang mit Stellvertreterent-
scheiden mahnt, ist, dass Stellvertretende nicht interessen- und wertneutral
entscheiden konnen und gegebenenfalls sogar in Interessenkonflikte gera-
ten.'2? Dies gilt fiir die Arzteschaft genauso wie fiir vertretungsberechtigte
Personen. Eine Objektivitat der Entscheidungstrager anzunehmen, ware
theoretisch wie empirisch verfehlt. Empirische Studien belegen, dass bei
Stellvertreterentscheiden eine hohe Fehlerquote besteht.'” Umso bedeut-
samer wird es, nach welchen Richtlinien die Personen eine Entscheidung
treffen sollen. Das neue Erwachsenenschutzrecht gibt hier Vorgaben. Liegt
eine Patientenverfliigung vor, so ist nach dieser zu entscheiden. Die An-
weisungen einer Patientenverfiigung sind also fiir die Arzteschaft wie fiir
die Stellvertretung verbindlich.'?* Fehlt jedoch eine Patientenverfligung,
oder macht sie zur vorliegenden medizinischen oder pflegerischen Entschei-
dungssituation keine Aussagen, oder wird ihre Gultigkeit in Zweifel gezo-
gen, so ist nach Massgabe des mutmasslichen Willens und der (objektiven)
Interessen der betroffenen Person zu handeln.'”® Nach Ansicht der Kommis-
sion sind besondere Kriterien und Voraussetzungen bei der Ermittlung des
mutmasslichen Willens zu erfiillen.'?®

Es erscheint der Kommission problematisch, dass die im Gesetz vorge-
sehenen Entscheidungstragerinnen und -trager ihre Entscheidung auch an
den (objektiven) Interessen der Patientin/des Patienten orientieren sollen.'?”
Denn es kann einen erheblichen Unterschied ausmachen, nach welchem der
beiden Kriterien die Entscheidung getroffen wird. Wahrend der mutmassli-
che Wille einer Person keinen Vernunftigkeitskriterien standhalten muss,
sind objektive Interessen immer an solche gebunden. Aus diesem Grund
konnten sich der mutmassliche Wille und das objektive Wohl einer Patientin
oder eines Patienten widersprechen. Beispielsweise konnte es vom medizini-
schen Standpunkt aus vernlinftig und dem objektiven Wohl der betroffenen
Person dienlich sein, eine Bluttransfusion vorzunehmen, wahrend gemass
dem mutmasslichen Willen dieser Person, zum Beispiel, wenn sie den Zeu-
gen Jehovas angehort, gerade die Massnahme nicht ergriffen werden soll.

Die Kommission befilirchtet, dass, entgegen der Absicht der Gesetz-
geber, das Recht auf Selbstbestimmung von Patientinnen und Patienten
zu starken, mit einer Orientierung an objektiven Interessen ein Riickschritt
vom Freiheitsprinzip zum paternalistischen Fursorgemodell vollzogen wer-
den konnte. Das Recht auf Selbstbestimmung, das auch darin besteht, von
seinen objektiven Interessen und damit von Vernunftkriterien abweichen zu
konnen, wiirde dadurch verletzt.'?® Darum empfiehlt die Kommission eine
Prioritdat des mutmasslichen Willens gegenuber den objektiven Interessen:
Nur wenn der mutmassliche Wille nicht ermittelt werden kann, sollen ob-
jektive Interessen zur Entscheidungsfindung herangezogen werden. Dies
musste auch fiir das Einschreiten der Erwachsenenschutzbehorde gelten,
die nach Einschatzung einiger Rechtswissenschaftler dem Wortlaut des Ge-
setzes nach bereits bei der Gefahrdung der objektiven Patienteninteressen
Grund zur Intervention hatte.'?®

In Anbetracht einer nicht zu leistenden Objektivitat sowie Wert- und In-
teressenneutralitat in der Entscheidungsfindung scheint es der Kommission
zudem wichtig, dass Stellvertreterentscheide in Frage gestellt werden kon-
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122\/gl. oben Abschnitt 3.3.2 zum
mutmasslichen Willen.

123 \/g. Literatur in Jox 2004, 407
und Shalowitz 2006.

124\/gl. Geth 2010, 117f. Diese
Verbindlichkeit I&sst sich auch

in der Praxis, zumindest in den
USA, wo bereits 29% eine
Patientenverfligung besitzen,
feststellen. Eine Befragung von
Angehdrigen wies darauf hin,
dass eine hohe Ubereinstimmung
zwischen Patientenwiinschen,
wie sie in der Patientenverfligung
gedussert wurden, und spateren
medizinischen Entscheidungen
besteht (vgl. Gillick 2010).

125 nArt. 378 Abs. 3 ZGB und
flr dringliche Flle, in denen
die Arztin oder der Arzt allein
entscheidet (nArt. 379 ZGB).

1%6\/gl. oben Abschnitt 3.3.2.

127 Problematische Aspekte, die im
Zusammenhang mit dem Begriff
des mutmasslichen Willens
stehen, wurden im Abschnitt 3.3.2
bereits erldutert.

128 \/gl. auch die SAMW-
Richtlinien zum Recht der
Patientinnen und Patienten auf
Selbstbestimmung (SAMW
2005b).

123 ygl. Geth/Mona 2009, 178.



130 Wahrend die Arztin oder der

Arzt einer Patientenverfiigung unter
Hinweis auf einen abweichenden
mutmasslichen Willen nicht
entsprechen muss (nArt. 372

Abs. 2 ZGB), ist sie/er an die
Entscheidung des oder der nach nArt.
378 ZGB Vertretungsberechtigten
gebunden. Hier bestiinde aber die
Méglichkeit des Einschreitens der
Erwachsenenschutzbehérde nach nArt.
381 Abs. 2 Ziff. 3 ZGB.

131Vgl. exemplarisch Ho 2009.

nen.™ Dies sollte mit Verweis auf die Patientenverfligung, den mutmassli-
chen Willen oder auf aktuelle Bediirfnisse und Gewohnheiten der Patientin
bzw. des Patienten geschehen. Um eine moglichst ausgewogene und fiir die
betroffene Person angemessene Entscheidung zu treffen, ware der Einbezug
oder zumindest die Anh6rung maoglichst vieler Personen (gesamtes Behand-
lungs- und Betreuungsteam, Vertrauenspersonen, vertretungsberechtigte
Person und andere nahestehende Personen) wiinschenswert. lhre eigenen
Interessen- und Wertbindungen sollten idealerweise im Entscheidungspro-
zess jeweils reflektiert werden.”™® Angehorige oder nahestehende Personen
sollten zudem immer freiwillig und nicht unter Druck eine Stellvertretung
ubernehmen. Denn ihre Bindung und Beziehung zur betroffenen Person
ermaoglicht ihnen nicht nur besondere Empathieleistungen, sondern kann
ihnen auch zur Last werden.
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Methodisches Vorgehen der Kommission

Im Frihjahr 2009 entschied die Kommission, zum Thema «Patientenverfi-
gung und Demenz» eine Arbeitsgruppe mit dem Auftrag einzusetzen, den
Entwurf einer Stellungnahme vorzubereiten. Die Arbeitsgruppe wurde in
ihrer Arbeit fachlich und organisatorisch seitens der Geschaftsstelle unter-
stlitzt. Die Ergebnisse der Arbeitsgruppe, auch Teilentwiirfe der Stellungnah-

me, wurden regelmassig in den Plenarsitzungen der Kommission diskutiert.

Um sich einen Uberblick (iber verschiedene Standpunkte zu verschaf-

fen, fihrte die Kommission ebenfalls zwei Anhorungen mit folgenden Ex-
pertinnen und Experten durch:

Dr. med. Martin Conzelmann, Chefarzt Geriatrisches Kompetenzzentrum
am Felix Platter-Spital Basel.

Shirin Hatam, lic.iur., avocate, Association Romande Pro Mente Sana.

Settimio Monteverde, lic.theol. MAE, Leiter Fachstelle Ethik Seminar am
Bethesda Basel und Leiter Bereich Seelsorge und Kommunikation und
interne Fortbildung Hospiz im Park Arlesheim.

Christoph Schmid, Bildungsbeauftragter bei CURAVIVA Schweiz.

Dr. med. Andreas Studer, Vizeprasident der Schweizerischen Alzheimer-
vereinigung und Leitender Arzt Psychogeriatrie FPS am Felix Platter-
Spital Basel.

Prof. Marie-Jo Thiel, Faculté catholique de théologie, Université de
Strasbourg. Directrice du Centre Européen d’Enseignement et de
Recherche en Ethique (CEERE) des universités de Strasbourg.

Filip Uffer, Directeur Pro Senectute Vaud.

Die Stellungnahme wurde am 24. Februar 2011 von der Kommission
verabschiedet.
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