Gesellschaft fur Muskelkranke: Patientenverfligung

Gesellschaft fur Muskelkranke
Zurich, 29. November 2008

Die Patientenverfiigung

Peter Lack,lic.theol.

Geschaéftsleiter GGG Voluntas

Vorsitz eth. Subkommission Patientenverfiigung SAMW
Leiter Projekt Patientenverfigung SRK

Massnahmen , deren Abbruch bzw.

Nichteinleiten zum Tod fiihren
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Quelle: Bosshard G. et al. Behandlungsabbruch und Behandlungsverzicht in sechs européischen
Landern: Resultate der EURELD/MELS-Studie. Primary Care 2005;5: Nr. 39, 799-802
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GGG voluntas

Peter Lack, Basel
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Anteil passiver Sterbehilfe, die zum

Tod flihren
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Abbildung 1.
Anteil passive Sterbehilfe an allen Todesfallen.

Quelle: Bosshard G. et al. Behandlungsabbruch und Behandlungsverzicht in sechs européischen
Landern: Resultate der EURELD/MELS-Studie. Primary Care 2005;5: Nr. 39, 799-802
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GGG voluntas

Selbstbestimmung

» Massgeblich fur alle Entscheidungen ist der
urteilsfahige Mensch.

» Grundlage:
Recht auf Selbstbestimmung

$ Dies gilt auch fur Gesundheitsfragen (z.B.

Einwilligung in eine Operation)

GGG voluntas
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Und wenn ich mich nicht aussern kann?

1. langfristig :

durch chronische Krankheit
(z.B. Demenz, Koma)?

2. kurzfristig :

Q;\ « durch eine lebensbedrohliche,
@f 2\ akute Erkrankung
ﬁ e durch einen Unfall?

Ist die Selbstbestimmung
* dann am Ende? s

GGG voluntas

Medizin und Recht sagen:

» Das Recht auf
Selbstbestimmung gilt auch bei

Urteilsunfahigkeit.
aber:

Wie kann Selbstbestimmung
dann gewahrleistet werden?
X

GGG voluntas

Peter Lack, Basel

Wer bestimmt, wenn ich...?

e mich nicht mehr dussern kann
e verwirrt bin
e mich in einem Zustand dauernder

Bewusstlosigkeit (Koma)
Urteilsunféhigkeit (Demenz) befinde

und andere Menschen in
fr mich entscheiden mussen ?

Y

GGG voluntas

Die Patientenverfugung (PV)

» Die Mdglichkeit,

e den personlichen Willen flr die

medizinische Behandlung
¢ Im Voraus festzuhalten und
* Vertrauenspersonen zu bestimmen.

Sie ist anerkannt von Medizin und Recht.

X

GGG voluntas

29.11.2008



Gesellschaft fur Muskelkranke: Patientenverfligung

Vielfalt an PV-Modellen

des Anbieters.

* richtiger Begriff: Patientenverfugung
(Rechtsterminologie)

(SAMW)

 Vielzahl von Anbietern, in D 1700 Vorlagen

« bisher fehlende / uneinheitliche Gesetzgebung

» Viele Vorlagen spiegeln die weltanschauliche Position

« seit ein paar Jahren: sich abzeichnende Standards

X

GGG voluntas

il

Patientenverfiigung

Name: Vorname:
Geburtsdatum: Heimatort:
Wohmort. Strasse:

Wenn ich in einen Lebenszustand gerate, in welchem ich meine Urteils- und Entscheidungsfahigheit
awidesuflich verloren habe, so will ich. dass man auf Massnahmen verzichtet, die nur acch eine
‘Sterbens- und Leidensverlangemng bedeuten witden. Mein Leben soll sich in Wiirde uad Stille

Fur jeweilige auftretende Probleme, die Eatscheidungen tber das weitere Vorgehen bediirfen,
el dass die verantwortlichen Arzte mit folgenden Personen und/oder folgendem Arzt
‘meines Vertravens Rucksprache nehmen

Name, Vorname genaue Adresse Unterschrift
Name. Vormame genaue Adesse Unterschrift
Name. Vorame genaue Adesse Unterschrift

Mit iirer obenstehenden Unterschrift bestitigen diese Personen. dass sie von meiner

Vorformulierte

PV

Formen der PV

« vollstandig formulierte PV  :, Konsuminfo.ch, FMH,
Medges Basel etc.

* teilweise formulierter PV  (Platz fur Ergénzungen) z.B.
Glarner Patientenverfigung, Caritas, Dialog Ethik

« individuell formulierter PV : GGG Voluntas (CH),
Esslinger Initiative (D), HVD, Hospiz-Stiftung (D)

GGG voluntas

il

Patientenverfigung Kenatnis senommen haben und dass ich diesen lefzten Willen in absoluter v
geistiger Frische und Unabhangigkeit unferschrieben habe. v
Ort, Datum Untesscheift G lunt
Besleiteo Bocalen Bl

Peter Lack, Basel

Teilweise

PATIENTENVERFOGLNG

mvvinims Willen sicht meche Bilden uder verstindlich fubien bas,
hessimme ich Folgentes:

formuliert

29.11.2008
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Individuell

formuliert

a)

b)

Gute Patientenverfiigung

Sie geht ausfuhrlich auf die
personlichen
Wertevorstellungen ein.

Sie verbindet die eigenen
Wertevorstellungen mit den
medizinischen Massnahmen, +
die gewiinscht oder abgelehnt
werden.

So steht die Personlichkeit
immer im Vordergrund.

Inhalt der Patientenverfligung

Sie beantwortet zwei Fragen:

a) Was ist mir personlich im
Leben und Sterben wichtig?

Personliche Werte

b) Welche Behandlungen
winsche ich / lehne ich ab?

medizinische
Massnahmen bei
Urteilsunféahigkeit

Peter Lack, Basel

Ankreuz-Formulare

« werden den hohen rechtlichen und
medizinischen Anforderungen nicht gerecht

« sind oft ungenau, abstrakt, unvollstandig
« sind unpersonlich

« beziehen sich oft nur auf die letzte Lebensphasg

3 nicht aber auf Demenz, Koma, etc.
3 b « Fazit: Die Aussagekraft von vorformulierten
Q Patientenverfiigungen (Ankreuz- Formulare)

Q ] ist fraglich!
X

GGG voluntas

Bild

29.11.2008
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2005: Recht auf Patienten-Selbstbestimmung

Entscheidfindung bei Patient, der friiher urteilsfahig war:
MUTMASSLICHEN WILLEN eruieren
(=Wie wiirde ein Patient entscheiden, wenn er dazu in der Lage wére)
Hierarchie der Surrogate:
(1) Patientenverfigung
(2) Vertrauenspersonen

(3) mutmassliche Einwilligung (Entscheid durch DRIT TE aufgrund
von diversen Ausserungen)

2006-2008: Richtlinien fur valide PV:
Offtl. Vernehmlassung Dezember 08 — Marz 09

» Die Medizin und das Recht betonen die Verbindlichkeit der
Patientenverfiigung , d.h. sie ist zu befolgen *

* Sie muss minimal folgende Bedingungen geniuigen

» Die beschriebene Situation muss mit der aktuellen Gibereinstimmen

* Wille, d.h. Einwilligung bzw. Ablehnung von med. Massnahmen muss
versténdlich sein.

« Es darf keine Willensanderung des Patienten vorliegen, d.h. die PV
muss aktuell sein  (i.d.R. nicht alter als 2 Jahre)

« keine rechtswidrige Forderungen (z.B. Tétung)

* SAMW, ZGB (Revision Vormundschaftsrecht), kantonale
Gesundheitsgesetze

Das Recht auf Leben und k  rperliche Integrit  tistin der
Bundesverfassung und in der EMRK gesch tzt. BV 10 und 13; Art. 2 und
8 EMRK.

Das Selbstbestimmungsrecht des Einzelnen umfasst auch die Entscheidung
Uber medizinische Eingriffe (Schutz der personlichen Integritéat) und
Behandlungen zur Verlangerung des Lebens.

Avrztlicher Eingriff bedeutet Eingriff in die kérperliche / psychische Integritat,
welcher sich durch Einwilligung des Patienten rechtfertigen l&sst. Zentral fur
eine glltige Einwilligung: Aufklarung des Patienten (Risiken,

Chancen).

Handeln gegen den Willen des Urteilsfahigen ist also unzulassig
(Korperverletzung gem. Art. 122-125 StGB).

Grundrechtlicher Schutz geniesst auch der Entscheid, lebenserhaltende
Behandlungen abzulehnen (passive Sterbehilfe)

Es gibt ein Recht, Gber den Tod hinaus Anordnungen zu treffen (Teil des
Personlichkeitsrechts).

Peter Lack, Basel

§ 20. Einwilligung zur Behandlung

1 Urteilsfahige Patientinnen und Patienten
durfen nur mit deren Einwilligung
behandelt werden.

2 Ein in urteilsfahigem Zustand zum Voraus
geausserter Wille wird bertcksichtigt,
wenn er klar dokumentiert ist und keine
Anhaltspunkte dafiir bestehen, dass er

sich seit seiner Ausserung geandert hat.
(Gesetz vom 05.04.2004)

29.11.2008
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§21.

1 Bei nicht urteilsfahigen Patientinnen und Patienten
ersuchen die Arztinnen und Arzte um die Einwilligung der
gesetzlichen Vertretung. Verweigert diese ihre Einwilligung,
kénnen sich die Arztinnen und Arzte zur Priifung
vormundschaftlicher Massnahmen an die
Vormundschaftsbehérde wenden.

2Haben nicht urteilsfahige Patientinnen und Patienten
keinegesetzliche Vertretung, entscheiden die behandelnden
Arztinnen und Arzte in deren Interesse und entsprechend
deren mutmasslichem Willen. Wenn méglich werden die
Bezugspersonen angehort.

3 In Notfallen wird die Einwilligung vermutet.

Behandlung und Betreuung Sterbender

§ 31. 1 Bei todlich erkrankten, nicht urteilsfahigen Patien tinnen und
Patienten kdnnen die Arztinnen und Arzte die kurati  ve Behandlung
einschréanken oder einstellen,  wenn

a.das Grundleiden mit aussichtsloser Prognose einen irreversiblen Verlauf
genommen hat und
b.ein Hinausschieben des Todes fiir die Sterbenden eine nicht zumutbare
Verlangerung des Leidens bedeutet und
c.der Verzicht auf eine Weiterfuhrung der Behandlung dem
mutmasslichen Willen der Patientinnen und Patienten entspricht .
2Die Bezugspersonen oder die gesetzliche Vertretung sind von den
behandelnden Arztinnen und Arzten fiir ihren Entscheid mit einzubeziehen.
Bei unmiindigen oder entmindigten Patientinnen und Patienten darf die
Behandlung nicht gegen den Willen der gesetzlichen Vertretung
eingeschrankt oder eingestellt werden.

3 Eine von der Patientin oder vom Patienten friiher ve  rfasste Verfligung
beziglich lebensverlangernder Massnahmen ist zu bea  chten. Sie ist
unbeachtlich, wenn sie ge%en die Rechtsordnung verstdsst oder
Anhaltspunkte dafiir bestehen, dass die oder der Sterbende in der
Zwischenzeit die Einstellung geandert hat.

Eine hinreichend klare Patientenverfiigung  gilt
als Zustimmung zu einer Behandlung oder als
deren Ablehnung, wenn die in Aussicht
genommene Situation tatsachlich eintritt. In den
Ubrigen Féallen gilt die Patientenverfligung als
Vorgabe fur die vertretungsberechtigte Peson,
oder bei Dringlichkeit, fir den behandelnden
Arzt oder die Arztin.

Voraussichtliches Inkrafttreten 2010

Art. 370 Grundsatz

1 Eine urteilsfahige Person kann in einer PV festlegen,
welchen medizinischen Massnahmen sie im Fall ihrer
Urteilsunféahigkeit zustimmt oder nicht zustimmt.

2 Sie kann auch eine natirliche Person bezeichnen, die im
Fall ihrer Urteilsunféhigkeit mit der behandelnden Arztin
oder dem behandelnden Arzt die medizinischen
Massnahmen besprechen und in ihrem Namen
entscheiden soll. Sie kann dieser Person Weisungen
erteilen.

3 Sie kann fiir den Fall, dass die bezeichnete Person fir
die Aufgaben nicht geeignet ist, den Auftrag nicht
annimmt oder ihn kundigt, Ersatzverfligungen treffen.

Peter Lack, Basel

29.11.2008
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Art. 372 (Eintritt der Urteilsunfahigkeit )

2Die Arztin oder der Arzt entspricht der PV, ausser
wenn diese gegen gesetzliche Vorschriften
verstosst der wenn begriindete Zweifel
bestehen, dass sie auf freiem Willen beruht oder
noch dem mutmasslichen Willen der Patientin
oder des Patienten entspricht.

3 Die Arztin oder der Arzt halt im Patientendossier

fest, aus welchen Griinden der PV nicht
entsprochen wird.

Art. 377: Vertretung bei medizinischen Massnahmen

1 Muss eine urteilsunféhige Person behandelt werden, die sich zur
Behandlung nicht in einer Patientenverfligung geéussert hat, so
erstellt die behandelnde Arztin oder der behandelnde Arzt unter
Beizug der zur Vertretung bei medizinischen Massnahmen
berechtigten Person einen Behandlungsplan.

2 Die vertretungsberechtigte Person wird Uber alle Umsténde
informiert, die im Hinblick auf die vorgesehenen medizinischen
Massnahmen wesentlich sind, insbesondere tiber deren Griinde,
Zweck, Art, Modalitéten, Risiken, Nebenwirkungen und Kosten, tber
Folgen eines Unterlassens der Behandlung sowie Uber allféllige
alternative Behandlungsmdglichkeiten.

3 Soweit moglich wird auch die urteilsunfahige Person in die
Entscheidfindung einbezogen.

4 Der Behandlungsplan wird der laufenden Entwicklung angepasst.

Art 378:

1 Die folgenden Personen sind der Reihe nach berechtigt, die urteilsunfahige
Person zu vertreten und den vorgesehenen ambulanten oder stationéren
Massnahmen die Zustimmung zu erteilen oder zu verweigern:

1. die in einer Patientenverfligung oder in einem Vorsorgeauftrag
bezeichnete Person;

2. der Beistand oder die Beistandin mit einem Vertretungsrecht bei
medizinischen Massnahmen;

3. wer als Ehegatte, eingetragene Partnerin oder eingetragener Partner
einen gemeinsamen Haushalt mit der urteilsunfahigen

Person fuhrt oder ihr regelmassig und personlich Beistand leistet;

4. die Person, die mit der urteilsunféhigen Person einen gemeinsamen
Haushalt fihrt und ihr regelmassig und personlich Beistand leistet;

5. die Nachkommen, wenn sie der urteilsunfahigen Person regelmassig
und personlich Beistand leisten;

6. die Eltern, wenn sie der urteilsunfahigen Person regelmassig und
personlich Beistand leisten;

7. die Geschwister, wenn sie der urteilsunféahigen Person regelmassig und
personlich Beistand leisten.

Peter Lack, Basel

» Die Bestimmung der Vertrauensperson ist ein wichtiger
Schritt im Erstellen der Patientenverfiigung.

» Jede Person, die mit den Einstellungen und Werten der
verfiigenden Person vertraut ist, kommt dafr in Frage
(Ehepartner, Freund, Freundin, Bekannte).

o Arzte

« sind ihr gegentiber von der Schweigepflicht
entbunden

« haben ihr gegeniiber eine Auskunftspflicht

29.11.2008
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Identitat der Person (Name, Geb.
Datum)

Bestatigung der Urteilsfahigkeit

Personliche Einstellungen und Werte
gegenuber Abhangigkeit, Krankheit, Tod

. Vertrauenspersonen (Bevollméachtigte)

5. Einwilligung zu bzw. Ablehnung von
spezifischen medizinischen Massnahmen,
Ernédhrung und Flussigkeit

Autopsie

Organspende
Sterbebegleitung

. Sterbeort, -umstande
10. Ort, Datum, Unterschrift

© 0 N O

nicht

Aktive Sterbehilfe ( illegal)

Suizidbeihilfe (  Urteilsfahigkeit als
Voraussetzung)

Vermogensrechtliche Fragen ( Testament)

Allgemeine Vollmachten ( Vollmachten bzw.
Vorsorgeauftrag)

Bestattungsfragen (  Bestattungsverfigung)

* injeder Situation
* Krankheit / Gesundheit

 in jedem Lebensabschnitt

« wichtigste Voraussetzung:

Der Verfigende muss beim Erstellen
urteilsfahig sein, d.h. in vollem
Bewusstsein der Konsequenzen, die die
Umsetzung seines Willens haben kann!

Peter Lack, Basel

29.11.2008
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- Je unbestimmter die zukunftige
medizinische Situation, desto wichtiger
ist die Werte-Erklarung (Werteanamnese)

. Je bestimmter /voraussehbarer die
zukunftige medizinische Situation ist,
desto konkreter und praziser kdnnen
medizinische Massnahmen bestimmt
werden.

« Personen ohne Diagnose: Beratung mit besonderem

Blick auf informierten, allgemeine Willensklarung, z.B.
durch qualifizierte Freiwillige oder andere Personen mit
entsprechenden Fachkenntnissen

Personen mit Diagnose: Beratung durch durch
medizinische Fachpersonen (Pflegende, Arzte) oder
Erstellen der PV in interdisziplindrer Zusammenarbeit
(Beratende, med. Fachpersonen)

Es braucht der Ausgangs- bzw. Lebenssituation des
Verfiigenden angepasste Beratungsangebote und die
entsprechenden Fachkenntnisse

» Eine Patientenverfiigung sollte an einem
Ort hinterlegt sein, wo sie im Bedarfsfall
einfach angefordert werden kann und dann
Ubermittelt wird.

» Die verfiigende Person muss uber das
Vorhandensein informieren:  entweder
mundlich (falls mdglich) oder mittels eines
personlichen Tragerausweis', der angibt, wo
und wie die PV angefordert werden kann.

» Das Recht und die Medizin betonen die Verbindlichkeit der
Patientenverfiigungen in allen Situationen der Urteils-
unfahigkeit (z.B. Sterbephase, Wachkoma, Demenz,
Unfall).

« Dadurch werden hohe Anforderungen an ein solches
Dokument gestellt. Soll es diesen Anspriichen geniigen, ist
eine personliche Beratung nétig. Nur dann ist
gewahrleistet, dass sie ihren Zweck erfillen kann.

Peter Lack, Basel

29.11.2008
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Lassen Sie sich beraten beim Erstellen der
Patientenverfligung.

Informieren Sie Angehérige und
Vertrauenspersonen dariber. Teilen Sie ihnen lhre
Vorstellungen und Wiinsche mit!

Besprechen Sie ggf. mit dem Hausarzt  die
medizinischen Massnahmen.

Uberpriifen Sie regelméassig  die
Patientenverfiigung bezuglich

Personliche Werthaltung

Vertrauenspersonen

medizinische Massnahmen (Gesundheitssituation)

~Weil das Gespréach im Vorfeld fehlte, kennen die
Angehdrigen die Wiinsche und Vorstellungen
des Betroffenen nicht. Sie missen
Entscheidungen treffen und handeln dann oft —
ohne es zu wollen — gegen den Willen des
Kranken. Wenn die Endlichkeit des Lebens
verdrangt und das gemeinsame Gesprach aus
Angst vermieden wird, bleiben wichtige Dinge
ungeklart.”

Esslinger Initiative, Vorsorgen — selbst bestimmen, 2000.

Peter Lack, Basel

29.11.2008
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