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Patientenverfiigungen als
Ausdruck individualistischer
Selbstbestimmung?

Die Rolle der Angehdrigen
in Patientenverfiigungsformularen

Einleitung

Patientenverfiigungen werden hidufig als
Ausdruckeines Bestrebensverstanden, iiber
die eigene Behandlung am Lebensende oder
in anderen medizinisch kritischen Situatio-
nen ausschliefllich selbst entscheiden zu
wollen, und das noch in antizipativer Weise
tiir einen Zustand der Entscheidungsunfa-
higkeit. In dieser Wahrnehmung kommt
hiufigzugleich Unmutan einem als exzessiv
wahrgenommenen Individualismus, Kon-
trollbediirfnis und Beharren auf Autonomie
- verstanden als selbstbezogene Wahrung
eigener Interessen und Priferenzen - zum
Ausdruck. Kritische Stimmen beklagen die
Marginalisierung von Angehorigen gerade
in einem Lebensabschnitt, der ihrer Auffas-
sungnach als gemeinsamer Prozess verstan-
den und gestaltet werden sollte. Nicht selten
wird dabei diese als kritikwiirdig erachtete
Position als westlich-liberales Modell ge-
deutet, welches in Opposition zu einem fa-
milienorientierten Modell stehe, wie es in
asiatischen Kulturen heimisch sei [4]. Den
Angehorigenwird ein moralisches Rechtzu-
geschrieben, an den relevanten Entschei-
dungsprozessen beteiligt zu sein, wobei
meist unartikuliert bleibt, ob dieses mora-
lische Recht in der engen Beziehung, den
psychologischen oder wirtschaftlichen Im-
plikationen fiir die Angehorigen, einer Tra-
dition bzw. sozialen Ubereinkunft oder an-
deren Faktoren begriindet liegt. Eine Kritik
mit dhnlicher Stoflrichtung findet sich auch
in der feministischen Literatur, welche auf

eine Verkiirzung des Autonomieverstind-
nisses um die Dimension der Relationalitét
abhebt. So fordert Anne Donchin ein Kon-
zeptder Autonomie, welchesaufder Einsicht
basiert, dass die individuelle Identitit nicht
von unserer Verstrickung in einem Netz so-
zialer Beziehungen abstrahiertwerdenkann
[6]. Da der Mensch nicht als autonom ent-
scheidendes und handelndes Lebewesen ge-
boren wird, sondern die Fahigkeit zur Aus-
iibung der Autonomie erst durch Erziehung
und Fiirsorge ausgebildet wird, ist er fiir den
Erwerb dieser Fdhigkeiten entscheidend
von anderen Menschen abhingig. Soziale
Beziehungen sind aber nicht nur Voraus-
setzung fiir die Ausbildung von Autonomie,
sondern bleiben eine konstitutive Bedin-
gung derselben. Auch der erwachsene, ent-
scheidungsfahige Mensch ist in der Aus-
ibung seiner Autonomie auf die Anerken-
nung und Unterstiitzung anderer angewie-
sen. In Krankheits- und Sterbesituationen
kannsich ein relationaler Autonomiebegriff
situativdarin duflern, dass es dem Patienten
wichtig ist, dass seine Entscheidungen von
ihm nahe stehenden Personen akzeptiert
und mitgetragen werden konnen.’

' Der Begriff der relationalen Autonomie ist facettenreich
und wird von verschiedenen Autorinnen unterschiedlich
interpretiert [11, 17]. Der vorliegende Beitrag zielt jedoch
nicht auf eine kritische Auseinandersetzung mit dem
theoretischen Konzept und seinen normativen Implikatio-
nen, sondern beschrénkt sich auf die Frage, ob der Einwand
giiltig ist, Patientenverfiigungen fokussierten allein auf das
Individuum und verléren die Bezogenheit auf andere als
konstitutive Dimension menschlicher Existenz aus dem Blick.
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Vor dem Hintergrund familienorientier-
ter Entscheidungsmodelle und relationaler
Sichtweisen auf Autonomie stellt sich die
Frage, ob die Patientenverfiigung nur als
ein Instrument fungieren kann, das der
Durchsetzung individueller Interessen
dient und damit Angehdrige und andere
nahe stehende Personen® per se aus den
betreffenden Entscheidungsprozessen aus-
schliefit. Um die Rolle von Angehérigen
beim heutigen Gebrauch von Patienten-
verfiigungen besser zu verstehen, haben
wir in der Schweiz verfiigbare Patienten-
verfligungsformulare analysiert. Zwar wer-
den Patientenverfiigungen dort bislang re-
lativ wenig genutzt [9], doch ist derzeit ein
intensiver Prozess im Gange, der den nor-
mativen Rahmen des Einsatzes von Patien-
tenverfiigungen genauer definiert. Auf
standesrechtlicher Ebene hat die Arbeits-
gruppe ,Patientenrechte“ der Schweizeri-
schen Akademie der Medizinischen Wis-
senschaften (SAMW) im Jahr 2005 ,,Medi-
zinisch-ethische Grundsitze zum Recht
der Patientinnen und Patienten auf Selbst-
bestimmung® vorgelegt, welche der Patien-
tenverfiigung die Rolle eines gewichtigen
Indizes bei der Ermittlung des mutmaf3-
lichen Willens zuschreiben und diese in ih-
rer Bedeutung neben die Entscheidung ei-
nes vom Patienten eingesetzten Vertreters
stellen [15]. Ein Richtlinienentwurf zu Re-
animationsentscheiden, welcher eine dies-
beziigliche schriftliche Patientenverfiigung
fiir bindend erklirt, ist derzeit in der Ver-
nehmlassung [7].? Eine weitere Arbeits-
gruppe der SAMW hat soeben einen Richt-
linienentwurf zu Patientenverfiigungen er-
arbeitet, der Empfehlungen fiir die Erstel-
lung, Aktualisierung, Umsetzung und Ver-
waltung von Patientenverfiigungen aus-
spricht.

Neben den standesrechtlichen Entwick-
lungen ist in letzter Zeit intensiv um eine

% Im Folgenden sind ,andere nahe stehende Personen” in
der Regel mitgemeint, wenn von ,Angehdrigen” die Rede
ist.

3 Der Entwurf wurde am 20. Mai 2008 vom Senat der
SAMW zur Vernehmlassung verabschiedet.
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angemessene gesetzliche Losung auf Bun-
desebene gerungen worden. Im Folgenden
soll das Ergebnis dieses Prozesses darge-
stellt werden, welcher in der Schweiz
kiinftig den maf3geblichen Rahmen defi-
niert hinsichtlich der Verbindlichkeit und
Reichweite von Patientenverfiigungen so-
wie deren Verhiltnis zu Stellvertreterent-
scheidungen. In einem néichsten Schritt
werden sodann die Ergebnisse einer Studie
vorgestellt, welche die in der Schweiz
verfiigbaren Patientenverfiigungsformula-
re hinsichtlich der in ihnen vorgesehenen
Rolle von Angehorigen bzw. nahe stehen-
den Personen analysiert. Abschlieffend soll
gefragt werden, ob Patientenverfiigungen,
wie sie derzeit in der Schweiz genutzt wer-
den, wirklich als Instrumente rein indivi-
dualistischer Selbstbestimmung verstan-
den werden kénnen. Sollte sich erweisen,
dass Patientenverfiigungen durchaus Spiel-
raum fiir die Integration von Angehdrigen
in relevante Reflexions-, Entscheidungs-
und Interpretationsprozesse lassen, wire
die Kompatibilitdt mit familienorientierten
kulturellen Kontexten vielleicht unproble-
matischer gegeben als manchmal ange-
nommen.

Die rechtliche Situation in der Schweiz

Nach geltendem Recht sind in der Schweiz
weder die rechtliche Bedeutung und Reich-
weite einer Patientenverfiigung gekldrt*
noch herrscht Klarheit dariiber, in welchen
Fillen und unter welchen Voraussetzungen
eine Stellvertretung fiir medizinische Maf3-
nahmen zuldssig ist.> Diesen unbefriedi-
genden Rechtszustand zu beheben, ist
eines der erkldrten Ziele der Revision des
Vormundschaftsrechts (neu: Erwachse-
nenschutzrecht), die im Folgenden vor-
gestellt werden soll. Im Entwurf stehen

* Eine eidgendssische Regelung gibt es bislang nicht. Vgl.
zu den kantonalen Regelungen [1], Fn. 6.

5 Die Frage ist hier, ob ,hdchstpersonliche Rechtsgiiter”
vertretungsfeindlich sind. Vgl. zur Unterscheidung zwi-
schen ,absolut hdchstpersonlichen Rechtsgiitern” und
Jrelativ hochstpersonlichen Rechtsgiitern” [3], S. 148f.
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Zusammenfassung

Patientenverfiigungen werden haufig als Aus-
druck eines Bestrebens verstanden, ausschlie3-
lich selbst {iber die eigene Behandlung am Le-
bensende oder in anderen medizinisch kritischen
Situationen entscheiden zu wollen. Kritische
Stimmen wenden sich gegen eine Marginalisie-
rung von Angehdrigen oder ein verkiirztes Ver-
standnis von Autonomie, welches von der Rela-
tionalitat als Grundgegebenheit menschlicher
Existenz abstrahiert. Im vorliegenden Beitrag
wird zundchst der rechtliche Rahmen beschrie-
ben, der die Praxis beziiglich Patientenverfiigun-

gen und Stellvertretern in der Schweiz bestimmt.

Zudem werden in der Schweiz verfiighare Pa-

tientenverfiigungsformulare hinsichtlich der da-
rin vorgesehenen Rolle von Angehdrigen bzw.
nahe stehenden Personen analysiert. Abschlie-
Bend soll gefragt werden, ob Patientenverfiigun-
gen, wie sie derzeit im Schweizer Kontext ge-
nutzt werden, wirklich als Instrumente rein indi-
vidualistischer Selbstbestimmung verstanden
werden kdnnen.

Schliisselworter

Patientenverfiigung - Individualismus -
Selbstbestimmung - relationale Autonomie -
Angehdrige

Advance directives as an expression of individualistic autonomy?
The role of relatives in advance directive forms

Abstract

Definition of the problem Advance directives are
frequently understood as an expression of an
inappropriately individualistic conception of
autonomy. Critics point to what they see as an
undue marginalization of relatives and to the
missing relational dimension of autonomy.
Methodology The paper describes the developing
legal framework in Switzerland with regard to
advance directives and surrogates, and analyzes
the role of relatives in currently available
advance directive forms. Results Advance
directives leave considerable room with regard
to their formal, content and procedural

requirements for the involvement of relatives or
close contacts. Conclusion Advance directives
cannot be reduced to instruments for realizing
self-determination but also function as herme-
neutic and communication tools. Given that
relatives may be integrated in a variety of ways,
advance directives can have a place in cultural
settings that differ in their focus on individual
versus family oriented decision-making.

Key words

advance directives - individualism - autonomy -
relational autonomy - relatives
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mehrere Rechtsinstitute zur Verfiigung,
die den Umgang mit Patienten bei erwor-
bener Urteilsunfahigkeit ® regeln.
Grundsitzlich zu unterscheiden sind
dabei vorherige Auflerungen der Patientin
oder des Patienten’ selbst von Aussagen,
die ein Dritter - etwa ein Stellvertreter -
im Namen der betroffenen Person abgibt.

Die Patientenverfiigung

In einer Patientenverfiigung regelt eine ur-
teilsfdhige Person selbst, welchen Mafinah-
men sie im Falle der Urteilsunfahigkeit zu-
stimmt oder nicht zustimmt.® Funktion
der Patientenverfiigung ist es also, einen
spéteren Willen zu antizipieren bzw. den
aktuellen Willen fiir das Stadium der
Urteilsunfihigkeit zu konservieren. Die
Verfiigung ist schriftlich zu errichten, zu
datieren und zu unterzeichnen.®

Die in der schweizerischen wie deut-
schen Rechtswissenschaft umstrittene Fra-
ge der rechtlichen Verbindlichkeit einer
Patientenverfiigung (Verbindlichkeit oder
Indiz fiir den mutmafllichen Willen; aus-
fihrlich dazu [16], S. 1192ff.) sieht der
schweizerische Gesetzgeber zugunsten der
Verbindlichkeit gekldrt,’ obwohl dies
durchaus fragwiirdig erscheint [8]. Denn
wenn die Patientenverfiigung u.a. dann
nicht zu befolgen ist, wenn begriindete

6 Der Begriff der Urteilsfahigkeit entspricht im Wesentli-
chen der (strafrechtlichen) Terminologie der Einwilligungs-
fahigkeit. Verlangt wird die Einsicht in das Wesen und die
Tragweite des Verzichts auf den Schutz des Rechtsguts.
Vgl. auch Art. 16 ZGB.

7 Im Artikel wird sprachlich héufig die ménnliche Form
verwendet, die aber inhaltlich beide Geschlechter ein-
schlieBen soll.

8 \igl. Art. 370 Abs. 1 ZGB. Diese und die folgenden Arti-
kelangaben beziehen sich auf den Entwurf zur Revision
des Vormundschaftsrechts im Schweizerischen Zivilgesetz-
buch (BBI (Bundesblatt) 2006, S. 7139ff).

® Die Tatsache, dass eine Patientenverfiigung erstellt ist,
sowie der Hinterlegungsort sollen auf der Versicherten-
karte eintragbar sein, vgl. Art. 371 Abs. 2 ZGB.

19 Art. 372 Abs. 2 ZGB (,Die Arztin oder der Arzt ent-
spricht der Patientenverfiigung”).
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Zweifel bestehen, dass sie nicht mehr dem
mutmafllichen Willen der Patientin oder
des Patienten entspricht," ist ein Arzt
zwecks Vermeidung eines Strafbarkeits-
risikos gut beraten, jedem Zweifel an der
Aktualitit der Verfiigung nachzugehen.
Ubersieht der Arzt fahrldssig einen abwei-
chenden mutmafllichen Willen zur Weiter-
behandlung, droht eine Strafbarkeit wegen
fahrldssiger Totung [8]. Fiir die Praxis wird
dies wohl bedeuten, dass ein gewissenhaf-
ter (gut beratener) Arzt auch dann den
mutmafllichen Willen zu ermitteln ver-
suchen wird, wenn die Regelungen in der
Patientenverfiigung eindeutig erscheinen.
Fiir den Widerruf der Verfiigung ver-
weist Art. 371 Abs. 3 des Schweizerischen
Zivilgesetzbuchs (ZGB) auf die Vorschrif-
ten des Vorsorgeauftrages, die sinngemaf3
anzuwenden sind. Der Widerruf ist also in
der Form zu erbringen, die auch fiir die Er-
richtung gilt."”” Im Entwurf nicht geklart
ist aber, was passieren soll, wenn der Pa-
tient seine Meinung im Stadium der Ur-
teilsunfihigkeit d4ndert und sich gegen ei-
ne Einstellung medizinischer Mafinahmen
ausspricht. Nach den medizinisch-ethi-
schen Grundsitzen der SAMW zum ,,Recht
der Patientinnen und Patienten auf Selbst-
bestimmung® soll der aktuelle und erkenn-
bare ,natiirliche Wille“ beachtlich sein,
auch wenn er dem in der Patientenverfii-
gung geduflerten Willen entgegensteht.
Eine Uberwachungs- und ggf. Durchset-
zungsfunktion kommt der Erwachsenen-
schutzbehérde ™ zu. Diese kann von jeder
der Patientin oder dem Patienten nahe ste-
henden Person angerufen werden, wenn
der Patientenverfiigung nicht entsprochen
wird, die Interessen der verfiigenden Per-
son gefihrdet oder nicht mehr gewahrt
sind oder Zweifel bestehen, dass die Pa-

" Art. 372 Abs. 2 ZGB.

12 Schriftliche, datierte und unterzeichnete Widerrufs-
erklarung oder Vernichtung der Urkunde oder Errichtung
einer neuen Patientenverfiigung, sofern diese nicht eine
bloBe Erganzung darstellt.

'3 In Deutschland ware dies das Vormundschaftsgericht.



tientenverfiigung auf freiem Willen be-
ruht. "

Vertretung bei medizinischen MaBnahmen

Wenn eine Patientenverfiigung existiert,
sollen die dort getroffenen Anordnungen ei-
ner Stellvertretung grundsatzlich vorgehen.
Dies gilt auch dann, wenn der Patient von
der Méoglichkeit Gebrauch macht, in der Pa-
tientenverfiigung eine Person zu bezeich-
nen, die im Falle seiner Urteilsunfahigkeit
entscheiden soll.” Zwar sind die Aussagen
des vom Patienten selbst eingesetzten Ver-
treters (gewillkiirte Stellvertretung) stets
vorrangigvor Aulerungen gesetzlicher Ver-
treter® (z. B. des Beistandes im schweizeri-
schen oder des Betreuers im deutschen
Recht). Dies folgt aus dem Grundgedanken
des Subsidiarititsprinzips. Gleichwohl diir-
fen sie nicht den Aussagen der Patienten-
verfiigung zuwiderlaufen.
In allen anderen Fillen soll die vertre-
tungsberechtigte Person jedoch berechtigt
sein, ,die urteilsunfihige Person zu ver-
treten und den vorgesehenen ambulanten
oder stationdren Mafinahmen die Zustim-
mung [...] erteilen oder [...] verweigern®
diirfen.'®
Nichts anderes soll gelten, wenn die
vertretungsberechtigte Person ihre Vertre-
tungsmacht aus einer der anderen in Art.
378 Abs. 1 ZGB genannten Rechtspositio-
nen herleitet. Genannt werden neben der
gewillkiirten Stellvertretung:
== der Beistand oder die Beistindin mit
einem Vertretungsrecht in medizini-
schen Angelegenheiten;

== der Ehegatte, die eingetragene Part-
nerin oder der eingetragene Partner,

' Art. 373 ZGB.

' Art. 370 Abs. 2 ZGB.

16 Art. 378 Abs. 1 Nr. 1 ZGB.

7 Art. 377 Abs. 1i.V.m. Art. 378 Abs. 1 ZGB stellen klar,
dass grundsatzlich der in der Patientenverfiigung zum

Ausdruck gekommene Wille vorrangig ist.

18 Art. 378 Abs. 1 ZGB.

wenn ein gemeinsamer Haushalt ge-
fithrt und regelmiflig und personlich
Beistand geleistet wird;

== jede andere Person, mit der ein ge-
meinsamer Haushalt gefithrt und re-
gelmiflig und persdnlich Beistand ge-
leistet wird;

== die Nachkommen der Person, wenn sie
der urteilsunfahigen Person regelmai-
Big und personlich Beistand leisten;

== die Eltern, wenn sie der urteilsunfihi-
gen Person regelméflig und persénlich
Beistand leisten und

== die Geschwister, wenn sie der urteils-
unfihigen Person regelméflig und per-
sonlich Beistand leisten.

Die Aufzdhlung ist als Vertretungsstufen-
folge zu verstehen, d. h., dass vorrangig der
Wille gewillkiirter Vertreter zu beriicksich-
tigen ist und dann - in der Reihenfolge der
Nennung - die gesetzlichen Vertreter ent-
scheiden sollen. Nicht selten wird jedoch
einer der genannten gesetzlichen Vertreter
von dem Patienten als gewillkiirter Vertre-
ter eingesetzt, so dass dann diese Person
entscheiden kann.

Entscheidungsgrundlagen fiir vertre-
tungsberechtigte Personen, denen keine
Weisungen in der Patientenverfiigung er-
teilt wurden, sind der mutmafiliche Wille
und die objektiven Interessen der vertrete-
nen Person. "

Neben dem Problem, wie vertretungs-
berechtigte Personen entscheiden sollen,
wenn der mutmaflliche Wille von den objek-
tiven Interessen abweicht, muss diskutiert
werden, ob Vertreter iiberhaupt verbindlich
in eine Behandlung oder die Behandlungs-
einstellung einwilligen konnen. Fraglich ist
dies insbesondere deshalb, weil der Gesetz-
geber bei der Regelung der Patientenverfii-
gung das Korrektiv eines abweichenden
mutmafllichen Willens zuldsst, bei Vertre-
terentscheidungen hingegen nicht. Daraus
entsteht die Konsequenz, dass einer (antizi-
pierten) Auferung des Patienten weniger
Gewicht beigemessen wird als einer Erkli-

19 Art. 378 Abs. 3 ZGB.
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rung des Vertreters. Die Argumente, die
gegen eine blinde Befolgung der Patienten-
verfligung vorgebracht werden, sind jedoch
auf die Situation einer Stellvertretung iiber-
tragbar. Auch hier ist es denkbar, dass sich
die Sichtweise des Patienten zwischen Ertei-
lung der Vollmacht bzw. letztem Austausch
tiber die Wiinsche und Vorstellungen einer
medizinischen Behandlung am Lebensende
und dem Eintritt der Urteilsunfahigkeit
gedndert haben und der Vertreter deshalb
den ,,aktuellen“mutmafllichen Willen nicht
kennt.

Konsequent wire es deshalb wohl gewe-
sen, entweder die Verbindlichkeit der Pa-
tientenverfiigung ohne Einschrankungen
vorzusehen oder aber auch die Vertreter-
entscheidung einem abweichenden mut-
mafllichen Willen zu unterstellen. Solange
die hier nur angedeuteten Widerspriich-
lichkeiten bestehen, schafft der Entwurf
zur Revision des Vormundschaftsrechts
nicht die erhoffte und gebotene Rechts-
sicherheit fiir Patienten, deren Angehorige
und Arzte.

Die Rolle von Angehdrigen
in Patientenverfiigungsformularen

Optionen, wie Angehorige sich bei der Er-
stellung und Umsetzung von Patienten-
verfiigungen in den medizinischen Ent-
scheidungsprozess einbringen konnen,
werden bereits durch die Gestaltung von
Patientenverfiigungsformularen  vorge-
zeichnet. Welchen Raum Angehorigen hier
gegeben wird, soll am Beispiel vorhande-
ner Formulare in der Schweiz analysiert
werden. Im Rahmen einer empirischen
Studie wurden 36 Schweizer Formulare ge-
sammelt,*®° unter formalen, inhaltlichen

20 7ur Beschaffung der verschiedenen in der Schweiz er-
héltlichen Patientenverfiigungen wurden in der Studie
verschiedene private und gesellschaftliche Organisationen,
alle kantonalen Gesundheitsamter, die jeweiligen kantona-
len Arzteverbande, das Bundesamt fiir Gesundheit, diverse
andere Verbdnde und Patientenorganisationen sowie reli-
giose Gemeinschaften kontaktiert. Daneben erfolgten Re-
cherchen im Internet, im Bibliothekskatalog und in Daten-
banken.
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und prozeduralen (d.h. die Erstellung und
Umsetzung von Patientenverfiigungen be-
treffenden) Gesichtspunkten analysiert
und ausgewertet [18]. Einige Ergebnisse
der Untersuchung kénnen auf die Stellung
der Angehorigen, ihre Betroffenheit durch
das Verfiigte und ihre Einflussmdoglichkei-
ten Aufschluss geben.

Die folgende Darstellung orientiert sich
an der in der Studie vorgenommenen Un-
terteilung von formalen, inhaltlichen und
prozeduralen Kriterien. Prozentzahlen be-
ziehen sich jeweils auf den Anteil der Pa-
tientenverfiigungen, die iiber das jeweilige
Merkmal verfiigen.

Formale Kriterien (hierzu Abb. 1)

Einige Formulare (19%, 7 von 36) bieten
die Moglichkeit, einen Adressaten der Pa-
tientenverfiigung zu bestimmen. Das Do-
kument und dessen Botschaft werden da-
durch an bestimmte Personen, Berufs-
gruppen, Institutionen bzw. Organisatio-
nen gerichtet. Angehorige konnen an die-
ser Stelle direkt angesprochen werden.

Unter der Rubrik weiterer, zusitzlicher
Angaben von Personalien (44%, 16/36)
kénnen Angehorige namentlich aufgefiihrt
werden.

Mit der Wahl der Sprache eines Formu-
lars kann, beispielsweise bei Mehr- bzw.
Verschiedensprachigkeit innerhalb der Fa-
milie, auf Angehorige Riicksicht genom-
men werden, wobei Formulare in den Lan-
dessprachen der Schweiz - Deutsch (51%,
29/577"), Franzosisch (28%, 16/57), Italie-
nisch (14%, 8/57) - sowie in englischer
Sprache angeboten werden (7%, 4/57).

Inhaltliche Kriterien (hierzu Abb. 2)

Ein Viertel (9/36) aller Verfiigungen sieht
eine Wertanamnese vor. Hier bietet sich
den Verfiigenden Raum, neben Ausfiih-

2! Bei der Gesamtzahl von 57 werden auch in verschiede-
nen Sprachen abgefasste Versionen des gleichen Formu-
lars erfasst.



Angehdrige als mdgliche Adressaten

Aufnahme Angehdriger in erweiterte Personalien

Wahl der Sprache (mehrsprachige Familien)

o
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Zahl der Patientenverfiigungen

Abb. 1. A Integration von Angehdrigen in formaler Hinsicht
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Abb. 2. A Integration von Angehdrigen in inhaltlicher Hinsicht

rungen zu ihrer Weltanschauung, ihrer
Einstellung zum Leben und zu spezifischen
Themen ihre Beziehung zu den Angehori-
gen zu erwidhnen sowie deren Sicht mit zu
beriicksichtigen.

Gleiches gilt auch fiir die Nennung von
Motivation und allgemeinen Zielen, fiir die
in 42% (15/36) aller Verfiigungen Platz ge-
schaffen ist. Hier kann beispielsweise, ne-
ben Absichten wie die eigene Sicht mit-
zuteilen oder Anlass zur Selbstreflexion zu

haben, auch die Entlastung von Angehdori-
gen durch eine gemeinsam erarbeitete Er-
kldrung Platz haben.

Auf die Zugdnglichkeit vertraulicher In-
formationen und die Befreiung des behan-
delnden Arztes von der Schweigepflicht ge-
geniiber anderen Arzten, Organisationen,
Vertrauenspersonen, Angehorigen oder
anderen nahe stehenden Personen wird in
81% (29/36) der Formulare Bezug genom-
men. Beziiglich Diagnose, Prognose oder
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Behandlungsmoglichkeiten konnen expli-
zit Transparenz und ausfiihrliche Informa-
tion gegeniiber einer Vertrauens- oder an-
deren Person eingefordert werden. Die be-
treffende Person kann dies als Zeichen von
Offenheit, Vertrauen und starker Bindung
des Verfiigenden ihr gegeniiber werten
und dies als Aufforderung verstehen, an
seiner statt im medizinischen Entschei-
dungsprozess Verantwortung fiir sein
Wohl zu iibernehmen.

Bestimmte inhaltliche Fragestellungen
und Aspekte, die durch das Formular einer
Patientenverfiigung aufgeworfen und the-
matisiert werden, konnen die Situation der
Angehorigen unmittelbar betreffen. Her-
vorzuheben sind hier Angaben zur Pflege,
etwa ob diese im héuslichen oder nicht-
héduslichen Umfeld stattfinden soll (36%,
13/36), zur Sterbebegleitung (58%, 21/36),
zum Sterbeort (39%, 14/36) sowie zu Be-
stattung, Trauerfeier, Todesanzeige und
Grab (31%, 11/36).

Konfliktpotenzial ~koénnen folgende
Punkte der Verfiigung bergen, weil das
Verfiigte unter Umstanden den Wiinschen
der Angehorigen widerspricht oder deren
Werte und Empfindungen verletzt: Sterbe-
hilfe (8%, 3/36), Transplantation und Or-
ganspende (61%, 22/36), Lehre und For-
schung am lebenden Kérper und Verwen-
dung der Krankengeschichte (17%, 6/36),
Lehre und Forschung am toten Korper
sowie Verwendung der Krankengeschichte
(33%, 12/36) sowie Autopsie und Obduk-
tion (56%, 20/36).

Prozedurale Kriterien (hierzu Abb. 3)

Unter den prozeduralen Kriterien, die bei
der Abfassung einer Patientenverfiigung
relevant sind, ist die Kommunikations-
situation, die selbst zum Inhalt einer Pa-
tientenverfiigung werden kann, fiir die
Einbindung von Angehorigen die wich-

Aufforderung zu Gespréch mit Dritten

Unterschrift eines Zeugen

Nennung eines Stellvertreters

Aufbewahrung einer Kopie der PV

Information bez. Existenz
PV/Hinterlegungsort

10 15 20 25 30 35

Zahl der Patientenverfiigungen

Abb. 3. A Integration von Angehdrigen in prozeduraler Hinsicht



tigste. In 47% (17/36) der Verfiigungen
wird hinsichtlich des Verfassens einer Pa-
tientenverfiigung zu Gesprichen mit Drit-
ten aufgefordert, sei das mit den Angehori-
gen (59% aller Verfiigungen, die diese Ru-
brik vorsehen, 10/17), mit Fachpersonen
(71% aller Verfiigungen, die diese Rubrik
vorsehen, 12/17) oder mit anderen Per-
sonen (65% aller Verfiigungen, die diese
Rubrik vorsehen, 11/17). Beziiglich der Ver-
bindlichkeit bietet sich in 58% (21/36) der
Patientenverfiigungen die Maoglichkeit,
dass ein Zeuge unterschreibt: Angehorige
koénnen diese Funktion {ibernehmen und
damit schon in den Prozess der Abfassung
involviert werden. In einem Formular wird
sogar betont, dass das Verfassen einer
Verfiigung ein gemeinschaftlicher Prozess
ist, und zwei Formulare sehen vor, dass die
jeweilige Patientenverfiigung nur schrift-
lich und unter Zeugen abgedndert werden
darf. Mit der Rolle des Zeugen werden An-
gehorigen indirekt betrdchtliche Einfluss-
moglichkeiten eingerdumt.

Bei der Umsetzung einer Patientenver-
fiigung kann die Nennung eines Angehéri-
gen als Stellvertreter diesem eine Schliis-
selfunktion im medizinischen Entschei-
dungsprozess zuweisen. Fast alle Patien-
tenverfiigungsformulare sehen vor oder
empfehlen, eine Vertrauens-, Bezugs- oder
Begleitperson zu bestimmen (94%, 34/36).
78% (28/36) der untersuchten Formulare
bieten die Moglichkeit, eine Vollmacht zu
erteilen, 14% (5/36) offerieren einen Vor-
sorgeauftrag fiir einen Beistand. 22%
(8/36) der Verfiigungen bieten die Mog-
lichkeit, bestimmte Personen von der Er-
teilung von Informationen oder des Be-
suchsrechts explizit auszuschlieflen. Auch
unter diese Kategorie unerwiinschter Per-
sonen kénnen Angehorige fallen.

Fiir die Aufbewahrung einer Patienten-
verfligung wird in 72% (26/36) die Variante
vorgeschlagen, Angehérigen und/oder
Vertrauenspersonen eine Kopie auszuhin-
digen. Fiir die Bekanntmachung einer Pa-
tientenverfiigung wird in 56% (20/36) der
Formulare auf die Moglichkeit verwiesen,
Drittpersonen beziiglich der Existenz und/

oder des Hinterlegungsortes des Originals
zu informieren. In 44% (16/36) der Formu-
lare wird dabei die Benachrichtigung von
Hausarzt, Angehorigen, Vertrauensperso-
nen oder anderen Menschen empfohlen.
Fir die Aufbewahrung und Bekanntgabe
des Formulars kénnen Angehdrige eine
wichtige Anlaufstelle sein - damit wire
auch gewdhrleistet, dass diese zumindest
von der Existenz, wenn nicht sogar iiber
den Inhalt einer Patientenverfiigung in
Kenntnis gesetzt werden.

Ein grofler Teil der untersuchten Patien-
tenverfiigungsformulare sieht fiir Angeho-
rige die Moglichkeit vor, sich in vielfaltiger
Weise und in unterschiedlicher Intensitédt
im Prozess der Abfassung, Aufbewahrung
und Umsetzung einer Verfiigung ein-
zubringen - als Kommunikationspartner,
Zeuge oder Verwaltender. Angehorige kon-
nen in einer Verfiigung zugleich als Adres-
saten fiir bestimmte Aufgaben (z.B. Uber-
nahme von Stellvertreterfunktionen oder
Bereitschaft zur hduslichen Pflege) direkt
angesprochen werden. Da die Umsetzung
einer Verfiigung Angehorige mittel- oder
unmittelbar betreffen kann - ob nun durch
die Ubernahme von Aufgaben oder in
Form emotionaler Betroffenheit -, birgt
die Patientenverfiigung auch Konflikt-
potenzial, weswegen vielfach bei der Ab-
fassung Gespriche mit voraussichtlich in-
volvierten Angehorigen empfohlen wer-
den. Ob und wie der Verfiigende seine An-
gehorigen in seiner Patientenverfiigung
mit einbeziehen will oder nicht, liegt je-
doch in seiner Hand.

Patientenverfiigungen - ein Ausdruck
individualistischer Selbstbestimmung?

Patientenverfiigungen kénnen mehr Funk-
tionen erfiillen als die einer antizipativen
Selbstbestimmung hinsichtlich méglicher-
weise anstehender Entscheidungen beziig-
lich zukiinftiger medizinischer und pflege-
rischer Mafinahmen (Selbstbestimmungs-
funktion).
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Das Erstellen einer Patientenverfiigung
kann zur Reflexion und Kldrung persén-
licher Wertvorstellungen, Lebensziele und
Priorititen anregen (reflexive Funktion).
In diesem Prozess konnen nicht nur die ei-
genen, selbstbezogenen Priferenzen zum
Tragen kommen, sondern auch Riicksicht-
nahme auf die Wahrnehmung und Wiin-
sche Angehoriger.

Patientenverfligungen koénnen zudem
einen konkreten Anlass bieten, sich mit
Angehorigen oder auch den betreuenden
Arzten und Pflegenden {iiber eigene und
moglicherweise geteilte Vorstellungen und
Werte zu verstindigen (kommunikative
Funktion, [10]).>* Damit wird im Ubrigen
dem Beziehungsaspekt nicht nur auf Seite
des (prospektiven) Patienten, sondern
auch des Arztes Rechnung getragen [12].
Denn auch dieser agiert als eine Person,
die in spezifischen sozialen Beziigen steht
und vor diesem Hintergrund Entscheidun-
gen trifft bzw. Entscheidungsprozesse mit
gestaltet.

Zudem konnen Patientenverfiigungen
fiir Arzte und Stellvertreter eine Hilfe sein,
auch wenn es darum geht, Beziehungen zu
Angehorigen und Nahestehenden besser
zu verstehen und zu wiirdigen (heuristi-
sche Funktion).

Dariiber hinaus kann der Bezug auf ein
schriftlich vorbereitetes Formular die Kon-
frontation des drztlichen Gegeniibers mit
eigenen Vorstellungen erleichtern, was an-
sonsten fiir viele Patienten angesichts der
Asymmetrie des Arzt-Patient-Verhdltnis-
ses hinsichtlich Wissen und sozialem Sta-
tus eine nicht unerhebliche Schwierigkeit
darstellen kann (,empowerment“-Funk-
tion). Dies gilt analog fiir Angehorige, die
den Patientenwillen in medizinische Ent-
scheidungen einbringen und vertreten
mochten.

All die genannten Funktionen beinhal-
ten eine Rolle fiir Angehorige. Dies gilt
auch fiir die Selbstbestimmungsfunktion:
So verstehe ich meine eigenen Wiinsche
besser, wenn ich diese vor dem Hinter-
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grund meiner Beziehung zu mir nahe ste-
henden Personen reflektiert habe; zweitens
kann meine Selbstbestimmung auch die
Riicksichtnahme auf diejenigen Personen
einschlieflen, die mir nahe stehen; und
drittens erhohe ich die Wahrscheinlichkeit,
dass meinen Festlegungen entsprochen
wird, wenn ich nahe stehende Dritte um
Unterstiitzung bei der Umsetzung bitte.
Bisweilen wird die Ernennung von An-
gehorigen als Stellvertreter als beste Losung
fiir die Problematik der antizipierten Wil-
lenserkldrung diskutiert. Es hat sich jedoch
in empirischen Studien gezeigt, dass Stell-
vertreter hdufig den Willen des Betroffenen
nicht akkurat erfassen [13]. Ein weiterer
Grund zur Zuriickhaltungbeziiglich der Er-
nennung von Stellvertretern mag der
Wunsch sein, Angehorige nicht mit dieser
delikaten Aufgabe zu belasten, oder aber
auch das Bestreben, sich von der Ein-
mischung Angehoriger zu emanzipieren.
Wenn die Selbstbestimmungsfunktion der
Patientenverfiigung zumindest als eine un-
ter mehreren erhalten bleiben soll, muss in
jedem Falle der Betreffende selbst entschei-
denkénnen,inwelchem Umfang und in wel-
cher Weise er welchen Nahestehendenin die
Erstellung und Umsetzung einer Patienten-
verfiigung einbeziehen méchte [5].
Welche Riickschliisse lassen sich nun
aus der Darstellung der gegenwirtigen
Rechtslage in der Schweiz sowie der Ana-
lyse Schweizer Patientenverfiigungsformu-
lare hinsichtlich der Rolle von Angehori-
gen ziehen?
== Wenn in einer Patientenverfiigung ein
Stellvertreter ernannt wird, dann hat
dieser nach Schweizer Recht eine stér-
kere Stellung als eine Patientenverfii-
gung, die sich auf Behandlungsanwei-
sungen oder Therapieziele beschrankt.
Denn wihrend bei der Patientenverfii-
gung das Korrektiv eines abweichen-
den mutmafilichen Willens vorgesehen
ist, gilt dies fiir Vertreterentscheidun-
gen nicht.

== Patientenverfiigungen konnen, was
ihre Ubereinstimmung mit dem mut-
mafilichen Willen betrifft, auch (und



vor allem) von Angehorigen angezwei-
felt werden. Vorher getroffene Patien-
tenentscheidungen konnen nur dann
unproblematisch umgesetzt werden,
wenn Angehorige sie akzeptieren.
Schon aus diesem Grunde ist eine vor-
hergehende Verstindigung mit An-
gehorigen ratsam.

== Festlegungen in Patientenverfiigungen
koénnen auch Angehorige mittel- oder
unmittelbar betreffen: von hauslicher
Pflege bis hin zu Verletzung ihrer Ge-
fithle, z. B. bei der Einwilligung in eine
postmortale Organspende. Insofern ist
es fair, sich mit den Angehorigen tiber
diese Themen auszutauschen.

== Offensichtliche Rollen fiir Angehérige
in Patientenverfiigungen sind die Stell-
vertreterschaft, aber auch die Funktion
als Zeuge und Verwalter. Angehorige
koénnen auf diese Weise explizit in Pa-
tientenverfiigungsformulare einbezo-
gen werden.

Ingesamt konnen Angehérige also in un-
terschiedlicher Weise in Patientenverfii-
gungen einbezogen werden, aus verschie-
denen Griinden (pragmatisch mit Blick auf
die Umsetzung; Erkenntnisgewinn durch
Auseinandersetzung mit Angehorigen bzw.
Beriicksichtung ihrer Perspektiven; Fair-
nesserwdgungen angesichts moglicher
Auswirkungen auf Angehorige). Es ist
andererseits auch nicht unproblematisch,
wenn Angehorigen eine allzu prominente
Position in der Entscheidungsfindung zu-
gewiesen wird, denn es ist durchaus denk-
bar, dass Angehérige als Stellvertreter oder
Interpretatoren des mutmafilichen Willens
iberfordert sind und zu Fehleinschitzun-
gen kommen oder dass sie gar ihre eigenen
Interessen gegen das Wohl des Patienten
verfolgen. Das sorgfiltige Abwidgen des
Verfassers der Patientenverfiigung, wel-
chem Angehorigen welche Rolle zukom-
men soll, bleibt auch aus diesem Grunde
wichtig.

In der Summe kénnen Patientenverfii-
gungen sicher nicht auf einen Ausdruck
individualistischer Selbstbestimmung re-

duziert werden. Vielmehr scheint die Kom-
patibilitdt der Patientenverfiigung mit ver-
schiedenen kulturellen Vorstellungen be-
ztiglich des Einbezugs Dritter in Entschei-
dungen zur eigenen medizinischen Be-
handlung im Falle der Urteilsunfahigkeit
unproblematischer als gemeinhin ange-
nommen, wenngleich sich die Implemen-
tierung im Detail unterschiedlich gestalten
mag [14].” Dies gilt umso mehr, wenn
man in Erwdgung zieht, dass sich hinter
manchen vordergriindig ,kulturellen®
Spezifika sozio6konomische Griinde ver-
bergen mogen.** Somit kann die Debatte
um Patientenverfiigungen, sobald sie um
die Frage nach dem kulturiibergreifenden
Anwendungspotenzial erweitert wird, zu-
gleich zur Priifung teils kulturspezifisch
verstandener Einwande und zur kritischen
Diskussion der moralischen Relevanz kul-
tureller Besonderheiten beitragen.
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