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1 Vorbemerkung

Die Entwicklungen Die folgenden Ausfihrungen
bundeln die Uberlegungen der didzesanen Caritas
(ausgehend von der Caritas-Hospizbewegung) zur
Patientenverfligung. Mit diesen Uberlegungen und
Informationen will die Caritas einen Beitrag zur Mei-
nungsbildung in der Offentlichkeit und zur Entschei-
dungsfindung des/der einzelnen leisten.

Das Landesethikkomitee stellt auf inrer Homepage
eine Broschure zur Patientenverfligung zur Verfligung
(Autonome Provinz Bozen Sudtirol 2020), diese enthalt
wichtige Informationen, ein Glossar, Hilfestellung im
konkreten Verfassen einer Patientenverfligung und ei-
nen Vordruck. Die Caritas-Hospizbewegung hat diese
Broschure aktiv mitgestaltet, da es uns ein Anliegen
ist, interessierten Menschen eine mdglichst umfas-
sende Hilfestellung fur das Verfassen einer Patienten-
verflgung zukommen zu lassen.

Die Patientenverfligung ist eine Moglichkeit, sich mit
dem eigenen Lebensende auseinander zu setzen und

Vorbemerkung

sich somit Uber die eigenen Winsche, BedUrfnisse,
Sorgen und Angste Gedanken zu machen. Auch ist
die PatientenverflUgung eine Mdglichkeit, sich mit den
An- oder Zugehorigen Uber das eigene Leben und
Sterben zu verstandigen. Dieser Punkt ist der Caritas
besonders wichtig: Eine Patientenverfligung sollte im
Gesprach und in der Auseinandersetzung mit den An-
und Zugehorigen verfasst werden, damit diese (1.) den
Willen der betroffenen Person kennen und (2.) diesen
Willen auch mittragen kénnen.

Dieses Positionspapier soll somit eine zusatzliche
Hilfestellung zu weiterfihrenden Uberlegungen und
letztlich zur persénlichen Entscheidungsfindung sein.
Das Positionspapier ist ebenso die Grundlage fur
Informations- und Beratungsgesprache, die die Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter der Caritas Hospizbe-
wegung, anderer Caritas-Dienste und Caritas-Stellen
flr Menschen anbieten, die an die Abfassung einer
Patientenverfugung denken.
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2 Das Wichtigste: Sorge tragen

Die Entwicklungen in der Medizin haben neue
Maoglichkeiten in der Therapie und Behandlung von
Krankheiten und im Alter gebracht, vielfach kann der
Verlauf von Krankheiten verzdgert und somit Lebens-
zeit gewonnen werden.

Vor allem die Entwicklung von Hospiz und Palliative
Care in den unterschiedlichsten Fachgebieten und
Angeboten haben neue Méglichkeiten zur Behandlung
und Betreuung von schwerkranken und sterbenden
Menschen mit sich gebracht. Die Erhaltung von
Wohlbefinden und Linderung von korperlichen Leiden
sind mit fachgerechten Therapien und ganzheitlicher
Betreuung meist gut moglich.

Mit den Entwicklungen haben sich auch die Vorstel-
lungen verandert, an denen sich schwerkranke und
sterbende Menschen orientieren; die Erwartungen
sind gestiegen, die sie an Fachleute, Institutionen,
Angehdrige und ihr soziales Umfeld herantragen. Was
Menschen in den Grenzsituationen von schwerer
Krankheit und Tod an medizinischer, pflegerischer Un-
terstltzung und darUber hinaus brauchen oder wollen,
ist nicht immer koharent mit den medizinischen M&g-
lichkeiten.

1 Christliche Patientenvorsorge, durch Vorsorgevollmachten, Betreuungsverfligung, Patienten-
verfigung und Behandlungswiinsche, herausgegeben von der Deutschen Bischofskonferenz, der
Evangelischen Kirche in Deutschland (EKD) und der Arbeitsgemeinschaft Christlicher Kirchen in

Deutschland (ACK) (aktualisierte Auflage 2018), S. 12.

Genauso wie wir als Menschen sehr unterschied-
liche Lebensanschauungen und Werte haben, so
unterschiedlich sind die individuellen Winsche am
Lebensende und im Sterben — eben auch bezlglich
medizinischer und therapeutischer Behandlungsmai-
nahmen. Die Winsche der betreffenden Person er-
schlieBen sich oft nur schrittweise, in Begleitung und
unter BerUcksichtigung der Biografie und der damit
einhergehenden lebensgeschichtlich gewachsenen
Vorstellungen. Nicht selten besteht der Wunsch in der
Ablehnung von lebenserhaltenden MaBnahmen —im
Wunsch, sterben zu durfen.

Dabei weiB sich die Caritas immer dem Schutz des
Lebens und der Wirde des Menschen verpflichtet,
,weil sie sich von den Uberzeugungen des christ-
lichen Glaubens leiten lasst. Das Leben ist uns von
Gott gegeben. Er befahigt uns dazu, es in allen seinen
Phasen verantwortlich zu gestalten. Dazu gehort,
sowohl fUr das tétige Leben als auch fUr das Sterben
Vorsorge zu treffen.” In jedem Fall muss die Person in
einem Umfeld aufgenommen werden, wo fUr sie Sor-
ge getragen wird, in dem ihre aktuellen oder mutmaf-
lichen Wunsche berucksichtigt werden und in dem ihr
Recht auf Leben umfassend geschitzt wird.

Selbstbestimmung

3 Selbstbestimmung

des Menschen

Den Menschen in der heutigen Zeit ist die
Wahrung ihrer Selbstbestimmung im Leben beson-
ders wichtig und eben auch am Lebensende und
im Sterben. Die Patientenverfiigung und das dazu ver-
fasste Gesetz wollen diese Selbstbestimmung auch
von kranken und verletzlichen Personen schitzen. Der
Caritas ist es wichtig, darauf hinzuweisen, dass der
Mensch ein soziales Wesen ist und deshalb Selbstbe-
stimmung immer im Kontext seines sozialen Umfelds
gesehen werden muss.

Der/die Kranke und Sterbende will als Mensch wahr-
und ernst genommen werden, will auch in der Krank-
heit oder in der letzten Lebensphase die anstehenden
Entscheidungen moglichst selbst treffen. Die Erwar-

tungen sind durch das Recht auf Selbstbestimmung
gesetzlich gestltzt. Zu diesem Grundrecht gehéren
ein:

e Recht auf Wahrheit in einem zumutbaren MaB;

* Recht auf Information Uber therapeutische MaB-
nahmen;

e  Recht auf Zustimmung zu oder Ablehnung von
therapeutischen MaBnahmen;

¢ Recht auf Festlegung des personlichen Wohlbe-
findens und Lebensqualitat;

e Recht auf Wahl von Behandlungsalternativen.

Die Patientenverfligung ist eine Moglichkeit, vom
Selbstbestimmungsrecht Gebrauch zu nehmen.
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4 Zum Begriff ,,Patientenverfugung“

Die Patientenverfligung ist eine schriftliche
Verflgung, mit welcher eine urteilsfahige Person
vorsorglich ihren Willen festhalt, welche Behandlungen
sie in bestimmten Krankheits- bzw. Lebenssituationen
wunscht bzw. ablehnt, fur den Fall, dass sie nicht
mehr in der Lage ist, ihren Willen zu &uBern (Ministero
della salute 2018, Autonome Provinz Bozen Sudtirol
2020, Bundesministerium fur Gesundheit 2020, Fl6er,
Claudia).

Die Patientenverfligung tritt demzufolge in Kraft, wenn
die betreffende Person nicht mehr in der Lage ist, sich
einen Willen zu bilden oder ihren Willen zu erklaren;
also nicht mehr urteils- oder kommunikationsfahig ist.
Die betreffende Person soll in der Patientenverfigung
angeben, in welcher Lebenssituation die Patientenver-
flgung greifen soll, z.B.:

¢ wenn sie in die terminale Phase ihres Lebens
eintritt, sie also aufgrund einer lebensbedrohlichen

5 Gesetzliche
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In Italien gibt es seit 2017 das Staatsgesetz
vom 22. Dezember 2017, Nr. 219, das neben anderen
Bereichen auch die Patientenverfligung regelt (Mini-
stero della salute 2018). Neben diesem Gesetz gibt es
im italienischen Recht und in anderen Rechtsquellen
weitere Gesetze, die das Selbstbestimmungsrecht der
italienischen Burgerinnen und Burger schitzen.

Im Gesetz Nr. 219 wird neben der Form, in welcher
eine gultige Patientenverfligung verfasst werden
muss, auch die Verpflichtung des medizinischen
Personals, den Patientenwillen zu respektieren und
die Mdglichkeit eine Vertrauensperson zu ernennen,
geregelt.

Krankheit oder des natlrlichen Sterbeprozesses
nach medizinischem Ermessen in absehbarer Zeit
sterben wird;

e wenn eine irreversible schwere Gehirnschadigung
vorliegt (z.B. Schadelhirntrauma, Gehirnblutung,
schwerer Schlaganfall) einhergehend mit dem Ver-
lust von Urteils- und Kommunikationsfahigkeit;

¢ oder bei weit fortgeschrittener Demenzerkrankung
mit Verlust der Fahigkeit, Behandlungsentschei-
dungen verstehen, bewerten und entscheiden zu
kdénnen.

Patientenverfligungen halten die Vorstellungen und
Erwartungen, Bedurfnisse und Winsche der betref-
fenden Person fest. Sie sind ein Instrument, das zur
Ausltibung des Rechts auf Selbstbestimmung in den
genannten Situationen beitragt und den Arztinnen
und Arzten, den Pflegenden und den An- und Zuge-
hérigen hilft, den Willen der betreffenden Person zu
erfullen.
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6 Vom Sinn einer
Patientenverfugung

FUr die Caritas ist entscheidend, dass der
Mensch in der letzten Lebensphase mit all seinen

und Gesetze so weit wie moglich ernst genommen
werden. Die Patientenverfligung ist ein hilfreiches

Bedurfnissen im Mittelpunkt steht. Der Patientenwille Instrument, um dies bei einwilligungsunfahigen Men-
muss im Rahmen der ethisch vertretbaren Grenzen

schen annahernd umzusetzen.
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6.1 Wertehorizont im Leben

Beim Abfassen einer Patientenverfligung geht Krankheit und Sterben hat. Die Patientenverfigung ist

es nicht darum, méglichst viele Einzelsituationen und eine Werteerklarung, die Anhaltspunkte im Umgang
madgliche BehandlungsmaBnahmen aufzulisten. Statt- mit den verschiedensten Krankheitsbildern, Lebenssi-
dessen soll sie wiederspiegeln, welche Vorstellungen tuationen und mit dem Sterben bietet.

eine Person von einem gelungenen Leben trotz

6.2 Auseinandersetzung mit dem Tod

Das Erarbeiten einer Patientenverfigung ist ser Verflgung ist eine groBe Chance zum Gesprach
eine personliche Herausforderung, die nach einer Uber die ,letzten Dinge® — mit An- und Zugehdorigen,
personlichen Auseinandersetzung mit der Endlichkeit, Arztinnen/Arzten und Pflegenden.
dem Sterben und dem Tod verlangt. Das Erstellen die-
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6.3 Entlastung der Angehdorigen

Angehdrige sind mehrfach und unmittelbar
Betroffene. Sie leben darum in einem groBen Span-
nungsfeld. Auf der einen Seite mUssen sie das Wohl
der kranken Person im Auge behalten, auf der ande-
ren Seite mit eigenen Geflhlen zurechtkommen.

Die Patientenverfigung kann Entlastung bedeuten —
besonders dann, wenn es darum geht, den Willen der
betroffenen Person bezlglich Therapie- und Behand-

lungsentscheidungen zu kennen und ihm gerecht zu
werden — die Angehdrigen kdnnen somit im Interesse
der betroffenen Person entscheiden, was sich positiv
auf die akute Entscheidungssituation und auf den
spateren Trauerprozess auswirken kann. Zudem kann
es entlastend fUr die Angehdrigen sein, sich zu Leb-
zeiten mit der betreffenden Person Uber deren Win-
sche und Vorstellungen, aber auch Uber die eigenen
Angste und Sorgen auszutauschen.

6.4 Entscheidungshilfe fir Arzte

Patientenverfigungen sind fur die be-
handelnden Arzte eine wichtige Entscheidungs-
hilfe. Denn in vielen Fallen lasst sich nur unter
Ruckgriff auf die Patientenwiinsche bestimmen,
ob eine medizinische MaBnahmen im Interesse

der Patientinnen und Patienten ist und somit flr den
betroffenen Menschen Sinn macht. Das arztliche Be-
handlungsteam kann somit nach den Vorstellungen
und Winschen der betroffenen Person handeln.

6.5 Orientierung fur Pflegende

Das Pflegepersonal kennt den be-
treuten Menschen vielfach von einer anderen
Seite als die Arztinnen und Arzte, nicht zuletzt,
weil es in vielen Fallen mehr Zeit mit ihnen
verbringt. Ihre Wahrnehmungen unterscheiden

sich bisweilen von jenen der Arzte. Die Patientenver-
flgung hilft, diese Beobachtungen einzuordnen. Sie
verleiht ihnen unter Umsténden zuséatzliche Bedeu-
tung.

7 Verbindlichkeit einer
Patientenverfugung

Die Patientenverfligung ist eine aktuelle Ent-
scheidung fur die Zukunft, fur eine mogliche zukunf-
tige Erkrankung oder Lebenssituation. Jede Person
hat seine eigenen Erfahrungen und Erlebnisse, welche
die Patientenverfligung beeinflussen, jedoch sind
nicht alle Eventualitaten vorhersehbar und somit in
der Patientenverfligung benennbar. Darum ist mit der
Mdéglichkeit zu rechnen, dass die betroffene Person im
Ernstfall anders entscheiden wirde, als zum Zeitpunkt
des Verfassens der Patientenverfiigung, weil z.B. neue
Behandlungsmdglichkeiten vorhanden sind.

Den Willen, der in der Patientenverfligung festge-
haltenen ist, muss das arztliche Behandlungsteam
verpflichtend respektieren, besonders in Bezug auf
Behandlungen, die in der Patientenverfligung abge-
lehnt werden. Das &rztliche Team muss bei Entschei-
dungen, besonders in Bezug auf die Durchfihrung
von Behandlungen, aber auch die gegenwartige
gesundheitliche Situation der betroffenen Person im
Blick haben. Es muss auch sorgféltig prifen, ob der
verschriftlichte Wille mit der aktuellen Lebenssituation
Ubereinstimmt, ob es Zweifel bei der Umsetzung des

Verbindlichkeit

Patientenwillens gibt oder dartiber, ob der verschrift-
liche Wille mit dem mutmaBlichen aktuellen Patienten-
willen Ubereinstimmt.

Das Gesetz sieht bei Zweifel oder Unstimmigkeiten
folgende Mdglichkeiten vor:

1. Die in der Patientenverfligung vorgesehene Ver-
trauensperson soll in der Entscheidungsfindung
die Interessen und Winsche der betreffenden
Person vertreten.

2. Bei Unstimmigkeiten zwischen Behandlungsteam
und Vertrauensperson oder bei Zweifeln kann das
Vormundschaftsgericht angerufen werden.

Der Gesetzgeber will mit dem Gesetz (Ministero della
salute 2018) nicht nur das Selbststimmungsrecht der
betroffenen Person, sondern die Person im klinischen
Umfeld insgesamt schutzen, wenn die Patientin oder

der Patient dazu nicht mehr in der Lage ist und nicht

mehr den eigenen Willen duBern kann.
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8 Vertrauensperson

Das Gesetz sieht vor, dass in der Patienten-
verflgung die Ernennung einer Vertrauensperson
(,fiduciario®) mdglich ist. Diese Vertrauensperson
hat die Aufgabe, den Willen der betroffenen Person
gegenuber dem Behandlungsteam zu vertreten und
auch durchzusetzen. Diese Mdglichkeit bietet den
Vorteil, dass eine Vertrauensperson ganz unburokra-
tisch bestimmt werden kann. Vor diesem Gesetz war
auBer der eigenen Person nur eine durch das Gericht
beauftragte Person dazu berechtigt, ein Sachwalter/

10

9 Praktische Hinweise

Damit die Patientenverfligung im Ernstfall ihren
Zweck erfullt, muss sie verflgbar sein. Deshalb sollte
an folgenden Orten bzw. bei folgenden Personen ein
Exemplar der Patientenverflgung hinterlegt sein:

e beim Vertrauensarzt bzw. bei der Vertrauensarztin;

e Dbei der Vertrauensperson oder einer anderen
nahestehenden Person;

e bei der Wohnsitzgemeinde oder einer Notariats-
kanzlei.

Die Patientenverfligung kann in der Wohnsitzgemein-
de oder in einer Notariatskanzlei hinterlegt werden,

eine Sachwalterin (Dienststelle fir Sachwalterschaft im
Dachverband fur Soziales und Gesundheit, 2016). Es
ist wichtig, die Vertrauensperson von Anfang an in alle
Uberlegungen zur Patientenverfiigung mit einzubezie-
hen, damit sie dann zur gegebenen Zeit im Sinne der
betreffenden Person entscheiden kann. Die Patienten-

verflgung hat auch ohne Ernennung einer Vertrauens-
person Gultigkeit, jedoch ist eine Vertrauensperson
eine zusatzliche Sicherheit, dass der personliche
Willen erkannt und umgesetzt wird.
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welche die Verpflichtung haben, die betreffende
Patientenverflgung in die daflr vorgesehene natio-
nale Datenbank einzugeben, auf welche die befugten
Personen, z.B. die behandelnden Arztinnen und Arzte
zugreifen kdnnen. Sinnvoll ist es zudem, eine ,Hinweis-
karte” bei sich zu tragen, die auf das Vorhandensein
einer Patientenverfiigung hinweist. Um die Aktualitat
der Patientenverfugung sicher zu stellen, sollte das
Dokument regelmaBig, das heit mindestens alle zwei
Jahre, erneuert oder durch Unterschrift und Datum be-
statigt werden. Die Patientenverfugung kann nattrlich
jederzeit abgeandert oder widerrufen werden.
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