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Kurzfassung

Eine Patientenverfligung wird von einem urteilsfahigen Menschen verfasst, der damit im
Voraus die gewlinschten beziehungsweise abgelehnten medizinischen Massnahmen fir den
Fall seiner eigenen Urteilsunfahigkeit festlegen kann. Dementsprechend sind
Patientenverfigungen Informations- und Kommunikationsinstrumente, um den eigenen
Willen an die behandelnden Arzte und Angehdrigen mitzuteilen. Die hier vorliegende
Bachelorarbeit untersucht die Vielfalt der Patientenverfiigungen in der deutschsprachigen
Schweiz. Dazu wird eine Inhaltsanalyse von 42 Formularen durchgefiihrt. Acht
Experteninterviews mit Vertretern der Anbieterorganisationen vermitteln Einblicke in die
Praxis. Die Sicht der Verfiigenden wird mittels einer Umfrage erfasst. Im Fokus liegen die
Inhalte und Formen verschiedener Verfiigungen sowie Chancen und Risiken einer allféalligen
Standardisierung. Deshalb wurde zusatzlich ein Vergleich mit den Gesetzgebungen und
Praxisverfahren in Deutschland und Osterreich gemacht. Basierend auf der Analyse in dieser
Arbeit, der etablierten Formulare und der foderalistischen Struktur ist in der Schweiz nicht

abzusehen, dass eine Verdichtung der aktuellen Auswahl zum Thema werden kdnnte.

Schlagwadrter: Erwachsenenschutzrecht, Patientenautonomie, Patientenverfiigung,
Selbstbestimmung, Selbstbestimmungsrecht, Urteilsunfahigkeit, Vertrauensperson,

Vertretungsperson, Willensausserung
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1 Einleitung

Gegenstand der vorliegenden Bachelorthesis ist das Thema Patientenverfigungen als
Informations- und Kommunikationsinstrument.  Patientenverfligungen regeln  die
gewlnschten beziehungsweise abgelehnten medizinischen Massnahmen im Falle der
Urteilsunfahigkeit eines Patienten’. Dementsprechend dient sie als Mittel, um den eigenen
Willen an die behandelnden Arzte und Angehdrigen mitzuteilen. Damit soll die Autonomie
der Patienten gestarkt werden.

Das Thema wurde von der Hochschule fir Technik und Wirtschaft (HTW) Chur
ausgeschrieben, wonach die Vielfalt der vorhandenen Patientenverfigungen dokumentiert
werden soll. Ebenfalls sind Standardisierungsmoglichkeiten der Patientenverfugungen zu
eruieren und festzuhalten. Diese Bachelorthesis befasst sich mit den am haufigsten
verwendeten und zuganglichsten Patientenverfugungen in der deutschsprachigen Schweiz.

Es stellt sich zunachst die Frage, welche vielfaltigen Informationen und Mdglichkeiten die
unterschiedlichen Patientenverfiigungen der Anbieter beinhalten. Von Interesse ist
ausserdem, ob diese Informationen zum Ausfiillen der Patientenverfligung ausreichend
beziehungsweise vollstdndig sind und wie die Betroffenen damit zurechtkommen. Daraus
entsteht auch die Fragestellung, ob die Patientenverfigungen in der Schweiz standardisiert
werden kénnten. Ein Vergleich mit dem Ausland, wo es allenfalls bereits solche Standards
gibt, bietet hierfir Hinweise. Die folgenden Punkte stehen demnach im Zentrum dieser

Bachelorthesis:
1. Welche Kriterien beinhalten die Patientenverfligungen?
= Methodisches Vorgehen: Inhaltsanalyse und Experteninterviews

2. Konnen die Informationsbediirfnisse der Patienten durch die Formulare (und

Beratungsprozesse) abgedeckt werden?
= Methodisches Vorgehen: Experteninterviews und Umfrage
3. Lassen sich diese Patientenverfiigungen standardisieren?
= Methodisches Vorgehen: Experteninterviews, Umfrage sowie L&ndervergleich

Zum Einstieg werden zunéchst die Gesetzesvorschriften und Grundzige einer
Patientenverfigung genauer erlutert. Dazu wird die Relevanz der Thematik sowie die
wichtigsten Quellen dieser Arbeit vorgestellt. Im Weiteren werden die Voraussetzungen,

Inhalte und Formen der Patientenverfiigung erklart.

! In der gesamten Arbeit werden der Einfachheit halber entweder geschlechterneutrale

Bezeichnungen oder jeweils nur die mannliche Form verwendet.
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Im darauffolgenden Kapitel ,Exkurs: Vergleich mit anderen Landern“ findet eine
Gegenilberstellung mit Deutschland und Osterreich statt. Darin wird geschildert, wie
benachbarte Lander die rechtliche Ebene der Patientenverfiigung geldst haben und ob es
Ideen fir eine Standardisierung gibt, die in der Schweiz Gbernommen werden kdnnten. In
den nachsten drei Abschnitten werden die jeweiligen methodischen Vorgehensweisen und
die Ergebnisse der Erhebungsmethoden Inhaltsanalyse, Experteninterviews und Umfrage

dokumentiert.

Im vierten Kapitel werden die Ergebnisse aus der inhaltlichen Auseinandersetzung anhand
von 41 Patientenverflgungen von insgesamt 38 Organisationen prasentiert (der detaillierte
Kriterienkatalog ist im Anhang mit den dazugehorigen Quellen ersichtlich). Die in Kapitel funf
zusammengefassten Resultate aus den Experteninterviews stammen aus acht Gesprachen
mit verantwortlichen Personen von Anbieterorganisationen. In Kapitel sechs werden die

Ergebnisse von der mit 42 Personen durchgefiihrten Umfrage widergegeben.

An jedem dieser genannten Kapitel folgt am Ende eine Zusammenfassung, um die
wichtigsten  Erkenntnisse nochmals aufzunehmen. Diese Resultate und die
vorangegangenen,  geschilderten  Ziele  (Inhalte, Informationsbedurfnisse  und
Standardisierungsmaoglichkeiten) bilden die Grundlage fur das Fazit im Schlussteil.

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg
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2 Stand der Forschung

2.1  Zur Relevanz des Themas

Der Begriff ,Patient” ist die Bezeichnung flr einen kranken Menschen, der sich in arztlicher
Behandlung befindet. Zu lateinisch heisst es ,patiens®, was von ,pati“ abstammt und so viel
bedeutet wie erdulden oder erleiden (Duden, Patient, 2013). Unter einer Verfugung wird eine
Anordnung verstanden (Duden, Verfugung, 2013). In einer Patientenverfugung teilt ein nicht
mehr urteilsfahiger Mensch seinen Willen fur die Behandlung mit, womit sie ein wichtiges

Informations- und Kommunikationsinstrument darstellt:

»Eine urteilsfahige Person kann in einer Patientenverfligung festlegen, welchen
medizinischen Massnahmen sie im Fall ihrer Urteilsunfahigkeit zustimmt oder nicht
zustimmt.” (ZGB 370 1).

Ebenso ist es mdglich, darin eine Vertretungsperson zu ernennen, die im genannten Fall
zusammen mit dem Arzt die medizinischen Massnahmen bespricht. Diese
vertretungsberechtigte Person muss eine natirliche Person sein (ZGB 370 Il). Demnach
kénnen keine ,kérperschaftlich organisierte Personenverbindungen® wie beispielsweise
Stiftungen oder Vereine eingesetzt werden (ZGB 52 1). Wird in der Verfigung keine

Vertretungsperson ernannt, kommt die im Gesetz definierte Reihenfolge zum Zug (ZGB 378
):

I Die folgenden Personen sind der Reihe nach berechfigt, die urteils-
unfihige Person zu vertreten und den vorgesehenen ambulanten oder
stationfren Massnahmen die Zustimmung zu erfeilen oder zu ver-
Welgern:

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

| o=

der Beistand oder die Beistindin mit einem Vertretungsrecht
bei medizinischen Massnahmen;

3. wer als Ehegatte, eingetragene Partnerin oder eingetragener
Partner einen gemeinsamen Haushalt mit der urteilsunfihigen
Plrzrsc-u fiihrt oder ihr regelmissig und persdnlich Beistand
leistet;

4 die Person. die mit der urteilsunfihigen Person einen gemein-
samen Haushalt fiihrt und ihr regelmdssig und persdnlich Bei-
stand leistet;

5. die Nachkommen, wenn sie der urteilsunfihigen Person re-
gelmissig und persdnlich Beistand leisten;

6. die Eltern. wenn sie der urteilsunfihigen Person regelmissig
und persdnlich Beistand leisten;

7. die Geschwister, wenn sie der urteilsunfihigen Person regel-
missig und persdnlich Beistand leisten.

Abbildung 1: Vertretungsberechtigte Personen von Gesetzes wegen (Quelle: ZGB, 2013, S. 108)
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Es steht den Verfigenden frei, ob sie sich selber zu den medizinischen Anordnungen
aussern oder lediglich eine Vertretungsperson ernennen wollen. Diese beiden Massnahmen
konnen allerdings auch kombiniert werden. In jedem Fall muss aber das Eine oder das
Andere definiert sein, da andernfalls keine Patientenverfigung im rechtlichen Sinn vorliegt
(Naef, Baumann-Holzle & Ritzenthaler-Spielmann, 2012, S. 43).

Sowohl die medizinischen Anordnungen als auch die Angabe von Vertrauenspersonen
sollen im Falle der Urteilsunféahigkeit dazu dienen, den mutmasslichen Willen der Patienten
zu eruieren. Damit soll sichergestellt werden, dass im Sinne der in Behandlung stehenden
Personen gehandelt und behandelt werden kann. Da es um zukunftige Situationen geht und
diese nur sehr schwer im Voraus richtig einzuschatzen sind, bedingt es eine serifse
Auseinandersetzung mit der Thematik. Darlber hinaus ist die Patientenverfiigung von
grosser Bedeutung, da jeder, unabhangig seines Alters, aufgrund einer Krankheit oder in
Folge eines Unfalls urteilsunfahig werden kann. Deshalb fallt der Aufklarung der Patienten
beziehungsweise der Beratungstatigkeit der anbietenden Stellen eine entscheidende Rolle
zu. Dazu kommt noch, dass eine vor mehreren Jahren erstellte Patientenverfigung mit
fortgeschrittener Zeit vom aktuellen Willen der betroffenen Person abweichen konnte.
Widmer Blum (2010, S. 210) nennt diesen Umstand ,,Selbstbindung® der betroffenen
Personen [an] ihre eigene Patientenverfiigung.” Das Gesetz versucht diesen Fallen mit ZGB
Artikel 372 Absatz 2 vorzubeugen. Darin ist festgehalten, dass der Arzt der
Patientenverfligung nicht entsprechen muss, wenn begriindete Zweifel bestehen, dass sie
nicht mehr auf dem aktuellen Willen beruht. Trotzdem bleiben viele potentielle Zielkonflikte
zwischen der geforderten Patientenautonomie und der allenfalls resultierenden

~oelbstbindung® zurtick.

Generell werden in der vorausschauenden Festlegung von Wiinschen fir die Zukunft Risiken
gesehen. Die meisten Verfiigenden sind nur unzureichend Uber die Prozesse informiert, die
bei der Anwendung der Patientenverfiigung relevant sind. Das bedeutet, dass den meisten
nicht klar ist, welche Rolle eine Patientenverfiigung bei der Entscheidungsfindung tatsachlich
einnimmt. Ausserdem werden die Entscheidungen hinsichtlich lebensverlangernden
Massnahmen durch eine moralische Barriere erschwert, die dieser Thematik zweifelsohne
anhaftet (Sass & Kielstein, 2001, S. 47). Ebenso kdnnen Problemfelder entstehen, wenn die

eigene Selbstbestimmung zur Fremdbestimmung wird (Naef et al., 2012, S. 46).

Wegen diesen genannten Punkten (antizipierte Willensdusserung, Selbstbindung,
unzureichende Kenntnisse Uuber die Anwendungssituationen, moralische Barrieren,
Fremdbestimmung) und deren Signifikanz stehen die in der Einleitung definierten

Fragenstellungen im Mittelpunkt dieser Bachelorthesis.

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg



Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument 15

2.2 Theoretische Ansatze

Die Publikation ,Patientenverfigungen in der Schweiz“ von Naef, Baummann-Hdélzle sowie
Ritzenthaler-Spielmann aus dem Jahr 2012, fasst die wichtigsten Punkte zur Thematik
zusammen. Neben einem ausfihrlichen Kapitel zu den rechtlichen Grundlagen wird vor
allem auf die Inhalte und Formen eingegangen. Im Weiteren werden Musterformulierungen
sowie konkrete Anwendungsbeispiele aus der Praxis wiedergegeben, welche zeigen, dass
die Erstellung und die Durchsetzung der Patientenverfligung in der Praxis alles andere als
einfach ist.

Ziel des Werkes von Naef et al. ist, mittels Basiswissen eine Orientierung fiir Fachpersonen
aus dem Gesundheitswesen zu ermoéglichen. Ebenso werden interessierte Laien als
Zielpublikum angegeben. Das Buch informiert Gber Mdoglichkeiten und Grenzen unter
Berucksichtigung der neuen Gesetzgebung seit dem 1. Januar 2013. Aufgrund der
Zusammenstellung der Autoren und Herausgeber, handelt es sich um eine Quelle, die auf
vielfaltige Erfahrung in diesem Bereich zurlickgreifen kann. Judith Naef ist eine auf das
Gesundheitsrecht spezialisierte Rechtsanwdltin - und kann auf eine langjahrige
Berufserfahrung im Patienten- und Arztrecht zurlickgreifen. Ruth Baumann-Hoélzle war an der
Entwicklung von Patientenverfigungen beteiligt und hat auch Organisationen bei dieser
Tatigkeit beraten. Sie ist seit mehreren Jahren Mitarbeiterin bei Dialog Ethik
(Medizinethikerin und Institutsleiterin). Ebenso ist dies Daniela Ritzenthaler-Spielmann,
welche wissenschaftliche Mitarbeiterin im Fachbereich Patientenverfigung ist. Die
Erfahrungen aus der Beratungs- und Entscheidungspraxis der unabhdngigen Non-Profit-
Organisation Dialog Ethik ist somit in die Erarbeitung des Buches mit eingeflossen (Naef et
al., 2012, V-VIII). Diese Quelle bietet also einen hervorragenden Einstieg in die Thematik.

Eine Dokumentation von Riegger (2013)* des Instituts Neumiinster beinhaltet eine
Gegenuberstellung ausgewahlter Patientenverfiigungen in der deutschsprachigen Schweiz.
Der Autor hat im Auftrag von Curaviva® insgesamt 37 unterschiedliche Patientenverfiigungen
in Hinblick auf Format, Inhalt und Besonderheiten aufgelistet. Diese Ubersicht ist besonders
wertvoll, um einen Einblick in die Vielfalt der zur Verflgung stehenden Formulare zu
erhalten. Sie wird in den meisten anderen Quellen zitiert, unter anderem in Naef et al. und
auf der Internetseite des Bundesamtes fir Justiz zum Artikel ,Vorsorgeauftrag und
Patientenverfugung starken das Selbstbestimmungsrecht® (Eidgendssisches Justiz- und
Polizeidepartement [EJPD], 16.11.2012).

2 Es existieren mittlerweile drei Versionen: 1. Version von 2011, 2. Version vom Januar 2013 sowie 3.
und fiir diese Arbeit berticksichtigte Version vom Juni 2013.
% Verband Heime und Institutionen Schweiz.

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg



16 Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument

Das revidierte Vormundschaftsrecht unter dem Titel ,Erwachsenenschutzrecht” ist seit dem
1. Januar 2013 in Kraft und stellt die rechtliche Grundlage der Patientenverfiigungen in der
Schweiz dar. In den Artikeln 370 bis 373 des ZGB ist die Patientenverfigung als Instrument
der eigenen Vorsorge gesetzlich geregelt (Naef et al., 2012, S. 32). Im Weiteren kommt das
Personenrecht, welches ebenfalls im Zivilgesetzbuch eingebunden ist, zur Anwendung. Aus
dem Obligationenrecht sind die Bestimmungen zum einfachen Auftrag relevant und zwar in

Bezug auf die Vertretungspersonen.

Aus der rechtswissenschaftlichen Perspektive richtet Widmer Blum (2010) den Blick auf die
Patientenverfligungen in der Schweiz. In ihrem Buch ,Urteilsunfahigkeit, Vertretung und
Selbstbestimmung - insbesondere: Patientenverfigung und Vorsorgeauftrag® werden die
Voraussetzungen, der Inhalt von Patientenverfligungen wie auch die daraus entstehenden
rechtlichen Wirkungen beleuchtet. Es wurde als Dissertation verfasst und 2010 von der
rechtswissenschaftlichen Fakultat der Universitdit Luzern angenommen. Die neuen
gesetzlichen Bestimmungen sind die Grundlage der Publikation, womit die rechtlichen

Voraussetzungen allesamt bertcksichtigt werden.

Im Januar 2013 hat der ,Kassensturz®, ein Programm des Schweizer Radio und Fernsehen
(SRF), eine Sendung Uber Patientenverfigungen ausgestrahlt. Darin wurden géngige
Verfigungen miteinander verglichen und zwar in erster Linie aufgrund der neuen
gesetzlichen Bestimmungen. Als Experte wurde Heinz Riegger befragt und die

Untersuchungsergebnisse sind tbersichtlich in einer Tabelle zusammengestellt worden.

Weitere relevante Literatur Gber Patientenverfigungen ist bei den Anbieterorganisationen
und -verbanden wie bei Caritas, Dialog Ethik, Schweizerisches Rotes Kreuz (SRK), Pro
Senectute, Spitalern und vielen mehr zu finden. Speziell zu empfehlen sind die medizin-
ethischen Richtlinien von der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften
(SAMW).

2.3 Rechtliche Grundlagen

Bis Ende 2012 waren die rechtlichen Bestimmungen in der Schweiz Uber die
Patientenverfligung in den kantonalen Gesetzen verankert, was verstandlicherweise zu
vielfaltigen und daher auch zu inhaltlich unterschiedlichen Regelungen fihrte. Am 19.
Dezember 2008 wurde von der Bundesversammlung die Gesetzesanderung im
Erwachsenenschutzrecht angenommen und unterlag daraufhin fur die folgenden vier Monate
der Referendumsfrist (NEK, 2011, S. 13). Nun hat sich seit dem Inkrafttreten des revidierten
Vormundschaftsrechts (ZGB 360-456) am 1. Januar 2013 die Rechtslage geadndert. Das
Gesetz gilt nun auf nationaler Ebene und sieht zum einen Vorschriften zur eigenen Vorsorge

und zum anderen ,Massnahmen von Gesetzes wegen“ vor (Naef et al., 2012, S. 32-33).
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Art. 360-387 nZGB N
a
360 - 373 nZGB Die eigene Vorsorge Y
&)
360 - 369 nZ0B Der Vi geaulitrag
370~ 373n/Z0B Die Patientenverfiqung
374 - 387 nZGB Massnahmen von Geset-
zes wegen fiir urteils-
unfdhige Personen
374 - 376 nZGB Vertretung durch den Ehe-
cl.xl‘n.'l\‘(fl'.'-.u igetragene
Partnerin oder den einge-
tragenen Partner
317 -381n/CH Vertretung bei medizini
schen Massnahmen
382 - 387 nZGB Aufenthalt in Wohn- oder

Pliegeenrichtungen

Abbildung 2: Die Inhalte des neuen Zivilgesetzbuches zur eigenen Vorsorge (Quelle: Naef et al., 2012,
S.33)

Die Patientenverfligung ist eine einseitige, schriftliche Willensdusserung einer urteilsfahigen
Person. Die Giltigkeit einer Patientenverfiigung ist demnach von diesen Bedingungen und
folgenden Inhalten abhéngig: Urteilsfahigkeit, einfache Schriftlichkeit und Medizinische
Anordnungen und/oder Bezeichnung einer Vertretungsperson (Naef et al., 2012, S. 35-37).
Die Tatsache, dass eine Patientenverfligung existiert und der entsprechende
Hinterlegungsort, kann auf der Versichertenkarte der Krankenversicherung gespeichert
werden (ZGB 371). Bei der technischen Umsetzung gab es anfanglich Probleme. Hierzu die

Stellungnahme des Bundesrates Ende 2012 (Parlament.ch, 2012):

Im Laufe des Jahres 2013 werden alle Versicherer eine Versichertenkarte verteilt
haben, die den Anforderungen [...] entspricht. Die technischen Schwierigkeiten sind
weitgehend behoben. [...] Indessen wird diese Moglichkeit derzeit noch nicht
flachendeckend angeboten. Diesbeziglich sind alle Akteure und unter den

Leistungserbringern vor allem die Arzteschaft gefordert.”

Die Verantwortung, dass die Patientenverfiigung bekannt ist und das Dokument aufgefunden
werden kann, liegt bei den Verfugenden (SAMW, 2013, S. 17).

Eine nach Schweizer Recht verfasste Patientenverfiigung ist nur hier zu Lande
vollumfanglich giltig. Sie kann in anderen Landern zur Geltung kommen, sofern sie die dort
geltenden Form- und Rechtsvorschriften einhélt. Ein anderes Problem kann aber bereits die
Fremdsprache darstellen (Naef et al., 2012, S. 117).
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2.3.1 Voraussetzungen

Eine Patientenverfigung kann nur fur die eigene Person erstellt werden, womit es
ausgeschlossen ist, es stellvertretend flr jemanden anderen zu tun. Darin eingeschlossen
sind auch bevormundete Personen. Somit handelt es sich gemass ZGB Artikel 19¢c um ein
,hochstpersonliches Recht* (Naef et al.,, 2012, S. 61). Zum Zeitpunkt der Erstellung der
Patientenverfigung muss der Verfligende urteilsfahig sein. Hingegen ist es nicht erforderlich,
dass die Person auch volljahrig ist. In der Praxis und ohne Anzeichen fiir das Gegenteil wird
bei mindigen Personen stets die Urteilsfahigkeit vermutet (Naef et al.,, 2012, S. 22). Zu
beachten gilt aber, dass Urteilsfahigkeit einerseits von der personlichen Entwicklung
abhangig ist und sich andererseits immer auf eine bestimmte Situation bezieht (Naef et al.,
2012, S. 23).

Die Anordnungen missen in schriftlicher Form vorliegen, wobei die einfache Schriftlichkeit
ausreichend ist. Das heisst, es ist keine Handschrift erforderlich. Eigenhandig missen einzig
das Datum der Erstellung und die Unterschrift' sein (ZGB 371 ). Der Vorteil der
Schriftlichkeit liegt darin, dass dem gesamten Behandlungsteam der schriftliche Wille des
Patienten vorliegt (Naef et al., 2012, S. 42). Sollten mindliche Aussagen des Patienten, die
der Patientenverfiigung widersprechen, vor Eintritt der Urteilsunfahigkeit gemacht worden
sein, so gehen diese der Verfligung grundsatzlich vor. In der Praxis wird es jedoch schwierig
sein, dies nachzuvollziehen beziehungsweise zu beweisen (Naef et al., 2012, S. 38).
Ebenfalls ist es sinnvoll den Erstellungsort festzuhalten. Eine notarielle Beglaubigung ist
nicht zwingend notwendig, empfiehlt sich jedoch in Situationen, in denen die Urteilsfahigkeit
der Verfiigenden bezweifelt wird (Naef et al., 2012, S. 36).

2.3.2 Gultigkeit

Die Patientenverfiigung kommt erst bei Urteilsunfahigkeit zum Tragen, da ansonsten der
Betroffene urteilsfahig ist und dementsprechend selbststandig Entscheidungen féllen und
diese mitteilen kann® (Widmer Blum, 2010, S. 160). Solange eine Person urteilsfahig ist, hat
die Patientenverfigung keinerlei Wirkung und kann folglich problemlos abgeé&ndert oder
widerrufen® werden. Sobald jedoch die Urteilsunfahigkeit eintritt, sind Anderungen nicht mehr
madglich (Naef et al., 2012, S. 37).

* Sofern der Betroffene die Patientenverfigung nicht (mehr) selbststandig unterschreiben kann, tritt
ein beglaubigtes Handzeichen oder die 6ffentliche Beurkundung an diese Stelle (Naef et al., 2012,
S. 117).

® Die Urteilsfahigkeit liegt entweder vollstandig vor oder fehlt ganz (Widmer Blum, 2010, S. 38).

® Anderungen kénnen durch Streichungen oder Erganzungen getatigt werden und sind danach einzeln
zu datieren und neu zu unterzeichnen (Naef et al., 2012, S. 118). Widerrufe kénnen mundlich oder
schriftlich vorgenommen werden. Sollte es mundlich geschehen, kdnnten allerdings Beweisprobleme
auftauchen. Es ist daher empfehlenswert, die widerrufene Patientenverfiigung zu vernichten (SAMW,
2013, S. 17).
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Der Patientenverfligung muss entsprochen werden, es sei denn, sie widerspricht geltendem
Recht. So kdnnen folglich keine strafbaren Handlungen eingefordert werden. Ausserdem ist
es unmoglich, nicht indizierte, medizinisch-therapeutische Massnahmen zu verlangen. Auch
sieht die Nationale Ethikkommission die Mdglichkeit solche Massnahmen abzulehnen, nur
fur den Fall vor, wenn sie keine unertraglichen Schmerzen zur Folge haben. Generell gilt
aber, dass Massnahmen, welche die korperliche oder psychische Integritét einer Person

verletzten, immerzu abgelehnt werden dirfen (NEK, 2011, S. 22).

Der Patientenverfiigung muss ausserdem nicht entsprochen werden, wenn begrindete
Zweifel bestehen, dass die Anordnungen nicht mehr dem aktuellen Willen entsprechen oder
Indizien bestehen, dass die Verfigung nicht freiwillig erstellt worden ist (ZGB 372). Hierfiir
werden in der Praxis jedoch gewichtige Verdachtsgriinde, wie zum Beispiel verbindlich
bezeugte Informationen von mehreren Personen, vorausgesetzt (Naef et al., 2012, S. 11). In
diesen Fallen muss der Arzt im Patientendossier festhalten, weshalb er von den

Anordnungen in der Patientenverfiigung abgewichen ist (ZGB 372).

Das Gesetz sieht keine regelméassigen Aktualisierungen oder ein Ablaufdatum vor, weshalb
Patientenverfligungen  unbeschrankt glltig sind. Das bedeutet, dass eine
Patientenverfligung, welche vor vielen Jahren erstellt worden ist, bei Urteilsunfahigkeit
anzuwenden ist. Sie gilt solange, bis sie widerrufen wird (Naef et al., 2012, S. 49). Die
meisten Anbieterorganisationen empfehlen ihren Klienten die Patientenverfigung alle zwei
Jahre zu aktualisieren. Sie sollte Uberprift, wenn nétig angepasst, neu datiert und
unterzeichnet werden. Ebenso soll dies bei einer verdnderten Krankheitssituation gemacht
werden. Dadurch erh6he sich die relative Verbindlichkeit des Dokuments (Naef et al., 2012,
S. 106).

2.3.3 Anwendung

Wie bereits erwdhnt, kommt eine Patientenverfigung erst bei Urteilsunfahigkeit des
Verfligenden zum Zug (Widmer Blum, 2010, S. 160). Der Zustand der Urteilsunfahigkeit
driickt aus, dass einer Person die Fahigkeit abhandengekommen ist, vernunftgemass zu

handeln’. Dies bedeutet, dass es nicht mehr méglich ist:
- logisch zu Handeln.
- eine Situation richtig zu erfassen.
- alternative Vorgehensweisen abzuwégen.

- einen Willen zu bilden oder zu &ussern (ZGB 16).

" Es gilt zu beachten, dass vernunftgemass nicht mit verniinftig gleichzusetzen ist (Naef et al., 2012,
S. 21).
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Sobald der Patient urteilsunfahig ist, muss der behandelnde Arzt abklaren, ob eine
Patientenverfigung existiert. Falls ja, muss dieser zwingend entsprochen werden, mit

Ausnahme der in Kapitel 2.3.2 geausserten Sachlagen (ZGB 372).

Generell gilt die vorliegende Patientenverfigung aber stets als aktueller Wille des
Betroffenen (Widmer Blum, 2010, S. 172). Folgende Problemfelder konnen daraus
resultieren (Widmer Blum, 2010, S. 210):

,Die Problematik des von der urspriinglichen Verfiigung abweichenden
mutmasslichen Willens haftet der Patientenverfiigung ganz grundsatzlich an. Jede
Person, die mit Blick auf ihre eigene zukinftige Urteilsunfahigkeit eine
Patientenverfiigung errichtet, lauft Gefahr, dass die Verfiigung auch dann befolgt

wird, wenn sie nicht mehr ihrem mutmasslichen Willen entspricht.”

Widmer Blum betrachtet es als bedauerlich, dass der Gesetzgeber die Verbindlichkeit der
Patientenverfligung nicht an eine Wirksamkeitsdauer binden will. Denn je weiter die
Erstellung einer Verfigung zuriickliegt, desto eher nimmt das Risiko zu, dass sie vom
aktuellen Willen abweicht. In der Praxis ist es so, dass der unter Kapitel 2.3.2 genannte ZGB
Artikel 372 Absatz 2 diese Gefahr vermindern soll (Widmer Blum, 2010, S. 210).

Sollte es bei der Durchsetzung einer Patientenverfigung Probleme geben, zum Beispiel
wenn die Interessen des Verfiigenden geféhrdet sind, konnen die Angehdrigen die Kindes-
und Erwachsenenschutzbehdrde (KESB) kontaktieren (ZGB 373). Weitere rechtliche Mittel
stehen unter dem Personlichkeitsschutz und den Verantwortlichkeitsregeln des
Auftragsrechts zur Verfugung (Widmer Blum, 2010, S. 331).

2.4 Inhalte

,2Jrspringlich waren Patientenverfigungen dazu gedacht, lebenserhaltende Massnahmen
am Lebensende zu verhindern. (Naef et al, 2012, S. 6). In den heutigen
Patientenverfligungen wird meist auf umfassendere medizinischen Massnahmen
eingegangen. Ebenso kann stattdessen auch ,nur® eine Vertretungsperson ernannt werden
oder eben beides. Wichtig ist, dass es sich dabei um ,klar bestimmte medizinische
Massnahmen® und ,bestimmte  Krankheitssituationen® handelt.  Vielfach  sind
lebensverlangernde  oder  leidensverkirzende  Massnahmen  Gegenstand  der
Patientenverfligung. Wichtig ist aber, dass sich die Anordnungen keinesfalls auf die letzte
Lebensphase beschranken missen (Widmer Blum, 2010, S. 161-162).
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Grundsatzlich koénnen Patienten alle medizinischen und pflegerischen Handlungen
verweigern®. ,Der Autonomieanspruch des Patienten ist daher ein fast absolutes
Abwehrrecht.” (Naef et at., 2012, S. 4). Dies bedeutet aber im umgekehrten Fall nicht, dass
alle erdenklichen medizinischen Massnahmen vom Behandlungsteam eingefordert werden
kénnen. In der Praxis miussen die in Behandlung stehenden Personen immer Uber die
medizinischen Massnahmen informiert werden. Die Ausnahme bildet die Notfallsituation, in
der stets nach der Regel ,in dubio pro vita® (,Im Zweifel fir das Leben®) gehandelt wird (Naef
etal., 2012, S. 3-4).

Bei der Ernennung einer vertretungsberechtigten Person, wird das eigene héchstpersonliche
Recht auf eine andere Person Ubertragen (Widmer Blum, 2010, S. 162). Diese Drittperson
muss zwingend handlungsfahig also urteilsfahig und mindig sein (Naef et al., 2012, S. 45).
Wichtig ist zudem, dass der eingesetzte Stellvertreter jederzeit den Auftrag ablehnen
beziehungsweise niederlegen kann (Naef et al., 2012, S. 37). Um diesem Fall vorzubeugen
besteht die Mdglichkeit eine Ersatzperson zu ernennen. Beide Amter (jenes der Vertretungs-
und Ersatzperson) missen personlich erflllt werden. Das heisst, sie sind nicht auf andere
Ubertragbar (gemass den rechtlichen Bestimmungen zum einfachen Auftrag; siehe OR 398).
Den beauftragten Personen konnen direkte Weisungen erteilt werden, die verbindlich zu
befolgen sind. Generell haben die Vertretungspersonen nach dem mutmasslichen Willen des
Verfigenden zu handeln. Sie sind geméass OR 400 ebenso dazu verpflichtet, notigenfalls
Rechenschaft tber ihr Vorgehen und die getroffenen Entscheide abzulegen (Naef et al.,
2012, S. 45).

Im Weiteren kdonnen nicht medizinische Anordnungen wie Bestattung, Einsicht in die
Krankengeschichte durch Dritte (auch nach dem Tod), religibse Handlungen, Sterbeort,
unerwunschte Personen und viele mehr Gegenstand der Patientenverfliigung sein. Rechtlich
nicht erlaubt sind Anordnungen, welche als aktive Sterbehilfe® gelten. Auch alle weiteren
Anweisungen, die gegen die Rechtsordnung verstossen, sind unerlaubte Inhalte. Es ist aber
festzuhalten, dass eine Patientenverfigungen mit rechtswidrigem Inhalt in Bezug auf die
anderen Anordnungen gultig bleibt (Naef et al., 2012, S. 46-47).

Typische Inhalte in der Praxis sind die Personen (Verfigende und Vertretungspersonen),
medizinische Anordnungen, die persdnliche Werthaltung sowie weitere Anordnungen fiir den
Zeitraum vor und nach dem Tod (Naef et al., 2012, S. 61-90).

® Eine Verweigerung ist nur unmdglich, wenn dadurch andere Menschen bedroht werden wie zum
Beispiel bei einer hoch ansteckenden Krankheit (Naef et al., 2012, S. 3).

® Aktive Sterbehilfe stellt eine gezielte Tétung eines Menschen zur Verkilrzung von dessen Leiden
und meist auf Verlangen der betroffenen Person dar.“ (Naef et al., 2012, S. 47).

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg



22 Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument
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Abbildung 3: Detaillierungsgrad der Patientenverfiigung (Quelle: Naef et al., 2012, S. 29)

2.5 Formen

Es gibt zwei unterschiedliche Formen von Patientenverfigungen. Einerseits kann die
Verfugung selbststandig erstellt und formuliert werden, andererseits gibt es auch
vorformulierte Formulare. Diese werden von den verschiedensten Organisationen zur
Verfligung gestellt. Die Vorlagen mussen nicht eins zu eins Ubernommen werden, sondern
kénnen abgedndert und erganzt werden. Die Gefahr bei selbstformulierten Verfligungen
besteht darin, dass die Anordnungen unerlaubt oder unmdglich sind, da sie nicht von
Medizinern oder Juristen erarbeitet wurden. Ausserdem besteht das Risiko, dass sie nicht
prézise genug sind und daher nicht durchgesetzt werden konnen, da sie keinen
Handlungsauftrag darstellen. Als Vorteil wird jedoch die Méglichkeit angesehen, die Inhalte
selbst zu definieren (Naef et al., 2012, S. 90-91). Selbstredend bedarf eine selbst abgefasste
Patientenverfigung einer tiefgehenden Auseinandersetzung (Naef et al., 2012, S. 105).

Andererseits konne gemass Naef et al. bei einem Formular einer grosseren Institution davon
ausgegangen werden, dass die minimalen Qualitatskriterien erfillt sind. Oftmals sind die
Formulare interdisziplinar erarbeitet worden, womit die medizinische und rechtliche
Umsetzbarkeit gepruft wurde. Unter diesen Formularen gibt es sowohl Kurz- (ein bis
vierseitig) sowie ausfuhrliche Versionen, die bis zu 30 Seiten lang sind. Ebenso gibt es
spezifische Patientenverfiigungen, welche fir eine bestimmte Krankheit beziehungsweise
Diagnose erstellt worden sind. Dies sind zum Beispiel Verfigungen bei Demenz, Parkinson,
Krebs oder bei psychischen Erkrankungen. Unter solchen Voraussetzungen ist es
empfehlenswert, eine spezifische Verfigung auszuwahlen. Sie richtet sich gezielt auf die

Symptome und damit auf die méglichen Anwendungssituationen.
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Gerade die psychiatrische Patientenverfigung kann den Patienten ein gewisses Mass an
Autonomie gewahren, denn oftmals werden bei psychisch Erkrankten Zwangsbehandlungen
angeordnet. Hier dient die Patientenverfigung ganz besonders als
Kommunikationsinstrument zwischen dem Behandlungsteam und dem Patienten (Naef et al.,
2012, S. 92-95).

' Spezifische PV im Empfehlung
Vorerkrankung Hinblick auf die Gesprich

Krankheit sehandelndem Arzt
Nein ) ]aem Arz
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Abbildung 4: Entscheidungsprozess fir eine bestimmte Verfugung (Quelle: Naef et. Al., 2012, S. 92)

Immer haufiger konfrontieren Spitdler und Pflegeinstitutionen ihre Patienten
beziehungsweise Bewohner beim Eintritt mit dem Thema Patientenverfligung (Naef et al.,
2012, S. 85). Die Bedingung eine Patientenverfigung zu erstellen, darf jedoch nicht Uber die
Aufnahme in eine solche Institution entscheiden. Die Verfligung muss freiwillig, also ohne

ausseren Zwang, zu Stande kommen (SAMW, Patientenverfigungen, 2013, S. 10).
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3 Exkurs: Vergleich mit anderen Landern

In diesem Abschnitt werden die Regelungen und Erfahrungen von anderen Léndern zur
Beurteilung von  Standardisierungsmoglichkeiten  hinsichtlich  Patientenverfligungen
hinzugezogen. Aufgrund der geografischen Lage, der Amtssprache sowie der &ahnlichen
Lebensweise wurden die deutschsprachigen Nachbarlander Deutschland und Osterreich
ausgewahlt. Auf die Gesetzgebung in Liechtenstein wird aufgrund der geringen
Landesgrosse und der praktisch identischen Gesetzgebung wie in Osterreich nicht speziell
eingegangen. Nennenswert ist jedoch, dass die gesetzlichen Bestimmungen seit dem
1. Januar 2012 in Kraft sind und dass es ein zentrales Patientenverfiigungsregister gibt. Das
Landesgericht Lichtenstein fuhrt dieses Register und macht die jeweilige Verfigung im
Bedarfsfall in einem Abrufverfahren zuganglich (Liechtensteinisches Landesgesetzblatt,
Patientenverfigungsgesetz (PatvG), 2011, S. 1-7).

3.1 Deutschland

Der Deutsche Bundestag hat nach langjéhriger Forderung im Sommer 2009 ein Gesetz
verabschiedet, worin die Bedingungen fir den praktischen Einsatz von
Patientenverfligungen geregelt werden. Am 1. September 2009 ist diese Gesetzgebung in
Kraft getreten. Sie ist im Bulrgerlichen Gesetzbuch unter dem Familienrecht in den Artikeln
1901a, 1901b sowie 1904 geregelt (DRZE, 2013). Die Formvorschriften und
Geltungsbereiche der Patientenverfiigung in Deutschland sind sehr ahnlich wie in der
Schweiz (Einfache Schriftlichkeit, unbeschrankte Giltigkeit, Freiwilligkeit, usw.)
(Bundesministerium fir Justiz, 2012, S. 11-12). Neben der Urteilsfahigkeit wird jedoch auch
die Volljahrigkeit vorausgesetzt. Ein weiterer wichtiger Unterschied ist, dass die Verfiigung
nur dann bindend ist, wenn die festgelegten Winsche der aktuellen Lebens- und
Behandlungssituation entsprechen. Ob dies der Fall ist, muss von einem Betreuer gepriift
werden (hier kommen unter anderem die Bestimmungen aus dem Betreuungsrecht zur
Anwendung) (DRZE, 2013).

Es existiert kein offizielles Musterformular fir eine Patientenverfiigung, denn das Gesetz
sieht keine konkreten Richtlinien zur Ausgestaltung der Verfigung vor (DRZ, 2013). Deshalb
ist auch in Deutschland das Angebot von vorverfassten Formularen vielféltig. Darin spiegeln
sich die unterschiedlichsten Hintergriinde. Das Bundesministerium fir Justiz hat eine
Arbeitsgruppe mit dem Namen ,Patientenautonomie am Lebensende* installiert. Sie hat sich
unter anderen zum Ziel gesetzt, Entscheidungshilfen und Formulierungen fur eine
Patientenverfiigung bereitzustellen. Aus dieser Arbeit resultierten Textbausteine®, die als
Anregungen dienen sollen oder als Vorlage Ubernommen werden kénnen
(Bundesministerium fir Justiz, 2012, S. 17-18).

1% Diese Textbausteine bestehen aus 11-A4 Seiten (Bundesministerium fir Justiz, 2012, S. 31).
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3.2 Osterreich

Osterreich hat seit dem 1. Juni 2006 ein Patientenverfiigungs-Gesetz (PatVG). Dieses

Bundesgesetz regelt zwei Arten von Patientenverfligungen:
- die verbindliche Patientenverfigung (PatGV 2)
- die beachtliche Patientenverfiigung (PatGV 3)

Die Vorschriften sind &hnlich den Gesetzen in der Schweiz. So muss die Verfugung freiwillig
erstellt werden, bedarf der Einsichts- sowie Urteilsfahigkeit™ und darf keine strafrechtlichen
Inhalte haben. Sie wird ausserdem unwirksam, wenn ,der Stand der medizinischen
Wissenschaft sich im Hinblick auf den Inhalt der Patientenverfiigung seit ihrer Errichtung
wesentlich geandert hat.“ (PatVG 4 X 3). Das erstellte Formular ist vom behandelnden Arzt
in die Krankengeschichte aufzunehmen (PatvVG 4 XIV). Auf Wunsch des Verfligenden kann
sie auch im Patientenverfligungsregister des Osterreichischen Notariats oder der
Osterreichischen Rechtsanwélte registriert werden. In ganz Osterreich kénnen
entsprechende Anstalten Einsicht in die beiden Register nehmen. Dies hat eine Kooperation

mit dem Osterreichischen Roten Kreuz mdglich gemacht (Help.gv.at, 2013).

Die verbindliche Patientenverfligung obliegt grosseren Vorschriften als die beachtliche. Darin
sollen die medizinischen Anordnungen konkret beschrieben werden und der Verfiigende
muss dokumentieren, dass er die daraus resultierenden Folgen richtig einschatzen kann
(PatVG 2 IV). Hierfir ist eine vorausgehende arztliche Aufklarung Pflicht. Der betroffene Arzt
hat dieses Gesprach und auch den Nachweis der Einsichts- und Urteilsfahigkeit mit
eigenhandiger Unterschrift zu bestéatigen (PatGV 2 V). Ausserdem muss sich der Verfligende
entweder von einem Rechtsanwalt, einem Notar oder einem rechtskundigen Mitarbeiter der
Patientenvertretungen Uber die Moglichkeit des jederzeitigen Widerrufs belehren lassen. Das
Formular ist zudem von einer diesen rechtlichen Vertretern zu beglaubigen. Beides wird
wiederum von diesen Fachkraften durch eigenhéndige Unterschrift in der Verfigung
dokumentiert (PatGV 2 VI). Entgegen den Richtlinien in der Schweiz untersteht die
Patientenverfligung in Osterreich einem ,Ablaufdatum®. Sie verliert spatestens nach finf
Jahren ab Errichtungsdatum ihre Verbindlichkeit'?. Fur die Erneuerung ist eine wiederholte
arztliche Aufklarung erforderlich, worauf die Verfugung wiederum fir finf Jahren verbindlich
ist (PatVG 2 VII).

Sofern eine Anordnung die oben genannten Bedingungen nicht vollumfanglich erftllt, wird
sie zur beachtlichen Patientenverfigung. Sie muss bei der Ermittlung des mutmasslichen

Willens des Patienten beigezogen aber nicht zwingend beachtet werden (PatVG 3).

' Die Einsichts- und Urteilsfahigkeit wird in Osterreich von Gesetzes wegen ab dem 14. Lebensjahr
vermutet (Bundesministerium fir Gesundheit, 2009, S. 5).
12 Es ist moglich, diese Verbindlichkeitsdauer kiirzer zu definieren (PatVG 2 VII).
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Ein bestimmtes Formular zur Erstellung der Patientenverfigung wird in Osterreich nicht
vorgeschrieben. Vom Gesetzesgeber wird aber eine Patientenverfigung vorgeschlagen,
welche von verschiedenen Institutionen und mit ihrer Mithilfe entwickelt wurde
(Bundesministerium fur Gesundheit, 2009, S. 14). Auf der Internetseite www.help.gv.at wird
dieses Formular'® und weitere Hilfestellungen zum kostenlosen Download zur Verfiigung
gestellt. Darunter ein Arbeitsbehelf (schriftiche Wegleitung), eine Hinweiskarte und der
Gesetzestext (Help.gv.at, 2013). Das genannte Formular wurde von den
Patientenanwaltschaften Burgenland, Niederdsterreich und Wien sowie Hospiz Osterreich
und Caritas in Zusammenarbeit mit den Bundesministerien fir Gesundheit und Justiz
erarbeitet. Ausserdem unterstiitzen und empfehlen die folgenden Einrichtungen diese
Patientenverfugung:  Arbeitsgemeinschaft der  Patientenanwélte,  Osterreichische
Notariatskammer, Osterreichische Rechtsanwaltskammer und Osterreichische Arztekammer

(Wien.gv.at, Patientenverfligung, 2006, S. 1).

3.3 Zusammenfassung

Die Rechtslage in Deutschland ist grundsatzlich gleich wie in der Schweiz (Einfache
Schriftlichkeit, unbeschrankte Giltigkeit, Freiwilligkeit, usw.). Hingegen sieht der deutsche
Gesetzgeber neben der Urteilsfahigkeit auch die Volljahrigkeit zwingend vor. Im Weiteren ist
eine Verfliigung nur bindend, wenn die festgelegten Wiinsche der aktuellen Lebens- und

Behandlungssituation entsprechen, was von einem Betreuer zu prifen ist.

In Osterreich sind vielfaltigere rechtliche Voraussetzungen bei der Erstellung einer
Patientenverfligung zu beachten. So ist die Verfigung erst verbindlich, wenn die folgenden

Punkte erflllt sind:
- Der Erstellung muss eine dokumentierte Aufklarung vorausgehen.

- Die Patientenverfiigung muss notariell beglaubigt werden (durch Notar, Rechtsanwalt
oder rechtskundigen Mitarbeiter der Patientenvertretungen).

- Die Verfugung muss mindestens alle funf Jahre erneuert werden.

13c:

Siehe:
http://www.wien.gv.at/gesundheit/einrichtungen/patientenanwaltschaft/pdf/patientenverfuegung-bf.pdf
[19.06.2013].
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Andernfalls stellt sie lediglich eine Orientierungshilfe fir die Ermittlung des mutmasslichen
Willens dar und gilt als ,beachtliche Patientenverfligung®. Obwohl diese gesetzlichen
Bestimmungen augenscheinlich zum Ziel haben den Patienten zu schitzen und
sicherzustellen, dass er erst nach einer fachkundigen Aufklarung eine verbindliche
Verfligung erstellen kann, stellt sich die Frage, ob es nicht mit zu viel Aufwand verbunden ist.
Nicht zu unterschatzen sind auch die finanziellen Aufwendungen, welche als Honorare fir
die beratenden Arzte und die rechtlichen Vertreter (Rechtsanwalt, Notar oder rechtskundiger

Patientenvertreter) zu leisten sind.

Was die Standardisierung betrifft (zum Beispiel durch ein Musterformular) ist in beiden
Landern das Bestreben ersichtlich, die Menschen bei der Auswahl respektive Formulierung
der Patientenverfligung unterstiitzen zu wollen. Mittels Textbausteinen bietet die Regierung
in Deutschland (Bundesministerium flr Justiz) eine Hilfe, damit die Verfligenden
Anhaltspunkte fur eine Orientierung im vielfaltigen Angebot finden kénnen. In Osterreich hat
der Gesetzgeber (Bundesministerien fir Gesundheit und fir Justiz) gar selber an einer
interdisziplinar erstellten Patientenverfligung mitgewirkt. Diese wird von vielen fachkundigen
Organisationen und Stellen mitgetragen, womit ihr viel Vertrauen entgegengebracht wird.
Gerade deshalb hat sie sich als eine Art Standard etabliert. Dies kommt den Verfligenden zu
Gute. Zum einen konnen durch ein Standardformular die aufklarenden und beratenden
Stellen leichter gezielte Erfahrungen sammeln. Zum anderen lassen sich diese Verfigungen
eher ohne grosseren Widerstand durchsetzen, da auch in der Praxis durch ein

weitverbreitetes Formular viele Erfahrungswerte gesammelt werden kénnen.

In der Schweiz gibt es keine der genannten Hilfsmittel wie die Textbausteine oder ein
Standardformular von mehreren Herausgebern, die der Gesetzgeber vorsieht oder empfiehlt.
Aufgrund der geschilderten Beispiele im angrenzenden, deutschsprachigen Ausland, kénnen
darin aber durchaus nur positive Auswirkungen identifiziert werden, womit es auch in der

Schweiz thematisiert werden konnte.
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4 Inhaltsanalyse: Vorgehen und Ergebnisse

Ein Ziel dieser Arbeit ist es, die wichtigsten beziehungsweise gebrauchlichsten
Patientenverfligungen systematisch zu analysieren. Von Interesse sind die Unterschiede
bezlglich Form und insbesondere Inhalt. Dazu wird eine ausfuhrliche aber nicht vollstandige
Auswahl der vorhandenen deutschsprachigen Patientenverfigungen verglichen. In einem
Kriterienkatalog wird zusammengestellt, welches Spektrum die verschiedenen Verfiigungen
abdecken. Das heisst konkret, welche Inhalte in den unterschiedlichen Verfligungen
vorgesehen sind. Zusatzlich werden auch weitere Dienstleistungen eruiert, wie die
Méglichkeit eine Beratung in Anspruch zu nehmen oder die Patientenverfiigung hinterlegen**
zu lassen. Mit dieser detaillierten Analyse kénnen die Unterschiede zwischen den Anbietern

und die ganze Palette der Angebote an Patientenverfugungen identifiziert werden.

4.1 Methodisches Vorgehen

4.1.1 Auswahl und Zusammensetzung der Patientenverfigungen

Fur die Auswahl der Patientenverfigungen, welche bei der Inhaltsanalyse bericksichtig
werden sollten, wurden vier Quellen beigezogen. Zunéchst bietet die Dokumentation von
Ruegger (2013) eine aktuelle Auflistung der gangigsten Formulare (37 Verfligungen). Die
Resultate aus der SRF Sendung ,Kassensturz“ vom Januar 2013 wurden ebenso
berticksichtigt wie die Auflistung unter der Internetseite www.pflegeportal.ch (beide
beinhalten insgesamt 15 Anbieter). Zuletzt ist auch die Aufstellung im Anhang des Buches
von Naef et al. ,Patientenverfigungen in der Schweiz® eine ubersichtliche
Zusammenstellung von bekannten Anbieterorganisationen (13 Institutionen). Weiter wurden

in der Suchmaschine Google folgende Suchanfragen durchgefihrt:
.Patientenverfigung“
.Patientenverfigung“ UND ,Schweiz®
,Patientenverfigung“ UND ,Schweiz“ UND ,Formular®

Bei allen drei Suchanfragen wurden die ersten 100 Ergebnisse betrachtet. Es wurden total
sechs Patientenverfugungsformulare gefunden, die in keiner der oben genannten Quellen
aufgefuhrt waren. Die meisten dieser Patientenverfiigungen wurden anschliessend genauer
betrachtet. Ausgeklammert wurden die Patientenvollmacht der Dialog Ethik, da dies ein

ergdnzendes Dokument zur Patientenverfigung ist.

* Durch das Zustellen des Formulars an die entsprechende Anbieterorganisation, welche die

Verfigungen entweder selbst digital in einem Software-System hinterlegt oder an eine
Partnerorganisation weitergibt.
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Ebenso wurde das Formular der Pflegezentren der Stadt Zurich nicht berticksichtigt, da es
sich nicht um eine Patientenverfigung im eigentlichen Sinne handelt'®. Nicht untersucht
werden konnten die Patientenverfiigungen des Birgerspitals St. Gallen und jene fiur das
Oberwallis, da die entsprechenden Formulare nicht zuganglich waren. Die tbrigen Vorlagen
haben demnach Einzug in den Kiriterienkatalog gefunden. Insgesamt wurden 38
Anbieterorganisationen mit Total 41 unterschiedlichen Versionen analysiert. Diese Auflistung

erhebt allerdings keineswegs den Anspruch umfassend beziehungsweise vollstandig zu sein.
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Tabelle 1: Ubersicht (iber das Auswahlverfahren der Patientenverfigungen fiir den Kriterienkatalog

(eigene Darstellung)

4.1.2 Aufbau Kriterienkatalog
Der Kriterienkatalog wurde aufgrund der Inhalte und in Anlehnung an das Kapitel ,Inhalte
von Patientenverfigungen® in Naef et al. (S. 42-46) aufgebaut und folgendermassen
gruppiert:

- Allgemeines

Angaben zum Formular

- Dienstleistungen

Beratung, Wegleitung, Hinterlegung, usw.

- Personalien

Verfiigende Person, Hausarzt

- Werthaltung
Personliche Einstellungen zum Leben und Sterben, religiose Uberzeugungen,

Erfahrungen mit Krankheiten, Beschreibung der Motivation

> Es ist eine Vereinbarung, in welcher die Intensitat der Behandlung geregelt wird. Sie ist als
Erganzung beziehungsweise zur Konkretisierung einer Patientenverfligung gedacht.
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- Medizinische Massnahmen

Massnahmen zur Lebens-/Leidensverlangerung, Schmerz-/Symptombehandlung,
kinstliche Erndhrung und Flussigkeitszufuhr, kiunstliche Beatmung

- Weitere Anordnungen
o Vor dem Tod (pflegerische Betreuung, Sterbebegleitung und -ort)
o Nach dem Tod (Organspende, Autopsie, Kérperspende, Bestattung)

- Vertretungspersonen

Personalien der Vertretungsperson und Ersatzpersonen

- Glltigkeit
Ort, Datum, Unterschrift, Hinweise auf Aktualisierungen und Hinterlegung, Erklarung

der Urteilsfahigkeit

4.1.3 Durchfuhrung und Dokumentation

Die meisten Formulare sind online zuganglich. EIf weitere wurden direkt bei den
Organisationen bestellt. Die Anfragen wurden schriftlich getétigt, worauf von allen Anbietern
die Formulare entweder per E-Mail oder Postweg zugestellt wurden. Die Institutionen haben
darauf verzichtet, den Ublichen Preis daflir zu verrechnen, da in der Anfrage erklart wurde,
dass die Patientenverfligungen fiir diese Bachelorarbeit benétigt werden. Sie stellten die
Unterlagen®® daraufhin kostenlos und gerne zur Verfiigung. Die ausgewahlten Formulare
wurden in der Folge durchgelesen und die thematisierten Inhalte im Kriterienkatalog
festgehalten. Die Darstellung wurde alphabetisch nach Name der Patientenverfligung
beziehungsweise der anbietenden Organisation(en) sortiert. Informationen, welche nicht aus
den Formularen zu ermitteln waren, wurden mittels Recherche auf der Internetseite der
Anbieter eruiert. Weitere Informationsquellen sind die unter Kapitel 4.1.1 genannten Quellen
sowie die unter Kapitel 5 prasentierten Experteninterviews. Der vollstandige Kriterienkatalog

befindet sich im Anhang wie auch die dazugehdrigen Quellenangaben (Siehe Anhang 9.3).

4.1.4 Auswertung

Es wurde festgestellt, dass alle untersuchten Patientenverfigungen die formalen
Bedingungen erfiullen. Das bedeutet, dass allerorts die vorgedruckten Punkte zur Angabe
des Namen sowie Vornamens und zur Unterschrift bestehen. Auch die inhaltlichen
Mindestanforderungen werden in allen Formularen erfillt. Hierfir muss entweder Bezug auf
die medizinischen Massnahmen genommen oder eine vertretungsberechtigte Person

ernennt werden.

® Einige Anbieterorganisationen haben neben der Patientenverfligung auch noch weiteres

Informationsmaterial wie Wegleitung, Geschéaftsberichte und &hnliches zugestellt.
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In allen Verfigungen kénnen medizinische Anordnungen festgelegt werden. Bis auf eine
Ausnahme lasst sich zusatzlich auch eine (oder mehrere) Vertretungsperson auffuhren.
Dabei handelt es sich um die Patientenverfiigung des Muskelzentrums ALS"" (Amyotrophe
Lateralsklerose) des Kantonsspitals St. Gallen. Die ubrigen Anbieterorganisationen sehen
dementsprechend die Regelung der medizinischen Massnahmen in Kombination mit der
Ernennung einer Vertrauensperson vor. Nachfolgend wird nun auf die einzelnen Kategorien

im Kriterienkatalog eingegangen.

4.2 Allgemeines

Insgesamt zehn der 41 untersuchten Patientenverfiigungen®® sind aus einer Kooperation mit
anderen Institutionen entstanden. Fihrend ist in dieser Sparte Dialog Ethik, welche neben
einer eigenen Patientenverfigung, dem ,HumanDokument®, auch bei der Erstellung
derjenigen Verfigungen von der Krebsliga, Parkinson Schweiz und Pro Mente Sana
mitgewirkt hat. Die altesten Verfigungen sind fast 30 Jahre alt (Exit und SPO

Patientenschutz), wahrend andere erst in den vergangenen paar Jahren erstellt worden sind.

Bis auf wenige Ausnahmen liegen die Verfigungen im Normalfall im A4-Format vor und sind
durchschnittlich acht Seiten lang. Die kirzesten Formulare bestehen aus einer, die langste
aus 36 Seiten. Am zweithaufigsten ist das A5-Format im Umlauf. Einzig Anthrosana®® stellt
ihre  Verflgung in einer ganz anderen Grosse bereit, dem Leporello-Format
(Kreditkartengrésse). Ziemlich genau 70 Prozent aller untersuchten Formulare bieten alles in
allem genligend freien Raum fiur eigene, personliche Erganzungen. Beinahe in so vielen
Verfligungen (63 Prozent) wird beschrieben, in welcher Situation, die Patientenverfligung zur

Anwendung kommt.

Sechs Formulare sind fester Bestandteil eines Vorsorgedokuments®. Fiinf Verfligungen sind
fur eine bestimmte Zielgruppe erstellt worden, das heisst fir Menschen mit einer Diagnose
beziehungsweise Erkrankung (Muskelzentrum KS St. Gallen, Krebsliga, Parkinson Schweiz,
Pro Mente Sana sowie Schweizer Alzheimervereinigung). 27 Verfugungen sind kostenlos
Uber das Internet zu beziehen, wahrend 15 Formulare zwischen Fr. 3.00 und Fr. 45.00
kosten. Mindestens 37 Prozent der Formulare sind neben Deutsch auch in einer anderen

Sprache erhdltlich (Franzdsisch, Italienisch, Englisch oder Spanisch).

" Bei ALS handelt es sich um eine chronische Erkrankung des zentralen Nervensystems (ALS, 2013).
'® Eine untersuchte Verfigung (GGG Voluntas) wird wahrend eines individuellen und obligatorischen
Beratungsprozesses zusammen mit Fachpersonen erstellt. Zwei andere Vorlagen stellen
Textbausteine zur Verfuigung (K-Tipp und Schweizer Alzheimervereinigung).

19 verein fir ein anthroposophisch erweitertes Heilwesen (Anthrosana, 2013).

% Aus zeitlichen Aspekten konnte bei der Analyse nicht auch noch auf diese Vorsorgedokumente
eingegangen werden.
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4.3 Dienstleistungen

Genau drei von 38 Anbietern stellen zwei unterschiedliche Vorlagen zur Verfligung und zwar
jeweils eine Kurz- und eine Langversion. Es sind dies die FMH (Verbindung der Schweizer
Arztinnen und Arzte) in Zusammenarbeit mit der SAMW (Schweizerische Akademie der
Medizinischen Wissenschaften), Curaviva und Pro Mente Sana. Praktisch alle Institutionen
haben schriftiche Wegleitungen erstellt oder installierten Beratungsmdoglichkeiten, oftmals
sogar beides. Mindestens neun Organisationen bieten selber oder durch eine
Partnerunternehmung eine Hinterlegung an. Zudem gibt es von 19 Institutionen einen
Ausweis im  Kreditkartenformat, = worauf der Hinterlegungsort und/oder die
Vertrauenspersonen vermerkt werden konnen. GGG Voluntas, das SRK und das
Schweizerische Weisse Kreuz machen zudem regelmassig einen Aktualisierungsaufruf an
ihre Klienten. In drei weiteren Anbieterorganisationen werden die eingehenden Verfligungen

in jedem Fall durch qualifizierte Fachpersonen durchgelesen und tberpruft.

4.4 Personalien

Neben dem Namen und Vornamen wird zur eindeutigen Identifikation des Verfigenden
immer das Geburtsdatum verlangt. Im Weiteren ist in 80 Prozent der untersuchten
Verfligungen die Angabe der Adresse und zum Teil des Heimatortes vorgesehen. In einem
Viertel der Vorlagen wird auch die Religion erfragt und ebenso oft die Personalien des

Hausarztes. Weitere personliche Angaben sind (sortiert nach Haufigkeit ihrer Nennung):
- Telefonnummer (8) und E-Mail Adresse (5)

- Blutgruppe (4), Sozialversicherungsnummer (3), Geschlecht (2) und Allergien (1)

4.5 Werthaltungen

Die Werthaltung wird in den Wegleitungen und in der Literatur als besonders wichtig
betrachtet. Sie bietet in der Anwendungssituation wertvolle Hinweise, die bei der Ermittlung
des mutmasslichen Willens helfen kénnen. Trotzdem ist es in der Praxis so, dass die
spersonliche Werthaltung“ nicht zu allen Verfugungen dazu gehdrt. In 41 Prozent der
untersuchten Formulare war die Werthaltung Bestandteil des Dokuments. Dabei geht es um
die Auseinandersetzung und Beschreibung von Lebenseinstellungen, Erfahrungen und
Befiirchtungen in Bezug auf Krankheiten sowie personlichen Uberzeugungen. Auch die
Motivation zur Erstellung der Patientenverfiigung ist hierunter anzusiedeln, ist jedoch

lediglich in 15 Prozent der Verfiigungen zu finden.
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4.6 Medizinische Massnahmen

Hauptbestandteil jeder Patientenverfiigung sind die Anordnungen zu den medizinischen
Massnahmen. In Gber 80 Prozent der Dokumente werden sowohl Massnahmen zur Lebens-
und Leidensverlangerung sowie Schmerz- und Symptombehandlung thematisiert. Im
Weiteren wird zu folgenden medizinischen Massnahmen Bezug genommen (sortiert nach

Haufigkeit der Nennungen):
- kunstliche Ernahrung (25) und Flussigkeitszufuhr (17)
- Reanimation (16)
- kunstliche Beatmung (11)
- Medikamente (8) und Antibiotika (7)

- chirurgische Eingriffe und Chemotherapie (je 5)

Blut-Transfusion (4) und Dialyse (3)

In finf Formularen ist Platz vorgesehen, um anzugeben, dass eine Beratung vor oder
wahrend der Erstellung in Anspruch genommen wurde. In sechs Fallen soll eine allfallige
bestehende Erkrankung beschrieben werden. Insgesamt steht bei zwolf Verfligungen

gentgend Platz fur zusatzliche Bemerkungen zu medizinischen Massnahmen frei.

4.7 Weitere Anordnungen (vor und nach dem Tod)

Sehr oft sind auch Anordnungen, welche nicht direkt mit medizinischen Massnahmen
gleichzusetzen sind, in den Verfligungen geregelt. Es sind dies (nach Haufigkeit der

Nennungen sortiert):

Seelsorgerische Betreuung (23)

Sterbeort (14)

Pflegerische Betreuung und Sterbebegleitung (je 9)

Religiose Handlungen und Forschungszwecke (je 8)

Zudem findet sich an dieser Stelle der Vermerk, ob bei schwerer Pflegebediirftigkeit eine
Einweisung in ein Spital oder anderweitige Einrichtung gewiinscht wird (15 Prozent).
Ausserdem war in drei Verfligungen aufgefiihrt, wenn bestimmte Arzte zu informieren sind,
um diese beiziehen zu kénnen. In 83 Prozent der Félle geht die Verfigung tUber den Tod
hinaus, damit sind Anordnungen fir nach dem Tod gemeint. Meistens geht es um die
Organspende (32 Erwahnungen) oder die Autopsie (28 Erwadhnungen). Auch die Einwilligung
zur Einsicht in den Autopsiebericht wurde zwei Mal thematisiert. Rund viermal haufiger ist die

Einsicht in die Krankheitsgeschichte Bestandteil des Dokuments (9 Erwdhnungen).
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In weiteren funf Vorlagen besteht die Mdoglichkeit, den Ablageort anderer, wichtiger
Dokumente zu bezeichnen. Ansonsten werden die folgenden Punkte angesprochen (sortiert
nach Haufigkeit der Nennung):

- Bestattungsart (13)
- Korperspende (11)

- Gedenkfeier und Grab (je 6)

4.8 Vertrauensperson

Wie bereits erwéahnt, kann bis auf eine Ausnahme in allen Patientenverfigungen mindestens
eine Vertretungsperson ernannt werden. In mindestens 68 Prozent der Falle wird erwéhnt,
dass die Arzte gegeniiber den Vertrauenspersonen vom Arztgeheimnis entbunden werden
sollen. Somit erhalten die vertretungsberechtigten Personen Einsicht in die
Krankheitsgeschichte und werden vom Behandlungsteam Uber alle Fakten informiert. In
knapp der Halfte der Formulare (46 Prozent) steht zudem, dass die Vertrauenspersonen
Uber den Inhalt der Patientenverfigung informiert sind. In jeder flnften Verfligung ist die
Angabe von unerwiinschten Personen mdglich, wahrend in sechs Formularen freier Raum

flr eigene Ergénzungen zum Thema Vertrauensperson zur Verfigung gestellt wird.

4.9 Gultigkeit

Neben dem Datum und Unterschrift wird ebenso Uberall die Angabe des Erstellungsortes
vorgeschlagen. Dartber hinaus ist in 71 Prozent der Formulare die Erklarung der eigenen
Urteilsfahigkeit bei Erstellung vorgesehen. Die Arztliche Bestatigung der Urteilsfahigkeit ist in
drei Formularen zu finden. Darunter befindet sich Pro Mente Sana, was in Anbetracht der
Zielgruppe (Menschen mit einer psychischen Erkrankung) sehr viel Sinn macht. Neben
Dignitas ist diese Organisation die einzige, bei welcher eine amtliche Beglaubigung der
Unterschrift vorgesehen ist. Im Weiteren lassen sich in 63 Prozent der Verfligungen
Hinweise zum Thema Aktualisierung finden, in 46 Prozent zur Hinterlegung. Nur gerade zwei
Anbieter haben einen Abschnitt zum Widerruf in die Verfiigung aufgenommen. Darin kdnnen

die Verfigenden durch Unterschrift die Anordnungen aufheben (Dialog Ethik und SRK).

4.10 Zusammenfassung

Eine wichtige Erkenntnis aus dieser Untersuchung ist, dass alle Patientenverfiigungen die
rechtlichen Anforderungen beriicksichtigen und einhalten. Ausserdem wurde die inhaltliche
Vielfalt durch die kompakte Auflistung im Kriterienkatalog (siehe Anhang) deutlich. So auch
die unterschiedlichen angebotenen Dienstleistungen und Hilfestellungen. Augenféllig ist,
dass praktisch alle Institutionen eine schriftiche Wegleitung oder Beratungsmdglichkeiten

anbieten. Vielfach ist beides der Fall.
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Zur Hinterlegung oder Auffindbarkeit konnte herausgefunden werden, dass doppelt so viele
Unternehmungen  einen  Ausweis im  Kreditkartenformat anbieten als eine
Hinterlegungsmadglichkeit. Vielerorts wird das Thema der regelméassigen Aktualisierung
ebenfalls aufgegriffen. Verbreitet sind auch die Entbindung der Arzte von der Schweigepflicht
gegeniber den Vertrauenspersonen und die eigene Bestatigung der Urteilsfahigkeit bei der
Erstellung.

Interessant ist die Feststellung, dass knapp ein Viertel aller Organisationen das Formular in
Kooperation mit anderen Institutionen erstellt haben. Ausserdem wurde erkenntlich, dass,
obwohl es die ersten Verfligungen schon seit 30 Jahren gibt, in den letzten Jahren viele
neue Anbieter hinzugekommen sind. Es gibt insgesamt funf Verflgungen, die fir eine
bestimmte Zielgruppe gedacht sind (Menschen mit einer Diagnose beziehungsweise
Krankheit). Drei Anbieter geben zwei unterschiedlichen Versionen heraus, um
unterschiedliche Zielgruppen® ansprechen zu kénnen. Knapp zwei Drittel der Verfiigungen

sind umsonst und kénnen Uber das Internet heruntergeladen werden.

Erstaunlich ist die Tatsache, dass die vielerorts als wichtig bezeichnete ,personliche
Werthaltung® in nicht einmal der Halfte der untersuchten Formulare beinhaltet ist. Hingegen
wird den medizinischen Massnahmen im Verhéltnis praktisch immer den gréssten Platz
eingerdaumt. In den Verfigungen ist die Tendenz auszumachen, Grundsatzentscheide
vorzuformulieren und nicht im Detail auf jede erdenkliche Behandlungsmdaglichkeit
einzugehen. Sehr verbreitet sind auch weitere Anordnungen, welche vorwiegend die Religion
oder den Sterbeprozess beziehungsweise die Beerdigung betreffen. Noch o6fters kann zur
Organspende und zur Autopsie Stellung genommen werden. Dies lberrascht, da all diese

Bestimmungen eigentlich keine vorgesehenen Inhalte fir eine Patientenverfligung sind.

Aufgrund  dieser tiefgehenden Auseinandersetzung mit den unterschiedlichen
Patientenverfligungen, wurden darauffolgend potentielle Interviewpartner angeschrieben. Mit
Hilfe des Kiriterienkatalogs und den in der Einleitung definierten Fragestellungen wurde der

Interviewleitfaden erarbeitet, um Informationen aus der Praxis zu sammeln.

L Entweder Menschen, die moglichst kurz und knapp ihren Willen niederschreiben oder Verfiigende,
welche so detailliert wie moglich ihre Anordnungen formulieren wollen.
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5 Experteninterviews: Vorgehen und Ergebnisse

5.1 Methodisches Vorgehen

Der Hauptzweck der Interviews war, Informationen von Experten®® zu den Erfahrungen mit
Patientenverfigungen in der Praxis zu erhalten. Ebenso wichtig war es, die
Entstehungsgeschichten der einzelnen Patientenverfiigungen zusammen zu tragen.
Daneben bot sich auch die Gelegenheit, nach Chancen und Risiken einer Standardisierung
zu fragen. Um einen moglichst breiten Einblick in die Praxis zu bekommen, wurden acht bis
zwolf Experteninterviews als Ziel formuliert. Fir die Durchfuhrung wurde ein strukturierter
Gespréachsleitfaden entwickelt, worin die Fragestellungen in Haupt- und Folgefragen sowie

Schlissel- und Eventualfragen eingeteilt wurden.

5.1.1 Auswahl und Zusammensetzung der Experten

Die Experten sollten unter den Organisationen gefunden werden, deren Patientenverfligung
in Kapitel vier untersucht werden konnten (siehe Anhang: ,Kriterienkatalog®). Als weiteres
Kriterium wurde die krankheitsunspezifische Ausrichtung des Formulars definiert. Es sollten
also keine Anbieter fir Menschen mit einer bestimmten Diagnose bericksichtigt werden, weil

diese meist sehr spezifische Inhalte® haben.

Mittels Recherche auf den jeweiligen Internetseiten der anbietenden Organisationen,
konnten die jeweiligen Verantwortlichen fiir die Patientenverfiigung ermittelt werden. Die
Schwierigkeit lag darin, Personen zu finden, die sowohl bei der Entwicklung der
Patientenverfligung mitgewirkt haben, als auch Uber Kenntnisse der Beratungstatigkeit
verfliigen. In den meisten Fallen war entweder das eine oder andere der Fall. Dies ergab
verstandlicherweise Unterschiede bei den Ergebnissen. Die Fachverantwortlichen ohne
Beratungstatigkeit konnten demnach keine Aussagen zum wahrgenommenen
Informationsbedirfnis der Verfligenden machen beziehungsweise lediglich die Erfahrungen
ihrer Arbeitskollegen weitergeben. Umgekehrt war es den beratenden Experten weniger gut
moglich, Uber die Entstehungsgeschichte des Patientenverfigungsformulars zu berichten.
Diese Informationen konnten jedoch gut im Vorfeld der Interviews von den Befragten
recherchiert werden, weshalb unter anderem diese Fragen vorgangig auch an die
Interviewpartner gesandt wurden. Darlber hinaus war festzustellen, dass die beratenden
Experten ihren Fokus starker auf die Verstandlichkeit ihrer Patientenverfligung legen,

wogegen bei den Entwicklern die Durchsetzbarkeit an erster Prioritat stand.

2 Als Experten werden in diesem Zusammenhang Personen bezeichnet, die durch ihre Funktion bei
den Anbieterorganisationen fachkundige Erfahrungen tber Patientenverfiigungen besitzen.

2 Zum Beispiel die Patientenverfigung der Alzheimervereinigung Schweiz, welche sich an
Alzheimerpatienten richtet.
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5.1.2 Angaben zu den Experten

Die Funktionen der Interviewpartner in den jeweiligen Institutionen sind nachfolgend

aufgefihrt:

Experte 1: Geschaftsfuhrung einer regionalen Geschéftsstelle.

Experte 2: Prasidium der Organisation und Beratungstatigkeit (Ausbildung:
Medizinische Ausbildung in Gesundheits- und Krankenpflege sowie Intensivmedizin).

Experte 3: Stellenleitung der regionalen Geschéftsstelle in der Zentralschweiz, seit
sechs Jahren in der derzeitigen Stelle tatig, hat seit zwei bis drei Jahren intensiv mit
Patientenverfligungen zu tun, halt regelmassig Referate Uber Patientenverfligungen
(Ausbildung und Werdegang: Medizinische Ausbildung und Weiterbildung im

Management)

Experte 4: Ehemalige stellvertretende Leitung Rechtsdienst, war acht Jahre in dieser
Stelle tatig, hat sich dabei zwei bis drei Jahre intensiv mit Patientenverfligungen
auseinandergesetzt unter anderem mit der Entwicklung des Formulars (Studium der

Rechtswissenschaften).

Experte 5: Stellvertretende Leitung Generalsekretariat, Leitung Ressort Ethik,
verantwortlich fur die Patientenverfigung sowie fir die Entwicklung des Formulars

(Ausbildung: Studium der Rechtswissenschaften und Masterstudium in Ethik).

Experte 6: Projektleitung ,Begleitung in der letzten Lebensphase®, verantwortlich flr
die Uberarbeitung und Anpassung der Patientenverfigung an das neue

Erwachsenenschutzrecht (Ausbildung: Soziologiestudium).

Experte 7: Projektleitung Patientenverfligung, betreut und begleitet die
Regionalverbédnde (Ausbildung: Medizinische Ausbildung als Pflegefachangestellten,

Masterstudium in Arbeits-, Organisation- und Personalpsychologie).

Experte 8: Leitung Fachbereich Patientenverfiigung und Vorstandsmitglied der
Organisation (Ausbildung: Erziehungswissenschaften, Masterstudium in Medizin und
Ethik).

Experte 9: Leitung der Bereiche Sozialberatung und Information, fir den Inhalt der

Patientenverfligung verantwortlich (Ausbildung: Universitatsstudium in Sozialarbeit).
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5.1.3 Interviewleitfaden

Zur Strukturierung der Befragungen wurde ein teilstandardisierter Interviewleitfaden erstellt.
Das bedeutet, dass die Fragen vorgegeben sind. Die Frageformulierung wie auch die
Reihenfolge ist dabei aber nicht verbindlich. Ebenso steht es den Experten frei, ob und wie
sie darauf antworten (Glaser & Laudel, 2009, S. 42). Der Interviewleitfaden wurde in
thematische Einheiten gegliedert, in denen neben Fragen zur Patientenverfiigung auch der
Zugang dazu, die Praxiserfahrungen sowie die Standardisierung Bestandteil waren. Es gab
vor allem allgemeine Fragen beispielsweise zu den angebotenen Dienstleistungen. Davon
abgesehen wurden aber auch zwei sehr spezifische Fragestellungen eingebaut, die den
Umfang und Inhalt der jeweiligen Verfigung sowie weitere Auffalligkeiten in Folge der
Inhaltsanalyse beinhalteten. Diese Fragestellungen sind im Interviewleitfaden, der sich im
Anhang befindet, gelb eingefarbt.

Die nachfolgenden Themenbereiche waren Bestandteil des Interviewleitfadens:
1. Patientenverfligung
1.1. Entstehungsgeschichte
1.2. Besonderheiten
2. Zugang
2.1. Werbung
2.2. Kooperationen
2.3. Erwachsenenschutzrecht
3. Praxiserfahrungen
3.1. Dienstleistungen
3.2. Informationsbedurfnisse
3.3. Verbesserungspotential
3.4. Hinterlegung
4. Standardisierung
4.1. Chancen
4.2. Risiken

5. Statistik
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5.1.4 Durchfuhrung und Dokumentation

Die Anfrage an die Experten erfolgte schriftlich per E-Mail. Darin wurden die Bachelorarbeit
sowie die Ziele und groben Inhalte des Interviews beschrieben. Im Weiteren wurde die
erwartete Interviewdauer (aufgrund der Erfahrung aus dem Pretest) angegeben und um eine
schriftliche Antwort gebeten. Nach den Zusagen folgte die telefonische Kontaktaufnahme zur
Terminvereinbarung. Die Interviews fanden zwischen dem 23. Mai und 12. Juni 2013 statt.

Insgesamt wurden 19 Institutionen angefragt. Von total vier Organisationen kam erst bei der
Nachfrage zwei Wochen spater eine Antwort. Aus Zeitgrunden konnten diese und vier
weitere Organisationen keine Zusage erteilen. Drei Interviews wurden von den angefragten

Personen wegen mangelnder Berufserfahrung in der aktuellen Funktion abgelehnt.

Die Experteninterviews wurden bis auf eine Ausnahme in den jeweiligen Blroraumlichkeiten
der Experten durchgefuhrt. Das erste Interview (Nummer 1) fand auf Wunsch des Experten
in einer neutralen Umgebung statt (in einem Café). Bis auf diesen genannten Fall, fanden
alle Unterhaltungen in einer ausgesprochen ruhigen Atmosphare statt und es gab durchwegs
keine nennenswerten Stérungen. Bei Interview Nummer 4 waren gleich zwei Experten
anwesend. Dabei handelte es sich um Vertreter beider beteiligter Institutionen, welche die
Patientenverfligung in Zusammenarbeit erstellt haben. Dies haben die betroffenen
Interviewpartner  vorgeschlagen. Die Interviewfihrung und die anschliessende
Dokumentation unterschieden sich dementsprechend leicht von den Gbrigen Gesprachen mit
nur einer Person. Die Gesprachsdauer variierte zwischen 45 und 70 Minuten und die
Befragungen wurden allesamt auf Schweizerdeutsch gefiihrt, obwohl Interviewpartner
Nummer 7 die Antworten in Hochdeutsch gegeben hat®. Bei der Transkription wurden die
Aussagen der Befragten ins Schriftdeutsche lbertragen, um eine bessere Verstandlichkeit
zu erlangen. Ferner wurden die folgenden Transkriptionsregeln verwendet (Glaser et al.,
2009, S. 194):

- Standardorthographie anstelle literarischer Umschrift
- Unterbrechungen des Interviews werden festgehalten
- Unverstandliche Aussagen werden markiert

Daneben wurde aber auf das Festhalten von nonverbalen Ausserungen (Stimmlagen,
Pausen, usw.) verzichtet. Die Gesprache wurden mit Hilfe eines iPads und der kostenlosen

App ,Recorder Plus HD** festgehalten.

% auf Nachfrage wurde versichert, dass die in Schweizerdeutsch gestellten Fragen ohne Probleme
verstanden werden.
%% Version 1.9 vom 6. Mai 2013.

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg



Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument 41

Die Experten wurden zuvor um Erlaubnis gebeten, worauf diese von allen erteilt wurde. Alle
Teilnehmer waren auch damit einverstanden, dass ihre Antworten zur Auswertung
anonymisiert werden®®. Wahrend der Gesprache wurde zusétzlich ein Handprotokoll gefiihrt,
worin die Zeitangaben zu den jeweiligen Antworten und wichtige Aussagen markiert wurden.

Dies hat die Auswertung zusatzlich unterstitzt.

Eine Woche vor dem Interview wurde den Experten ein Auszug des Gesprachsleitfadens zur
Orientierung per E-Mail zugestellt. Dabei handelte es sich um die Schlisselfragen, sowie um
solche, woflr allenfalls eine Vorbereitung nétig war (das Heraussuchen von statistischen

Angaben zum Beispiel). Dieses Vorgehen wurde von allen Interviewpartnern geschatzt.

5.1.5 Auswertung

Nachfolgend werden die Auswertungsergebnisse vorgestellt. Die Auswertung ist vom
Interviewleitfaden abgeleitet und gliedert sich in finf Punkte:

1. Patientenverfligung
2. Zugang

3. Praxiserfahrungen
4. Standardisierung
5. Statistik

Innerhalb dieser Gruppen gab es eine Fille von Informationen, die mittels der sechsstufigen
Auswertungsmethode von Mihlefeld et al. (Mayer, 2008, S. 47-50) hervorgebracht wurden.
Die Interviews wurden unmittelbar nach deren Fihrung transkribiert. Aufgrund dessen und
der sehr ahnlichen Interviewverlaufe, konnten die Antworten leicht markiert werden. Diese
wurden daraufhin zu den zuvor festgelegten Kategorien zugeordnet (gemass unter den
Kapitel 5.1.3 bezeichneten Gruppierungen). Darauf folgte die textuelle Zusammenfassung. In
einem letzten Schritt wurden die Antworten zusammengefasst. Auf diese Weise war es

moglich, sowohl einheitliche als auch abweichende Meinungen festzuhalten.

5.2 Patientenverfigung

Um die Bandbreite der Anzahl aller Patientenverfiigungen zu erfassen, war es wichtig, die
Entstehungsgrinde und -geschichten zu ermitteln. Hilfreich dazu waren die Informationen zu

den Zielsetzungen und die Erfragung der Besonderheiten aus Anbietersicht.

% Fur die Wiedergabe von anonymen Zitaten wurde wahrend der Interviews die mundliche

Autorisation eingeholt und von allen Beteiligten ausgesprochen.
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5.2.1 Entstehungsgrinde und -geschichten

Drei der acht Organisationen haben die neue Gesetzgebung per 1. Januar 2013 als Anlass
genommen, um ihre bestehende Patientenverfigung grundlegend zu Uberarbeiten. Damit
sind grossere Anpassungen gemeint, denn es ist zu erwahnen, dass sich alle Institutionen
mit ihrer Patientenverfuigung hinsichtlich des neuen Erwachsenenschutzrechts befasst
haben.

Bei drei Anbietern war das vermehrte Vorkommen der Thematik Patientenverfigung
ausschlaggebend, um ein eigenes Formular zu erstellen. Zumeist war dies in Folge immer
haufiger werdenden Anfragen in den Beratungen der Fall und da die Klienten oftmals &lter
sind. Bei alteren Menschen sind Themen wie Heim- oder Spitaleintritt vermehrt prasent. Die
Halfte der Unternehmungen sah dies als Anlass, ein auf die Klienten zugeschnittene
Verfiigung zu erstellen. Drei Experten gaben zu Protokoll, dass das Ziel in erster Linie die
Forderung der Selbstbestimmung der Menschen sei. Eine Unternehmung verfolgte den
Zweck, eine Art ,Standard“ unter den Formularen zu reprasentieren (Interview Nummer 4,
31.05.2013). Ein Interviewpartner nannte den Grund, dass die Patientenverfliigung unter
anderem als ,Mittelbeschaffungsinstrument® gelte. Die Verfligenden werden im Formular
genauer in der Begleitbroschiire darauf aufmerksam gemacht, dass Legate?” zu Gunsten der

entsprechenden Institution gemacht werden kénnen (Interview Nummer 1, 23.05.2013).

Die Entstehungsgeschichte war nicht mehr von allen Interviewpartnern vollumfanglich
nachvollziehbar. Es ist augenfallig, dass die grosse Mehrheit aller Anbieter (sechs von acht)
zumindest die erste Version der Verfligung in Zusammenarbeit mit einer anderen Institution
aus dem Gesundheits- beziehungsweise Ethikbereich erarbeitet haben. Es war und ist noch
immer wichtig, ,dass man sich vernetzt, um alle Perspektiven in einem Dokument mit
einfliessen zu lassen.“ (Interview Nummer 7, 11.06.2013). Sehr oft sind Arzte mit einem
aktiven Bezug zur Praxis involviert worden. Die Entstehung war in allen Institutionen ein

langer Prozess, der in den meisten Fallen zwischen einem und zwei Jahre gedauert hat.

Auf die Frage ob im Zuge der Entwicklung andere Patientenverfligungen gesichtet worden
sind und ob besondere Punkte aufgefallen sind, gab es sieben Antworten. Ausser einem
Anbieter, der eine ganz eigenstandige Patientenverfigung errichten wollte, haben alle
anderen Organisationen ubrige Formulare bei der Erstellung beigezogen. Eine Organisation
hat darauf hingewiesen, dass die eigene Verfiigung ein Produkt von anderen Formularen
darstellt, da von uberall das aus ihrer Sicht Wichtigste berticksichtigt wurde. Die Ubrigen
haben die Bedeutsamkeit unterstrichen, dass ein breiter Umgang gepflegt werden soll. Es
sei relevant, zu wissen, was die Verfigungen anderer Anbieter enthalten, um die

Herausforderungen umfassend anzugehen.

" Mit Legat ist der Nachlass beziehungsweise das Erbe gemeint (Duden, Legat, 2013).
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5.2.2 Umfang und Formulare

Funf der acht Patientenverfligungen waren zwischen zwei und vier Seiten lang. Eine
Verflugung war sechsseitig und zwei Formulare Uber 20 Seiten ausfuhrlich. Die
Interviewpartner wurden auf diese Unterschiede angesprochen. Die Vertreter einer
Kurzversion gaben an, dass eine allgemeine, kompakte und verstandliche Verfigung erstellt
werden sollte. In einem Fall ist das Formular ein fester Bestandteil einer Vorsorgebroschiire,
worin noch detailliertere Hinweise aufgefiihrt sind. Bei einer Kurzversion stehe auch der
,Grundsatzentscheid im Zentrum“ und nicht der Anspruch jede erdenkliche Situation

detailliert zu regeln (Interview Nummer 5, 05.06.2013).

Die langen Patientenverfigungen sind im Gegensatz dazu da, den Verfugenden die
Gelegenheit zu geben, sich zu mdglichst vielen Situationen selbstbestimmend zu aussern.
Ausserdem kénnen darin viele Anordnungen gefunden werden, die Situationen nach dem
Tod betreffen. Es kann auch mehr Raum fiir personliche Ergénzungen zur Verfliigung gestellt
werden. Damit erhalten die Klienten die Chance der Verfligung ,einen personlichen Ton zu
verleihen® (Interview Nummer 7, 11.06.2013). In den meisten Fallen, in denen eine
Patientenverfugung zur Anwendung kommt, kennen die behandelnden Arzte ihre Patienten
nicht. ,Personliche Erganzungen dienen dann als Unterstlitzung und sind fir die Umsetzung

der Patientenverfigung sehr wichtig.“ (Interview Nummer 7, 11.06.2013).

5.2.3 Besonderheiten und Vorteile

Die Besonderheiten des eigenen Formulars sind folgendermassen identifiziert worden: Zwei
Mal wurde geantwortet, dass die Kompaktheit die Verfligung auszeichnet. Dem gegeniiber
wurde ebenfalls zwei Mal der Vorteil genannt, dass das Dokument umfassend sei. Weitere
zwei Unternehmungen gaben an, dass die integrierte Werteerklarung die Besonderheit
darstellt. Ebenfalls so oft werden die zugehérigen Dienstleistungen positiv hervorgehoben

(gute telefonische Erreichbarkeit, Beratung, Wegleitung und Hinterlegung).

Je einmal wurden die Mdglichkeit zur Differenzierung und der zur Verfiigung stehende Platz
fur eigene Ergadnzungen angegeben. Ein weiteres Mal ist die ,Situationsbezogenheit®
hervorgehoben worden, womit die Anordnungen fir das Behandlungsteam

»handlungsweisend” seien (Interview Nummer 7, 11.06.2013).

Als Vorteile flr eine eigene Patientenverfligung werden folgende Punkte gesehen (jeweils
eine Nennung). Mit einer Verfligung gibt es flr den Betroffenen ,eine gréssere Sicherheit",
dass tatsdchlich seinem Willen entsprochen wird (Interview Nummer 4, 31.05.2013).
Ausserdem koénnen die entsprechenden ,Berater [...] gezielt geschult werden®, wovon die

Verfligenden profitieren (Interview Nummer 6, 10.06.2013).

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg



44 Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument

5.3 Zugang

Es war interessant zu erkunden, wie die Organisationen Werbung fir ihre
Patientenverfligung machen und ob sie dabei auf Kooperationen mit anderen Institutionen
setzten. Eine Frage betreffend des neuen Erwachsenenschutzrechts sollte Aufschluss
dartiber geben, ob das neue Gesetz die Popularitat der Thematik zu steigern vermochte oder
nicht.

5.3.1 Werbung

Interessant ist natirlich die Frage, wie sich die Anbieterorganisationen von ihrer Konkurrenz
hervorheben wollen, um ihr Angebot publik zu machen. Da es sich um Non-Profit-
Organisationen handelt, stehen keine Werbebudgets dafir bereit. Diesen Eindruck aus der
Recherche, bestatigten die Experten. Vielmehr besteht eine Abhangigkeit von den Medien.
Die Halfte wird regelmassig von den Medien kontaktiert oder fragt selbst aktiv nach, ob ein
Bericht oder ahnliches realisiert werden konnte. Ebenso viele Anbieter fiihren
Informationsveranstaltungen durch. Es gab jeweils drei Nennungen zu Inseraten in
Fachzeitschriften und die eigene Internetseite. Ein Viertel der Befragten geben ein
Informationsblatt heraus, haben bei der Lancierung der Patientenverfigung Kontakt zur
Presse aufgenommen und nutzen Thementage wie zum Beispiel ,der Tag des Testaments®
(Interview Nummer 1, 23.05.2013). Eine Organisation besitzt einen Bestellflyer, den sie tber
»Multiplikatoren wie Arztpraxen, Spitéler, Pflegeheime® in Umlauf bringt (Interview Nummer 5,

05.06.2013). Auf andere Kooperationen wird bei der Werbung nicht zurlickgegriffen.

5.3.2 Erwachsenenschutzrecht

Es war spannend zu erfragen, ob das Inkrafttreten des neuen Erwachsenenschutzrechts
Einfluss auf die Bekanntheit der Patientenverfiigung hat. Oder auch ob Anderungen, zum
Beispiel mehr Anfragen, bemerkbar sind. Zwei Institutionen kénnen von deutlich mehr
Anfragen berichten. Weitere zwei Anbieter machen eine grossere Unsicherheit bei den
Klienten aus. Es tauchen viele Fragen auf, wie: ,Brauche ich jetzt Uberhaupt noch eine
Patientenverfugung?“ (Interview Nummer 3, 29.05.2013). Die Leute wirden sich fragen, ob
mit dem neuen Gesetz, noch eine Patientenverfigung noétig beziehungsweise sinnvoll sei.
Ebenfalls wirden sich viele Personen erkundigen, die bereits eine Verfligung ausgestellt
haben, ob sie ein neues Formular erstellen missen. Eine Organisation hat ihr an die neue
Gesetzgebung angepasstes Formular an alle Klienten versendet, die bei ihnen die
Verfligung hinterlegt haben. Im Weiteren wurde von einer Organisation geantwortet, dass die
Informationsveranstaltungen im 2013 grossen Anklang finden. Hingegen hat ein anderer
Experte gesagt, dass es bisher weniger Anfragen gegeben habe, als erwartet (mehr dazu

siehe auch unter Kapitel 5.6.1).
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5.4 Praxiserfahrungen

In diesem Themenblock sollten die praktischen Erfahrungen im Umgang mit den
Patientenverfligungen erfasst werden. Der Fokus lag dabei auf den Hilfestellungen der

Anbieter insbesondere den Beratungen.

5.4.1 Dienstleistungen

Sechs Organisationen bieten personliche Beratungen an (bei zwei davon, wirden sogar
auch zu Formularen von anderen Institutionen Hilfestellungen gegeben), wahrend eine aus
Anonymitatsgriinden auf andere Kommunikationsmittel zurtickgreifen muss. Es sind dies das
Telefon, ein privater Chat und ein geschutzter Mailserver. Im Weiteren stellt eine Institution
neben schriftlichen Wegleitungen keine Beratung (weder eine telefonische noch personliche)
zur Verfugung. Sie verweist an dieser Stelle auf die behandelnden Arzte, die bei der
Erstellung beizuziehen waren. Alle Interviewpartner bieten schriftiche Wegleitungen an.
Anders sieht es bei der Hinterlegung aus. Dort sind es momentan lediglich zwei
Unternehmungen. Eine Institution ist zur Zeit der Interviewfiihrung dabei, ein Angebot zur
Hinterlegung auszuarbeiten. Einer der Anbieter verschickt alle zwei Jahre einen
Aktualisierungsaufruf an die Verfigenden.

5.4.2 Informationsbedirfnisse

Interessant zu wissen war, ob sich aufgrund der Erfahrungen in der Beratungstatigkeit die
Informationsbedurfnisse identifizieren lassen oder ob gar Informationslicken bei den

Verfligenden auszumachen sind.

Zwei Experten sehen die Anordnungen fir die medizinischen Massnahmen als die grdsste
Herausforderung fir die Klienten, weil es ihnen am medizinischen Fachwissen mangelt.
Ahnlich ist es bei der personlichen Werthaltung. Ein Experte gibt an, dass unter diesem
Punkt oftmals ,Floskeln“ niedergeschrieben werden wie: ,Nicht an Schlauchen hangen.“ oder
.In Wirde sterben.“ (Interview Nummer 6, 10.06.2013). Solche Ausserungen sind in der

Praxis nicht durchsetzbar, da nicht klar ist, was genau damit gemeint ist.

Im Weiteren besteht vor allem Unsicherheit bei den rechtlichen Vorschriften: Die
Verfugenden sind sich beispielsweise oftmals ,den Mdglichkeiten zu wenig bewusst®, die
eine Patientenverfigung bietet (Interview Nummer 3, 29.05.2013). Oder sie sind falsch
orientiert und wissen nicht, dass die Patientenverfigung erst bei Urteilsunfahigkeit zum Zug
kommt. Ebenso kann festgestellt werden, ,wie wenig die Verfliigenden Uber den Ablauf der
Entscheidungen im Spital wissen® (Interview Nummer 7, 11.06.2013). Weitere Unsicherheit
besteht, ob im Ernstfall ,tatsachlich nach dem [niedergeschriebenen] Willen gehandelt wird®
(Interview Nummer 4, 31.05.2013). Fur all diese Punkte geben die entsprechenden
Gesetzesartikel Klarheit (ZGB 370-373).
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Auch taucht bei einem Anbieter regelmdassig die Frage nach der Hinterlegung auf. Viele
Verfugende fragen etwa, ,Wo soll ich das Original aufbewahren?” oder ,Wem soll ich eine
Kopie geben?“ (Interview Nummer 5, 05.06.2013). Die Interviewten berichten einstimmig,
dass sich die grosse Mehrheit der Klienten frihzeitig um das Verfassen der
Patientenverfigung kimmert. Das bedeutet, dass diese Leute sich vertieft mit der Erstellung
auseinandersetzten. ,Wir haben [...] sehr fleissige Verfugende, die sich zeitig und ganz
grindlich damit auseinandersetzen.” (Interview Nummer 7, 11.06.2013). Ebenso konnte

durch Gesprache mit den Ausfillenden in Erfahrung gebracht werden, dass:

J...] die Verfiigungen bestellt werden und dann in der Schublade landen. Dann
irgendeinmal nach einem Ereignis im Umfeld, werden die Leute daran erinnert und
dann werden die Formulare wieder hervorgeholt. Es scheint also ein Prozess zu sein,

weil es wohl auch etwas Unangenehmes ist.” (Interview Nummer 5, 05.06.2013).

Es gibt dem gegenuber aber auch Personen, die ,in Not* das heisst, wegen einem aktuell
besorgniserregenden Gesundheitszustand eine Patientenverfiigung ausstellen wollen
(Interview Nummer 7, 11.06.2013).

5.4.3 Verbesserungspotential

Eine weitere zentrale Frage war, ob es bei der derzeitigen Ausgabe der Patientenverfligung
Verbesserungspotential geben wiirde. Dies wurde mehrheitlich verneint. Aufgrund des neuen
Erwachsenenschutzrechts, haben die meisten Anbieter ihre Patientenverfligung lberarbeitet
beziehungsweise begutachten lassen. Der grosse Teil betont, ihre Verfiigung laufend
anzupassen. Eine Antwort eines Experten richtete sich aber an jene Anbieterorganisationen,
welche keine Beratung anbieten. Es wurde eindringlich thematisiert, dass das blosse zur
Verfugung stellen eines Musterformulars unzureichend sei. ,Dort finde ich es wichtig, dass
man die Interessierten wirklich darauf Aufmerksam macht, dass es ein Vorschlag ist und

dass man sich genug Zeit dafur nimmt.“ (Interview Nummer 3, 29.05.2013).

5.4.4 Hinterlegung

Eine Patientenverfigung kann nur dann ihren Zweck erfiullen, wenn sie im Bedarfsfall
vorhanden ist, beziehungsweise gefunden werden kann. Daher war es eine wichtige Frage,
wie die Anbieter die Hinterlegung beziehungsweise den Zugang thematisieren und bei ihren
Kunden einschatzen. Hierzu konnten vier von acht Befragten eine konkrete Antwort geben.
Informationen zur Hinterlegung sind meistens in einer Begleitbroschire oder in der
Patientenverfligung selber zu finden. Daneben gibt es Institutionen, welche dies in einem
Beratungsgespréach thematisieren. Ebenso ist ein Ausweis im Kreditkartenformat verbreitet,
worauf man die Existenz der Verfligung, den Hinterlegungsort oder die Vertrauensperson

notieren kann.

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg



Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument 47

5.5 Standardisierung

Zum Thema Standardisierung der Patientenverfligung in der Schweiz gingen ausserst

unterschiedliche Antworten ein. Ein Experte gibt zu Protokoll:

sIch sehe einfach die Schwierigkeit darin, dass ein Kompromiss gefunden werden
kann. Denn die Verfligungen widerspiegeln ja auch die Werte der herausgebenden
Organisationen.“ (Interview Nummer 7, 11.06.2013).

Diese Ansicht unterstreicht auch eine andere Organisation, die aussagt, dass sich viele
Institutionen durch die Patientenverfigung ,profilieren® (Interview Nummer 4, 31.05.2013).
Generell wird die Standardisierung als schwerfallig oder gar unmdglich betrachtet, da
letztendlich jede Lebenssituation anders ist. Es wurde auch eine Idee von einer
,verbindliche[n] Vorsorgeuntersuchung mit 40 oder 50 Jahren“ gedussert. Eine Art ,Zwang,

damit sich die Leute damit auseinandersetzen® (Interview Nummer 1, 23.05.2013).

5.5.1 Chancen

Ein Experte sieht in der Standardisierung ,[...] ein offenerer Umgang mit diesem ,Tabu“ [...].
Damit wird eine Diskussionsgrundlage geschaffen [...].“ (Interview Nummer 1, 23.05.2013).
Positiv begrisst wirde auch,

J...] wenn l(ibergeordnet Kriterien erarbeitet wiirden, was die Inhalte einer
Patientenverfiigung betrifft. Welche medizinischen Massnahmen braucht es wirklich,
damit nicht zu viel und nicht zu wenig abgedeckt wird. Ich denke, dies ware eine
Entlastung fiir die Arzte. (Interview Nummer 6, 10.06.2013).

Anhnlich sehen dies andere Experten, die ein ,Gitesiegel* fiir qualitatsvolle
Patientenverfigungen (Interview Nummer 8, 11.06.2013) oder ein ,Kontrollorgan“ empfehlen
wirden (Interview Nummer 5, 05.06.2013). Es wird auch die Mdglichkeit gesehen, dass
durch eine Standardisierung, die Orientierung fir die Interessierten vereinfacht wird, wenn
die Palette der Angebote weniger breit ausfallt. Ein anderer Anbieter sieht darin die
Gelegenheit, dass dies ,[...] Vertrauen schaffen [wirde], da sich mehrere

Anbieterorganisationen hinter das Formular stellen (Interview Nummer 4, 31.05.2013).

8 Ein Nationalratsmitglied (Alec von Graffenried) hat am 12.06.2008 den Bundesrat beauftragt, zu
prufen, ob das Erstellen einer Patientenverfiigung fir Menschen ab dem 50. Altersjahr obligatorisch
eingefihrt werden konnte. Der Bundesrat hat jedoch am 10.09.2008 die Ablehnung dieses
parlamentarischen Vorstosses empfohlen (Parlament.ch, obligatorische Patientenverfiigung, 2008).
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5.5.2 Risiken

Im Gegensatz zu den genannten Chancen gibt es aus Anbietersicht aber auch Risiken. So
sei es beispielsweise nicht erstrebenswert, die Verfugenden in der Auswahl der Formulare
einzuschranken. Patientenverfiigungen sind personliche Willensausserungen, weshalb die
Formulare ,individualisierbar® sein mussen (Interview Nummer 1, 23.05.2013). Darum wird

eine Standardisierung auch als Einschrénkung betrachtet.

5.6 Statistik

Die Fragen zur Statistik sollten dazu dienen, einen besseren Uberblick iber die Verbreitung
und Nutzung der Verfligungen zu gewinnen. Es hat sich jedoch gezeigt, dass alle Befragten
keine entsprechenden Erhebungen vornehmen. Den meisten Organisationen ist es erst gar
nicht moglich, da ihnen die Informationen dazu fehlen. Aber selbst wenn diese vorhanden
sind, werden die entsprechenden Auswertungen bisher nicht vorgenommen. Deshalb
konnten auch keine verlasslichen Angaben zu den sozialen Merkmalen der Klienten erhoben

werden®.

5.6.1 Beziige

Die angegebenen Zahlen zu den Dbestellten beziehungsweise bezogenen
Patientenverfligungen gehen stark auseinander. Es darf jedoch nicht ausser Acht gelassen
werden, dass diese Zahlen Richtwerte darstellen. Wahrend die eine Organisation ,zwischen
1150 und 1700 Formulare monatlich® herausgeben kann (Interview Nummer 7, 11.06.2013),
waren es anderswo ,50°000 Exemplare im ersten Jahr® (Interview Nummer 8, 11.06.2013).
Eine andere Jahresangabe bewegt sich ,zwischen 600 bis 1°‘000“ (Interview Nummer 1,
23.05.2013). Die vierte Institution gab an, dass ,etwas Uber 1‘'000 Exemplare bei ihnen
Jhinterlegt® sind (Interview Nummer 6, 10.06.2013). Die nachste Organisation konnte
mitteilen, dass im ersten Halbjahr 2013 bereits mehr Formulare gebraucht worden sind als
im gesamten Vorjahr (130 Patientenverfiigungen im 2012 gegeniber 140 Exemplaren bis
Juni 2013) (Interview Nummer 3, 29.05.2013). Ebenso hat eine weitere Unternehmung einen
rasanten Anstieg im Vergleich zum Vorjahr verzeichnen kdénnen. Im Januar 2013 wurden bei
dieser Unternehmung 29155 Versionen von der Internetseite heruntergeladen, was ziemlich
genau dem Total der drei Monaten zuvor entspricht (Oktober bis Dezember 2012: 28‘080)
(Interview Nummer 4, 31.05.2013).

 Die Experten gaben zu Protokoll, dass geleitet von ihrem Gefiihl aus den praktischen Erfahrungen,
die meisten Leute sich ab 50 Jahren mit Patientenverfiigungen auseinandersetzen.
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5.7 Zusammenfassung

Unter den acht befragten Organisationen gibt es unterschiedliche Beweggrinde, um auf dem
Markt der Anbieter aufzutreten. Einigkeit unter den Experten herrscht jedoch bezlglich der
Zielsetzungen. Generell steht immer die Forderung der Selbstbestimmung der Patienten im
Zentrum®°. Wahrend dies die Einen mit ausfiihrlichen Formularen sicherstellen wollen, worin
detaillierte  Anordnungen gemacht werden konnen, versuchen es die Anderen durch
kompakte Formulare zu erreichen. Die Entstehungsgeschichten konnten nicht mehr alle
vollumfanglich rekonstruiert werden. Augenféllig ist jedoch, dass drei Viertel der befragten
Institutionen zumindest die erste Version der Verfigung in Kooperation mit anderen
Organisationen erarbeitet haben. Auch heute noch wird die Ansicht geteilt, dass eine
Vernetzung im Gesundheits- und Ethikbereich bereichernd und sehr wichtig sei.

Nachvollziehbar war die Erkenntnis, dass diese Non-Profit-Organisationen auf kein
spezifisches Werbebudget zuriickgreifen kénnen. Hierzu sind die meisten auf die
Zusammenarbeit mit den Medien angewiesen. Trotzdem war auffallend, dass alle Experten
berichteten, die Klienten wirden sich frithzeitig um die Erstellung kimmern. Die Verfliigenden
werden bei der Erstellung der Patientenverfigung durch ein breites Dienstleistungsangebot
unterstiitzt, was aufgrund der Komplexitat bei den medizinischen Massnahmen auch nétig
ist. Augenfallig ist, dass vor allem bei rechtlichen Vorschriften Unklarheiten herrschen. Das
neue Erwachsenenschutzrecht hat interessanterweise nicht eine bessere Aufklarung
sondern eher eine gréssere Unsicherheit hervorgebracht. Zwei Organisationen konnten seit
dem Inkrafttreten einen deutlichen Anstieg unter den bestellten beziehungsweise

heruntergeladenen Formularen verzeichnen.

Eine Standardisierung ist aus Sicht der Experten nicht prioritér, denn sie vermitteln mit ihren
Patientenverfligungen die Werte ihrer Organisation. Chancen werden darin gesehen, dass
ein offener Umgang mit der Thematik erfolgen konnte. Es wirde auch Vertrauen schaffen
und die Orientierung erleichtern. Es sei hingegen nicht erstrebenswert, die Auswahl von
Patientenverfigungen einzuschrénken. Daher sehen die Experten vielmehr eine Lésung im
Bereich eines Giutesiegels oder einem Kontrollorgan, um qualitativ hochstehende
Patientenverfligungen empfehlen zu kénnen. Abschliessend ist festzuhalten, dass es eine
grosse Herausforderung flr die anbietenden Organisationen ist, den Spagat zwischen einem
fir das Arzteteam handlungsanweisendem und gleichzeitig fir die Verfiigenden

verstandlichem Formular zu bewerkstelligen.

Neben den Erkenntnissen aus der Inhaltsanalyse flossen auch Teile dieser Resultate in die

nachfolgend dokumentierte und eigens fir diese Arbeit angelegte Online-Umfrage mit ein.

% Die Tatsache, dass keine Erhebungen uber die Klienten vorgenommen werden, konnte darauf
schliessen lassen, dass die Organisationen mit Patientenverfiigungen in erster Linie kein
gewinnbringendes Geschaft machen wollen.
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6 Umfrage: Vorgehen und Ergebnisse

6.1 Methodisches Vorgehen

Um die Ansichten und Wahrnehmungen zu den Inhalten der Patientenverfligungen aus Sicht
der Verfigenden zu erheben, wurde eine Umfrage durchgefiihrt. Hauptaugenmerk galt den
von den Befragten gewinschten Inhalten einer Patientenverfiigung. Von Interesse waren
ausserdem die Fragestellungen zur Motivation beziehungsweise zu den Hemmnissen,
weshalb eine Patientenverfligung erstellt wird oder eben nicht. Nach einleitenden Fragen zu
den bisherigen Erfahrungen sollte Gelegenheit gegeben werden vier bestehende,
unterschiedliche Verfigungen zu betrachten und Positives sowie missverstandliche Inhalte
zu identifizieren. Darauffolgend wurden die Informationsbedrfnisse beziehungsweise die
wesentlichen Inhalte aus Sicht der Verfugenden erfragt. Dasselbe geschah mit den

Dienstleistungen der anbietenden Stellen.

6.1.1 Auswahl und Zusammensetzung der Patientenverfiigungen

Die in der Umfrage thematisierten Patientenverfigungen wurden aus den acht Institutionen
ausgewahlt, welche sich flir ein Experteninterview zur Verfigung gestellt haben. Diese
erflllten das Kriterium einer allgemeinen Patientenverfiigung, die nicht flr eine bestimmte
Diagnose beziehungsweise Krankheit vorgesehen ist. Nicht unwichtig war natirlich auch der
Umstand, dass durch die Gesprache mit den Experten ein vertiefter Einblick in diese
Organisationen und Patientenverfligungen mdéglich war. Aus den nachstehenden Griinden
wurde auf vier verschiedenen Patientenverfliigungen eingegangen. Zwei Verfligungen héatten
die vorhandene Vielfalt zu wenig reprasentieren kénnen. Mehr als vier Formulare hatten
wiederum die Bandbreite der Umfrage zu sehr ausgeweitet. Bei der Auswahl wurde auf eine
Mischung zwischen kirzeren und langeren sowie kostenlosen und kostenpflichtigen

Verfligungen geachtet. Die folgenden Griinde bekréaftigten diese Auswabhl:

- SPO Patientenschutz: sehr kurzer Umfang von zwei Seiten, kostenpflichtig, eine der

ersten Patientenverfigungen der Schweiz

- Pro Senectute: mittlerer Umfang von sechs Seiten, kostenpflichtig, speziell fir

Menschen ab 60 Jahren konzipiert

- FMH (Verbindung der Schweizer Arztinnen und Arzte) / SAMW (Schweizerische
Akademie der Medizinischen Wissenschaften): kurzer Umfang von vier Seiten,
kostenlos, weit verbreitet (da von den meisten Arzten empfohlen), enthalt zudem die
medizin-ethischen Richtlinien der SAMW
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- Dialog Ethik: langerer Umfang von 28 Seiten, kostenlos, Mit-Herausgeber von
weiteren Patientenverfigungen (Parkinson Schweiz, Krebsliga, Pro Mente Sana)

sowie des Buches von Naef et al. ,Patientenverfigungen in der Schweiz*

6.1.2 Auswahl und Zusammensetzung der Befragten

Bei der Auswahl der Umfrageteilnehmer wurden drei Kriterien definiert. Die Teilnehmer
sollten noch keine eigene Patientenverfigung besitzen, um dadurch eher unbefangene
Meinungen eruieren zu kénnen. Ausserdem war es ein Ziel, dass moglichst unterschiedliche
Alterskategorien und beide Geschlechter gleichermassen vertreten sind. Dies sollte dem
Umstand Rechnung tragen, dass Patientenverfigungen nicht nur ein Thema fur &ltere
Menschen sein sollte und dazu fihren, eine breitgefacherte Sicht zu erfassen.

Die Rekrutierung der Teilnehmer wurde per E-Mail durchgefuhrt. Es wurden Personen ab 20
Jahren aus dem direkten und erweiterten Bekanntenkreis angefragt. Eine Anfrage bei
ganzlich fremden Personen, stellte sich alsbald als sehr schwierig heraus. Dies lag am
Umfang der Befragung, da eine seridse Bearbeitung ungefahr eine bis zwei Stunden in
Anspruch genommen hat. Dies liess sich aus der Umfragezusammensetzung erahnen und

bestatigte ein am 31. Mai durchgefiihrte Pretest.

Die 80 angefragten Personen wurden Uber die Absicht und Forschungsziele dieser Arbeit
sowie den geschatzten Zeitaufwand informiert. Daneben wurde ihnen eine anonymisierte
Datenerhebung und -auswertung zugesichert. Das Ziel war, mindestens 30 Teilnehmer zu

gewinnen. Letztlich haben sich 48 Personen bereit erklart, an der Umfrage teilzunehmen.

6.1.3 Angaben zu den Befragten

Insgesamt haben 42 Personen (25 Frauen und 17 Manner) die Umfrage vollstandig
ausgefillt. Dies entspricht einem Verhéaltnis von 60 zu 40. Die Altersstruktur stellte sich

folgendermassen zusammen:

= 21 bis 30 Jahre (g)

= 31 bis 40 Jahre (10)

= 41 bis 50 Jahre (4)
51 bis 60 Jahre (13)
= 60 Jahre (8]

31%

14%

10%

21%

24%

Abbildung 5: Altersstruktur der befragten Personen (Quelle: LimeSurvey, 2013)
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Daraufhin wurden die folgenden vier Gruppen gebildet:

Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Teilnehmer weiblich weiblich mannlich méannlich
<50 Jahre =50 Jahre <50 Jahre =50 Jahre
Alter 20 bis 50 Jahre =50 Jahre| 20 bis 50 Jahre =50 lahre
Geschlecht weiblich weiblich méannlich mannlich
Teilnehmende 56.0% 44,0% 52.9% 47.1%

Tabelle 2: Teilnehmergruppen (eigene Darstellung)

Der Altersschnitt wurde bei 50 Jahren® gesetzt, da sich gemass den Erfahrungen der
Experten in der Praxis vorwiegend Personen ab dem 50. Lebensjahr mit der Thematik
auseinandersetzen. Dies sollte mit dieser Gruppeneinteilung bei entsprechenden Fragen
untersucht werden. Im Weiteren sollten die geschlechterbezogenen Unterschiede
herausgefunden werden. In einer frheren Phase war auch die Unterteilung in folgende

Gruppierungen geplant:
- gesunde gegenlber gesundheitlich vorbelasteten Personen
- Laien gegenlber Personen mit beruflichem Bezug zur Medizin

Auf die genannten, weiteren Unterteilungen ist aus den nachstehenden Griinden verzichtet
worden. Viele Teilnehmer haben auf die persoénlichen und daher freiwillig zu beantwortende

Fragen oftmals keine Antwort gegeben. Diese waren:

- ,Leiden oder litten Sie an chronischen gesundheitlichen Beschwerden in Folge

Krankheit oder Verletzung?“

- ,Sind Sie in ihrem Leben bereits in eine Situation geraten, in welcher eine

Patientenverfligung nitzlich gewesen ware?*

Die Antwortwerte waren deshalb im Verhdltnis zur Gesamtteilnehmerzahl sehr gering.
Zudem gab es nur sehr wenige Personen mit einem beruflichen Bezug zur Medizin. Es hétte
deshalb insgesamt zu viele, sehr kleine Untergruppen ergeben, was den Aufwand bei der

Auswertung erheblich erhght hatte.

6.1.4 Durchfuhrung

“32 arstellt und stand den Teilnehmenden

Die Umfrage wurde mit der Software ,LimeSurvey
wahrend 15 Tagen online zum Ausfillen bereit (1. bis 15. Juni 2013). Insgesamt gingen 42
komplette Antworten ein. Aufgrund der Unvollstandigkeit und der daraus folgenden

fehlenden Aussagekraft wurde eine Antwort bei der Auswertung nicht berticksichtigt.

%! Die funfzigjahrigen Umfrageteilnehmer werden demnach zu den Gruppen B oder D zugeteilt.
%2 Version 1.92 Build 12303 (LimeSurvey, 2013).
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6.1.5 Auswertung

Das ausgewahlte Umfragetool (LimeSurvey) stellt Werkzeuge fir eine vereinfachte
Datenverarbeitung zur Verfigung. Die Ergebnisse konnten damit kompakt in die
Windowssoftware ,Excel* exportiert werden, worin mit dessen Filterfunktion die Auswertung
nach den Gruppen A bis D leichter vorgenommen werden konnte. Daneben wurde die
Moglichkeit in LimeSurvey genutzt, die Fragen einzeln zu selektieren und grafisch
aufzubereiten. Die in der Auswertung abgebildeten Grafiken sind allesamt durch die
Software LimeSurvey erstellt und ohne weitere Bearbeitung Ubernommen worden. Die

tabellarischen Darstellungen hingegen wurden selbststandig mit Windows ,Excel” erstellt.

6.2 Erfahrungen und Kenntnisse

Den Auftakt der Umfrage bildeten die Gesetzesartikel 370, 371, 372 und 379 aus dem
Zivilgesetzbuch. Darin sind die wichtigsten Informationen tber die rechtlichen Bestimmungen
der Patientenverfligungen geregelt. Damit sollte sichergestellt werden, dass die
Umfrageteilnehmer eine klare und wenn moglich dieselbe Vorstellung tUber das Thema
haben. Es ist beachtlich, dass nur sehr wenige Teilnehmer noch nie von den gesetzlichen
Bestimmungen gehort haben. Die meisten sind bei den mannlichen Teilnehmenden unter 50

Jahren auszumachen.

Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Sind IThnen diese Bestimmungen bekannt? weiblich weiblich mdnnlich mannlich
<50 Jahre =50 Jahre <50 Jahre =50 Jahre
Ja, voll und ganz 21.4% 45.5% 11.1% 12.5%
Mur zum Teil 71.4% 45.5% 66.7% 75.0%
Mein, gar nicht 7.1% 9.1% 22.2% 12.5%

Tabelle 3: Antworten zu ,Bekanntheit der gesetzlichen Bestimmungen® (eigene Darstellung)

Dem gegenuber stehen relativ hohe Werte beziiglich eigenen Erfahrungen und Kenntnissen
der Teilnehmer bezlglich Patientenverfligungen. Knapp 80 Prozent der Befragten Gber 50
Jahre haben sich bereits mit dem Thema auseinandergesetzt. Bei der jingeren Altersklasse
sind es mit ungefdhr 75 Prozent nur geringfuigig weniger. Obwohl sich fast vier Finftel
bereits mit dem Thema auseinandergesetzt hat, ist es nie zur Erstellung einer
Patientenverfligung gekommen. Jeder Dritte gibt an, dass es zeitliche Griinde hat, wahrend
elf Personen aussagen, dass sie zu wenig tber die Mdglichkeiten einer Verfigung aufgeklart

sind.
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= Ich bin gesund und sehe
deshalb keinen Anlass dafur.
(8)

= Ich habe mir die Zeit dafur
nicht nehmen wollen. (13)

= Ich fuhle mich zu jung, um
mich mit diesem Thema zu
beschéftigen. (7)

« Ich vertraue meinen
Angehérigen, dass sie nach
meinem Willen entscheiden. (9)

= Ich wollte mich bisher nicht
mit diesem belastenden Thema
auseinandersetzen. (2)

« Ich war zu wenig uber die
Méglichkeiten (Vorteile) einer
Patientenverfiigung informiert.
(11)

Abbildung 6: Griinde, weshalb noch keine Patientenverfligung erstellt worden ist (Quelle: LimeSurvey,
2013)

Interessant war auch zu erfragen, von welchen Patientenverfigungsformularen die
Befragungsteilnehmer schon gehort haben. Es ist augenscheinlich, dass die beiden
Sterbehilfeorganisationen Dignitas und Exit zusammen mit dem SRK Uber die grosste
Bekanntheit verfigen. Bekannt als Herausgeber von Musterformularen sind ebenfalls die
Spitaler wie auch Caritas und die Krebsliga. Andere Verfligungen wie jene von Anthrosana,
CDK (Christen im Dienst an Kranken), DVSP (Dachverband Schweizerischer
Patientenstellen) und GGG Voluntas waren unter den 42 Teilnehmenden ganzlich

unbekannt.
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= Anthrosana (0)
= Caritas (10)
= CDK Christen im Dienst der
Kranken (0)
DWSP Dachverband
Schweizerischer
Patientenstellen (1)
Dargebotene Hand (4)
Dignitas (15)
Exit (22)
» GGG Woluntas (0)
Krebsliga (10)
Parkinson Schweiz (2)
Patientenwille.ch (4)
= Pro Mente Sana (4)
Schweizerische
Alzheimervereinigung (3}
Schweizerische Lebenshilfe (2)
Schweizerisches Rotes Kreuz
(18)
Schweizerisches Weisses Kreuz
(1)
= Stiftung Konsumentenschutz (5)
Tertianum Stiftung (2)
= Spitaler (14)

Abbildung 7: Bekanntheitsgrad der verschiedenen Anbieterorganisationen (Quelle: LimeSurvey, 2013)

6.3 Patientenverfigung: SPO Patientenschutz

Die erste der vier in der Umfrage thematisierten Patientenverfigungen war jene der Stiftung
SPO Patientenschutz. Alle 42 Umfrageteilnehmer haben die Verfligung nicht gekannt. Positiv
hervor gestrichen wurden in erster Linie die formellen Kriterien des Formulars. Allen voran
die Kirze, dann auch die Einfachheit, Struktur und Verstandlichkeit. Die Organspenden, die
Autopsie und die Angaben von Vertrauenspersonen wurden beim Inhalt als Pluspunkt
bezeichnet. ,Gut, dass man aufgerufen wird, Hausarzt und Vertrauenspersonen Uber die
Verfugung zu informieren.“ (Umfrageteilnehmer ID-28). Folgende Punkte sind im Weiteren
positiv aufgefallen: Ankreuzen der medizinischen Massnahmen, Ersatzperson und der Platz
fir personliche Ergédnzungen. Im Gegensatz dazu wird die Formulierung der

Patientenverfigung bemangelt:

,Die Ausdriicke ,héchstwahrscheinlich’, ,notwendig’, ,aller Voraussicht nach‘ sind
schwammig und werden je nach Arzt z.T. anders ausgelegt. Dies mindert den Wert
der Verfugung teilweise. Verneinte Aussagen ("keine") fuhren oft zu
Missverstandnissen, wenn man diese mit JA oder NEIN beantworten muss. Vielfach
stimmt man ihnen zu (also JA), aber intuitiv kreuzt man NEIN an, weil man die

Sachen ja nicht will.“ (Umfrageteilnehmer ID-50).
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Die Fragen sind demnach auch unklar gestellt: ,Die verschiedenen Punkte sind sehr
schwammig, interpretationsbedurftig formuliert. ,Was heisst ,normale geistige Funktionen’,
,aller Voraussicht nach...?* (Umfrageteilnehmer ID-55). Sechs Befragte gaben an, dass sie
beim Ausfillen dieser Patientenverfigung Hilfe bendtigen wiirden. Diese wiirden Sie beim
Hausarzt suchen. Verbesserungspotential wird in folgenden Punkten gesehen: Glossar
bereitstellen (vier Nennungen) und Platz fur Erweiterungsmoglichkeiten bieten (zwei
Nennungen). Knapp die Halfte (45.2 Prozent) finden die Kosten von Fr. 13.00 fir diese
Patientenverfligung gerechtfertigt. Dies sei ein angemessener Betrag und vergutet einen Teil
des Aufwandes des Herausgebers. ,Es soll etwas kosten, somit man [sich] auch bewusst ist,
was man da ausgeflllt hat.“ (Umfrageteilnehmer ID-9). Den ubrigen 23 Personen ist das
Formular zu teuer und sie finden, es sollte kostenlos sein. ,Weshalb dafliir bezahlen?*

(Umfrageteilnehmer ID-20).

6.4 Patientenverfigung: Pro Senectute

Pro Senectute stellt ihre sechsseitige Patientenverfigung fur Fr. 10.00 zur Verfigung. Sie
wurde explizit fur Menschen ab 60 Jahren konzipiert, was die Klientel der Organisation
darstellt. Etwas mehr als 20 Prozent der Umfrageteilnehmer kannten diese
Patientenverfligung bereits, womit sie die gelaufigste der vier gezeigten ist. Gelobt wird von
einem Viertel der Befragten, dass diese Verfligung zwar umfassend, aber nicht zu

ausfihrlich ist. Auf der anderen Seite ist sie fir finf Personen zu erschdpfend.

Die beinhaltete Werteerklarung ist auf positives Feedback gestossen (15 Prozent). Die
Struktur sei ausserdem klar und verstandlich. ,Es ist deutlich hervorgehoben, ob es ,keine’
heisst (und nicht ,eine‘)“, was explizit als positiv erwahnt wurde (Umfrageteilnehmer |D-28).
Auch der Erneuerungshinweis ist als Vorteil aufgefallen. Einige Teilnehmer empfanden die
religidosen Fragen und einige Begrifflichkeiten unter den medizinischen Massnahmen als
stérend. “[...] beispielsweise weiss ich nicht genau, was unter Palliativmedizin®® zu verstehen
ist.“ (Umfrageteilnehmer ID-11). Mehrere Personen forderten demnach weniger Fachbegriffe.
Das Thema Religion ist ausserdem flr viele Befragte weniger relevant und konnte
weggelassen werden. Die Antworten der Teilnehmenden zielen daraufhin, dass diese
Patientenverfigung gekirzt werden konnte. Die grosse Mehrheit (71.4 Prozent) findet die
Kosten fur das Formular angemessen. Die Ubrigen Personen finden den Preis von Fr. 10.00
nicht gerechtfertigt oder sind generell dafir, dass eine Patientenverfigung kostenlos sein

sollte.

* Im Duden wird die Bedeutung von Palliativmedizin folgendermassen erklart: ,Behandlung von
Patienten mit einer nicht heilbaren, [weit] fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter
Lebenserwartung mit dem Ziel, die Lebensqualitdt des Kranken zu erhalten oder zu verbessern
(Duden, Palliativmedizin, 2013).
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6.5 Patientenverfigung: FMH / SAMW

Die gemeinsame Verfligung der FMH und SAMW ist vier Seiten lang und kann kostenlos im
Internet heruntergeladen werden. Jeder vierte Befragte ausserte sich positiv Uber die
beinhaltete Werteerklarung. Diese ,verlangt eine intensive Befassung mit dem Leben und
dem Tod, was bestmoglich gewahrleistet, dass die Angaben gut durchdacht und ernst zu
nehmen sind.“ (Umfrageteilnehmer ID-4). Die Verfugung wurde im Weiteren als ausftihrlich
und detailliert bezeichnet, obwohl sie nur vier Seiten lang ist. Einem Umfrageteilnehmer hat
die Bemuhung besonders gut gefallen ,die Person mdglichst ganzheitlich aufgrund ihrer
Einstellung zum Leben zu erfassen.” (Umfrageteilnehmer ID-34). Daneben wurden die gute
Verstandlichkeit und die anschauliche Darstellung der Patientenverfiigung hervorgehoben.
Ein Befragter hat folgendes erfreulich zur Kenntnis genommen: ,Unterscheidung zwischen

dauerhaften und zwischenzeitlichen Massnahmen.“ (Umfrageteilnehmer 1D-43).

Auf der anderen Seite gaben 15 Personen an, flr sie seien es zu viele personliche Fragen,
die zu viel Zeit zum Ausfiillen benétigen wirden. ,Stérend ist flr mich, dass ich so viel selber
schreiben, beschreiben muss.“ (Umfrageteilnehmer 1D-45). Ein anderer Kommentar zu
diesem Inhalt geht in eine etwas andere Richtung: ,Diese bewusste Auseinandersetzung mit
den eigenen Werten ist flr einige Personen eventuell abschreckend.® (Umfrageteilnehmer
ID-28). Ein Drittel gab an, dass sie Hilfe beim Ausfillen dieser Patientenverfligung benétigen
wlrden. Diese Personen empfehlen das Formular vor allem bei der Werteerklarung zu
kirzen und sich bei den Vertrauenspersonen zu diesen Punkten zu dussern: ,Eher nur das
Grundsatzliche regeln, nicht so tief auf Ansichten eingehen. Dafiir habe ich die
Vertrauenspersonen, welche mich gut kennen und schon in meinem Sinn entscheiden

wirden.” (Umfrageteilnehmer 1D-45).

Besonders aufgefallen ist der Vermerk ,dass die Patientenverfligung jederzeit geandert und
widerrufen werden kann® (Umfrageteilnehmer ID-4) und der fehlende Hinweis, ,dass man
seine  Patientenverfigung immer wieder durchlesen und Uberprifen  sollte®

(Umfrageteilnehmer ID-51).

Obwohl die FMH/SAMW das Formular kostenlos zur Verfliigung stellt, wirden knapp 60
Prozent einen Unkostenbeitrag dafur bezahlen. Grundsatzlich findet diese Vertriebsform
aber breite Unterstitzung: ,Ich finde das Angebot, die Verfligung kostenlos herunterzuladen
genau ansprechend und es vermittelt mir, dass damit kein Geschaft gemacht wird, sondern,

dass der Organisation etwas an der Verfugung liegt.“ (Umfrageteilnehmer ID-4).
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6.6 Patientenverfigung: Dialog Ethik

Diese Patientenverfligung war mit einer Lange von 23 Seiten die mit Abstand langste in der
Umfrage. Die Teilnehmer haben die detaillierten Ausfihrungen aber mehrheitlich geschatzt
(57.1 Prozent) auch wenn zehn Kommentare sie als zu umfassend bezeichneten. Die
Darstellung ist ebenfalls auf positives Feedback gestossen: ,Ubersichtlich und klar
strukturiert. Besonders hilfreich sind die Erklarungen zu einzelnen Begriffen direkt in der
Verfugung“ oder auch die andersfarbigen Hinweistexte (Umfrageteilnehmer 1D-44).
Bezlglich den Inhalten wurde festgestellt, dass ,feine Unterscheidungen, wann welche
Massnahmen angewendet werden sollen wund wann nicht® aufgefuhrt sind
(Umfrageteilnehmer ID-3). Ebenso wurde positiv wahrgenommen, dass ,auch unerwinschte
Personen bezeichnet werden kdnnen [und] einzelne Massnahmen noch unterteilt sind nach

'Fortgeschritten’, 'Endstadium’, 'Unmittelbar vor dem Tod™ (Umfrageteilnehmer ID-11).

Neben der Formulargrésse wurde auch kritisiert, es gebe zu viele Wiederholungen und alles
sei zu detailliert aufgefihrt. Eine Person machte zudem folgende Entdeckung: ,Erklarungen
stehen oberhalb und unterhalb der Fragen“ (Umfrageteiinehmer [D-28). Dies kdénne
irreflhrend sein, da die Gefahr bestehe, nachfolgende Erklarungen nicht zu beachten.
Trotzdem beurteilen fast 70 Prozent diese Verfligung als gut verstandlich, womit sie ohne
Hilfsmittel auszufiillen sei. Jene, die Hilfe bendtigten, wirden diese bei den medizinischen
Anordnungen in Anspruch nehmen. Jemand &ussert beziglich der Vertriebsform (online
Formular kostenlos, Printversion Fr. 22.50) folgende Bedenken: ,Wenn jemand keinen
Internetanschluss hat, ist dieser meiner Meinung nach benachteiligt.” (Umfrageteilnehmer
ID-49). Die Mehrheit wirde aber diesen Preis bezahlen, weil es sich um eine sehr
ausfihrliche Patientenverfigung handelt.

Die vier vorangegangenen Patientenverfigungen wurden anonym in der Umfrage
prasentiert. Nach jedem Formular wurde gefragt, welche der vier Organisationen hinter der
Verfiigung vermutet werden. Die wenigsten wurden den richtigen Institutionen zugeordnet:
Pro Senectute (23.8 Prozent), FMH/SAMW (21.4 Prozent), Dialog Ethik (16.7 Prozent) und
SPO Patientenschutz (9.5 Prozent). Dies ist entweder darauf zurtickzufiihren, dass nur sehr
wenige Umfrageteilnehmer die Organisationen kennen oder es tatséchlich nicht einfach ist,

die Werte oder Zielgruppen derselben zu identifizieren.

Zum Schluss wurden die Teilnehmer gebeten, die vier Verfiigungen in eine Rangfolge zu
bringen. Nur die Platze eins und vier konnten deutlich vergeben werden. Die Teilnehmenden
wahlten die umfangreichste Verfiigung von Dialog Ethik mit 50 Prozent aller Stimmen auf
den ersten Rang, wahrend das Musterformular von der Stiftung SPO Patientenschutz
zuhinterst eingeteilt wurde. Die ubrigen beiden Dokumente (FMH/SAMW und Pro Senectute)

liegen sehr nahe beisammen auf den Rangen zwei und drei.
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6.7 Qualitat

In der Umfrage wurde thematisiert, wie wichtig die Organisation, die angebotenen
Dienstleistungen, der Verfigungsumfang und die Kosten des Formulars in Bezug auf die
Qualitat angesehen werden. Die Grésse, der Ruf oder die Bekanntheit der Organisation wird
von knapp 60 Prozent als wichtig oder eher wichtig eingeschatzt. Beinahe &hnlich sind die
Zahlen in Bezug auf den Umfang der Patientenverfiigung. Hier finden vor allem Méanner tber
funfzig Jahren, dass eine qualitatsvolle Patientenverfiigung in Abhangigkeit zum Umfang
steht. Bei den Kosten liegt das Verhaltnis genau bei 50 zu 50. Am relevantesten sind fir die
Umfrageteilnehmer die angebotenen Dienstleistungen, worin drei Viertel aller Befragten eine
Abhangigkeit zur Qualitat sehen.

= Wichtig (16)

= Eher wichtig (16)

» Eher unwichtig (8)
Unwichtig (2)

5%

Abbildung 8: Wichtigkeit der angebotenen Dienstleistungen (Quelle: LimeSurvey, 2013)

6.8 Inhalte

Nachdem die Teilnehmer zu Beginn der Umfrage mit den rechtlichen Bestimmungen vertraut
gemacht wurden und sich in der Folge intensiver mit vier unterschiedlichen
Patientenverfligungen auseinandergesetzt haben, wurden sie zu den Inhalten befragt. Damit
sollte eruiert werden, welche Inhalte aus ihrer Sicht, in ein Musterformular aufzunehmen sind
und welche weniger relevant erscheinen. Die folgenden Kategorien, welche bereits in den
Kriterienkatalog Einzug gefunden haben (siehe Anhang), waren Bestandteil dieser
Fragegruppe: Medizinische Massnahmen, Vertrauenspersonen, Anordnungen vor und nach

dem Tod sowie allgemeine Inhalte.

6.8.1 Medizinische Massnahmen

Die Grafik zeigt, dass die meistgewiinschten Inhalte in Bezug auf die medizinischen
Massnahmen die  folgenden sind: Lebens-/Leidensverlangerung, Schmerz-/
Symptombehandlung, kinstliche Beatmung, klnstliche Erndhrung und Flussigkeitszufuhr

sowie Reanimation.
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= Massnahmen zur
’ Lebens-/Leidensverlangerung
(38)
= Schmerz-/Symptombehandlung
(33)
= Kanstliche Ernadhrung &
= Flassigkeitszufuhr (29)
Kunstliche Beatmung (30)
= Reanimation (26)
Dialyse (4)
10 Medikamente (14)
= Bluttransfusion (9)
Chirurgische Eingriffe (14)
» Chemotherapie / Bestrahlung
‘ . Bl (8

Abbildung 9: Gewlinschte medizinische Massnahmen (Quelle: LimeSurvey, 2013)

Bei der Schmerz-/Symptombehandlung sowie der kinstlichen Erndhrung und
Flussigkeitszufuhr gibt es erkennbare Unterschiede zwischen den untersuchten Gruppen A
bis D. Die mannlichen Befragten unter 50 Jahren empfanden diese Punkte deutlich weniger
wichtig. Die Prozentwerte liegen eindeutig unter dem Wert der restlichen drei Gruppen. Bei
der Reanimation liegt der Prozentwert der weiblichen, jingeren Teilnehmenden bei 85.7
Prozent. Dies ist im Vergleich zum Rest klar hoher (zwischen 44.4 bis 54.5 Prozent). Ebenso
liegt der Wert der weiblichen, tber 50-jahrigen bei den chirurgischen Eingriffen oben auf:
54.5 Prozent gegentiber der Spannbreite 22.2 bis 28.6 Prozent bei den Ubrigen Befragten.

Weniger relevant werden im Allgemeinen die Bluttransfusion, die Chemotherapie und die
Dialyse betrachtet. Auffallend bei der Chemotherapie ist, dass vor allem Frauen ab 50
Jahren diese in der Patientenverfligung geregelt haben wollen (81.8 Prozent). Die Ubrigen
Werte der Gruppen A, C und D lagen bei diesem Punkt deutlich tiefer.

Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Chemotherapie weiblich weiblich mannlich médnnlich
<50 Jahre =50 Jahre <50 Jahre =50 Jahre
ja 11.1% 12.5%
nein 71.4% 18.2% 88.9% 87.5%

Tabelle 4: Antworten zu ,Chemotherapie” (eigene Darstellung)
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6.8.2 Vertrauenspersonen

Bis auf eine Ausnahme, finden es alle Befragungsteilnehmer wichtig, eine Vertrauensperson
in der Patientenverfiigung bestimmen zu kdnnen. 86 Prozent erachten auch die Angabe von
Ersatzpersonen als wichtig oder eher wichtig. Ahnlich ist das Resultat, wenn es darum geht,
die Vertrauenspersonen tber den Verfigungsinhalt zu informieren. Hier liegt wiederum der

Wert der mannlichen, unter 50-jahrigen Teilnehmer unter den tbrigen Prozentwerten.

Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Informierte Vertrauensperson weiblich weiblich madnnlich mannlich
<50 Jahre =50 Jahre <50 Jahre =50 Jahre
wichtig oder eher wichtig 92.9% 100.0%
eher unwichtig oder unwichtig 7.1% 9.1% 33.3% 0.0%

Tabelle 5: Antworten zu ,informierte Vertrauenspersonen® (eigene Darstellung)

Die Uberwaltigende Mehrheit (95.8 Prozent) findet es zudem wichtig, dass mit dem Formular
verfiigt werden kann, die Arzte gegeniiber den Vertrauenspersonen vom Arztgeheimnis zu
entbinden. Im Weiteren sind die Meinungen geteilt, was die Angabe von unerwiinschten
Personen betrifft. Offensichtlich ist jedoch, dass es bei den Frauen ein etwas grésseres
Anliegen ist als bei den Mannern.

Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Unerwiinschte Personen weiblich weiblich mannlich mannlich
<50 Jahre #50 Jahre <50 Jahre #50 Jahre
wichtig oder eher wichtig 33.3% 37.5%
eher unwichtig oder unwichtig 42.9% 54.5% 66.7% 62.5%

Tabelle 6: Antworten zu ,unerwiinschten Personen (eigene Darstellung)

6.8.3 Weitere Anordnungen (vor und nach dem Tod)

Als relevant wird vor allem die pflegerische Betreuung angesehen (92.9 Prozent). Wenn es
um die seelsorgerische Betreuung (45.2 Prozent) und religiése Handlungen (33.3 Prozent)
geht, sind tiefere Werte zu verzeichnen. Augenscheinlich ist, dass die jingeren Befragten
religiose Themen weniger stark gewichten als die alteren. Die Sterbebegleitung (73.8
Prozent) sowie der Sterbeort (64.3 Prozent) sind hingegen bei allen befragten Gruppen
erwiinschte Themenbereiche. Die Organspende wird von einer grossen Mehrheit (90.5
Prozent) als wichtig betrachtet. Zwei Drittel der Befragten beurteilen die Thematisierung der
Autopsie und der Kdrperspende zu Forschungszwecken als wesentlich (je 69 Prozent). Vor
allem bei Frauen Uber 50 Jahren ist es ein wichtiges Thema (90.9 Prozent gegenlber
durchschnittlich 62.1 Prozent bei den Ubrigen Gruppen). Anordnungen flr die Bestattung
finden 66.6 Prozent wichtig oder eher wichtig, wahrend es zum Thema Einsicht in die

Krankheitsgeschichte nach dem Tod 45.2 Prozent sind.
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6.8.4 Allgemeine Inhalte

Total 37 der 42 Befragten halten die Moglichkeit zum Festhalten von eigenen Erganzungen
als bedeutungsvoll. Ahnlich sieht das Bild bei der Erklarung der eigenen Urteilsfahigkeit bei
der Erstellung aus. Nicht ganz zwei Drittel finden die Personalien des Hausarztes und die
Einstellung zu Leben und Sterben wichtig oder eher wichtig (je 64.3 Prozent). Erfahrungen
mit Krankheiten sollen aber nur geméass 47.6 Prozent der Befragten, Bestandteil einer

Patientenverfligung sein.

6.9 Dienstleistungen, Kosten und Umfang

= Telefonische Beratung (17)
= Persénliches Beratungsgesprach
(18)

= Schriftliche Wegleitung (20)
: Ausweis im Kreditkartenformat
' (far das Portemonnaie) (26)
=« Hinterlegungsmdéglichkeiten
beim Anbieter (13)
« Unterstutzung bei der
Durchsetzung (fur die
Angehérigen) (17)
Regelmassige Erinnerung zur
Uberprufung / Aktualisierung
| - (i.d.R. alle 2 Jahre) (27)

Abbildung 10: Gewunschte Dienstleistungen (Quelle: LimeSurvey, 2013)

Interessanterweise ist die Dienstleistung von den Organisationen, welche von den
Umfrageteilnehmern am meisten gewiinscht wird, eine derjenigen, die am wenigsten
angeboten wird. Wie unter Kapitel 4.3 dieser Arbeit aufgefuhrt, versenden von den 38
Anbieterorganisationen nur deren drei einen Aktualisierungsaufruf. Am zweitmeisten wird die
Abgabe eines Ausweises im Kreditkartenformat fur das Portemonnaie gewinscht. Diese
Dienstleistung wird von den meisten Organisationen angeboten. Eine schriftliche Wegleitung
ist von nicht ganz der Halfte aller befragten winschenswert (47.6 Prozent). Jeweils zwei
Funftel aller Personen finden das personliche Beratungsgesprach, die telefonische Beratung
und die Unterstiitzung bei der Durchsetzung wichtig. Eine Hinterlegungsméglichkeit bei der
herausgebenden Stelle ist mit 30.1 Prozent am Schluss dieser Aufzahlung. Bemerkenswert

ist der Unterschied bei den beiden mannlichen Altersgruppen.
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Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D

Hinterlegungsmdglichkeiten beim Anbieter weiblich weiblich mannlich mannlich
<50 Jahre =50 lahre <50 Jahre =50 Jahre
ja 42.9% 36.4%

nein 57.1% 63.6% 44.4% 100.0%

Tabelle 7: Antworten zu ,Hinterlegungsmadglichkeiten beim Anbieter” (eigene Darstellung)

Etwas mehr als zwei Drittel vertreten die Meihung, dass ein Musterformular kostenfrei
herausgegeben werden sollte, wéahrend der andere Teil bereit ware, flur die
Patientenverfligung zu bezahlen. Ein Hemmnis fur die Erstellung einer Verfigung wird am
ehesten in solchen Beitragen gesehen. Unter den Befragten herrscht die Meinung, dass der
Preis ,kein Hinderungsgrund sein darf, dass sich Menschen mit dem Thema
auseinandersetzen.” (Umfrageteilnehmer 1D-28). Ausserdem wird in einem kostenlosen
Formular der Vorteil gesehen, dass ,damit mdéglichst viele Personen davon Gebrauch
machen.” (Umfrageteilnehmer 1D-42). Gerechtfertigt sehen die Umfrageteilnehmer die
Kosten deshalb, weil ,die Herstellung solcher Formulare mit Arbeit verbunden ist®
(Umfrageteilnehmer ID-48) und ,dieses unterhalten werden muss® (Umfrageteilnehmer
ID-49). Die genannte Dienstleistung wird also geschatzt und ist den Leuten
dementsprechend etwas Wert. ,Es [ist gut], wenn es Anbieter gibt, welche sich diese Mlhe

machen und ein solches Formular erstellen. (Umfrageteilnehmer ID-27).

Unter den Befragten ist keine eindeutige Meinung bezlglich dem Umfang einer
Patientenverfligung auszumachen. Das Verhaltnis steht bei 55 Prozent (Kurzformular) zu 45
Prozent (ausflihrliche Version). Ein Kurzformular wird von zwdlf Teilnehmern bevorzugt, weil
es als ubersichtlicher empfunden wird. Ein Umfrageteilnehmer hat dies anschaulich
umschrieben: ,In der Kurze liegt die Wirze!“ (Umfrageteilnehmer ID-7). Ausserdem kénne
sich die Verfligung durch die Kompaktheit auf das Wesentliche konzentrieren. Denn ,die
Auseinandersetzung findet im Kopf, nicht auf dem Papier statt® (Umfrageteilnehmer
ID-58). Ausserdem beurteilen zwei weitere Personen eine Kurzversion grundséatzlich als
verstandlicher. Vier Personen gaben als Kommentar an, sich fir das Ausfillen einer
langeren Verfiigung die Zeit nicht nehmen zu wollen. Die Zuspriiche fir eine ausfuhrliche
Version spiegeln sich vorwiegend in der darin gesehenen Genauigkeit. So beurteilen sechs
Personen, dass differenzierte Angaben mdglich sind. Dadurch gabe es weniger
Interpretationsspielrdume und Missverstandnisse. ,Je konkreter das Formular, desto [...]
sicherer bin ich mir, dass [meine Vorstellungen] verstanden und bestméglich umgesetzt
werden.“ (Umfrageteilnehmer ID-4). Zudem &usserten sich vier Umfrageteilnehmer dazu,
dass sie gerne alle Aspekte berlcksichtigen wirden. ,Man [ist] dann besser geflhrt [...] und

die Vollstandigkeit [wird] eher gewahrleistet [...]. (Umfrageteilinehmer ID-43).
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6.10 Standardisierung

Zwei Drittel aller Befragten wirden sich fir eine Standardisierung aussprechen. Insgesamt
wlnschen sich rund zehn Prozent mehr Frauen als Manner eine Standardisierung. Unter den
Alterskategorien sind jedoch keine nennenswerten Unterschiede auszumachen. Die
Befurwortenden haben es damit begrindet, dass ,ich dann wuisste, dass alle einen
vordefinierten Katalog an Kriterien abdecken® (Umfrageteilnehmer 1D-44) und ,ich so nicht
zuerst das mir entsprechende Formular ausfindig machen miuisste, x Institutionen
durchtéggeln® (Umfrageteilnehmer ID-45). Dem gegenuiber stehen die Antworten, die sich
gegen eine Standardisierung aussprechen, wie zum Beispiel:

~Je grosser die Auswahl, desto eher finde ich eine Patientenverfligung, die mich

anspricht.“ (Umfrageteilnehmer ID-3).

Zudem wird von vielen Personen unterstrichen, dass die Erstellung einer Patientenverfiigung
ein individueller Vorgang ist. ,Einige moéchten mehr und einige méchten weniger ausfillen
und von sich preisgeben.” (Umfrageteilnehmer ID-51). Deshalb sei eine bestimmte Auswahl

an Formularen sinnvoll, damit jeder selber das Passende aussuchen kann.

6.10.1 Chancen

Doch worin genau, sehen die befragten Personen die gewinnbringenden Erfolge einer
standardisierten Patientenverfugung? Fast die Halfte der Befragten antwortete einstimmig:

Eine Vereinfachung fir alle Beteiligten.

- ,Verminderung von blirokratischem Aufwand und  Minimierung des
Interpretationsspielraumes  flir  medizinisches Personal und  Angehdrige.”

Umfrageteilnehmer ID-50.

- ,lch hétte die Sicherheit, dass alles Grundsétzliche geregelt ist. Fiir die Vertreter und
Arzte wére es einfacher, weil sie genau wissen was geregelt ist.“ Umfrageteilnehmer
ID-45.

Ebenso kdnnen sich viele vorstellen, dass sich dadurch die Akzeptanz erheblich steigert.
,Eine  Standardisierung ermdglicht moglichst vielen Personen den Zugang.”
(Umfrageteilnehmer ID-13). Dasselbe wird von der Qualitdt erwartet, ebenso eine
Konzentration auf die wesentlichen und damit wichtigsten Inhalte. Eine vereinfachte Auswabhl

sei natirlich auch ein logisches Resultat:

»,Qualitdtssicherung: Dann weiss ich, dass dieses Formular alles Wichtige enthélt.”

Umfrageteilnehmer ID-33.

~Jeder weiss, wo die Patientenverfiigung zu finden ist. Keine langen Recherchen

nétig, bis die ,Richtige‘ gefunden wird.”“ Umfrageteilnehmer ID-3.
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6.10.2 Risiken

Bei den Gefahren werden vor allem Bedenken beziglich der individuellen Sichtweise
einzelner Personen gedussert. ,Gewlnschter Detaillierungsgrad ist sehr subjektiv und von
Patient zu Patient verschieden® (Umfrageteilnehmer ID-50), so wirde die ,Standardisierung
[...] individuelle Bedurfnisse [limitieren]* (Umfrageteilnehmer 1D-56) und dementsprechend
,opezielles aussen vor* lassen (Umfrageteilnehmer ID-55). Im Weiteren besteht die Angst,
dass wichtige Inhalte vergessen gehen konnten oder auch, dass das Formular zu
umfangreich ausgestaltet werden kénnte: ,Entweder ist sie sehr umfangreich und beinhaltet
Themen, die einen selbst nicht gross interessieren oder aber sie ist zu wenig umfangreich

und viele wichtige Punkte fehlen.” (Umfrageteilnehmer ID-27).

Eine interessante Sichtweise vermittelt auch die folgende Antwort: ,Weniger Anstrengungen
seitens der Anbieter (keine Konkurrenz).“ (Umfrageteilnehmer 1D-49). Dies wirde sich auf

die Qualitat der Formulare negativ auswirken.

6.11 Beweggrinde

Das gewichtigste Motiv, um eine Patientenverfiigung zu erstellen, wird darin gesehen, die
Angehdrigen bei schwierigen Entscheidungen zu unterstitzen beziehungsweise zu
entlasten. Die Werte liegen in drei der vier untersuchten Gruppen Uber 80 Prozent. Bei den

Mannern unter 50 Jahren sieht jedoch nur etwas mehr als die Halfte darin einen

Beweggrund.
Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D
Angehbrige entlasten weiblich weiblich madnnlich madnnlich
=50 Jahre =50 Jahre <50 Jahre =50 Jahre
ja 85.7% 81.8% 55.6% 100.0%
nein 14.3% 18.2% 44 4% 0.0%

Tabelle 8: Antworten zu ,Angehdérige entlasten® (eigene Darstellung)

An zweiter Position (64.3 Prozent) wird genannt, den eigenen Willen festzuhalten und damit
in der Situation der Urteilsunfahigkeit durchzusetzen. Aufgrund eines einschlagigen
Ereignisses im Umfeld wirden mutmasslich rund 45.2 Prozent eine Patientenverfiigung
erstellen, mindestens ein Drittel infolge Krankheit oder Unfall (35.7 Prozent). Bei dieser
Frage war augenfallig, dass dies bei den 50-jghrigen Mannern und alter kein einziger tun

wirde, bei den unter 50-jahrigen hingegen 55.6 Prozent.
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= Krankheit undjoder Unfall (15)

= Ereignis im Umfeld (z.B.
Urteilsunfahigkeit einer
nahestehenden Person,
Streitigkeiten in der Familie,
Thematisierung in den Medien,
..) (19)

= Den eigenen Willen festhalten
und durchsetzen (27)
Angehérige bei schwerwiegenden
Entscheidungen unterstitzen
und entlasten (34)

Abbildung 11: Beweggriinde fir die Erstellung einer Patientenverfigung (Quelle: LimeSurvey, 2013)

Abschliessend wurde gefragt, wer sich nun vorstellen kobnnte, eine eigene
Patientenverfligung zu erstellen oder es nahestehenden Personen empfehlen wirde. Hier
waren ganz klare Antworten auszumachen. Ein Drittel gab an, auf jeden Fall eine Verfligung
erstellen zu wollen, wahrend es sich der Rest zumindest vorstellen kann. Derselbe
anteilsmassige Zuspruch erhielt die Frage nach der Weiterempfehlung, mit dem kleinen

Unterschied, dass eine Person es eher nicht tun wird (weiblich unter 50 Jahre).

6.12 Zusammenfassung

Eine erstaunliche Erkenntnis aus der Umfrage ist, dass zwar knapp 80 Prozent der Befragten
sich bereits mit Patientenverfligungen auseinandergesetzt, aber trotzdem noch keine erstellt
haben. Oftmals scheinen die Griinde bei begrenzten zeitlichen Ressourcen zu liegen. Am
Schluss der Umfrage allerdings haben alle Teilnehmer bekréaftigt, eine Patientenverfligung
ausstellen zu wollen beziehungsweise es sich zumindest vorstellen zu kénnen. Es ist
anzunehmen, dass der gesamte Umfrageinhalt zu diesem speziellen Ergebnis gefihrt und
generell zur Aufklarung der Teilnehmer zum Thema Patientenverfiigung beigetragen hat.
Denn die Befragten wurden zu einer eingehenderen Auseinandersetzung mit der Materie
~-gezwungen®, da der durchschnittliche Bearbeitungszeitraum fir die Umfrage bei immerhin
64 Minuten lag. Sehr auffallig war ausserdem, dass die Antworten der Gruppe der
mannlichen Teilnehmer unter 50 Jahren regelmassig starker abweichende Prozentwerte

aufgewiesen haben, als die tUbrigen drei Gruppen.

Die Art der Umfrage kann insofern kritisiert werden, als dass die Software LimeSurvey die
Betrachtung der Patientenverfigungen nur nacheinander zuléasst, was die Teilnehmer in
ihren Antworten entsprechend beeinflusst haben kénnte. Unter diesen Voraussetzungen war
eine Antwortfindung schwieriger, als wenn die Verfigungen nebeneinander vorgelegen
hatten. Die Erfahrungen aus den ersten prasentierten Formularen wurden

hochstwahrscheinlich in Bezug zu den Folgenden gesetzt.
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Um diesem Umstand entgegen zu wirken, wurde ein ,Zurtck-Button® installiert, der es den
Teilnehmern erlaubte, jederzeit zu vorherigen Fragen zuriickkehren und diese nétigenfalls
anzupassen. In der Umfrage ging es jedoch weniger um die aufgefiihrten Verfligungen,
sondern vielmehr um die Darstellung der Vielfalt und entsprechenden Unterschiede. Erst
nach dem ausfuhrlichen Teil der Auseinandersetzung mit den vier Patientenverfigungen,

wurden Fragen zu den gewinschten Inhalten gestellt.

Bei der Auseinandersetzung mit den vier unterschiedlichen Formularen kamen viele

interessante Ruckmeldungen zusammen. Stellvertretend einige davon; erwinscht sind:
- klare sowie positive Formulierungen
- Erklarungen von Fachbegriffen
- Hinweise auf Hinterlegung, Uberpriifung und Widerruf
- Platz fur eigene Ergénzungen
- kostenloses Herunterladen der Verfligungen

Fur eine qualitativ hochstehende Patientenverfligung sprechen gemass den Antworten der
Umfrageteilnehmern folgende Kriterien (sortiert nach Haufigkeit der Nennung): Angebotene
Dienstleistungen (75 Prozent), Bekanntheit und Ruf der Organisation, Umfang der Verfligung
(ie 60 Prozent), Kosten (50 Prozent). Als Beweggrinde fir eine Erstellung einer
Patientenverfigung wurde in erster Linie angegeben, die Angehdrigen entlasten zu wollen.

Der Wunsch, den eigenen Willen durchzusetzen wurde als zweitrangig angegeben.

Beziuglich den Inhalten sollen die folgenden medizinischen Massnahmen in der
Patientenverfigung thematisiert werden: Lebens-/Leidensverlangerung, Schmerz- und
Symptombehandlung, kinstliche Beatmung, klnstliche Erndhrung und Flussigkeitszufuhr
sowie Reanimation. Auf jeden Fall soll immer die Angabe von Vertrauenspersonen moglich
sein. Sehr wichtig wird auch beurteilt, die Arzte von ihrer Schweigepflicht gegeniiber der
Vertretungspersonen zu entbinden. Die pflegerische Betreuung (92.9 Prozent), die
Organspende (90.5 Prozent) sowie die Sterbebegleitung (73.8 Prozent) sind fihrend bei den
Anordnungen vor dem Tod. Eine Autopsie und Kdrperspende sind fir knapp 70 Prozent
relevant. Dariber hinaus wird die Erklarung der eigenen Urteilsfahigkeit bei der Erstellung

als wichtig erachtet.

Bei den Dienstleistungen sind der Aktualisierungsaufruf und der Ausweis im
Kreditkartenformat am gefragtesten. Interessant ist die Feststellung, dass der
Aktualisierungsaufruf lediglich von drei Institutionen angeboten wird. Eine schriftliche
Wegleitung befiirwortet nicht einmal die Halfte aller Befragten, wahrend eine personliche
Beratung bei zwei Finftel erwiinscht ist. Die Verfigungen sollten indes kostenlos sein, damit
maglichst viele davon Gebrauch machen kénnen.
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Kurze Formulare, in denen das Wesentliche geregelt werden kann, werden als
ubersichtlicher angesehen, wéahrend ausfihrlichere Versionen geméss den Teilnehmenden
weniger Interpretationsspielraum offen liessen. Aufgrund dieser unterschiedlichen
Bedurfnisse sei eine bestimmte Auswahl an Formularen sinnvoll, damit jeder selber das
passende aussuchen kann. Andere hingegen fuhlen sich dadurch tberfordert. Die Chancen
einer Standardisierung liegen in den Augen der Befragten daher in einem vereinfachten
Auswahlverfahren. Dadurch kénnte der Zugang zum Thema vereinfacht werden und auch
die Sicherheit beziehungsweise das Vertrauen in die Vollstandigkeit und Qualitat der

Formulare gesteigert werden.

Der folgende Satz lasst darauf schliessen, dass noch viel Aufklarungsbedarf zur

Anwendungssituation besteht:

slch finde die Verfiigung lang und komplex, und frage mich, ob man da noch den
Durchblick hat, wenn schwierige und schnelle Entscheidungen gefragt sind.”

(Umfrageteilnehmer ID-29).

Denn eine Patientenverfligung ist kein Notfallinstrument. In einem Notfall wird immer nach
dem Grundsatz ,in dubio pro vita® (Im Zweifel fir das Leben) gehandelt, was so viel
bedeutet, als dass ein grosser Umfang des Formulars sich nicht negativ auf die Anwendung

in der Praxis auswirkt.
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7 Fazit

7.1 Vielfalt

Die ersten Verfligungen gibt es in der Schweiz schon seit rund 30 Jahren, doch sind in den
letzten Jahren viele neue Anbieter hinzugekommen. Knapp ein Viertel aller untersuchten
Organisationen hat ihr jeweiliges Formular in Kooperation mit anderen Institutionen erstellt.
Es existieren vielfadltige Beweggrinde, um auf dem Markt der Anbieter mitzuwirken.
Grundsatzlich steht immer die Férderung der Selbstbestimmung der Patienten im Zentrum.
Ausserdem positionieren sich die Institutionen mit den Patientenverfigungen auf dem Markt
der Gesundheits- und Ethikorganisationen und vermitteln darin unter anderem ihre

Wertvorstellungen.

Aus Sicht der Umfrageteilnehmenden bieten kurze Formulare eine gute Ubersicht, da in
diesen das Wesentliche geregelt wird. Ausfiihrlichere Versionen hingegen liessen weniger
Interpretationsspielraum bei der Umsetzung zu. Aufgrund dieser unterschiedlichen
Sichtweisen sei laut den Befragten eine bestimmte Auswahl an Formularen sinnvoll, damit
sich jeder selber das passende aussuchen kann. Deshalb sowie aufgrund der vielen bereits
etablierten Formulare und der foderalistischen Struktur in der Schweiz ist nicht abzusehen,

dass eine Verdichtung der aktuellen Vielfalt zu einem Thema werden wird.

7.2 Inhalte

Der Vergleich mit unterschiedlichen Patientenverfigungen hat ergeben, dass alle
untersuchten Formulare die rechtlichen Mindestanforderungen erfiillen und in den meisten
Fallen zusatzlich eine schriftiche Wegleitung oder Beratungsmoglichkeiten angeboten
werden. Neben den Vertretungspersonen und medizinischen Massnahmen werden sehr oft
auch andere Anordnungen wie die Autopsie und die Organspende thematisiert. Es ist die
Tendenz auszumachen, Grundsatzentscheide zu formulieren und nicht im Detail auf jede
erdenkliche Behandlungsmdglichkeit einzugehen. Gemass den Erfahrungen der Experten
und den Umfrageergebnissen flhren die rechtlichen Vorschriften zu vielen Unsicherheiten
bei den Verfigenden. So ist vielen Menschen nicht bewusst, welche Méglichkeiten eine

Patientenverfligung bietet und in welcher Situation sie zum Zug kommt.

Die Umfrageteilnehmer winschen sich in erster Linie klare sowie positiv formulierte
Verfiigungen, in denen die verwendeten Fachbegriffe erklart werden. Zudem werden Platz
fur eigene Erganzungen sowie Hinweise auf Aktualisierung, Hinterlegung und Widerruf

gefordert. Der kostenlose Zugang zum Formular sei ebenfalls wichtig.
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Werden die Ergebnisse der Inhaltsanalyse den gewiinschten Inhalten der
Umfrageteilnehmer gegeniibergestellt, konnen die folgenden Verbesserungsmdéglichkeiten
identifiziert werden: Am deutlichsten zeigt sich eine Diskrepanz beim Aktualisierungsaufruf,
welcher 64 Prozent der Befragten begriissen wirden, ihn aber nur sieben Prozent der
Organisationen anbieten. Unter den medizinischen Massnahmen werden in den
Verfigungen die Reanimation, kinstliche Beatmung und chirurgische Eingriffe eindeutig
weniger oft thematisiert, als dies gewinscht wird. Augenféllig sind auch die deutlichen
Unterschiede bei der pflegerischen Betreuung, der Sterbebegleitung, dem Sterbeort und der
Korperspende, die allesamt wichtige Themen fir die Befragten darstellen. Die
seelsorgerische Betreuung ist indes der einzige Inhalt, der im Verhaltnis ofters in den

Verfuigungen zu finden ist, als dies von den Umfrageteilnehmenden gewtinscht wurde.

Fur die Verfigenden ware es mit Sicherheit hilfreich, wenn sie eine Art ,Kriterienkatalog®
hatten, worin alle relevanten zu regelnden Punkte zusammengefasst werden. Ansonsten
konnten allenfalls wichtige Inhalte vergessen gehen, da der Verfasser zum Zeitpunkt der
Erstellung nicht daran denkt. Ausserdem bedarf es ausfuhrlicher Informationen Uber die
Mdoglichkeiten und Grenzen der Patientenverfiigung, damit keine Anordnungen definiert

werden, welche nicht umsetzbar sind.

7.3 Standardisierung

Aus Sicht der Experten ist eine Standardisierung nicht erstrebenswert, da dadurch ihre
Dienstleistung weitere Konkurrenz erhalten wiirde. Als Chance bezeichnen sie jedoch einen
allfalligen offeneren Umgang mit der Thematik sowie eine bessere Orientierung fir die
Klienten. Es sei hingegen nicht winschenswert, die Auswahl von Patientenverfigungen
einzuschranken. Sie befiurworten vielmehr ein Gultesiegel, welches qualitativ hochstehende
Verfligungen auszeichnet. Die Vorteile einer Standardisierung liegen auch in den Augen der
Befragten in einem vereinfachten Auswahlverfahren. Dadurch wirde der Zugang zum
Thema vereinfacht. Demzufolge kénnte ferner die Sicherheit beziehungsweise das Vertrauen
in die Vollstandigkeit und Qualitdt der Formulare gesteigert werden. Durch eine
Standardisierung sei allerdings aus der Sicht der Zielgruppe eine Eingrenzung individueller

Bedurfnisse zu erwarten, da sich die Auswahl entsprechend verringern wirde.

Ob die Schweiz die Verfugenden wie in Osterreich verpflichten will, eine aufklarende
Beratung von Fachpersonen in Anspruch zu nehmen, ist ein Punkt, der vertieft diskutiert
werden konnte. Die Schweizer Gesetzgebung sieht bisher keinen solchen Zwang vor und
uberlasst die Entscheidung vollumfanglich den Verfugenden. Osterreich kénnte allerdings in
Bezug auf die Hilfestellung fur die Auswahl der Patientenverfiigung als Vorbild betrachtet

werden.
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Verstandlicherweise stdsst ein Formular, welches von mehreren arrivierten Vertretern unter
Mithilfe des Bundes erstellt worden ist, auf grosses Vertrauen und eine hohe
Glaubwiirdigkeit. Immerhin hatten 60 Prozent der Umfrageteilnehmer die Bekanntheit, die
Grosse und den Ruf der herausgebenden Organisation in einen engen Bezug zur Qualitat
der Patientenverfigung gesetzt. Der Nachteil wére aber, die langst etablierten
Organisationen, welche bereits ein Formular zur Verfigung stellen, zu konkurrenzieren.
Deshalb waédre eine Loésung in Anlehnung an Deutschland eine praktikablere
Vorgehensweise. Dort hat das Bundesministerium flr Justiz Textbausteine erarbeitet, die

eine Orientierungshilfe bei der Erstellung einer Patientenverfligung bieten.

Ein einziges Standardformular in der Schweiz ware jedoch weder im Sinn der Verfliigenden
noch der Anbieterorganisationen. Aus Sicht der ersteren widerspiegelt die Vielfalt ja zum
Beispiel auch die folgende Floskel: ,Die Qual der Wahl®. Somit kann sich jeder nach seinen
individuellen Bedurfnissen die geeignetste Verfligung aussuchen. Ausserdem steht jedem

frei, diese anzupassen oder gar eine eigenstandige Patientenverfiigung aufzusetzen.

Es stellt sich aber auch die Frage, ob alle Angebote die medizinischen und rechtlichen
Anforderungen in Bezug auf die Durchsetzbarkeit vollumfanglich erfillen. Es konnte nicht in
Erfahrung gebracht werden, inwiefern sich die Anbieter darum kimmern, die Formulare
entsprechend diesen Ansprichen zu verfassen. Deshalb und um eine bessere Orientierung
zu ermoglichen, empfiehlt sich eine Art ,Standardisierung®, wie sie in Deutschland existiert
(Textbausteine). Diese missen medizinisch und rechtlich korrekt formuliert sein, damit sie
situationsbezogen und handlungsanweisend fur das Behandlungsteam sind. Ausserdem
ware es sinnvoll, wenn sie die ganze Palette von relevanten Inhalten abdecken. Dazu
gehorten nicht nur ein  Kriterienkatalog“ sondern auch allgemeine Informationen zum
Umgang und zur Durchsetzung von Patientenverfigungen. Gerade fiir Menschen, die mehr
Einfluss auf die Behandlung im urteilsunfahigen Zustand nehmen wollen, ist dies hilfreich, da
sie ihre Anweisungen umso praziser formulieren missen. Damit Ubernehmen die
Verfiigenden mehr Verantwortung fiir sich selbst, was aber gleichzeitig bessere Kenntnisse

uber die medizinischen Massnahmen voraussetzt.

Die Auseinandersetzung mit der Thematik in dieser Arbeit streicht nicht zuletzt die
Wichtigkeit einer individuell auf den Verfigenden abgestimmte Patientenverfigung hervor.
Dies widerspricht einem einzigen Standardformular und unterstitzt die obengenannte
Empfehlung von Textbausteinen. Da die Erstellung einer Patientenverfigung freiwillig
geschieht, sollte es den Verfligenden uberlassen werden, welche Entscheide sie
vorwegnehmend fallen wollen und welche nicht. Der Zuzug von fachménnischer Hilfe bei der

Erstellung ist in jedem Fall anzuraten, da es um komplexe Sachverhalte geht.
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Ebenso empfehlenswert ist ein Gesprdch mit den in der Verflgung ernannten
Vertretungspersonen, um die Hintergrinde der Erstellung und der Anordnungen
weiterzugeben. Schliesslich bleiben jedoch alle diese Entscheide individuell und von den
personlichen Bedirfnissen des Verfiigenden abhangig. Fur die Anbieter, ob dies nun einer
ist oder viele, ist und bleibt es eine grosse Herausforderung, den Spagat zwischen einem fur
das Arzteteam handlungsanweisendem und gleichzeitig fur die Verfugenden verstandlichem

Formular zu bewerkstelligen.
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9 Anhang

9.1 Gesetzesartikel aus der Schweiz

A. Grundsatz

B. Errichtung
und Widerruf
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Zweiter Unterabschnitt: Die Patientenverfiigung

Art. 370

I Eine urteilsfdhige Person kann in einer Patientenverfligung festlegen,
welchen medizinischen Massnahmen sie im Fall ihrer Urteilsunfihig-
keit zustimmt oder nicht zustimmt.

2 Sie kann auch eine natiirliche Person bezeichnen, die im Fall ihrer
Urteilsunfihigkeit mit der behandelnden Arztin oder dem behandeln-
den 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 fiir die Aufgaben
nicht geeignet ist, den Auftrag nicht annimmt oder ihn kiindigt, Er-
satzverfligungen treffen.

Art. 371

I Die Patientenverfligung ist schriftlich zu errichten, zu datieren und
zu unterzeichnen.

2 Wer eine Patientenverfligung errichtet hat, kann diese Tatsache und
den Hinterlegungsort auf der Versichertenkarte eintragen lassen. Der
Bundesrat erldsst die notigen Bestimmungen, namentlich iiber den
Zugang zu den Daten.

3 Die Bestimmung iiber den Widerruf des Vorsorgeauftrags ist sinn-
gemiss anwendbar.
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Art. 372

6}13}1““:%?1? I Ist die Patientin oder der Patient urteilsunfihig und ist nicht bekannt,

i EUE ob eine Patientenverfigung vorliegt, so klirt die behandelnde Arztin

oder der behandelnde Arzt dies anhand der Versichertenkarte ab.
Vorbehalten bleiben dringliche Fille.

2 Die Arztin oder der Arzt entspricht der Patientenverfiigung, ausser
wenn diese gegen gesetzliche Vorschriften verstisst oder wenn be-
griindete 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 hilt im Patientendossier fest, aus welchen
Griinden der Patientenverfiigung nicht entsprochen wird.

Art. 373

dD~ "iii"?h';ci!m I Jede der Patientin oder dem Patienten nahestechende Person kann
e schriftlich die Erwachsenenschutzbehdrde anrufen und geltend ma-

behdrde chen, dass:
1. der Patientenverfligung nicht entsprochen wird;

2. die Interessen der urteilsunfihigen Person gefdhrdet oder nicht
mehr gewahrt sind;

3. die Patientenverfligung nicht auf freiem Willen beruht.

2 Die Bestimmung iiber das Einschreiten der Erwachsenenschutz-
behdrde beim Vorsorgeauftrag ist sinngemass anwendbar.

Zweiter Abschnitt:
Massnahmen von Gesetzes wegen fiir urteilsunfihige
Personen

Erster Unterabschnitt:
Vertretung durch den Ehegatten, die eingetragene
Partnerin oder den eingetragenen Partner

Art. 374

-‘»Vomuszﬂ- I Wer als Ehegatte, eingetragene Partnerin oder eingetragener Partner
Zungcen un . . . . .y e . . .
Um?ﬂ”,,g dés mit einer Person, die urteilsunfihig wird, einen gemeinsamen Haus-
?:‘1'1‘::“‘“85- halt fithrt oder ihr regelmissig und personlich Beistand leistet, hat von
O . -

Gesetzes wegen ein Vertretungsrecht, wenn weder ein Vorsorgeauf-

trag noch eine entsprechende Beistandschaft besteht.
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2 Das Vertretungsrecht umfasst:

1. alle Rechtshandlungen, die zur Deckung des Unterhaltsbedarfs
iiblicherweise erforderlich sind:

2. die ordentliche Verwaltung des Einkommens und der iibrigen
Vermogenswerte; und

3. ndotigenfalls die Befugnis, die Post zu 6ffnen und zu erledigen.

3 Fiir Rechtshandlungen im Rahmen der ausserordentlichen Vermé-
gensverwaltung muss der Ehegatte, die eingetragene Partnerin oder
der eingetragene Partner die Zustimmung der Erwachsenenschutz-
behérde einholen.

Art. 375

B. Ausiibung Auf die Ausiibung des Vertretungsrechts sind die Bestimmungen des
des Vertretungs- . % 150 & i A
icohin Obligationenrechts330 iiber den Auftrag sinngemiss anwendbar.

Art. 376

gél-Eé]::?;g)f.itcn I Bestehen Zweifel, ob die Voraussetzungen fiir eine Vertretung erfiillt
SCanachui sind, so entscheidet die Erwachsenenschutzbehorde tiber das Vertre-
behdrde tungsrecht und hindigt gegebenenfalls dem Ehegatten, der eingetrage-

nen Partnerin oder dem eingetragenen Partner eine Urkunde aus,

welche die Befugnisse wiedergibt.

2 Sind die Interessen der urteilsunfihigen Person gefdhrdet oder nicht
mehr gewahrt, so entzicht die Erwachsenenschutzbehorde dem Ehe-
gatten, der eingetragenen Partnerin oder dem eingetragenen Partner
auf Antrag einer nahestehenden Person oder von Amtes wegen die
Vertretungsbefugnisse teilweise oder ganz oder errichtet eine Bei-
standschaft.

Zweiter Unterabschnitt:
Vertretung bei medizinischen Massnahmen

Art. 377

A.Bchandlungs- | Hat sich eine urteilsunfihige Person zur Behandlung nicht in einer

plan 3 3 = 5 . .
Patientenverfiigung gedussert, so plant die behandelnde Arztin oder
der behandelnde Arzt unter Beizug der zur Vertretung bei medizini-
schen Massnahmen berechtigten Person die erforderliche Behandlung.

2 Die Arztin oder der Arzt informiert die vertretungsberechtigte Per-
son iiber alle Umstinde, die im Hinblick auf die vorgesehenen medi-
zinischen Massnahmen wesentlich sind, insbesondere iiber deren

350 SR 220
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Griinde, Zweck, Art, Modalititen, Risiken, Nebenwirkungen und
Kosten, iiber Folgen eines Unterlassens der Behandlung sowie iiber
allfallige alternative Behandlungsmdoglichkeiten.

3 Soweit moglich wird auch die urteilsunfihige Person in die Ent-
scheidfindung einbezogen.

4 Der Behandlungsplan wird der laufenden Entwicklung angepasst.

Art. 378

B. Vertretungs- | Die folgenden Personen sind der Reihe nach berechtigt, die urteils-

berechtigte TS

Person unfihige Person zu vertreten und den vorgesechenen ambulanten oder
stationdren Massnahmen die Zustimmung zu erteilen oder zu ver-
weigern:

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

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

3. wer als Ehegatte, eingetragene Partnerin oder eingetragener
Partner einen gemeinsamen Haushalt mit der urteilsunfihigen
Person fiihrt oder ihr regelmassig und personlich Beistand
leistet;

4. die Person, die mit der urteilsunfihigen Person einen gemein-
samen Haushalt fiihrt und ihr regelmissig und personlich Bei-
stand leistet;

5. die Nachkommen, wenn sie der urteilsunfihigen Person re-
gelmiissig und personlich Beistand leisten;

6. die Eltern, wenn sie der urteilsunfihigen Person regelmadssig
und personlich Beistand leisten;

7. die Geschwister, wenn sie der urteilsunfihigen Person regel-
missig und personlich Beistand leisten.

2 Sind mehrere Personen vertretungsberechtigt, so diirfen die gutgliu-
bige Arztin oder der gutgliubige Arzt voraussetzen, dass jede im
Einverstiandnis mit den anderen handelt.

3 Fehlen in einer Patientenverfiigung Weisungen, so entscheidet die
vertretungsberechtigte Person nach dem mutmasslichen Willen und
den Interessen der urteilsunfidhigen Person.

Art. 379

%Ill)finglichc In dringlichen Fillen ergreift die Arztin oder der Arzt medizinische
i Massnahmen nach dem mutmasslichen Willen und den Interessen der
urteilsunfahigen Person.
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Art. 380

D. Bthﬂnd}:smg Die Behandlung eciner psychischen Stérung einer urteilsunfihigen

CINcr psychi- . . . . . s . e x

cohen'otsne  Person in einer psychiatrischen Klinik richtet sich nach den Bestim-
o

mungen Uber die fursorgerische Unterbringung.

Art. 381

E. Einschreiten 1 Die Erwachsenenschutzbehérde errichtet eine Vertretungsbeistand-
der Erwachse- 5 . 8
nenschutzbe- schaft, wenn keine vertretungsberechtigte Person vorhanden ist oder
hirde das Vertretungsrecht ausiiben will.

2 Sie bestimmt die vertretungsberechtigte Person oder errichtet eine
Vertretungsbeistandschaft, wenn:

1. unklar ist, wer vertretungsberechtigt ist;

2. die vertretungsberechtigten Personen unterschiedliche Auffas-
sungen haben; oder

3. die Interessen der urteilsunfihigen Person gefihrdet oder nicht
mehr gewahrt sind.

3 Sie handelt auf Antrag der Arztin oder des Arztes oder einer anderen
nahestehenden Person oder von Amtes wegen.

Abbildung 12: Gesetzliche Bestimmungen der Schweiz (ZGB 2370-379)
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9.3 Quellenangaben Kriterienkatalog
9.3.1 Patientenverfigungen

Arztegesellschaft Baselland, Volkswirtschafts- und Gesundheitsdirektion Kanton
Basel-Landschaft und Stiftung Hospiz im Park — Klinik fur palliative Medizin, Pflege
+ Begleitung (0. J.): Baselbieter Patientenverfligung. Sissach, Liestal und Arlesheim.
Verfugbar unter: http://www.aerzte-bl.ch/fleadmin/media-
extern/pdf/Patientenverfuequng web.pdf [09.06.2013]

Anthrosana (2011): Patientenverfiigung. Bolheim: Amthor Verlag.

Bachmaier, Helmut; Kunzli, René (2002): Am Anfang steht das Alter. Streitschrift fir eine
neue Alterspolitik; ein Projekt in Zusammenarbeit mit Tertianum ZfP. (S. 86-92).
Berlingen: Tertianum.

Caritas Schweiz (2010): Meine personliche Patientenverfigung. So mdchte ich leben. So
mdchte ich sterben. Luzern.

CDK Christen im Dienst an Kranken (2013): Patientenverfiigung / Vorsorgliche
Willensbekundung. Als Entscheidungshilfe fir behandelnden Arzt / Pflegepersonal.
Zurich. Verfugbar unter:
http://www.cdkschweiz.ch/uploads/media/CDK _Patientenverfu _gung_03.2013.pdf
[09.06.2013]

Curaviva Schweiz (2011): Patientenverfiigung. Kurzfassung. Bern. Verfugbar unter:
http://www.gfc.ch/uploads/media/Kurzfassung Patientenverfuequng.pdf [15.06.2013]

Curaviva Schweiz (2011): Patientenverfligung. Lange Version. Bern. Verfligbar unter:
http://upload.sitesystem.ch/131D5358A8/4BFEA0B204/3E00C02AEC.pdf [15.06.2013]

Dialog Ethik, Schweizerische Herzstiftung und Schweizerischer Verband fur
Seniorenfragen (Version Oktober 2012): Patientenverfligung. HumanDokument. Mein
rechtsverbindlicher Wille und meine Wiinsche im Hinblick auf medizinische Behandlung,
Betreuung, Sterben und Tod. Zirich. Verfugbar unter: http://www.dialog-
ethik.ch/_upl/files/201210 Patientenverf gung.pdf [09.06.2013]

Die Dargebotene Hand (0. J.): Personliche Verfligung. Bern. Verfligbar unter:
http://bern.143.ch/data_access/bern/download/2006 persoenlicheverfuegung d.pdf
[09.06.2013]

Dignitas — Menschenwirdig leben, menschenwirdig sterben (0. J.):
Patientenverfligung. Forch. Verfiigbar unter:
http://www.dignitas.ch/images/stories/pdf/patientenverfuegung-d.pdf [09.06.2013]

DVSP Dachverband Schweizerischer Patientenstellen (2012): Patientinnen- und
Patienten-Verfigung. Zurich.

Evangelisch-Reformierte Landeskirche des Kantons Glarus (0. J.): Glarner
Patientenverfligung. Wie ich sterben mdchte. Verfiigbar unter:
http://www.ref.ch/data/199/downloads/5354 d5897d50cf0a8b5c694498a8720ee63f.pdf
[09.06.2013]

Exit. Deutsche Schweiz (0. J.): Patientenverfligung. Zurich.
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Flue, Karin von (2011): Letzte Dinge. Furs Lebensende vorsorgen - mit Todesfallen
umgehen. (S. 192-196). 2. Aufl. Zlrich: Beobachter-Buchverlag (Ein Ratgeber aus der
Beobachter-Praxis).

FMH Foederatio Medicorum Helveticorum, SAMW Schweizerische Akademie der
Medizinischen Wissenschaften (0. J.): Patientenverfligung. Ausfihrliche Version. Bern.
Verflgbar unter: http://www.fmh.ch/files/pdfl1/PV_d_Ausfuehrliche Version.pdf
[09.06.2013]

FMH Foederatio Medicorum Helveticorum, SAMW Schweizerische Akademie der
Medizinischen Wissenschaften (0. J.): Patientenverfigung. Kurzversion. Bern.
Verfugbar unter: http://www.fmh.ch/files/pdfl1/PV_d Kurzfassung.pdf [09.06.2013]

Gesundheitsamt Thurgau (0. J.): Patientenverfligung. Verfugbar unter:
http://www.gesundheitsamt.tg.ch/documents/Patientenverfuegung.pdf [15.06.2013]

GGG Voluntas (0. J.): Patientenverfiigung. Verfligbar unter: http://www.ggg-
voluntas.ch/Patientenverfuegung.5.0.html [09.06.2013]

GGG Voluntas, Medizinische Gesellschaft Basel, Universitatsspital Basel (0. J.): Basler
Patientenverfligung. Basel. Verfligbar unter: http://www.basler-
patientenverfuegung.ch/uploads/media/basler-patientenverfuegung.pdf [09.06.2013]

K-Tipp (2006): Anordnungen fur den Todesfall. Beilage zum saldo-Ratgeber ,Erben und
Vererben®. Zurich: Konsumenteninfo AG. Verfugbar unter:
http://www.ktipp.ch/service/merkblaetter/detail/d/anordnungen-fuer-den-todesfall/
[09.06.2013]

Kantonsspital Graubiinden (0. J.): Patientenverfugung. Chur. Verfigbar unter:
http://www.ksgr.ch/Patientenverfuegung.aspx [09.06.2013]

Kantonsspital St. Gallen (2009): Departement Interdisziplinare medizinische Dienste.
Palliativzentrum. Patientenverfligung. St. Gallen. Verfligbar unter:
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument_library/container_palliativzent
rum/palliativzentrum/Dokumente/broschuere patientenverfuegung.pdf.ocFile/broschuere

patientenverfuegung.pdf [26.06.2013]

Kantonsspital St. Gallen (2007): Muskelzentrum ALS clinic. Patientenverfiigung bei
Amyotropher Lateralsklerose (ALS). St. Gallen. Verfugbar unter:
http://www.muskelzentrum.kssg.ch/home/informationen_fuer/krankheiten/Amyotrophe La
teralsklerose/patientenverfuegung/_jcr_content/Par/downloadlist/DownloadListPar/downl
oad.ocFile/Patientenverf%C3%BCgung%2019.06.09.pdf [19.06.2013]

Krebsliga Schweiz (2013): Patientenverfiigung der Krebsliga. Mein verbindlicher Wille im
Hinblick auf Krankheit, Sterben und Tod. 2., Uberarbeitete Auflage. In Zusammenarbeit
mit Dialog Ethik — Interdisziplinéres Institut fir Ethik im Gesundheitswesen. Bern.
Verfluigbar unter: http://assets.krebsliga.ch/downloads/1018.pdf [15.06.2013]

Lifecircle (0. J.): Patientenverfigung & erganzende Werteerklarung. Lebensqualitat fordern
und unterstitzen. Biel-Benken. Verfligbar unter:
http://www.lifecircle.ch/pdf/lifecircle Patientenverfuegung.pdf [09.06.2013]

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg


http://www.fmh.ch/files/pdf11/PV_d_Ausfuehrliche_Version.pdf
http://www.fmh.ch/files/pdf11/PV_d_Kurzfassung.pdf
http://www.gesundheitsamt.tg.ch/documents/Patientenverfuegung.pdf
http://www.ggg-voluntas.ch/Patientenverfuegung.5.0.html
http://www.ggg-voluntas.ch/Patientenverfuegung.5.0.html
http://www.basler-patientenverfuegung.ch/uploads/media/basler-patientenverfuegung.pdf
http://www.basler-patientenverfuegung.ch/uploads/media/basler-patientenverfuegung.pdf
http://www.ktipp.ch/service/merkblaetter/detail/d/anordnungen-fuer-den-todesfall/
http://www.ksgr.ch/Patientenverfuegung.aspx
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument_library/container_palliativzentrum/palliativzentrum/Dokumente/broschuere_patientenverfuegung.pdf.ocFile/broschuere_patientenverfuegung.pdf
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument_library/container_palliativzentrum/palliativzentrum/Dokumente/broschuere_patientenverfuegung.pdf.ocFile/broschuere_patientenverfuegung.pdf
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument_library/container_palliativzentrum/palliativzentrum/Dokumente/broschuere_patientenverfuegung.pdf.ocFile/broschuere_patientenverfuegung.pdf
http://www.muskelzentrum.kssg.ch/home/informationen_fuer/krankheiten/Amyotrophe_Lateralsklerose/patientenverfuegung/_jcr_content/Par/downloadlist/DownloadListPar/download.ocFile/Patientenverf%C3%BCgung%2019.06.09.pdf
http://www.muskelzentrum.kssg.ch/home/informationen_fuer/krankheiten/Amyotrophe_Lateralsklerose/patientenverfuegung/_jcr_content/Par/downloadlist/DownloadListPar/download.ocFile/Patientenverf%C3%BCgung%2019.06.09.pdf
http://www.muskelzentrum.kssg.ch/home/informationen_fuer/krankheiten/Amyotrophe_Lateralsklerose/patientenverfuegung/_jcr_content/Par/downloadlist/DownloadListPar/download.ocFile/Patientenverf%C3%BCgung%2019.06.09.pdf
http://assets.krebsliga.ch/downloads/1018.pdf
http://www.lifecircle.ch/pdf/lifecircle_Patientenverfuegung.pdf

92 Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument

Parkinson Schweiz & Dialog Ethik (2012): Parkinson Service. Patientenverfigung.
HumanDokument fiir parkinsonbetroffene Menschen. Mein rechtsverbindlicher Wille und
meine Winsche im Hinblick auf medizinische Behandlung, Betreuung, Sterben und Tod.
Zirich. Verfugbar unter:
http://www.parkinson.ch/fileadmin/docs/Patientenverfuequng_deutsch/PV_2013 DE final
.pdf [09.06.2013]

Patientenwille.ch (0. J.): Selbstbestimmung im Leben, in der Krankheit und im Sterben.
Patientenverfigung. Buchs. Verfugbar unter:
https://www.patientenwille.ch/index.cfm?action=act getfile&doc id=100000&
[09.06.2013]

Pro Mente Sana & Dialog Ethik (2013): Psychiatrische Patientenverfiigung. Version
Februar 2013. Zurich. Verfugbar unter:
http://www.promentesana.ch/_files/Downloads/Publikationen/130305 PPV def PMSDE
Homepage neu.pdf [09.06.2013]

Pro Mente Sana (0. J.): Patientenverfiigung. Zirich. Verfugbar unter:
http://www.pflegeportal.ch/pflegeportal/pub/promentesana 960 1.pdf [09.06.2013]

Pro Senectute Schweiz (2013): Meine Bestimmung. Vorausdenken und selbst entscheiden
mit den DOCUPASS-Vorsorgedokumenten. Patientenverfligung. Zirich.

Schweizer Alzheimervereinigung (2010): Vorsorge treffen durch Vorsorgeauftrag und
Patientenverfligung. Yverdon-les-Bains. Verflugbar unter:
http://www.alz.ch/index.php/rechtliche-und-finanzielle-aspekte.html [09.06.2013]

Schweizerische Gesellschaft fir Lebenshilfe SGFL (0. J.): Ausweis, Verfigung,
Anordnung zur Organspende und Autopsie, zur Bestattungsart, als Patientenverfligung.
Basel.

Schweizerisches Rotes Kreuz (0. J.): Patientenverfigung SRK. Wabern. Verfugbar unter:
http://www.patientenverfuegung-srk.ch/fileadmin/pdf/formular.pdf [09.06.2013]

Schweizerisches Weisses Kreuz (2010): Fachstelle fiir Lebensschutz, Sexualethik und
Beziehungsfragen. Patientenverfligung mit Vollmacht. Dirrendsch: Weisskreuz-Verlag.

Spital Limmattal (2011): Patientenverfiigung Pflegezentrum Spital Limmattal. Schlieren.
Verfugbar unter: http://www.spital-
limmattal.ch/media/filer _public/2013/03/08/patientenverfugung _formular.pdf [09.06.2013]

Spital STS AG (07.09.2012): Patientenverfigung zu gesundheitlichen Grenzsituationen und
zum Lebensende. Thun und Zweisimmen. Verfigbar unter:
http://www.spitalstsag.ch/spital-thun/fuer-patienten/ [09.06.2013]

Spital Thurgau AG (0. J.): Patientenverfugung. Ihr Wille ist uns wichtig. Frauenfeld und
Miunsterlingen. Verfugbar unter:
http://www.stgag.ch/uploads/media/stgag patientenverf%C3%BCqung 111020.pdf
[09.06.2013]

Spitalregion Furstenland Toggenburg (SRFT), Spitaler Will und Wattwil (2011):
Patientenverfligung: Meine persdnlichen Bedirfnisse im Hinblick auf Leben, Sterben und
Tod. Wattwil. Verfigbar unter:
http://www.srft.ch/home/downloads/ jcr content/Par/downloadlist 1/DownloadListPar/do
wnload 0.ocFile/Patientenverf%C3%BCqgung.pdf [19.06.2013]

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg


http://www.parkinson.ch/fileadmin/docs/Patientenverfuegung_deutsch/PV_2013_DE_final.pdf
http://www.parkinson.ch/fileadmin/docs/Patientenverfuegung_deutsch/PV_2013_DE_final.pdf
https://www.patientenwille.ch/index.cfm?action=act_getfile&doc_id=100000&
http://www.promentesana.ch/_files/Downloads/Publikationen/130305_PPV_def_PMSDE_Homepage_neu.pdf
http://www.promentesana.ch/_files/Downloads/Publikationen/130305_PPV_def_PMSDE_Homepage_neu.pdf
http://www.pflegeportal.ch/pflegeportal/pub/promentesana_960_1.pdf
http://www.alz.ch/index.php/rechtliche-und-finanzielle-aspekte.html
http://www.patientenverfuegung-srk.ch/fileadmin/pdf/formular.pdf
http://www.spital-limmattal.ch/media/filer_public/2013/03/08/patientenverfugung_formular.pdf
http://www.spital-limmattal.ch/media/filer_public/2013/03/08/patientenverfugung_formular.pdf
http://www.spitalstsag.ch/spital-thun/fuer-patienten/
http://www.stgag.ch/uploads/media/stgag_patientenverf%C3%BCgung_111020.pdf
http://www.srft.ch/home/downloads/_jcr_content/Par/downloadlist_1/DownloadListPar/download_0.ocFile/Patientenverf%C3%BCgung.pdf
http://www.srft.ch/home/downloads/_jcr_content/Par/downloadlist_1/DownloadListPar/download_0.ocFile/Patientenverf%C3%BCgung.pdf

Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument 93

SPO Patientenschutz (2012): Meine Patientenverfligung. ZUrich.

Stiftung fur Konsumentenschutz (2013): Patienten- und Sterbeverfligung. Mein
rechtsverbindlicher Wille und meine Wiinsche im Hinblick auf medizinische Behandlung,
Sterben und Tod. Bern.

Svanah Schweizer Verband der approbierten Naturarztinnen und
Naturheilpraktikerlnnen. (2005): Fragebogen Patientenverfliigung. Wintersingen.
Verfugbar unter: http://www.svanah.ch/images/download/fragebogenpv.pdf [09.06.2013]

9.3.2 Internetseiten

Dialog Ethik — Interdisziplinares Institut fur Ethik im Gesundheitswesen (0. J.): Ich
sorge vor — mit der ausfiihrlichen Patientenverfligung von Dialog Ethik. Verfligbar unter:
http://www.dialog-ethik.ch/patientenverfuegung [09.06.2013]

GGG Voluntas (0. J.): Patientenverfiigung. GGG Voluntas beréat beim Erstellen der
Patientenverfligung. Verfligbar unter: http://www.qqqg-
voluntas.ch/Patientenverfuegung.5.0.html [09.06.2013]

Pro Mente Sana (0. J.): Patientenverfiigung. Neue Patientenverfligung fir die
psychiatrische Behandlung. Verfligbar unter:
http://www.promentesana.ch/page.php?pages_id=554&language=de [09.06.2013]

Schweizerisches Rotes Kreuz (0. J.): Patientenverfigung SRK. Wabern. Verfugbar unter:
http://www.patientenverfuegung-srk.ch [09.06.2013]

9.3.3 Erganzende Quellen

Caritas Schweiz (2010): So mdchte ich leben. So mdchte ich sterben. Die Vorteile einer
Patientenverfigung. Luzern.

Dialog Ethik, Schweizerische Herzstiftung und Schweizerischer Verband fur
Seniorenfragen (2012): Wegleitung. Patientenverfiigung. HumanDokument. Verfligbar
unter: http://www.dialog-ethik.ch/_upl/files/201210 Wegleitung Patientenverf gung.pdf
[09.06.2013]

Die Dargebotene Hand (2004): Mein letzter Wille. Praktisches und Wissenswertes zum
Lebensende. Bern

DVSP Dachverband Schweizerischer Patientenstellen (2009): Merkblatt, die
Patientenverfigung. Zurich.

Experteninterviews Nr. 1-8 (siehe Anhang 9.5)

Kantonsspital Graublinden (2013): Informationsbroschire zur Patientenverfigung.
Verfugbar unter: http://www.ksgr.ch/Patientenverfuegung.aspx [09.06.2013]

Naef, Judith; Baumann-Hoélzle, Ruth; Spielmann-Ritzenthaler, Daniela (2012):
Patientenverfligungen in der Schweiz. Basiswissen Recht, Ethik, Medizin fir
Fachpersonen aus dem Gesundheitswesen. S. 132-139. Zirich: Schulthess.

Pflegeportal (0. J.): Patientenverfigungen. Verfiigbar unter:
http://www.pflegeportal.ch/pflegeportal/Patientenverfuegungen Informationen und Quell
en.php [27.06.2013]

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg


http://www.svanah.ch/images/download/fragebogenpv.pdf
http://www.dialog-ethik.ch/patientenverfuegung
http://www.ggg-voluntas.ch/Patientenverfuegung.5.0.html
http://www.ggg-voluntas.ch/Patientenverfuegung.5.0.html
http://www.promentesana.ch/page.php?pages_id=554&language=de
http://www.patientenverfuegung-srk.ch/
http://www.dialog-ethik.ch/_upl/files/201210_Wegleitung_Patientenverf_gung.pdf
http://www.ksgr.ch/Patientenverfuegung.aspx
http://www.pflegeportal.ch/pflegeportal/Patientenverfuegungen_Informationen_und_Quellen.php
http://www.pflegeportal.ch/pflegeportal/Patientenverfuegungen_Informationen_und_Quellen.php

94 Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument

Ruegger, Heinz (2013): Patientenverfigungen in der deutschsprachigen Schweiz. Eine
Dokumentation. Im Auftrag von Curaviva Schweiz, Fachbereich Alter. Verfigbar unter:
http://www.ejpd.admin.ch/content/dam/data/gesellschaft/gesetzgebung/vormundschaft/pa
tientenverfuegung-d.pdf [19.06.2013]

Schweizer Radio und Fernsehen [SRF]. (2013, 15. Jan.): Kassensturz. Tabelle:
Patientenverfigungen im Vergleich. Zirich: SRF. Verfugbar unter:
http://www.srf.ch/konsum/themen/gesundheit/nicht-alle-patienten-verfuegungen-sind-
geeignet [16.03.2013]

Schweizerisches Rotes Kreuz [SRK]. (0. J.): Patientenverfligung SRK. Damit ihr Wille
zahlt. Wabern. Verfugbar unter: http://www.patientenverfuequng-
srk.ch/fileadmin/pdf/wegleitung.pdf [09.06.2013]

Spitalregion Furstenland Toggenburg [SRFT], Spitaler Will und Wattwil (2011):
Patientenverfligung: Allgemeine Informationen zur Patientenverfiigung. Wattwil.
Verflgbar unter:
http://www.srft.ch/home/downloads/_jcr_content/Par/downloadlist _1/DownloadListPar/do
wnload.ocFile/Allg%20%20Info%20PV%20120711.pdf [09.06.2013]

SPO Patientenschutz (2012): Broschure: Meine Patientenverfiigung. Zurich.

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 67 Bachelor-Thesis Lingg


http://www.ejpd.admin.ch/content/dam/data/gesellschaft/gesetzgebung/vormundschaft/patientenverfuegung-d.pdf
http://www.ejpd.admin.ch/content/dam/data/gesellschaft/gesetzgebung/vormundschaft/patientenverfuegung-d.pdf
http://www.srf.ch/konsum/themen/gesundheit/nicht-alle-patienten-verfuegungen-sind-geeignet
http://www.srf.ch/konsum/themen/gesundheit/nicht-alle-patienten-verfuegungen-sind-geeignet
http://www.patientenverfuegung-srk.ch/fileadmin/pdf/wegleitung.pdf
http://www.patientenverfuegung-srk.ch/fileadmin/pdf/wegleitung.pdf
http://www.srft.ch/home/downloads/_jcr_content/Par/downloadlist_1/DownloadListPar/download.ocFile/Allg%20%20Info%20PV%20120711.pdf
http://www.srft.ch/home/downloads/_jcr_content/Par/downloadlist_1/DownloadListPar/download.ocFile/Allg%20%20Info%20PV%20120711.pdf

Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument 95

9.4 Leitfaden Experteninterview
Interviewleitfaden Nr.
Organisation:
Experte:
Ort & Datum: Zeit:
Bemerkungen:
Begriissung und Vorstellung
Information Hinweis auf Studiengang, Hochschule
(5 min) & Bachelor-Thesis
Daten werden anonymisiert & sind
Eigentum der HTW Chur
Schlussbericht wird Teilnehmenden auf
Wunsch zugestellt
Einstiegsfragen Funktion & Berufserfahrung? El
(5 min) Motivation, um bei dieser Organisation zu E2
arbeiten?
Hauptfragen Z/O Folgefragen
Frageblocke Schliisselfragen Z  |zwingend
(45 min) O |optional
-> Zu Beginn méchte ich Ihnen einige Fragen zur Entstehung ihrer PV stellen.
Patientenverfiigung [Weshalb bietet ihre Organisation eine z PVl
(Fragen 1-4) PV an? Welche Ziele sollen damit erreicht
werden?
Wo liegen aus lhrer Sicht die Vorteile einer z PV2
eigenen bzw. spezifischen PV?
K&nnen Sie mir tiber die Entstehung der PV z PV3
berichten?
- Beteiligte Personen & Organisationen
- Entwicklung (Start / Dauer)
Z |Wurden andere PV im Zuge der | |PV4
Entwicklung gesichtet?
- Welche halten Sie fiir
besonders gelungen und
welche weniger?
- Wieso?
Z |lhre PV ist mit XX Seiten relativ | [PV5
kurz. Andere Formulare sind mit
tiber XX Seiten viel
ausfihrlicher. Welche Griinde
hat Ihre Organisation veranlasst,
sich fir eine Kurzversion zu
entscheiden?
Es gibt sehr viele PV's von unter- z RVE
schiedlichen Herausgebern. Was sind
die Besonderheiten ihrer PV?
Z |Beiihrer PV ist mir aufgefallen, ||[PV7
dass ...
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(o) PV 8
Zugang Wie macht lhre Organisation selber auf das z z1
(Fragen 5-6) Formular aufmerksam (Werbung)?

0 z2

fo) z3

-> Im folgenden mdchte ich Ihnen einige Fragen zum Einsatz der PV in der Praxis stellen.

Praxiserfahrungen Welche Hilfestellungen & Dienstleistungen 74 PR,
(Fragen 7-14) bieten Sie an (Beratung, Hinterlegung,
Durchsetzung)?
Welche dieser Services werden in Anspruch z PR2
genommen?
Z |Wer (Kunde, Angehorige, PR3

Arzte, Pflegepersonal ..)?
Z |Wann (vor, wahrend oder nach | |PR4
der Erstellung)?

Z |Warum (Verstandnisfragen, PRS
Unsicherheiten, ..)?
0O PR6
[e) PR7
Was glauben Sie wird haufiger in Anspruch z PRE
genommen: kostenpflichtige vs. kostenlose
Dienstleistungen?
[e) PRY
Werden die PV's in der Regel friihzeitig z PR10
ausgefiillt, so dass sich die betroffenen die
Fragen in Ruhe liberlegen konnen?
Wo orten Sie die grossten Informations- z PR11
lticken bzw. -bediirfnisse bei Ihren Kunden?
Sehen Sie Verbesserungspotential in lhrer Z PR12
Patientenverfiigung aufgrund der gemachten
Erfahrungen bzw. der konkreten
Beratungsanfragen?
Werden PV's nach der Erstellung auch wieder| Z PR3
angepasst oder gar widerrufen?
Werden PV's ihrer Einschdtzung nach gut z ERAA
auffindbar und zuganglich hinterlegt?
Standardisierung Ist es Ihrer Meinung nach sinnvoll, die PV in 74 Stan 1

der Schweiz zu standardisieren?
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Z |Wie beurteilen Sie die Stan 2
Chancen?
Z |Was sind mégliche Risiken? Stan 3

-> Zuletzt méchte ich Ihnen noch ein paar wenige Fragen zur Statistik stellen. Es geht dabei nur um
Grossenordnungen. Wenn sie die genauen Zahlen nicht kennen, dann diirfen Sie auch eine Schétzung
abgeben.

Statistik Wissen Sie ungefahr, wie viele Interessierte Z Stat1
Grossenordnungen ihre PV bezogen haben (bestellt oder
heruntergeladen)?

Wissen Sie ungefahr, wie viele z Stat2
Interessierte ihre PV ausgefllt haben?
Wissen Sie ungefihr, wie oft eine z Stat3
ausgefiillte PV benutzt worden ist?

Abschlussfrage Gibt es zum Thema noch etwas Wichtiges, Al
(5 min) das bisher nicht angesprochen wurde, lhnen
jedoch besonders am Herzen liegt?

Dank und Autorisierung von Zitaten
Verabschiedung Dank fur die Auskiinfte
(5 min)

Abbildung 14: Interviewleitfaden (eigene Darstellung)

9.5 Experteninterviews

Lingg, Yvonne (2013, 23. Mai), Interview Nummer 1 mit Experte 1.

Lingg, Yvonne (2013, 27. Mai), Interview Nummer 2 mit Experte 2.

Lingg, Yvonne (2013, 29. Mai), Interview Nummer 3 mit Experte 3.

Lingg, Yvonne (2013, 31. Mai), Interview Nummer 4 mit Experte 4 und Experte 5.
Lingg, Yvonne (2013, 05. Juni), Interview Nummer 5 mit Experte 6.

Lingg, Yvonne (2013, 10. Juni), Interview Nummer 6 mit Experte 7.

Lingg, Yvonne (2013, 11. Juni), Interview Nummer 7 mit Experte 8.

Lingg, Yvonne (2013, 11. Juni), Interview Nummer 8 mit Experte 9.
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Optimierung der Usability des Webauftritts

der Stadt- und Universitatsbibliothek Bern

Chur, 2007
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Herausgegeben von Nadja Boller, Josef Herget und Sonja Hierl
Brigitte Briiderlin

Stakeholder-Beziehungen als Basis einer Angebotsoptimierung
Chur, 2008
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Bdller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Jonas Rebmann

Web 2.0 im Tourismus, Soziale Webanwendungen im Bereich der Destinationen

Chur, 2008
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Isabelle Walther

Idea Stores, ein erfolgreiches Bibliothekskonzept aus England — auf fir die Schweiz?
Chur, 2008
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Boller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Scherer Auberson Kirsten

Evaluation von Informationskompetenz: Lasst sich ein Informationskompetenzzuwachs messen?
Eine systematische Evaluation von Messverfahren

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Nadine Wallaschek

Datensicherung in Bibliotheksverbiinden.

Empfehlungen fur die Entwicklung von Sicherheits- und Datensicherungskonzepten

in Bibliotheksverbiinden

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Laura Tobler

Recherchestrategien im Internet

Systematische Vorgehensweisen bei der Suche im Internet

dargestellt anhand ausgewahlter Fallstudien

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Bibliotheken und Dokumentationszentren als Unternehmen:

Antworten von Bibliotheken und Dokumentationszentren

auf die Herausforderungen der digitalen Gesellschaft

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Boller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Karin Garbely, Marita Kieser

Mystery Shopping als Bewertungsmethode der Dienstleistungsqualitét

von wissenschaftlichen Bibliotheken

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Boller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Tristan Triponez

E-Mail Records Management

Die Aufbewahrung von E-Mails in Schweizer Organisationen als technische,

rechtliche und organisatorische Herausforderung

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Boéller, Urs Dahinden, Sonja Hierl
und Hans-Dieter Zimmermann

Die Lernende Bibliothek 2009

Aktuelle Herausforderungen fur die Bibliothek und ihre Partner im Prozess
des wissenschaftlichen Arbeitens

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Boller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Rene Frei

Die Informationswissenschaft aus Sicht des Radikalen Konstruktivismus

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Boller, Sonja Hierl und Hans-Dieter Zimmermann
Lydia Bauer, Nadja Boéller, Sonja Hierl

DIAMOND Didactical Approach for Multiple Competence Development

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Michaela Spiess

Einsatz von Competitive Intelligence in Schweizer Spitaler

Chur, 2009
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Jasmine Milz

Informationskompetenz-Vermittlung an Deutschschweizer Fachhochschulen:
eine quantitative Inhaltsanalyse der Curricula

Chur, 2010
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Corinne Keller

RFID in Schweizer Bibliotheken — eine Ubersicht

Chur, 2010

ISSN 1660-945X
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Herausgegeben von Robert Barth und Iris Kuppelwieser

Bibliotheksbau in der Schweiz 1985 — 2010

Planung — Nutzung — Asthetik

Chur, 2010
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Stephan Becker

Klassifikationsraster zur Relevanzanalyse aktueller Themenanfragen

an einer Mediendokumentationsstelle in der Schweiz

Chur, 2010
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Reihe Berufsmarktforschung — Arbeitsbericht 5:

Iris Capatt, Urs Dahinden

Absolventenbefragung 2010

Bachelorstudiengang Informationswissenschaft und Diplomstudiengang Information und
Dokumentation der HTW Chur

Chur, 2010
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Herausgegeben von Robert Barth, Nadja Béller, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Saro Adamo Pepe Fischer

Bestandserhaltung im Film-/Videoarchiv des Schweizer Fernsehens

Chur, 2010
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Herausgegeben von Robert Barth, Iris Capatt, Sonja Hierl und Wolfgang Semar

Patricia Durring

Okonomischer Mehrwert von Bibliotheken, aufgezeigt anhand ausgewahlter Dienste der Zentral-
und Hochschulbibliothek Luzern

Chur, 2011

ISSN 1660-945X
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Herausgegeben von Robert Barth, Iris Capatt, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Pia Baier Benninger

Model Requirements for the Management of Electronic Records (MoReq2).
Anleitung zur Umsetzung

Chur, 2011
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Herausgegeben von Robert Barth, Iris Capatt, Sonja Hierl und Wolfgang Semar
Martina Thomi

Uberblick und Bewertung von Musiksuchmaschinen

Chur, 2011

ISSN 1660-945X
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Herausgegeben von Robert Barth, Iris Capatt und Wolfgang Semar
Regula Trachsler

Angebote fur Senioren in Deutschschweizer Bibliotheken

Chur, 2011
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Herausgegeben von Robert Barth, Iris Capatt und Wolfgang Semar
Wolfgang Semar (Hrsg.)

Arge Alp Tagung 23.-24. September 2010, Chur
Informationsgesellschaft und Infrastrukturpolitik im Alpenraum
Chur, 2011

ISSN 1660-945X

Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 48

Herausgegeben von Robert Barth, Lydia Bauer, Iris Capatt und Wolfgang Semar
Heinz Mathys

Jungs lesen weniger als Madchen.

Was kdnnen Bibliotheken gemeinsam mit den Schulen tun, um dies zu &ndern?
Chur, 2011
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Churer Schriften zur Informationswissenschaft — Schrift 49

Herausgegeben von Robert Barth, Lydia Bauer, Iris Capatt und Wolfgang Semar

Anina Baumann

Stérken und Schwachen von Discovery Diensten am Beispiel des EBSCO Discovery Service
Chur, 2011
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Herausgegeben von Robert Barth, Lydia Bauer, Iris Capatt und Wolfgang Semar
Reihe Berufsmarktforschung — Arbeitsbericht 6:

Iris Capatt, Urs Dahinden

Absolventenbefragung 2011

Hochschule fir Technik und Wirtschaft HTW Chur Weiterbildungsstudiengénge
Informationswissenschaft.

Externer Bericht.

Chur, 2011

ISSN 1660-945X
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Herausgegeben von Robert Barth, Lydia Bauer, Iris Capatt und Wolfgang Semar

Reihe Berufsmarktforschung — Arbeitsbericht 7:

Iris Capatt, Urs Dahinden

Absolventenbefragung 2011

Hochschule fir Technik und Wirtschaft HTW Chur Weiterbildungsstudiengdnge Management.
Externer Bericht.

Chur, 2011
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Herausgegeben von Robert Barth, Lydia Bauer, Iris Capatt und Wolfgang Semar
Salome Arnold

Auf den Spuren der Barrieren fur ein barrierefreies Webdesign

Chur, 2011
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Herausgegeben von Robert Barth, Lydia Bauer, Iris Capatt und Wolfgang Semar
Laura Stadler

Die Glaserne Decke in Schweizer Bibliotheken

Chur, 2012
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Herausgegeben von Robert Barth, Lydia Bauer, Brigitte Lutz und Wolfgang Semar
Ruth Sless

Evaluation von Web Monitoring Tools zur softwaregestiitzten Informationsbeschaffung
am Beispiel ausgewahlter Open Source Web Monitoring Tools

Chur, 2012
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Herausgegeben von Robert Barth, Lydia Bauer, Brigitte Lutz und Wolfgang Semar
Michael Hunziker




Approval Plans und andere Outsourcing-Formen im Bestandesaufbau an den
Wissenschaftlichen Bibliotheken der Deutschschweiz

Chur, 2012
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Urs Dahinden, Michael Aschwanden und Lydia Bauer

Verpasste Chancen? Altersspezifische digitale Ungleichheiten bei der Nutzung von
Mobilkommunikation und Internet

Chur, 2012
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Grégoire Savary

Eine Konservierungsstrategie fiir das Archiv der Siedlungsgenossenschaft Freidorf bei Muttenz.
Eine Hilfestellung fur kleine Archive mit gemischten Bestanden

Chur, 2013
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Patrick Wermelinger

Die Georeferenzierung von Katalogdaten mit Hilfe von Linked Open Data
Chur, 2013
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Carla Biasini

E-Books in ¢ffentlichen Bibliotheken der Schweiz — Determinanten der Akzeptanz bei Kunden
Chur, 2013

ISSN 1660-945X
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Nadja Boller

Modell zur strategischen Analyse von Konzepten zur Férderung der
Informationskompetenz durch Hochschulbibliotheken — MOSAIK-PRO
Chur, 2013
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz
Nina Santner

Von der Mediothek zum Recherchezentrum

Chur, 2013
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Daniela Denzer

Griinde fir die Nichtnutzung von Bibliotheken bei Pensionierten in der Deutschschweiz
Chur, 2013
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Verena Gerber-Menz

Ubernahme von born-digital Fotobestanden und Fotografennachléssen ins Archiv
Chur, 2014
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Vanessa Kellenberger

E-Shop Analytics und Erfolgsoptimierung — Die wichtigsten Kennzahlen
Chur, 2014
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Matthias Dudli

Open Innovation in Bibliotheken — Eine Konzeptstudie der ETH-Bibliothek Zurich
Chur, 2014
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Sarah Carbis

Welche Verbandszeitschrift wiinschen sich die Mitglieder des BIS?
Chur, 2014
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Herausgegeben von Wolfgang Semar und Brigitte Lutz

Yvonne Lingg

Patientenverfiigung als Informations- und Kommunikationsinstrument

Analyse der Vielfalt sowie Dokumentation der Inhalte und Standardisierungsmoglichkeiten
Chur, 2014

ISSN 1660-945X




Uber die Informationswissenschaft der HTW Chur

Die Informationswissenschatft ist in der Schweiz noch ein junger Lehr- und Forschungsbereich.
International weist diese Disziplin aber vor allem im anglo-amerikanischen Bereich eine
jahrzehntelange Tradition auf. Die klassischen Bezeichnungen dort sind Information Science,
Library Science oder Information Studies. Die Grundfragestellung der Informationswissenschaft
liegt in der Betrachtung der Rolle und des Umgangs mit Information in allen ihren
Auspragungen und Medien sowohl in Wirtschaft und Gesellschaft. Die Informationswissenschaft
wird in Chur integriert betrachtet.

Diese Sicht umfasst die Teildisziplinen Bibliothekswissenschaft, Archivwissenschaft und
Dokumentationswissenschaft. Auch neue Entwicklungen im Bereich Medienwirtschaft und
Informationsmanagement werden gezielt aufgegriffen und im Lehr- und Forschungsprogramm
beriicksichtigt.

Der Studiengang Informationswissenschaft wird seit 1998 als Vollzeitstudiengang in Chur
angeboten und seit 2002 als Teilzeit-Studiengang in Zirich. Kinftig wird ein berufsbegleitender
Masterstudiengang das Lehrangebot abrunden.

Der Arbeitsbereich Informationswissenschaft vereinigt Cluster von Forschungs-, Entwicklungs-
und Dienstleistungspotentialen in unterschiedlichen Kompetenzzentren:

Information Management & Competitive Intelligence
Records Management

Library Consulting

Information Laboratory

Diese Kompetenzzentren werden im Swiss Institute for Information Research
zusammengefasst.
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