Eine Patienten-

verfugung erstellen

Angehdrigen.

Theoretische Aspekte

Wir moéchten selbst entscheiden kénnen, welcher me-
dizinischen Behandlung wir uns unterziehen wollen.
Menschen mit Demenz verlieren mit fortschreitender Er-
krankung ihre Urteilsfahigkeit und kdnnen ihren Willen
nicht mehr dussern. Deswegen ist es wichtig, mégliche
konkrete Auswirkungen der Krankheit vorauszusehen und
die personlichen Winsche zur Pflege und zu medizini-
schen Behandlungen festzuhalten.

Die Patientenverfliigung ist auch fir das Pflegeteam
hilfreich. So kénnen Arztinnen und Arzte sowie Pflege-
fachpersonen im Einklang mit dem Willen oder dem
mutmasslichen Willen des nicht mehr urteilsfahigen
Menschen handeln. Dies ist eine Entlastung fir die An-
gehdrigen. Die Patientenverfigung hat den Vorteil, dass
die erkrankte Person ihrem Willen und ihrem Selbstbe-
stimmungsrecht auch dann noch Geltung verschaffen
kann, wenn sie urteilsunféhig geworden ist. Alternativ
oder zusdtzlich dazu kann ein Mensch mit Demenz auch
eine Vertrauensperson als therapeutische Vertretung
bestimmen, die an seiner Stelle entscheidet.

Menschen mit Alzheimer oder anderen Demenzformen sind ab einem
gewissen Zeitpunkt der Erkrankung nicht mehr in der Lage, selbst
angemessene Entscheidungen zu treffen. Dies betrifft auch Fragen
rund um medizinische Massnahmen sowie Pflege und Betreuung.

Mit einer friihzeitig verfassten Patientenverfiigung kénnen Sie Ihren
Willen festhalten und bestimmen, was geschehen soll, wenn Sie sich
selbst dazu nicht mehr Gussern kénnen. So entlasten Sie auch Ihre

Die Bedeutung der Patientenverfiigung

Eine Patientenverfigung sollte in Ruhe, ohne Druck und
ohne dusseren Zwang verfasst werden. Im Idealfall
sollte genlgend Zeit fur die Erstellung geplant werden.
Wir empfehlen Ihnen, mit Ihren Angehdérigen dartber
zu sprechen und sie Uber Ihre Winsche zu informieren.
Auch ein Gespréch mit Ihrer Arztin, Ihrem Arzt oder ei-
ner Gesundheitsfachperson ist sinnvoll. Diese Personen
kénnen Sie zum Inhalt der Patientenverfliigung beraten,
Ihnen Behandlungs- und Betreuungsmoéglichkeiten er-
kléren und Ihnen helfen, gut informiert zu entscheiden.
Uberdies kann die Arztin bestétigen, dass die Person
zum Zeitpunkt der Erstellung der Patientenverfligung
urteilsfdhig ist. Eine solche Bestdtigung kann wichtig
sein, wenn spdter Zweifel Uber die Urteilsfahigkeit auf-
kommen. Sie ist aber keine Voraussetzung fir die Gultig-
keit der Patientenverfigung.

Wie wird eine solche Patientenverfiigung erstellt?

Es gibt zwei Moglichkeiten, eine Patientenverfigung zu
erstellen. Einerseits kdnnen Sie auf eine Vorlage zurlick-
greifen, die bei verschiedenen Organisationen erhalt-
lich ist. Gewisse bieten auch eine persdnliche Beratung
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an. Solche Vorlagen gehen zwar mehr oder weniger de-
tailliert auf mégliche kommende Situationen ein, aber
haufig fehlt der Bezug zu Demenzkrankheiten.

Andererseits kédnnen Sie auch eine individuelle Patien-
tenverfigung verfassen. Inhaltlich sind Ihnen kaum
Grenzen gesetzt, solange die gedusserten Winsche
nicht gegen die Schweizer Rechtsordnung verstossen -
beispielsweise der Wunsch nach aktiver Sterbehilfe. Sie
kénnen ebenso Ihre persdnlichen Wertvorstellungen
beschreiben, aus denen hervorgeht, was Sie unter «Le-
bensqualitat» und einem «wirdigen Lebensende» ver-
stehen. Eine solche persdnliche Werteerkldrung ist auch
fur die Angehoérigen und Pflegenden hilfreich. So kénnen
sie Entscheidungen treffen, die im Einklang mit der Ein-
stellung zum Leben, den Werten, den Angsten und den
Erwartungen der demenzerkrankten Person stehen. Eine
Patientenverfigung kann prdzise beschreiben, welchen
medizinischen Massnahmen die Person zustimmt — wie
kinstlicher Erndhrung Uber eine Sonde, schmerzlindern-
den Massnahmen u.a. — und welche sie in einer bestimm-
ten Situation ablehnt. Wichtig ist, dass die erkrankte
Person ihre Winsche so klar wie moglich beschreibt.
So kann in jeder Situation die richtige Entscheidung
getroffen werden. Die Anweisungen der Patientenverfi-
gung sollten fur Ihre therapeutische Vertretung oder fir
das Pflegepersonal mdglichst klar sein. Bei Alzheimer
und anderen Demenzformen ist es besonders wichtig,
die allgemeinen Behandlungsziele zu kléren — z.B. das
Leben verlangern/das Wohlbefinden des Erkrankten ge-
wdhrleisten.

Patientenverfiigung und Vorsorgeauftrag

Wer neben der Patientenverfigung auch einen Vor-
sorgeauftrag erstellt — siehe Infoblatt «Vorsor-
geauftrag» —, sollte wissen, dass es sinnvoll ist,
medizinische Fragen in der Patientenverfligung
festzulegen. Alle anderen Fragen wie die Vermo-
gensverwaltung oder die Vertretung gegeniber
Dritten lassen sich im Vorsorgeauftrag regeln. Le-
gen Sie im Vorsorgeauftrag fest, dass die separat
verfasste Patientenverfliigung Vorrang hat. So kén-
nen Sie Probleme bei der Auslegung vermeiden.

Information und Aufbewahren der Patientenverfiigung

Damit die Patientenverfigung im entscheidenden Mo-
ment Ihrer therapeutischen Vertretung, dem Arzt, dem
Pflegepersonal oder anderen Involvierten zur Verfligung

steht, mussen Sie sie Uber deren Existenz und Aufbewah-
rungsort informieren. Geben Sie Ihrer therapeutischen
Vertretung, Ihrer behandelnden Arztin oder anderen Ver-
trauenspersonen eine Kopie der Patientenverfiigung.

Giiltigkeit der Patientenverfiigung

Jede frei verfasste oder auf einer ausgedruckten Vor-
lage beruhende Patientenverfigung muss schriftlich -
jedoch nicht zwangslaufig handschriftlich - erstellt
werden. Weiter muss sie das Erstellungsdatum und
die Unterschrift der verfigenden Person enthalten. Die
Patientenverfiigung ist unbegrenzt gultig. Da sie dem
aktuellen Willen der Verfasserin oder des Verfassers
entsprechen muss, ist es sinnvoll, sie alle zwei Jahre
zu aktualisieren. Wird das Dokument angepasst, ist es
wichtig, dieses zu datieren, da die letzte Version mass-
gebend ist. Solange wir urteilsfdhig sind, kdnnen wir so
Uber uns selbst bestimmen. Wenn die Willens&usserung
nicht mehr moéglich ist, konsultiert das Pflegeteam die
Patientenverfigung oder wendet sich an die von Ihnen
bestimmte Vertrauensperson. Gibt es weder eine Pa-
tientenverfligung noch eine therapeutische Vertretung,
entscheiden Angehdrige und nahestehende Personen in
einer vom Erwachsenenschutz vorgesehenen Reihenfol-
ge fur Sie.

Wenn keine Patientenverfiligung vorliegt

Manchmal ist die Krankheit bei der Diagnosestellung
schon weit fortgeschritten und die Urteilsfdhigkeit so
stark beeintréchtigt, dass die erkrankte Person die Pa-
tientenverfigung nicht mehr erstellen kann. Zuweilen
wird auch bewusst auf eine Patientenverfligung ver-
zichtet. MUssen dann Entscheidungen getroffen werden,
suchen die Arzte und Pflegenden gemeinsam mit den
Angehdrigen nach L&sungen, die dem mutmasslichen
Willen der urteilsunfdhigen Person entsprechen. Wich-
tig ist dabei, nicht einfach zu entscheiden, sondern sich
Zeit zu nehmen, auf die urteilsunfahige Person einzu-
gehen und frihere Willensbekundungen zu bertcksichti-
gen. Auch wenn die Urteilsfahigkeit im rechtlichen Sinn
nicht mehr gegeben ist, sind Willens&usserungen — auch
in nicht verbaler Form — h&ufig noch mdéglich.

Grenzen der Patientenverfiigung

Die Patientenverfigung regelt, was mit einer Person ge-
schehen soll, die ihren Willen nicht mehr Gussern kann.
Doch die konkrete Umsetzung ist nicht immer einfach.
Bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz kénnen Ver-
haltensénderungen auftreten, die im Widerspruch zu
friheren Entscheidungen stehen.

Nachstehend finden Sie zwei Beispiele von Situationen,
mit denen Angehdrige und Pflegende konfrontiert sein
kénnen.

Situation 1: Ihre Angehérige hat in ihrer Patientenverfu-
gung erwdhnt, dass sie — wenn ndtig mit einer Sonde —
erndhrt werden moéchte, wenn sie nicht mehr selber es-
sen kann. Doch mit fortschreitender Krankheit hat sie
ihre Urteilsfahigkeit verloren und kann sich nicht mehr
verbal dussern. Sie muss nun kinstlich erndhrt werden,
doch sie wehrt sich dagegen und reisst sich regelmdés-
sig die Sonde heraus. Das Verhalten der erkrankten Per-
son widerspricht ihrem in der Patientenverfliigung ge-
dusserten Willen.

Situation 2: Ihr Angehoriger hat in seiner Patientenver-
figung bestimmt, dass alle méglichen Massnahmen
zur Linderung seiner Atemnot getroffen werden sollen.
Jegliche lebenserhaltenden Massnahmen lehnt er je-
doch ab. Doch nun weigert er sich, die Sauerstoffmas-
ke zu tragen, die ihm beim Atmen hilft. Das Verhalten
des Erkrankten widerspricht seiner Willens&usserung in
der Patientenverfliigung. Die Arztin oder der Arzt wen-
det sich in diesem Fall an die Angehdrigen, um Uber die
weiteren Massnahmen zu entscheiden. Soll der Erkrank-
te intubiert werden, um seine Atemnot zu lindern, wie
es in der Patientenverfigung festgehalten ist, oder soll
auf lebenserhaltende Massnahmen verzichtet werden?

In solchen Situationen findet eine interdisziplindre Re-
flexion zwischen Pflegenden, der therapeutischen Ver-
tretung — sofern eine solche bestimmt wurde — und/oder
den Angehdrigen statt. Gemeinsam versuchen sie, den
mutmasslichen Willen der demenzerkrankten Person zu
eruieren und Massnahmen zu wdhlen, die diesem am
ehesten entsprechen. Die Entscheidung wird im Konsens
aufgrund des gedusserten oder mutmasslichen Willens
des Erkrankten, der Rickmeldungen von Nahestehenden
und des erhofften Nutzens der Behandlung getroffen.

Alzheimer Schweiz — eine Patientenverfiigung erstellen

Gut zu wissen: «Demenz» wird heute von der WHO
in ihrem Klassifikationssystem fir Krankheiten ver-
wendet und steht als Oberbegriff flr verschiedene
Gehirnerkrankungen, die sich durch dhnliche Symp-
tome dussern (z.B. Geddchtnis- und Orientierungs-
verlust). Die Alzheimer-Krankheit ist die hdufigste
Demenzform. Weitere Formen sind u.a. die vaskula-
re Demenz, die frontotemporale Demenz oder die
Lewy-Korper-Demenz. Anstelle von «<Demenz» wird
auch der Begriff «neurokognitive Stérungen» ge-
braucht.
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Patientenverfiigung bei Alzheimer
und anderen Demenzformen

Die folgenden Textbausteine sind Beispiele, die Sie an Ihre Situation und an Ihre Bediirf-
nisse anpassen kénnen. Wir empfehlen Ihnen, sich von Ihrer Arztin, Ihrem Arzt oder ande-
ren Gesundheitsfachpersonen beraten zu lassen. Gewisse Behandlungsoptionen kénnen
in bestimmten Fdllen nicht angemessen sein.

Die meisten Patientenverfigungen umfassen zwei Teile. Im ersten Teil kdnnen Sie eine Ver-
trauensperson als therapeutische Vertretung bestimmen. Im zweiten Teil kdnnen Sie die
Behandlungen angeben, die Sie im Fall der Urteilsunf&higkeit winschen oder ablehnen.

1. Meine therapeutische Vertretung

Bei Urteilsunfdhigkeit kann Ihre therapeutische Vertretung Ihre Wiinsche dussern oder
aufgrund Ihres mutmasslichen Willens entscheiden. Nachstehend finden Sie einen Bei-
spieltext, den Sie beliebig anpassen und éndern kénnen.

Ich

(Name, Vorname, Geburtsdatum, Adresse])
bestimme Folgendes fur den Fall, dass ich nicht mehr in der Lage sein sollte, selbst Ent-
scheidungen zu treffen oder meine Winsche mitzuteilen, die meine medizinische Behand-

lung oder Pflege betreffen:

> Ich ermdchtige

(Name, Vorname, Geburtsdatum, Adresse, Telefon, E-Mail)

alle Entscheidungen in Bezug auf medizinische und/oder pflegerische Massnahmen an
meiner Stelle zu treffen. Der genannten Person gegenUlber entbinde ich die behandeln-
den Arzte und Pflegenden vom Berufsgeheimnis.

v

Der/die Bevollmachtigte soll vor jeder (wichtigen) Entscheidung mit

(Namel[n], Vorname[n], Geburtsdatum, Adresse, Telefon, E-Mail)

Kontakt aufnehmen und es soll gemeinsam im Konsens entschieden werden.



> FUr den Fall der Verhinderung der bevollmdéchtigten Person ernenne ich als ersatzbe-
vollmdachtigte Person

(Name, Vorname, Geburtsdatum, Adresse, Telefon, E-Mail)

[Ort, Datum] [Unterschrift]

2. Patientenverfiigung

Mit der Patientenverfligung kénnen Sie bestimmen, welche Behandlungen Sie bei Urteils-
unfdahigkeit wiinschen und welche Sie ablehnen. Sie helfen Ihrer therapeutischen Vertre-
tung, Threm Arzt und den Pflegenden, Sie im Einklang mit Ihren Wiinschen zu behandeln.
Sie kénnen die nachfolgenden Textbausteine so libernehmen oder sie beliebig ergdnzen
oder Ihren Bediirfnissen anpassen.

Im Vollbesitz meiner geistigen Krafte und nach reiflicher Uberlegung gebe ich,

(Name, Vorname, Geburtsdatum, Adresse]

meinen Willen bekannt, wenn ich aufgrund von Krankheit oder Unfall in die Lage gerate,
meinen Willen nicht mehr dussern und nicht mehr selbst Uber medizinische Behandlun-
gen/Pflege entscheiden zu kénnen:

> Meine personlichen Einstellungen und Werte in Bezug auf mein weiteres Leben,
Krankheit und Tod:

> Ich wiinsche, dass die medizinischen Massnahmen meinem Wohlbefinden und der Lin-
derung des Leidens dienen. Die Verldngerung der Lebenszeit um jeden Preis ist fur
mich nicht vorrangig. Ich nehme in Kauf, dass durch den Verzicht auf bestimmte medi-
zinische Behandlungen mein Leben verkurzt werden kann.

[] einverstanden [] nicht einverstanden




Medizinische Behandlungen:

> Ich winsche, dass auf jegliche invasiven Eingriffe (z.B. Operation, Intubieren] und je-
gliche Behandlungen verzichtet wird, wenn die Arzte davon ausgehen, dass mit diesen
Massnahmen keine merkliche Linderung meines Leidens méglich ist.

[] einverstanden [] nicht einverstanden

> Bei starken Schmerzen wiinsche ich eine schmerzlindernde Behandlung, auch wenn
sie meinen Bewusstseinszustand beeintréchtigt oder meine Lebenszeit verkirzt.

[] einverstanden [] nicht einverstanden

> Wenn ich nicht mehr in der Lage bin, Nahrung oder Flissigkeit auf natirlichem Weg
aufzunehmen, gestatte ich eine zeitweilige kiinstliche Zufuhr (z.B. per Magensonde,
intravendse Infusion oder Erndhrungssonde durch die Magenwand], um meine Lebens-
qualitdt zu erhalten.

[] einverstanden [] nicht einverstanden

> Wenn ich nicht mehr in der Lage bin, zu essen oder zu trinken, lehne ich eine langfris-
tige kinstliche Ernéhrung ab (z.B. per Magensonde oder Infusion).

[] einverstanden [] nicht einverstanden
> Wenn ich mit Alzheimer oder einer anderen Demenzform ein Verhalten zeige, das als
Lebenswillen interpretiert wird, aber meine Patientenverfigung besagt, dass ich

keine lebensverldngernden Massnahmen méchte, wiinsche ich, dass:

[] meine therapeutische Vertretung die in meiner Patientenverfiigung festgelegten
Massnahmen éandern kann.

[ ] meine Patientenverfigung durchgesetzt wird.
> Wenn ich mit Alzheimer oder einer anderen Demenzform ein Verhalten zeige, das als
Sterbewillen interpretiert wird, aber meine Patientenverfligung besagt, dass ich le-

bensverldngernde Massnahmen méchte, winsche ich, dass:

[ ] meine therapeutische Vertretung angesichts der Umstdnde anders
entscheiden kann.

[] meine Patientenverfigung oder die im vorliegenden Dokument erw&hnten
Massnahmen durchgesetzt werden.




Teilnahme an Forschungsprojekten
> Ich bin mit der Teilnahme an medikamentdsen Forschungsprojekten tUber Alzheimer
oder andere Demenzformen einverstanden.

[] einverstanden [] nicht einverstanden

Wiinsche betreffend Sterbebegleitung (religiése oder spirituelle Begleitung usw.)
> Meine Wunsche:

> Ich gestatte eine fakultative Autopsie meines Kdrpers nach meinem Tod.

[] ja [] nein
> Ich gestatte die Entnahme meiner Organe nach meinem Tod:

+ fur eine Organspende: |:| ja [] nein

* zu medizinischen Zwecken: [] ja [] nein

Weitere Wiinsche

Sie kédnnen in Threr Patientenverfigung auch weitere Aspekte zu Ihrer Bestattung hinzu-
figen, die Thnen wichtig sind. Im Gegensatz zu den oben erwdhnten Angaben sind diese
jedoch rechtlich nicht bindend. Dazu gehoéren z.B. Erdbestattung oder Kremierung, Art des
Grabes, Sarg oder Urne, Grabstein usw.

[Ort, Datum] [Unterschrift]
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