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Zu dieser Broschiire

Dank des Fortschrittes der modernen Medizin kénnen heute viele Krankheiten geheilt oder
zumindest in ihrem Verlauf positiv beeinflusst werden. Insbesondere gibt es viel mehr
Moglichkeiten, menschliches Leben auch bei schwersten Unfdllen und Erkrankungen zu
erhalten.

Wenn Malinahmen aber das Leiden und den Sterbeprozess verldangern, stellt sich die Frage,
ob die sonst so segensreichen Errungenschaften der modernen Medizin wirklich im Interesse
der Patientinnen und Patienten sind.

Das macht vielen Menschen Angst. Besonders grol} ist die Angst vor Situationen, in denen
eigene Entscheidungen nicht mehr getroffen werden kdnnen, in denen Fremdbestimmung
oder sogar Entmindigung drohen. Wir mochten mitentscheiden dirfen bei medizinischen
MaBnahmen, die uns selbst betreffen, und wir mdchten Vorsorge treffen kdnnen fiir den
Fall, dass wir nicht mehr entscheidungsfahig sind. Immer mehr Menschen sterben nicht
plotzlich und unerwartet, sondern nach einem langeren Krankheitsverlauf, der mit einem
Verlust der Entscheidungsfahigkeit einhergeht und irgendwann Entscheidungen lber den
Einsatz lebensverlangernder Behandlungsmafnahmen erfordert.

Daflir gibt es die Patientenverfiigung.

Sie bietet die Moglichkeit, rechtzeitig Gber eigene Wiinsche im Hinblick auf schwerwiegende
Erkrankungen und das eigene Sterben nachzudenken und diese schriftlich festzuhalten. Dies
ist zugleich eine gute Gelegenheit, mit vertrauten Menschen (iber das Thema Lebensende
ins Gesprach zu kommen. Dank der Verfligung konnen Betroffene auch nach Verlust ihrer
Entscheidungs- oder Kommunikationsfahigkeit Einfluss auf die medizinische Behandlung
nehmen und damit ihre Selbstbestimmung wahren.

Fir Angehérige, Arztinnen und Arzte und fiir die Pflegenden kann es eine groRe
Erleichterung sein, zu wissen, wie weit die Lebenserhaltungsmoglichkeiten nach dem
mutmallichen Willen einer Person ausgeschopft werden sollen.

Das Landesethikkomitee beschaftigt sich seit langem mit ethischen Fragen betreffend das
Lebensende und hat immer wieder ausfihrlich Stellung zu diesem Thema genommen.
Letztendlich lasst sich der Umgang mit unheilbaren Erkrankungen und mit dem Sterben nicht
auf medizinische Entscheidungen reduzieren, sondern stellt uns vor vielfaltige individuelle,
soziale, gesellschaftliche und religiose/spirituelle Herausforderungen. So vielfaltig wie die
Wertvorstellungen und Glaubensiiberzeugungen der Menschen in unserem Land sind, so
vielfdltig fallen auch die Entscheidungen der Einzelnen aus. Dabei muss nicht nur den
medizinethischen Flirsorge- und Nichtschadensprinzipien und der Gerechtigkeit Rechnung
getragen werden, sondern auch der Selbstbestimmung der einzelnen Patientinnen und
Patienten, die es zu respektieren gilt; dies ist zweifelsohne eine der grundlegenden
Verpflichtungen des Gesundheitspersonals.



Diese Broschiire soll eine Hilfe fiir alle sein, die in einer Patientenverfligung festlegen
mochten, welchen Behandlungen sie im Fall ihrer Entscheidungs- oder
Kommunikationsunfahigkeit unterzogen werden modchten, und vor allem auch welchen
nicht. Dazu erldutert die Broschire zunachst sehr praxisnah, was sich hinter einer
Patientenverfligung verbirgt und wie sie in der Praxis angewandt werden kann.
AnschlieBend wird der rechtliche Rahmen infolge der Genehmigung des Gesetzes Nr.
219/2017 (Bestimmungen im Bereich der informierten Einwilligung und der
Patientenverfiigungen) erldutert. Hinweise zum Ausfillen einer Patientenverfiigung sollen es
den Leserinnen und Lesern erleichtern, das Formular in der Mitte der Broschiire zu nutzen,
um sich Uber die eigenen Wiinsche klar zu werden und diese in der Patientenverfiigung
festzuhalten. Hierbei ist die Beratung durch eine medizinisch kundige Person, idealerweise
die Hausarztin oder den Hausarzt, von grundlegender Bedeutung.

Liegt es jemandem besonders am Herzen, hinsichtlich der in der Patientenverfligung
getroffenen Entscheidungen die moralischen Grundhaltungen einer bestimmten
Religionsgemeinschaft zu berlicksichtigen, empfiehlt es sich, nicht nur das Hausarztgesprach
zu suchen, sondern auch den Austausch mit einer Person in Vertretung dieser Gemeinschaft,
die sich mit ethischen Fragen auskennt und Ratschldge geben kann.

Leben und Tod liegen nur begrenzt in unserer Hand; Vieles, was mit Sterben und Tod
zusammenhangt, ist weder vorhersehbar noch planbar — dessen sind wir, die
Herausgeberinnen und Herausgeber dieser Broschiire, uns bewusst. Doch gerade in solchen
schwierigen Situationen kann es fiir alle Beteiligten, die Angehorigen und das Gesundheits-
und Betreuungspersonal, sehr hilfreich sein, wenn vorab bereits mit der oder dem
Betroffenen liber die schwere Krankheit, das Sterben und den Tod sowie Uber die Einstellung
zu lebensverlangernden BehandlungsmaRnahmen gesprochen wurde. Dies kann in der
letzten Lebensphase dazu beitragen, die Wirde des Individuums nach seinem eigenen
Wunsch zu schitzen. Wir respektieren dadurch nicht nur die Selbstbestimmung des
betroffenen Menschen, sondern entlasten auch die Angehdrigen und das Gesundheits- und
Betreuungspersonal in der flrsorglichen Begleitung und beim Abschiednehmen.

Um diese Broschire moglichst handlich zu gestalten, wurde darauf verzichtet, ausfihrliche
ethische Fragestellungen zu behandeln.

Fir weiterfihrende Informationen verweisen wir auf die Informationsbroschiiren des
Landesethikkomitees ,Kinstliche Erndhrung und Flassigkeitszufuhr und
,Therapiezieldanderung bei schwerkranken Patientinnen und Patienten und Umgang mit
Patientenverfligungen” bzw. auf die Homepage des Landesethikkomitees

http://www.provinz.bz.it/gesundheit-leben/gesundheit/komitees-kommissionen-
netzwerke/landesethikkomitee.asp




Patientenverfiigungen als Instrument zur Vorausplanung von
Behandlungsentscheidungen:

Ein Konzept zur Starkung der Patientenautonomie am Lebensende

Erfahrungen aus anderen Landern zeigen, dass sich Patientenwiinsche am Lebensende nicht
allein durch das Ausfiillen eines Formulars beriicksichtigen lassen. Allen bisherigen
Bemihungen zum Trotz haben Patientenverfiigungen heutzutage noch keine grole
Verbreitung. Zudem sind sie oft ungenau, wenig aussagekraftig formuliert und im akuten
Krankheitsfall haufig nicht auffindbar, so dass sie dann bei medizinischen Entscheidungen
nicht oder nicht gebihrend berlicksichtigt werden.

Um die Patientenverfliigung effektiver zu gestalten, wurde zunachst in den USA und
zunehmend auch in anderen Landern ein neues Konzept entwickelt, das so genannte
Advance Care Planning (ACP). Advance Care Planning ruht auf zwei Grundpfeilern: Zum
einen erhalten die Menschen im Rahmen eines professionell begleiteten
Gesprachsprozesses die Gelegenheit, ihre Einstellung zu medizinischen Behandlungen bei
Verlust ihrer Zurechnungsfahigkeit reifen zu lassen, und ihren Willen dann im Rahmen einer
aussagekraftigen, regional einheitlichen Patientenverfligung zu bekunden. Zum anderen
werden die regionalen Einrichtungen der Gesundheitsversorgung und Pflege eingebunden
und die im Gesundheits- und Betreuungsbereich Tatigen so geschult und informiert, dass die
Patientenverfligungen bei Behandlungsentscheidungen immer verfligbar sind und
angemessen respektiert werden. So ist beispielsweise geregelt, wo Patientenverfligungen
abgelegt werden und wie sie zwischen Hausarztin oder Hausarzt, Krankenhaus und
Pflegeeinrichtung weitergegeben werden. Dann wird eine Patientenverfligung zum
grundlegenden Element in einem umfassenderen kommunikativen Prozess sowohl der
gesundheitlichen Vorausplanung als auch der Entscheidungsfindung am Lebensende. Die
internationalen Erfahrungen zeigen, dass auf diese Weise nicht nur die Selbstbestimmung in
der letzten Lebensphase effektiv respektiert wird, sondern auch die Qualitat der Betreuung
der Kranken und der Angehdrigen erheblich zunimmt.

In diesem Sinne muss die Patientenverfiigung auch in Sidtirol zu einem festen Bestandteil
des medizinisch-pflegerischen Versorgungssystems werden. Pflege- und
Betreuungspersonal, Hausirztinnen und Hausérzte, die behandelnden Arztinnen und Arzte
im Krankenhaus und alle, die in Altersheimen Menschen betreuen, miissen eingebunden
werden. Insbesondere sind die Hausarztinnen und Hausarzte gefragt, ihren Patientinnen und
Patienten eine kompetente Gesprachsbegleitung und Beratung zu bieten, was
aussagekraftige Patientenverfligungen anbelangt. Angehodrige oder andere Nahestehende
sollten nach Mdglichkeit ebenfalls in den Gesprachsprozess einbezogen werden. Als Hilfe fir
alle ist diese Broschiire gedacht.

Entscheidend fiir die Vorausplanung von Behandlungsentscheidungen ist die Orientierung an
den Betroffenen, den Patientinnen und Patienten: |lhr Wille und ihre Wertvorstellungen
sollen im Mittelpunkt aller Gesprache und Beratungen stehen. Dies wird die Kultur des
Umgangs mit Patientinnen und Patienten Uber die Vorausplanung hinaus verandern.



PATIENTENVERFUGUNG

Was ist eine Patientenverfiigung?

Mit einer Patientenverfligung kénnen Personen vorab festlegen, wie sie im Fall einer
schweren Erkrankung behandelt werden mochten, wenn sie diese Entscheidung
krankheitsbedingt nicht mehr selbst treffen oder mitteilen kdnnen. Durch das bewusste,
reflektierte und freiwillige Aufsetzen einer Patientenverfligung erhalten die Angehorigen
und das verantwortliche Gesundheits- und Betreuungspersonal niitzliche Hinweise lber den
Willen eines Patienten oder einer Patientin in einer derartigen Situation.

Die Patientenverfiigung ist deshalb so wichtig, weil sie es nicht nur ermdglicht, kiinftige
medizinische Behandlungen dem Willen der Kranken anzupassen, sondern sie verringert
auch das Risiko unzuldnglicher oder unnotiger Behandlungen. Zudem vermindert sie den
Entscheidungsdruck, der auf den Angehorigen und dem Gesundheitspersonal lastet und
beugt Konflikten zwischen den Beteiligten vor.

Warum ist die Selbstbestimmung der Patientinnen und Patienten so wichtig?

In der Medizin wurden in den letzten Jahren enorme Fortschritte erzielt; weitere
Innovationen werden folgen, so dass immer mehr lebenswichtige Funktionen des Menschen
kiinstlich ersetzt werden kénnen. Die Akteure des medizinischen Sektors werden (ber ein
immer grolReres Instrumentarium fir auBergewdhnliche medizinische Eingriffe verfiigen.

Menschliches Leben kann inzwischen auch in duBerst prekaren Situationen aufrecht erhalten
werden, in denen es fraglich ist, ob die Lebensverlangerung tUberhaupt im Interesse der
betroffenen Patienten oder Patientinnen ist. Zudem kann oft durch intensivmedizinische
MaBnahmen am Lebensende lediglich der Sterbeprozess kurzfristig verzégert werden. Daher
mussen wir entscheiden, auf welche der verfligbaren medizinischen Moglichkeiten wir im
Einzelfall effektiv zuriickgreifen wollen. Da Menschen in modernen Gesellschaften
korperliche und geistige Einschrankungen unterschiedlich bewerten, sollte die betroffene
Person nach Moglichkeit selbst fiir sich entscheiden, ob die lebenserhaltenden MaBBnahmen
fortgesetzt werden sollen oder nicht. Dies entspricht nicht nur dem Selbstbestimmungsrecht
jedes Menschen, sondern in der Regel auch den Bediirfnissen der Betroffenen, selbst Giber
den Umfang medizinischer Behandlungen zu entscheiden.

Muss die informierte Einwilligung beriicksichtigt werden?

Seit Jahren stellt niemand mehr die Verbindlichkeit der informierten Einwilligung in Frage,
auf deren Grundlage Kranke mit Unterstlitzung des medizinischen Personals entscheiden
konnen, ob sie ihre Einwilligung zur Einleitung oder zur Fortfiihrung der medizinischen
Behandlungen geben oder nicht. GemalR den Bestimmungen der Verfassung und des
irztlichen Ehrenkodexes ist nunmehr klar, dass Arztinnen und Arzte niemals eine
diagnostische oder therapeutische MalBnahme treffen dirfen, ohne die Einwilligung des
Patienten oder der Patientin eingeholt zu haben.



Patientinnen und Patienten im Vollbesitz der Entscheidungs- und Kommunikationsfahigkeit
haben daher das Recht, jederzeit eine medizinische Behandlung zu verweigern, auch wenn
dies ihr Leben gefahrdet. Das Recht auf Einwilligung setzt das Recht voraus, umfassend von
den Arztinnen und Arzten informiert und aufgekldrt zu werden.

Und wenn Kranke nicht selbst entscheiden kénnen?

Kompliziert wird es, sobald Kranke nicht mehr urteilsfahig sind und ihre
Behandlungswiinsche nicht mehr dem medizinischen Personal mitteilen kdnnen. Sie
befinden sich somit in einem Zustand, in dem ihre Fahigkeit, Entscheidungen zu treffen oder
mitzuteilen, ausgesetzt ist. Auch in einer solchen Lage sollte es die Moglichkeit geben, auf
effiziente Art und Weise die Einwilligung fir eventuelle medizinische Behandlungen oder
aber deren Ablehnung zu berlicksichtigen. Die Patientenverfligung geht einen Schritt weiter
als die informierte Einwilligung: Dank dieser Verfligung konnen wir uns schon friih Gedanken
darliiber machen, welche Behandlungen wir zu einem Zeitpunkt erhalten mochten, an dem
wir keine selbststandige Entscheidung mehr treffen kénnen oder unsere Winsche nicht
mehr mitteilen koénnen. Und wir kdnnen diese Winsche schriftlich in der Verfigung
festhalten.

Der Staat hat die Pflicht, jederzeit die Vorsorge und den Schutz des Lebens der Individuen zu
gewahrleisten. Das heilst aber nicht, dass jemand daran gehindert werden darf, im Voraus
darliber zu entscheiden, welche Behandlung er oder sie in einer bestimmten Situation fir
sich wiinscht oder auch ablehnt.

Wer hilft mir beim Verfassen meiner Patientenverfiigung?

Dem Schutz, den der Staat den Menschen zusichert, wird am ehesten Rechnung getragen,
wenn die Moglichkeit gewahrleistet ist, beim Abfassen einer Patientenverfligung
qualifizierte medizinische Beratung zu erhalten. Eine entscheidende Rolle kommt dabei den
Arztinnen und Arzten der Allgemeinmedizin sowie den betreuenden Fachirztinnen und
Facharzten zu. Sie kennen die Betroffenen in der Regel am besten und kdnnen sie so
gezielter Uber mogliche Krankheiten aufklaren; sie konnen die Behandlungsziele erklaren
und dabei behilflich sein, je nach Uberzeugung eine bestimmte Wahl zu treffen.

Natdlrlich lasst sich nicht jeder mogliche Verlauf vorhersehen und fiir jeden einzelnen Fall
entscheiden, welche medizinische MaBnahme jeweils in Betracht zu ziehen oder
auszuschlieBen ist. In der Patientenverfiigung koénnen daher auch personliche
Wertvorstellungen, die eigene Weltanschauung oder die Auffassung von Menschenwiirde
und Lebensqualitat festgehalten werden; davon ausgehend kann der mutmalliche
Patientenwille ermittelt werden, wenn eine Erkrankung oder eine Situation eintritt, die in
der Verfligung nicht im Detail bericksichtigt ist.

Welche Rechte werden durch eine Patientenverfiigung geschiitzt?

Eine Patientenverfliigung schiitzt das Recht auf informierte Einwilligung und damit die
Selbstbestimmung eines Patienten oder einer Patientin. Dieses Recht wird auch dadurch



anerkannt, dass ein eventueller Wunsch akzeptiert wird, auf eine bestimmte Behandlung
oder auch auf alle lebensverlangernden MaRBnahmen zu verzichten. Unterlassen werden in
diesem Fall MaBnahmen, die fiir die betroffene Person eine nicht akzeptable Lage zur Folge
hatten. Ein solcher Verzicht auf eine medizinische Behandlung bedeutet deshalb nicht, dass
man eine Person ablehnt oder ihre Wiirde verletzt, als ware ihr Leben weiterer Behandlung
und Pflege nicht mehr wert. Selbstverstandlich hat ein Patient auch das Recht, dass alle
medizinisch sinnvollen MalBnahmen mit dem Ziel der Lebensverlangerung durchgefiihrt
werden.

Das Recht, mogliche Behandlungen im Vorhinein festzulegen, ist nicht gleichzusetzen mit
dem Recht auf eine aktive Tétung (Euthanasie), sondern mit dem Recht, von den Arztinnen
und Arzten die Beendigung oder die Nichteinleitung von therapeutischen Verfahren zu
verlangen, welche der oder die Betroffene bei noch vorhandener bewusster
Handlungsfahigkeit aus moralischen und rechtlichen Griinden ablehnen wiirde.

Aus ethischer Sicht besteht namlich ein wesentlicher Unterschied zwischen aktiver Totung,
z.B. durch Verabreichung eines hochdosierten Medikaments, das den Tod herbeifiihrt, und
Sterben lassen, z.B. durch Verzicht oder Abbruch von Behandlungen, die entweder aus
medizinischer Sicht nicht mehr angemessen sind oder die von einer Patientin oder einem
Patienten ausdriicklich abgelehnt werden. Die Selbstbestimmung der Patientinnen und
Patienten, die durch die Patientenverfligung geschiitzt wird, bedeutet deshalb im engeren
Sinn das Recht, nicht erwiinschte Behandlungen abzulehnen. Sie entbindet Arztinnen und
Arzte, Pflegende und Angehérige nicht davon, den Patientinnen und Patienten weiterhin die
notige Flrsorge und Pflege zuteil werden zu lassen. Die Selbstbestimmung der Patientinnen
und Patienten darf jedoch nicht als Anrecht auf Behandlungen verstanden werden, die
medizinisch gesehen nicht mehr angemessen sind bzw. die der Gesundheit, dem
Krankheitsverlauf oder dem Leben des Menschen nachweislich schaden.

Jede Entscheidung ist eine ganz personliche Entscheidung — wir dirfen nicht glauben, dass
alle so entscheiden wiirden, wie wir selbst. Alle haben, gerade im Angesicht von schwerer
Krankheit, Sterben und Tod ihre eigene Auffassung; und jede Auffassung verdient den
hochsten Respekt.

Kann ich eine Vertrauensperson bestimmen?

Uber die Patientenverfiigungen kdnnen Kranke eine Vertrauensperson benennen
(Angehérige, Freundin oder Freund, Arztin oder Arzt, Priester, Seelsorgerin oder Seelsorger
etc.), die ihre Wertvorstellungen und Anschauungen kennen und sich daflir einsetzen
konnen, ihren Willen zu respektieren und so zu entscheiden, wie sie selbst entscheiden
wurden.

Was geschieht in Bezug auf kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr?

Die wissenschaftlichen Gesellschaften, die sich mit kiinstlicher Erndhrung beschaftigen,
haben festgelegt, dass solche Verfahren in die arztliche Zustandigkeit fallen, da medizinisch-
pharmazeutische und Pflegequalifikationen unerlasslich fiir ihre Durchfiihrung sind. Auch



der Kassationsgerichtshof vertritt die Auffassung, dass kinstliche Erndhrung und
Flassigkeitszufuhr als medizinische Behandlungen zu betrachten sind, die je nach Willen der
Patientin oder des Patienten von vornherein unterlassen oder, falls bereits eingeleitet,
wieder abgesetzt werden kdnnen. Dies umfasst auch jene Falle oder Krankheitsverldufe, in
denen der Korper Nahrung und Flissigkeit nicht mehr aufnehmen kann oder Betroffenen
nicht verabreicht werden kann, ohne erhebliches physisches Unwohlsein zu verursachen.

In welchem MaB sind Willenserklarungen oder Verfiigungen als verlasslich zu betrachten,
die fiir die Zukunft erstellt werden, zu einem Zeitpunkt, in dem der Anwendungsfall noch
nicht eingetreten ist?

Der eigene Standpunkt zur Durchfliihrung medizinischer MaRnahmen kann jederzeit
geandert werden. Dementsprechend kann auch die Patientenverfligung jederzeit gedandert
werden, insbesondere dann, wenn man schwer erkrankt oder wenn die Krankheit
voranschreitet. In jedem Fall kann davon ausgegangen werden, dass eine
Patientenverfligung nach ausfihrlichem Nachdenken verfasst wurde, dass die
Behandlungswiinsche in der Uberzeugung geduRert wurden, fiir die Zukunft vorzusorgen,
und dass sich die betreffende Person der Tragweite ihrer AuRBerungen bewusst war. Der im
Rahmen einer Patientenverfligung vorab ausgedriickte Wille muss daher stdrker gewichtet
werden als die Vermutung eines gegenteiligen Willens in einer spateren Krankheitsphase, es
sei denn, es gibt konkrete Anhaltspunkte dafiir, dass die Patientin oder der Patient den
Willen gedndert hat.

Bin ich verpflichtet, eine Patientenverfiigung zu verfassen?

Es besteht keine Verpflichtung, eine Patientenverfliigung zu verfassen. Es steht allen frei,
eine solche Verfligung zu verfassen oder nicht zu verfassen, das heiRt frihzeitig eigene
Entscheidungen dazu zu treffen, was geschehen soll, wenn das eigene Ende naht. Wer sich
jetzt noch nicht sicher ist, wie die eigene Behandlung aussehen soll, wenn in der Zukunft
eine schwere Krankheit oder ein Unfall den Verlust der Urteilsfahigkeit nach sich zieht, kann
sich den Entscheidungen anvertrauen, die zum gegebenen Zeitpunkt gemeinsam von
Nahestehenden und dem zustdandigen Gesundheitspersonal getroffen werden.

Liegt keine Patientenverfiigung vor, und ist es auch nicht moéglich, den mutmaRlichen Willen
festzustellen, so wird sich die Entscheidung immer nach dem objektiven Wohl der Person
richten, unter Gewahrleistung aller sinnvollen lebenserhaltenden Malnahmen.

Sind vorgedruckte Formblatter niitzlich?

Eine Patientenverfigung kann frei formuliert werden oder mithilfe eines Formulars.
Vorgefertigte Formulare haben den Vorteil, dass die betroffene Person unter medizinisch
relevanten und aussagekraftigen Behandlungswiinschen wahlen kann. Dies sichert nicht nur
die Qualitat der Entscheidungen, sondern auch ihre Umsetzung bei kiinftigen Behandlungen.
Dabei sollten die Betroffenen genau priifen, ob sich ihre Behandlungswiinsche hinreichend
in dem Formular darstellen lassen. Darliber hinaus gehende Woiinsche kdnnen in
Freitextfeldern oder auf einem separaten Blatt festgehalten werden.
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Wer kann eine Patientenverfiigung verfassen?

Eine Altersgrenze fir Patientenverfiigungen gibt es nicht. Wer eine Patientenverfiigung
verfasst, muss jedoch in vollem Umfang zurechnungsfahig sein, d.h. in der Lage, Art,
Bedeutung, Tragweite und Risiken der medizinischen Mallnahmen zu erfassen und
dementsprechend den Willen zu duBern. Urteilsfahige, die das 18. Lebensjahr noch nicht
vollendet haben, sollten die praventiven Behandlungsentscheidungen in enger Abstimmung
mit ihren Eltern und den zustdandigen Kinderarztinnen und Kinderarzten treffen.

Welche Rolle hat der Sachwalter/die Sachwalterin?

Diese im Staatsgesetz Nr. 5 von 2004 vorgesehene Figur soll dem Schutz einer Person
dienen, die wegen einer Krankheit oder einer korperlichen oder geistigen Behinderung
unfahig ist, die eigenen Interessen wahrzunehmen. Urspriinglich nur als Schutzperson fiir
Vermogensinteressen gedacht, wurde Sachwalterinnen und Sachwaltern in einigen Urteilen
auch die Mdoglichkeit zuerkannt, die ihrem Schutz unterstellte Person bei medizinischen
Fragen zu vertreten. Sachwalterinnen und Sachwalter kdnnen medizinische Behandlungen
im Namen oder in Vertretung der Person, die ihrem Schutz unterstellt ist und deren Willen
sie respektieren missen, ablehnen, vorausgesetzt das Gericht hat diese Moglichkeit in der
Ernennungsverfligung vorgesehen.
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Die rechtliche Situation

Informierte Einwilligung

Die italienische Rechtsordnung erkennt die informierte Einwilligung, das heilt die
Einwilligung des Patienten oder der Patientin nach entsprechender Aufklarung, als einen der
Menschenwirde innewohnenden Grundsatz an.

Artikel 32 Absatz 2 der italienischen Verfassung lautet: ,,Niemand kann zu einer bestimmten
Heilbehandlung verhalten werden, aufler durch eine gesetzliche Verfiigung. {(...)"

Wie auch der Verfassungsgerichtshof bestatigt hat, handelt es sich bei der informierten
Einwilligung um

,ein wahres und tatsachliches Recht der Person", das auf den in Art. 2 der
Verfassung enthaltenen Grundsatzen, die dem Schutz und der Férderung der
Person dienen, sowie auf den Grundsatzen der Artikel 13 und 32 der
Verfassung beruht, aus denen hervorgeht, dass ,die Freiheit der Person
unverletzlich ist" und dass ,niemand, auRer durch eine gesetzliche Verfliigung,
zu einer bestimmten medizinischen Heilbehandlung gezwungen werden kann"
(Ital. Verfassungsgerichtshof, Urteil Nr. 438 vom 23. Dezember 2008).

Der rechtliche Rahmen wurde kirzlich ergdnzt durch das vom Parlament
genehmigte Gesetz Nr. 219/2017. Nach diesem Gesetz darf ohne die freie,
informierte Einwilligung der betroffenen Person keine Heilbehandlung eingeleitet
oder fortgefiihrt werden, auller in den Fallen, die das Gesetz ausdriicklich vorsieht
(Art. 1 Abs. 1).

Die Neuerungen des Gesetzes Nr. 219/2017

Die Situation der Unsicherheit wurde durch das kirzlich erlassene Gesetz Nr. 219/2017
behoben; es erkennt nicht nur allgemein den Grundsatz der Einwilligung an, sondern fihrt
zudem drei wesentliche Instrumente ein.

1. Patientenverfligungen

Alle zurechnungsfahigen Volljahrigen kénnen im Hinblick auf eine kiinftige Situation, in der
sie nicht mehr fahig sind, selbststandig Entscheidungen zu treffen, in einer
Patientenverfiigung ihren Willen festhalten, was Heilbehandlungen anbelangt, und ihre
Einwilligung oder Ablehnung hinsichtlich diagnostischer MaRnahmen oder Therapien zu
Papier bringen. Zuvor missen sie laut Gesetz ausfihrliche arztliche Informationen erhalten
haben.

1 Die Freiwilligkeit wird auch durch eine Reihe weiterer Rechtsquellen bestétigt: Von internationalen
Abkommen (siehe die Konvention von Oviedo, die allerdings in Italien noch nicht ratifiziert wurde) bis zum
europaischen Recht (Charta der Grundrechte der Europédischen Union; in Kraft seit Dezember 2009), von der
nationalen Gesetzgebung (Gesetze 833 und 180 von 1978) bis zum &rztlichen Ehrenkodex (liberarbeitete
Fassung 2014), und bis zur Anerkennung in der Rechtsprechung des Kassationsgerichtshofs (sowohl auf
zivilrechtlicher Ebene, als auch, in eingeschrankter Form, im strafrechtlichen Rahmen).
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Der Arzt bzw. die Arztin ist verpflichtet, die Patientenverfiigung zu respektieren, und kann
nur dann im Einverstandnis mit der Vertrauensperson (s. Ziffer 2) davon abweichen, wenn
der Inhalt offensichtlich widerspriichlich ist, nicht auf den klinischen Zustand der oder des
Betroffenen zutrifft, oder wenn inzwischen innovative Therapien zur Verbesserung des
Zustands des Patienten oder der Patientin angewandt werden koénnten, die zu dem
Zeitpunkt, als die Verfligung unterzeichnet wurde, noch unbekannt waren.

Von einer Patientenverfiigung kann auch dann abgewichen werden, wenn sie Hinweise auf
Behandlungen enthalt, die gegen das Gesetz verstolRen, gegen den arztlichen Ehrenkodex
oder gegen die bewahrten Praktiken der klinischen Betreuung.

Patientenverfligungen kénnen unterschiedliche Formen haben: a. 6ffentliche Urkunden oder
beglaubigte Privaturkunden, b. Privaturkunden, welche die Erklarenden beim Standesamt
ihrer Wohnsitzgemeinde abgeben oder bei der zustandigen Gesundheitseinrichtung, wenn
die Region telematische Dienste zur Verwaltung der Krankengeschichten eingerichtet hat
oder die elektronische Gesundheitsakte oder wenn sie sonstige technische Vorkehrungen
getroffen hat, um die Daten der beim Staatlichen Gesundheitsdienst Gemeldeten zu
verwalten.

Korperlich Behinderte kdnnen ihre Patientenverfiigung auch in Form einer Videoaufnahme
festhalten oder diese mithilfe sonstiger Kommunikationsvorrichtungen erstellen.

Patientenverfligungen kénnen jederzeit gedandert werden; das Gesetz schreibt keine Frist
vor, innerhalb welcher eine Patientenverfligung erneuert werden muss.

In Not- oder Dringlichkeitsfallen kann der Patient oder die Patientin die in welcher Form
auch immer vorhandene Patientenverfligung durch eine einfache mindliche Erklarung
widerrufen, die der Arzt bzw. die Arztin im Beisein von mindestens zwei Personen aufnimmt
oder filmt, die den Widerruf bezeugen.

2. Vertrauensperson

Das Gesetz sieht vor, dass mittels Verfligung eine Person ernannt werden kann, die den
Patienten oder die Patientin in den Beziehungen zu Arzten, Arztinnen und Personal des
Gesundheitsbetriebs vertritt: die Vertrauensperson.

Die Vertrauensperson muss volljahrig und zurechnungsfahig sein.

Die Beziehung grindet auf gegenseitigem ,Vertrauen"; die Ernennung kann jederzeit
widerrufen werden, und die Vertrauensperson kann frei entscheiden, ob sie die Rolle
annimmt oder nicht. Kommt es zu einem Konflikt zwischen dem Arzt bzw. der Arztin und der
Vertrauensperson, kann das Gericht einen Sachwalter oder eine Sachwalterin ernennen.

Patientenverfligungen sind in jedem Fall auch dann giltig, wenn darin keine
Vertrauensperson ernannt wird.
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3. Gemeinsame Therapieplanung

Im Fall chronischer oder Invaliditdt verursachender Krankheiten oder im Fall von
Krankheiten, die bei einer schlechten Prognose unaufhaltsam fortschreiten, kann zusammen
mit dem Arzt oder der Arztin gemeinsam ein Therapieplan erstellt werden. An diesen Plan
miussen sich alle an der Behandlung Beteiligten halten, wenn der Patient oder die Patientin
nicht mehr fahig ist, den Willen mitzuteilen.

Der Patient bzw. die Patientin oder, mit entsprechender Einwilligung, eine
Vertrauensperson, wird ausflihrlich Uber den Verlauf der Krankheit informiert sowie
darliber, was in puncto Lebensqualitéit und konkrete Eingriffsmoglichkeiten
realistischerweise zu erwarten ist.

Die betroffene Person gibt ihr Einverstandnis zu den darztlichen Vorschlagen und kann
gegebenenfalls eine Vertrauensperson ernennen.

Das Einverstandnis muss schriftlich gegeben werden, ebenso wie die Ernennung der
Vertrauensperson schriftlich erfolgt; ist die Person korperlich nicht dazu in der Lage, kann ihr
Wille auch Uber ein anderes geeignetes Kommunikationsinstrument geduBert werden. Das
Ganze muss in der Krankengeschichte, sowie in der elektronischen Gesundheitsakte
festgehalten werden.

Der Therapieplan kann jederzeit geandert und aktualisiert werden.

Wie wird verfahren, wenn keine Patientenverfiigung vorliegt?

Das Gesetz regelt Situationen, in denen Betroffene, bevor sie in einen Zustand verfallen, in
dem sie unfahig sind, ihren Willen zu artikulieren, ihre Entscheidungen dariiber getroffen
haben, zu welchen medizinischen Behandlungen sie Zugang haben wollen und zu welchen
nicht, und wer ihren Willen stellvertretend fiir sie duRern soll. Liegt eine solche Verfiigung
nicht vor, oder liegt sie vor, ist aber so allgemein gehalten, dass keine klaren Wiinsche und
Forderungen der Betroffenen daraus ableitbar sind, so stellt sich das Problem in einer noch
komplizierteren Form. Diesbeziiglich sei unter anderem auf ein Urteil der Ersten Zivilsektion
des Kassationsgerichtshofs (Nr. 21748 von 2007) verwiesen, in dem eine Reihe von
Bedingungen als Voraussetzung fir die Unterbrechung lebenserhaltender Behandlungen
festgelegt wurden. Der Gerichtshof hat unter anderem den Grundsatz verankert, dass ,auf
Ersuchen des vertretenden Vormunds, wobei die Spezialkuratorin und der Spezialkurator zu
horen ist”, die Richterin und der Richter die Einstellung der Erndhrung und der kiinstlichen
Flussigkeitszufuhr ausschlieflich bei Vorliegen der folgenden zwei Voraussetzungen verfligen
kann:

(a) Der Zustand der Bewusstlosigkeit ist aufgrund einer vollstandigen klinischen
Abklarung als irreversibel zu betrachten und es besteht nach den international
anerkannten wissenschaftlichen Standards keinerlei medizinische Grundlage, die
eine wie auch immer geartete minimale Moglichkeit zur Wiedergewinnung eines
auch nur schwachen Bewusstseinszustandes und damit zur Riickkehr zu einem
auch nur geringen Erkennen der externen Welt als moglich erscheinen liefe.



(b) Die genannte Forderung muss, auf der Grundlage klarer, eindeutiger und
Uberzeugender Beweiselemente, der realen, verbalen Ausdrucksweise, den
friher abgegebenen Erklarungen, der Personlichkeit, dem Lebensstil, den
Uberzeugungen und der Auffassung von Menschenwiirde der Patientinnen und
Patienten entsprechen und zwar so, wie sich diese darstellten, bevor sie in den
Zustand nicht vorhandenen Bewusstseins verfallen sind.

Von diesen Grundsdtzen ausgehend, die sehr rigoros scheinen und mit dem Prinzip
der auRersten Vorsicht bei einem Unterfangen im Einklang stehen, das die
Rekonstruktion des individuellen Willens zum Ziel hat, sei angemerkt, dass das Gericht
auch dann, wenn keine schriftlichen Unterlagen mit eindeutigen WillensaulSerungen
vorliegen, angehalten ist, die Entscheidung, lebenserhaltende Behandlungen
abzusetzen, dullerst sorgfaltig priifen muss.

Kiinstliche Erndahrung und kiinstliche Fliissigkeitszufuhr

Die neuen Bestimmungen tragen dazu bei, die lange Debatte (iber lebenserhaltende
Behandlungen zu beenden, indem sie kinstliche Erndhrung und kinstliche
Flassigkeitszufuhr ausdriicklich als medizinische Behandlungen betrachten, die als
solche auch abgelehnt werden kénnen.

Das Gesetz aus dem Jahr 2017 sieht vor, dass die Patientenverfligung und implizit
auch der gemeinsame Therapieplan die kiinstliche Ernahrung und Flissigkeitszufuhr
zum Thema haben kann sowie allgemein jede Art der lebenserhaltenden Behandlung.

Diese Auffassung vertrat bereits der Kassationsgerichtshof im Urteil Nr. 21748/2007.
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Hinweise zum Ausfiillen der Patientenverfiigung

Allgemeine Hinweise

In der Mitte dieser Broschire finden Sie ein Formular fiir eine Patientenverfligung; hier
konnen Sie Ihre Wiinsche fiir zukinftige medizinische Behandlungen fiir den Fall eintragen,
dass Sie zum gegebenen Zeitpunkt lhre Entscheidungs- oder Kommunikationsfahigkeit
verloren haben. Patientenverfligungen kdnnen aber grundsatzlich auch ganz frei formuliert
werden. In den letzten Jahren hat sich allerdings herausgestellt, dass es fiir die Anwendung
der Patientenverfligungen von Vorteil ist, wenn sie im Wesentlichen einheitlich gestaltet
sind: Die Wiinsche der Betroffenen sind dann aussagekraftig formuliert und decken
relevante medizinische Entscheidungssituationen prazise ab. Patientenverfligungen richten
sich in erster Linie an die behandelnden Arztinnen und Arzte und sollten deshalb auch
medizinisch korrekte und hinreichend konkrete Festlegungen enthalten.

Zudem erleichtern einheitliche Formulare die Umsetzung, da das Gesundheitspersonal mit
den Formulierungen und damit auch mit dem moglichen Inhalt der Patientenverfiigung
besser vertraut ist. Das schrankt Sie jedoch nicht in Ihren Moglichkeiten der Vorausplanung
ein: Sie konnen immer handschriftlich oder auch mit dem Computer weitere Angaben
hinzufiigen, um lhren ganz individuellen Winschen Ausdruck zu verleihen. Wenn Sie
mochten, kénnen Sie auf Grundlage der im Formular vorgeschlagenen Formulierungen lhre
Patientenverfligung auch ganz eigenstindig formulieren. Die Beratung durch eine
medizinisch kompetente Person ist dann aber noch wichtiger, damit Sie lhre
Behandlungswiinsche medizinisch aussagekraftig formulieren und die Bedeutung dessen,
was Sie festhalten, auch richtig verstehen.

Inhalt der Patientenverfiigung

Mit der vorliegenden Patientenverfigung kdnnen Sie festlegen, wie Sie in Zukunft
medizinisch behandelt werden mochten, wenn Sie zum gegebenen Zeitpunkt die
betreffenden Entscheidungen nicht mehr selbst treffen oder kommunizieren kénnen. Dazu
mussen Sie zum einen medizinische Situationen beschreiben, fir die Sie
Behandlungsentscheidungen im Voraus planen modchten. Zum anderen miissen Sie dann
BehandlungsmalBnahmen benennen, die in der jeweiligen Situation durchgefiihrt oder nicht
durchgefiihrt werden sollen. Diese Verfiigungen beziehen sich auf Behandlungen, die |hr
Leben verlangern sollen (so genannte lebensverlangernde Behandlungsmalnahmen).
Leidenslindernde BehandlungsmalRnahmen werden hingegen bei Bedarf immer
durchgefiihrt, um Ihren Zustand bei einer schweren Erkrankung und in der Sterbephase zu
mildern. Diese palliativen MalRinahmen sind in der Patientenverfliigung angefiihrt, damit klar
ist, dass auch dann, wenn Sie auf lebensverlangernde BehandlungsmalBnahmen verzichten,
etwas gegen die schmerzlichen Symptome der Krankheit unternommen wird. Nicht verfligen
konnen Sie lGiber MaBnahmen, die im Sinne der Euthanasie eine gezielte Beendigung des
Lebens, d.h. eine aktive Totung bedeuten wiirden. Die Ablehnung einer lebensverlangernden
MaBnahme, die den Tod zur Folge hat, ist keine aktive Toétung. Daher kdnnen Sie eine solche
Ablehnung im Voraus festlegen.
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Zudem konnen Sie in der Patientenverfligung eine Person lhres Vertrauens benennen, die
dafir Sorge tragt, dass lhre Patientenverfligung umgesetzt wird. Wie bereits erwédhnt,
sollten Sie sich nach Méglichkeit beim Abfassen lhrer Patientenverfiigung von einer Arztin
oder einem Arzt lhres Vertrauens — idealerweise |hren Hausarzt oder lhre Hausarztin —
beraten lassen. Dieser bzw. diese sollte dann auf der Patientenverfligung durch Unterschrift
bestatigen, dass Sie vorab liber mogliche Folgen ihrer Verfliigung aufgeklart wurden und
beim Abfassen einwilligungsfahig waren. Diese Information gibt spater dem Gesundheits-
und Betreuungspersonal und auch lhren Angehérigen die Sicherheit, dass das, was Sie
verfiigen, das Ergebnis ausgereifter Uberlegungen ist, die auf ausfiihrlichen Informationen
griinden. Dies erhoht die Wahrscheinlichkeit, dass lhre Winsche im Ernstfall einer
Entscheidungssituation dann auch tatsachlich korrekt beriicksichtigt werden.

Obwohl die Giiltigkeit Ihrer Patientenverfiigung zeitlich unbegrenzt ist, empfiehlt es sich, die
Verfligung in regelmaRigen Abstdnden zu liberprifen: Fragen Sie sich immer wieder einmal,
ob sie immer noch ihren aktuellen Wiinschen entsprechen. Insbesondere dann, wenn sich
die Krankheitssituation oder das soziale Umfeld verdndert, ist eine Uberpriifung der
Verfiigung und gegebenenfalls eine Aktualisierung sinnvoll. Gerade bei chronischen
Erkrankungen, die mit zunehmenden Einschrankungen einhergehen, kann sich der Wunsch
nach lebensverlangernden BehandlungsmalRnahmen deutlich verandern.

Medizinische Entscheidungssituationen und Behandlungsverfahren

Es ist kaum moglich, samtliche Erkrankungen und Behandlungssituationen abzudecken; dies
ist aber auch nicht erforderlich. Zum einen miissen Sie nur solche Situationen vorausplanen,
in denen Sie voraussichtlich dauerhaft oder liber einen langeren Zeitraum nicht mehr selbst
entscheiden kénnen. Zum anderen missen sie keine Verfligungen fiir einzelne Krankheiten
treffen, sondern nur fur bestimmte Krankheitszustande — es sei denn, Sie leiden an einer
chronischen Erkrankung, deren Verlauf gut bekannt ist und fir den Sie vorausplanen
mochten. Wenn Sie — was sehr zu empfehlen ist — Behandlungswiinsche fiir eine aller
Voraussicht nach unwiderrufliche Bewusstlosigkeit festhalten, ist es unerheblich, ob die
dauerhafte Schadigung des Gehirns durch eine schwere Verletzung, eine akute Blutung oder
einen schweren Schlaganfall verursacht wurde.

Ebenso kommt es bei den Verfligungen fiir einen unaufhaltsam fortschreitenden Hirnabbau-
Prozess nicht darauf an, um welche Form der Demenz es sich handelt. Nicht zuletzt lassen
sich bei bestimmten Erkrankungen die Behandlungen und damit auch die entsprechenden
Behandlungswiinsche kaum vorausplanen. Dies ist beispielsweise bei bosartigen Tumoren
der Fall, bei denen der genaue Verlauf der Erkrankung praktisch nicht vorhersehbar ist. In
der Regel ist bei Tumorerkrankungen auch keine Vorausplanung erforderlich, da die meisten
Patientinnen und Patienten bis in die letzte Lebensphase hinein noch selbst entscheiden
kénnen. Bitte liberlegen Sie gemeinsam mit der Arztin oder dem Arzt lhres Vertrauens, ob es
noch weitere Entscheidungssituationen gibt, fir die Sie gerne im Voraus planen mochten
und tragen Sie diese gegebenenfalls in die Freitext-Felder ein.

Ahnliches gilt fiir die Benennung medizinischer BehandlungsmaRnahmen: Auch hier ist es
nicht erforderlich, alle erdenklichen lebensverlangernden MalRnahmen aufzulisten. Vielmehr
geht es um die Frage, ob Sie in den zuvor beschriebenen medizinischen Situationen schwerer



17

Erkrankung Uberhaupt noch lebensverlangernd behandelt werden mochten oder nicht.
Welches Behandlungsverfahren dann im Einzelnen gewahlt wird ist hingegen meist nicht
entscheidend.

Obgleich es sich um eine lebensverlangernde BehandlungsmaRnahme handelt, ist die so
genannte kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitszufuhr eigens angefiihrt, da hier in der Praxis
oft noch Unsicherheiten Uber das medizinisch Vertretbare und rechtlich Erlaubte bestehen.
Grundsatzlich gilt, dass Nahrung und Flussigkeit nur dann Gber eine Sonde oder eine Infusion
zugefiihrt werden dirfen, wenn dies |hrem zuvor erklarten (oder mutmaRlichen) Willen
entspricht. Wird bei einer schweren Schadigung des Gehirns auf eine kinstliche Nahrungs-
und Flissigkeitszufuhr verzichtet, leiden die Betroffenen nach dem derzeitigen Stand der
Wissenschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit weder Hunger noch Durst. Eine gute Mundpflege
jedenfalls kann ein eventuelles Durstgefiihl durch trockene Schleimhadute wirksam beheben.
Bitte klaren Sie auch hier mit der Arztin oder dem Arzt lhres Vertrauens, was es fir Sie
bedeutet, in diesen Situationen auf lebensverlangernde und -erhaltende
BehandlungsmalBnahmen zu verzichten.

Falls Sie im Falle einer anhaltenden schweren Schadigung des Gehirns den Abbruch der
kiinstlichen Ernahrung und Flissigkeitszufuhr wiinschen, obwohl eine Besserung dieses
Zustands nie ganzlich ausgeschlossen werden kann, empfiehlt es sich, diese Entscheidung
auch mit den Angehdrigen bzw. der Vertrauensperson eingehend zu erértern.

Weitere von Ihnen gewiinschte oder nicht gewiinschte Behandlungsmalnahmen kénnen Sie
im Freitext-Feld angeben.

Benennung einer Vertrauensperson

Die Patientenverfligung dokumentiert Ihre Wiinsche fiir den Fall, dass Sie selbst nicht mehr
Uber den Einsatz lebensverlangernder BehandlungsmaRBnahmen entscheiden kénnen. In
dieser Situation kann es sinnvoll sein, wenn eine lhnen vertraute Person diese Wiinsche an
Ihrer Stelle duert. Es empfiehlt sich deshalb, neben den Behandlungswiinschen in der
Patientenverfligung eine Vertrauensperson zu benennen. Diese kann zudem Auskunft iber
Ihren mutmallichen Willen geben, falls eine konkrete Entscheidungssituation nicht durch
Ihre Patientenverfiigung abgedeckt ist. Fir diesen Fall ist es sinnvoll, die Vertrauensperson
friihzeitig zu informieren und sie in die Gesprache mit der Hausarztin oder dem Hausarzt
einzubeziehen.

Folgende Fragen konnen fir die Auswahl der Vertrauensperson hilfreich sein:

e Mit wem unterhalten Sie eine tiefgriindige, verladssliche Beziehung?

e Wer wadre bereit und fahig, gemall Ihrem Willen zu entscheiden — ungeachtet
eigener, vielleicht abweichender Geflihle und Anschauungen?

e Wem ist am ehesten zuzutrauen, Ihren Willen z.B. gegeniiber Arztinnen und Arzten
zu verdeutlichen, auch gegen Widerstand?

e Wer wohnt in der Ndhe und wiirde bereit sein, diese Aufgabe zu Gbernehmen?

e Wem widre es in einer akuten, unter Umstanden psychisch belastenden
Entscheidungssituation emotional zumutbar, eine solche Aufgabe zu Gbernehmen?
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Bitte beteiligen Sie die Vertrauensperson friihzeitig an lhren Uberlegungen und wenn
moglich auch an den Arztgesprachen. Die Vertrauensperson erhalt dadurch nicht nur
wertvolle Informationen zur Auslegung lhrer Patientenverfligung, sondern das
vertrauensvolle Miteinander starkt auch lhre Beziehung. Nattirlich kdnnen Sie auch weitere
Ihnen nahestehende Menschen in die Planung mit einbeziehen.

Allgemeine Einstellungen zu Leben, schwerer Krankheit und Tod

Bevor Sie in der Patientenverfligung konkrete Behandlungswiinsche fiir eine Lebenssituation
mit Entscheidungsunfdhigkeit festlegen, ist es sinnvoll, wenn Sie sich zunachst ein paar
Gedanken dariiber machen, welche Einstellung sie allgemein zum Leben und zum Einsatz
medizinischer MaRnahmen haben. Diese Uberlegungen kénnen dann als Grundlage fiir die
weitere Planung im Rahmen der Patientenverfligung dienen. Zudem sind sie hilfreich, um
lhren mutmalilichen Willen in Situationen zu ermitteln, die nicht ausdriicklich in der
Patientenverfligung angefiihrt sind. Die folgenden Fragen sollen es |hnen erleichtern,
darlber nachzudenken, was das (Weiter-)Leben fiir Sie bedeutet und welche Belastungen
und Risiken durch medizinische Mallnahmen Sie — wenn (berhaupt — in Kauf nehmen
wollen, um lhr Leben zu erhalten (Quelle: Programm beizeiten begleiten). Auch diese Fragen
konnen Sie gerne mit lhrer Hausarztin oder Ihrem Hausarzt und mit Nahestehenden oder
Angehorigen besprechen.

Die Einstellungen zum Leben sowie zum Umgang mit Krankheit, Sterben und Tod sind oft
durch religiose Vorstellungen gepradgt. In den meisten Religionen besteht weitgehender
Konsens dariber, dass das Leben in Zeiten der Krankheit und des Sterbens besonders
verwundbar und deshalb auch schiitzenswert ist, dass also die Wiirde kranker und
sterbender Menschen geschitzt werden muss. Ebenso herrscht Einigkeit darliber, dass keine
Pflicht besteht, das Leben um jeden Preis zu erhalten, sondern dass es ein Recht darauf gibt,
sterben zu diirfen, wenn das Leben an sein Ende gelangt oder eine Krankheit zum Tod flhrt.
In einigen Fragen, etwa in Bezug auf die Einstellung zur Nahrungs- und Flussigkeitszufuhr im
Fall einer schweren, irreversiblen Hirnschadigung (z.B. Wachkoma), weichen die
Grundiberzeugungen in den einzelnen Religions- oder Konfessionsgemeinschaften
voneinander ab. Wenn Sie sich an die moralischen Uberzeugungen lhrer
Religionsgemeinschaft gebunden fihlen, kann es hilfreich sein, das Gesprach mit einer
Person in Vertretung lhrer Religionsgemeinschaft zu suchen, die sich mit solchen Fragen gut
auskennt und Sie beraten kann.
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Wie gerne leben Sie?
Welche Bedeutung hat es fiir Sie, zu leben, noch lang zu leben?

Wenn Sie ans Sterben denken, was kommt Ilhnen dann in den Sinn?
Wenn lhnen jemand sagen wiirde, dass Sie heute Nacht friedlich einschlafen und morgen
nicht mehr aufwachen werden — was wiirde das fiir Sie jetzt bedeuten?

Was und zu welchem Preis darf medizinische Behandlung dazu beitragen, lhr Leben zu
verlangern?

Welche Sorgen und Angste bewegen Sie, wenn Sie an zukiinftige medizinische Behandlungen
denken? Gibt es Umstdnde, unter denen die Verlangerung des Lebens fiir Sie kein
Behandlungsziel mehr ware?

Beispiele fiir Situationen, in denen Sie nicht mehr lebensverlangernd behandelt werden
mochten: (Denken Sie dabei auch an andere Menschen, deren Krankheitsverlauf Sie
miterlebt haben).

Gibt es religidse, spirituelle, personliche oder kulturelle Uberzeugungen, die lhnen in
diesem Zusammenhang wichtig sind?
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Begriffe

Therapeutisches Beharren (accanimento terapeutico, ital.; futile therapy, engl.)

Therapeutisches Beharren (therapeutischer Ubereifer) stellt eine Haltung gegeniiber
Sterbenden dar, die den Einsatz aller diagnostischen und therapeutischen Mittel umfasst,
um eine Person, deren Sterbeprozess einen unaufhaltsamen Verlauf genommen hat, am
Leben zu erhalten, ohne Riicksicht auf die individuelle und spezifische klinische Situation.

Sachwalterschaft

Mit dem Gesetz Nr. 6 vom 9. Janner 2004 hat der Gesetzgeber eine neue Schutzmoglichkeit
fir vollstdndig oder teilweise handlungsunfihige Personen eingefihrt, die ihr tagliches
Leben nicht mehr ohne Hilfe bewiltigen konnen; fir sie wurde die befristete oder
unbefristete Sachwalterschaft vorgesehen. Der unter Sachwalterschaft stehenden Person
werden ihre Rechte nicht genommen, sie werden nur eingeschrankt, und zwar so wenig wie
moglich. Die Ernennung nimmt das Gericht vor, fiir spezifische Zwecke.

Patientenautonomie/Selbstbestimmung der Patientin bzw. des Patienten

Patientenautonomie bedeutet das Recht eines Menschen, in Bezug auf medizinische und
therapeutische Mallnahmen, die seine Gesundheit oder Krankheit betreffen, selbstbestimmt
zu entscheiden. Sie umfasst das Recht auf informierte Einwilligung (s. oben). Im engeren Sinn
wird die Patientenautonomie als das Recht verstanden, medizinische und therapeutische
MaBnahmen abzulehnen. Im weiteren Sinne umfasst sie auch die Wiinsche der Patientin
und des Patienten, die von den Arztinnen und Arzten, den Pflegenden und den Angehdrigen
berlicksichtigt werden sollen, solange sie nicht nachweislich dem Wohl, der Gesundheit oder
dem Leben eines Menschen schaden.

Obduktion/Autopsie

Darunter versteht man die medizinische Untersuchung eines Leichnams (in der Pathologie
oder Gerichtsmedizin) aus wissenschaftlichen oder forensischen Griinden.

Wachkoma (apallisches Syndrom, Syndrom reaktionsloser Wachheit)

Darunter versteht man einen Zustand, bei der die Funktion der GroRhirnrinde durch eine
schwerwiegende Schadigung des Gehirns stark beeintrachtigt oder erloschen ist, wahrend
Funktionen von Zwischenhirn, Hirnstamm und Riickenmark erhalten bleiben. Dadurch
wirken die Betroffenen zwar wach, haben aber keine bewusste Wahrnehmung und kénnen
nicht mit ihrer Umwelt in Kontakt treten (,,reaktionslos”).
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Informierte Einwilligung

Die informierte Einwilligung ist die Einwilligung von Patientinnen und Patienten im vollen
Besitz ihrer geistigen Fahigkeiten zu einer medizinischen Behandlung, nachdem sie von einer
Arztin oder einem Arzt (iber die damit verbundenen Vor- und Nachteile informiert wurden.

Ethikberatung

Die Ethikberatung bietet dem Gesundheitspersonal und den Angehdérigen Unterstiitzung bei
schwierigen ethischen Entscheidungen in der Patientenversorgung. In der Regel erfolgt die
Entscheidungsunterstiitzung im Rahmen einer ethischen Fallbesprechung, an der alle an der
Versorgung der Patientin oder des Patienten beteiligten Personen teilnehmen.

Patientenverfiigung

Eine Patientenverfliigung ist die schriftliche und datierte Willensbekundung einer
einwilligungsfahigen Person (= die betroffene Person), die im Hinblick auf zu treffende
medizinische oder pflegerische MaBnahmen festgehalten wird. Eine Patientenverfligung
trifft die Person fir den Fall, dass sie ihre Einwilligungsfahigkeit verliert und dadurch
grundlegende Entscheidungen im Hinblick auf Betreuung bzw. Behandlungen nicht mehr
selbst treffen kann.

Postmortale Organspende (Organspende nach dem Tod)

Ein Mensch kann zu Lebzeiten verfligen, dass seine Organe, Gewebe oder Zellen Kranken
gespendet werden.

Nach Feststellung des Hirntods werden dann wichtige Kérperfunktionen intensivmedizinisch
aufrechterhalten (z.B. durch maschinelle Beatmung), damit die Organe, das Gewebe und die
Zellen bis zum Zeitpunkt der Entnahme ausreichend mit Sauerstoff und Nahrstoffen versorgt
sind.

In Italien werden Menschen, die keine diesbezligliche Erklarung fiir oder gegen eine
Organspende abgegeben haben, nach der gesetzlichen Regelung grundsatzlich als
Organspenderinnen und Organspender betrachtet, die Angehdrigen konnen allerdings ihr
Recht auf Widerspruch geltend machen.

Ethik

Die Ethik ist eine praktische Disziplin der Philosophie und versteht sich als Wissenschaft vom
moralischen Handeln. Sie befasst sich mit der Entstehung, Veranderung und Wirkung der
Moral und somit ihrer Reflexion. Dabei sucht sie Begriindungen fiir ein bestimmtes Handeln
im Rahmen menschlicher Wertvorstellungen und Normen im Kontext menschlicher
Lebenspraxis. Im Alltag bezeichnet die Ethik das Nachdenken iber moralische Fragen.
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Sterbehilfe

Da ,,Sterbehilfe” ein mehrdeutiger, oft auch missverstandlicher Begriff ist, wird zunehmend
versucht, ihn durch prazisere Bezeichnungen zu ersetzen. Solange der Begriff ,Sterbehilfe”
aber in der Praxis noch genutzt wird, sollte man die verschiedenen Formen in ihrer
Bedeutung kennen und in der Praxis differenzieren kdnnen:

- Euthanasie, Tétung auf Verlangen (bislang: direkte aktive Sterbehilfe)
Das aktive, bewusste drztliche Eingreifen — zum Beispiel durch die Verabreichung eines
sehr hoch dosierten Medikaments — zur Beendigung des Lebens auf ausdricklichen
Wunsch des Menschen. Diese Mallnahmen zielen deshalb direkt auf den Tod eines
Menschen.

- Verzicht auf lebensverlangernde MaBBnahmen (bislang: passive Sterbehilfe)
Die Entscheidung, bei einem schwer kranken und aussichtslos leidenden Menschen
entweder auf eine lebensverlangernde Therapie zu verzichten oder eine bereits
begonnene lebensverlangernde Therapie zu reduzieren oder zu beenden. Dabei wird
zugelassen, dass die Person infolge der Erkrankung stirbt.

- Durchfiihrung leidenslindernder MaBnahmen (bislang: indirekte aktive Sterbehilfe)
Bei palliativen BehandlungsmaBnahmen darf eine mogliche Lebensverkiirzung — als
unbeabsichtigte Nebenfolge — in Kauf genommen werden.

Assistierter Suizid (Beihilfe zur Selbsttotung)

Beim assistierten Suizid nimmt die betroffene Person selbststdndig eine Substanz zur
Selbsttotung ein, welche ihr von einer anderen Person zu diesem Zweck zur Verfligung
gestellt wurde. Sofern die Substanz zur Selbsttétung von einer Arztin oder einem Arzt zur
Verfligung gestellt wurde, spricht man von einem darztlich assistierten Suizid. In Italien sind
assistierter und arztlich assistierter Suizid verboten.

Vertrauensperson

Die Vertrauensperson wurde mit Gesetz Nr. 219/2017 in die italienische Rechtsordnung
eingeflihrt. Es handelt sich dabei um eine Person, die (iber die Patientenverfligung oder im
Rahmen des gemeinsamen Therapieplans beauftragt wird, den oder die Kranke zu vertreten,
sowohl was die Beziehungen zu den Arztinnen und Arzten betrifft als auch allgemein bei den
Gesundheitseinrichtungen.

Intensivmedizin

Die Intensivmedizin schafft die Voraussetzungen dafir, dass schwer erkrankte Menschen,
bei denen lebenswichtige Organe ausgefallen sind, wieder gesund werden kénnen.

Dies geschieht auf einem hohen technischen Niveau, nach bestem Wissen und Gewissen der
Behandelnden, nicht nur im Rahmen dessen, was technisch machbar ist, sondern auch im
Hinblick auf das menschlich und ethisch Sinnvolle. Die Frage des menschlich und ethisch
Sinnvollen wird besonders dann akut, wenn eine Therapie nicht mehr heilungsorientiert ist,
weil die Heilung oder die Besserung des Krankheitszustandes aus medizinischer Sicht
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unwahrscheinlich ist oder weil MalRlnahmen in der Endphase einer Erkrankung bzw. des
Lebens nur mehr eine kurzfristige lebensverldngernde Wirkung haben oder den
Sterbeprozess lediglich hinauszégern.

Methoden fir einen voriibergehenden Ersatz ausgefallener Organe, um sie zu entlasten und
zu regenerieren:

e Kiinstliche Beatmung
e Nierenersatztherapie (Dialyse)
e Herzunterstitzung oder -ersatz

- Kiinstliche Beatmung: Mit modernen Beatmungsgerdten kann eine kranke Lunge
(Lungenschaden, Brustkorbverletzungen, Vergiftungen usw.) mit relativ gutem Komfort
fiir die Patientin oder den Patienten auch Uber ldngere Zeit unterstiitzt oder ersetzt
werden.

- Nierenersatztherapie (Dialyse, auch als Blutwasche bekannt): Nierenversagen ist bei
schweren Erkrankungen relativ haufig. Die Nierenfunktion kann heute technisch mit
Pumpen und Filtern auch voriibergehend gut ersetzt werden.

- Herzversagen: Das Herz wird in erster Linie medikament0ds unterstiitzt. In seltenen Fallen
kann in Erwartung einer Herztransplantation auch eine Pumpe in der Hauptschlagader
oder ein kiinstliches Herz die Aufrechterhaltung des Kreislaufs gewahrleisten.

Viele Schlduche und Kabel in der Intensivmedizin dienen der Uberwachung und der Zufuhr
von Flissigkeit und Nahrung sowie der Ableitung von Korperflissigkeiten.

Palliative Care

Palliative Care ist ,... ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Menschen und
deren Familien, die mit den Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen, und zwar durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch
frihzeitiges Erkennen, zutreffende Einschatzung und Behandlung von Schmerzen sowie
anderen belastenden Beschwerden korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.”
(WHO, 2002).

Moral

Die Moral bezeichnet Modelle, Konventionen, Regeln und Verhaltensgrundsiatze von
Individuen, einer Gemeinschaft oder einer Kultur, die weit verbreitet und gesellschaftlich
anerkannt sind. Die Moral ist die Gesamtheit ethisch-sittlicher Normen, Grundsatze, Werte,
die das zwischenmenschliche Verhalten einer Gesellschaft regulieren, die von dieser als
verbindlich akzeptiert werden.

Sterben und Tod

Unter Sterben versteht man jene Zeit am Ende des Lebens, in deren Verlauf nach und nach
alle Kérperfunktionen erléschen und der Tod eintritt.
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Klinischer Tod: Der klinische Tod tritt ein, wenn die Herz-Kreislauf-Aktivitdt und die
Atmung aussetzt.

Hirntod: Kompletter, unwiederbringlicher Funktionsausfall des gesamten Gehirns bei
noch aufrecht erhaltenen Herz-Kreislauffunktionen. Der Eintritt des Hirntods gilt
juristisch als Todeszeitpunkt.

Bei langerer schwerer Krankheit gehen zwei Phasen dem Tod voraus:

Terminalphase: Stadium einer Erkrankung vor dem Tod (Dauer: Tage oder wenige
Wochen).

Finalphase: Stadium einer Erkrankung unmittelbar vor dem Tod (Dauer: Stunden oder
wenige Tage).

Hospizbewegung oder Hospizkultur

Die moderne Hospizbewegung befasst sich mit der Verbesserung der Situation Sterbender
und ihrer Angehorigen, sowie mit der Integration von Sterben und Tod ins Leben.

Die Hospizbewegung entwickelte sich Ende der 1960er-Jahre zunédchst in England.

Kiinstliche Erndhrung

Unter kinstlicher Erndhrung versteht man die Erndahrung von Menschen, die selbst keine
Nahrung mehr aufnehmen kénnen, diirfen oder wollen, unter Einsatz von medizinischen
Hilfsmitteln.

Unterschieden wird zwischen folgenden Arten der kiinstlichen Erndhrung:

Enterale Erndhrung: Diese erfolgt heutzutage vorwiegend lber Sonden (Magensonde,
PEG, s. unten)

Parenterale Ernahrung bedeutet Erndhrung unter Umgehung des Verdauungstraktes
durch direkte Verabreichung der Nahrstoffe ins Blut (als Infusion iber Venenkatheter).

Magensonde

Sonde zur Nahrungs-, Flissigkeits- und Medikamentenzufuhr fiir Menschen, bei welchen
eine normale Passage liber die oberen Verdauungswege (Mund, Rachen, Speiserohre)
nicht moglich ist, z.B. bei Schluckstorungen, Hindernissen wie Tumoren usw.

PEG-Sonde (Perkutane Endoskopische Gastrostomie)

Dies ist ein direkter Zugang zum Magen Uber die Bauchwand; die Sonde ermdglicht
Menschen mit Schluckstorungen unterschiedlichster Ursache die kiinstliche Erndahrung
Uber eine lange Zeit.

Lebensqualitat

Im allgemeinen Sprachgebrauch wird mit Lebensqualitdt vorwiegend der Grad des
Wohlbefindens eines Menschen beschrieben.
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Der materielle Wohlstand ist nur ein Faktor; daneben gibt es eine ganze Reihe weiterer
Faktoren wie Bildung, Berufschancen, sozialer Status, Gesundheit.

Lebensqualitat wird individuell und unterschiedlich bewertet.

Leichnam

Der Begriff Leichnam bezeichnet einen toten menschlichen Koérper. Auch der tote Korper ist
mit Pietdat zu behandeln, da in ihm die Personlichkeitsrechte eines Menschen nachwirken.
Wiirde und Achtung des Leichnams sind durch bestimmte Rechtsvorschriften definiert und
durch rituelle und kultische Brauche geregelt. Die Flirsorge fiir den Toten oder die Tote liegt
bei den nachsten Angehorigen, soweit die verstorbene Person im Zuge ihres
Selbstbestimmungsrechts vor ihrem Tod keine anderweitige Anordnung getroffen hat.

Palliative Sedierung

Unter palliativer Sedierung versteht man die Verabreichung von stark beruhigenden bzw.
bewusstseinsdampfenden Medikamenten; durch die Bewusstseinsminderung oder den
Schlaf sollen unertragliche Symptome gelindert werden.

Lebenserhaltende MafRhahmen

Zu den lebenserhaltenden Malknahmen gehoren alle Behandlungsverfahren, die das
menschliche Leben aufrechterhalten. Dies sind akut lebensrettende MalRnahmen wie die
Reanimation (Herz-Lungen-Wiederbelebung) oder die maschinelle Beatmung, aber auch die
Verabreichung von lebenswichtigen Medikamenten (z.B. Antibiotika), die Transfusion von
Blut, die Dialyse (Blutwéasche) oder die kiinstliche Fliissigkeits- und Nahrungszufuhr.

Total Pain

Das , Total Pain"-Konzept (C. Saunders) beschreibt die verschiedenen Schmerzdimensionen:
physischer Schmerz, psychischer Schmerz, sozialer Schmerz und spiritueller Schmerz.

MutmaRBlicher Wille

Der mutmaRliche Wille entspricht dem Willen des Menschen, den er wahrscheinlich duBern
wirde, wenn er im Entscheidungsmoment noch einwilligungsfahig ware. Der mutmaliliche
Wille lasst sich aus der Bewertung aller vorhandenen Informationen schlielen, wie
beispielsweise einer nicht auf die spezifische Situation zutreffenden Patientenverfligung,
Verfiigungen der Vertrauensperson, der Biographie der Person und sonstigen friheren
Verfligungen.
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Patientenverfigung

Art. 2, 13 und 32 der ital. Verfassung und Gesetz Nr. 219/2017.

Ich,

Vorname Zuname

geboren in (Prov.)

am

wohnhaft in StraRe/Platz

verflige fiir den Fall, dass ich meinen Willen nicht mehr selbst duern kann, Folgendes:

Situationen, in denen diese Verfligung angewandt werden soll: (Zutreffendes wird angekreuzt bzw.
Beschreibung eingefiigt, Mehrfachnennungen sind méglich)

(] Wenn ich mich im Endstadium einer unheilbaren, todlich verlaufenden Krankheit
befinde, selbst dann, wenn mein Todeszeitpunkt noch nicht absehbar ist.

{ 1 Wenn ich aufgrund einer schweren Gehirnschadigung (z.B. Schadelhirntrauma,
Gehirnblutung, schwerer Schlaganfall) meine Fahigkeit verloren habe, Einsichten zu
gewinnen, Entscheidungen zu treffen und mit anderen Menschen in Kontakt zu treten,
aller Wahrscheinlichkeit nach unwiederbringlich (z.B. Wachkoma), selbst dann, wenn
der Todeszeitpunkt noch nicht absehbar ist. Ich weil3, dass ein Aufwachen aus diesem
Zustand nie ganzlich ausgeschlossen werden kann, aber auBerst unwahrscheinlich ist.

{ 11 Wenn ich infolge einer Demenzerkrankung bzw. eines weit fortgeschrittenen Abbaus
meiner geistigen Funktionen Nahrung oder Flissigkeit auch mit ausdauernder Hilfe
nicht mehr selbst zu mir nehmen kann.

(]

Wenn ich mich in einer der von mir oben benannten Situationen befinde, verlange ich
Folgendes: (Zutreffendes wird angekreuzt bzw. Beschreibung eingefiigt)

{ ] dass alle medizinisch angemessenen MaRnahmen mit dem Ziel der Lebensverlangerung
durchgefiihrt werden

{ ] dass lebensverlangernde Behandlungen nur dann durchgefiihrt werden, wenn ich nach
Einschdtzung meiner Vertrauensperson noch liberwiegend Freude am Leben empfinde.
Ich bin mir bewusst, dass das Erleben von Freude am Leben subjektiv unterschiedlich
erfahren und interpretiert werden kann

{ } dass keine lebensverlangernden Malnahmen durchgefiihrt werden, einschlieRlich
kiinstlicher Beatmung, kiinstlicher Erndhrung und kiinstlicher Flussigkeitszufuhr. Hunger
und Durst sollen auf natiirliche Weise gestillt werden

{ 1 (Freitext)
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Fir den Fall, dass in den von mir beschriebenen Situationen eine der genannten
MaBnahmen bereits eingeleitet wurde, verlange ich deren Einstellung.

In jedem Fall wiinsche ich eine fachgerechte Pflege, insbesondere Mundpflege zur
Vermeidung des Durstgefiihls, sowie lindernde arztliche Malnahmen, insbesondere
Medikamente zur wirksamen Bekdmpfung von Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit, Angst,
Unruhe und anderen belastenden Symptomen. Die unwahrscheinliche Moglichkeit einer
Verkiirzung meiner Lebenszeit durch diese MalRnahmen nehme ich dafiir in Kauf.

In Lebens- und Behandlungssituationen, die in dieser Patientenverfligung nicht konkret
geregelt sind, ist mein mutmagflicher Wille im Einverstandnis aller Beteiligten zu ermitteln.

Ich unterzeichne diese Verfligung, nachdem ich mich grindlich mit ihrem Inhalt
auseinandergesetzt habe, im vollen Bewusstsein der Verantwortung, die ich mir gegentber
trage. Die Bedeutung und Tragweite der Verfligung ist mir bewusst, insbesondere ist mir
bekannt, dass sie meine Arztinnen und Arzte, meine gesetzlichen Vertreterinnen und
Vertreter und meine Angehorigen bindet. Mir ist bewusst, dass meine Entscheidung, in einer
der oben genannten Situationen die benannten arztlichen MaRnahmen abzulehnen, dazu
fihren kann, dass meine Lebenszeit verkiirzt und der Sterbeprozess beschleunigt wird. Ich
weil3, dass ich diese Patientenverfligung jederzeit andern oder insgesamt widerrufen kann.

Diese Verfligung soll dem an meiner Behandlung und Pflege beteiligtem
Gesundheitspersonal zuganglich gemacht werden.

Datum Unterschrift

Benennung einer Vertrauensperson

Hiermit erteile ich folgender Person die Vollmacht, mich in allen Behandlungs- und
Pflegeangelegenheiten zu vertreten; die Delegierung umfasst auch die Umsetzung dieser
Patientenverfliigung:

Vor- und Zuname

Anschrift Telefon

Datum Unterschrift des Vollmachtgebers/der Vollmachtgeberin

Arztliche Aufklirung und Bestitigung der Einwilligungsfahigkeit

Herr/Frau wurde von miram __/ /20 {ber den
Inhalt und die moglichen Folgen dieser Patientenverfligung aufgeklart. Er/Sie war in vollem
Umfang einwilligungsfahig.

Datum Unterschrift und Stempel der Arztin/des Arztes
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Erneute Bestadtigung der Patientenverfiigung

Im Folgenden bestdtige ich mit meiner Unterschrift, dass ich den Inhalt meiner
Patientenverfligung tberpriift habe und sich mein Wille nicht gedndert hat.

Datum Unterschrift

Datum Unterschrift

Datum Unterschrift




