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Ärztliche Entscheidungen stützen sich auf wissenschaftlich 
gesichertes Fachwissen (Evidenz) und Erfahrung. Gleichzeitig 
spielt aber die Individualität des einzelnen Patienten eine 
zentrale Rolle. Dessen expliziter oder (im Falle von nicht mehr 
vorhandener Urteilsfähigkeit) mutmasslicher Wille muss für 
den Arzt handlungsleitend sein. Gerade Patienten in Palliativ-
situationen, wo eine Heilung nicht mehr möglich ist, oder gar 
im Sterbeprozess haben individuell sehr unterschiedliche Be-
dürfnisse, weshalb es in solchen Situationen besonders wich-
tig ist, den Patientenwunsch ins Zentrum der Entscheidung 
zu stellen. 

In der Medizin generell, aber ganz besonders bei Patienten am 
Lebensende ist es von zentraler Bedeutung, dass Entscheidungen 

auf der Basis einer vertrauensvollen Beziehung zwischen Arzt und 
Patient, aber auch zwischen Arzt und Angehörigen diskutiert und 
getroffen werden können. Oftmals stellt sich ein solches Vertrauen 
wie von selber ein, aber manchmal muss es von allen Beteiligten 
zuerst erarbeitet werden. Dazu gibt es kein allgemeines Rezept. Es 
ist aber sicher hilfreich, sich als Arzt neben der Krankheit auch für 
den Patienten in seiner Individualität zu interessieren und ausser-
halb einer strukturierten Anamneseerhebung auch einfach einmal 
zuhören zu können. 
Wo Vertrauen aufgebaut werden konnte, da sind auch schmerzhafte 
und schwierige Entscheidungen möglich, ohne dass juristische 
oder ethische Spitzfindigkeiten eine Rolle spielen. Wo umge-
kehrt Vertrauen fehlt, können sich auch in scheinbar banalen resp. 
medizinisch klaren Situationen Schwierigkeiten bei der Entschei-
dungsfindung und -akzeptanz einstellen.

Unterschiedliche Lebenseinstellungen
Neben dem Beziehungsaufbau dient der Austausch mit dem Pa-
tienten auch dazu, sich generell ein Bild zu machen, was ihm in 
seinem Leben wichtig ist und welche Lebenseinstellung er vertritt. 
Diese ist oftmals durch die Krankheit mitgeprägt oder verändert 
worden. 
Es kann gut sein oder ist sogar die Regel, dass Patienten sich im 
Laufe eines Erkrankungsprozesses an Einschränkungen adaptiert 
haben und diese bei weitem nicht derart belastend erleben wie Aus-
senstehende. Deshalb muss man sich davor hüten, die eigene und /
oder die von den Betreuungspersonen vertretene Vorstellung von 
Lebensqualität vorschnell auf den Patienten zu übertragen.

Es gibt aber auch sehr autonomiebetonte Patienten, die sich mit 
Abhängigkeit und dem Angewiesensein auf andere sehr schwer tun 
und diese Haltung auch bei noch so guter Pflege und Betreuung 
nicht ablegen können oder wollen. 
Nicht zuletzt aber spielen Beziehungen eine zentrale Rolle. Die 
Fähigkeit, Gefühle für andere Menschen wahrzunehmen und 
auszudrücken, bleibt bei den meisten Krankheiten, u. a. auch der 
Demenz, sehr lang bestehen. Für manche Patienten und deren 
Angehörige sind erhaltene Beziehungen Motivation genug, ein-
fache lebensverlängernde Massnahmen wie z. B. die Behandlung 
einer Pneumonie mit Antibiotika auch in Zuständen stark fortge-
schrittener Krankheit mit an sich schlechter Prognose dennoch ein-
zusetzen.
Manchmal kommt es vor, dass Patienten und / oder Angehörige 
eine Lebensverlängerung um scheinbar jeden Preis anstreben. 
Gelegentlich ist ein solcher Wunsch durch spezifische religiöse 
Vorstellungen begründet. Viel häufiger, insbesondere bei Patienten 
mit Migrationshintergrund aus Ländern mit einem weniger hoch 
entwickelten Gesundheitssystem, steht jedoch hinter einem sol-
chen Wunsch ein generelles Misstrauen gegenüber dem Gesund-
heitssystem und die Angst, diskriminiert zu werden. So irrational 
diese Angst und das dadurch begründete, oft als anmassend impo-
nierende Verhalten dieser Patienten und / oder ihrer Angehörigen 
erscheinen mag – in dem Umfeld, in dem sie sozialisiert wurden, 
waren die entsprechenden Ängste durchaus begründet. Das Ver-
trauen dieser Menschen dennoch zu gewinnen ist eine besondere 
Herausfordrung.

Patientenverfügung
Die Patientenverfügung als Instrument der medizinischen Vorsor-
geplanung erreichte ab den 1980er Jahren insbesondere in den USA 
eine starke Verbreitung. Auch im neuen Erwachsenenschutzrecht 
(1), das per 1. 1. 2013 in der Schweiz in Kraft getreten ist, nimmt die 
Patientenverfügung eine wichtige Rolle ein. Es existiert in unserem 
Land eine mittlerweile unüberblickbare Vielfalt von Patientenver-
fügungsformularen, nicht wenige davon kostenpflichtig. 
Während aber die Patientenverfügung in der Schweiz noch einen 
eigentlichen Boom erlebte, begann der Wind in den USA bereits 
wieder zu drehen: Stellvertretend für viele andere formulierte es 
2010 die Geriatrieprofessorin Muriel Gillick in einem viel beach-
teten Editorial im New England Journal: «Despite the prodigious 
effort to designing, legislating, and studying advance directives, 
the consensus of medical ethicists, researchers in health care servi-
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ces, and palliative care physicians is that the directives have been a 
resounding failure.» (2). 
In neuester Zeit hat der Ernüchterung über die Patienten
verfügung auch die Schweiz erreicht. So hält der Synthese
bericht des Nationalen Forschungsprogrammes 67 Lebensende fest: 
«Patientenverfügungen, wie sie im neuen Erwachsenenschutzrecht 
geregelt sind, tragen oft nicht befriedigend dazu bei, dass Ärzte 
oder Angehörige urteilsunfähiger Sterbender stellvertretend ange-
messene Entscheide treffen. Die Patientenverfügungen sind häufig 
nicht rechtzeitig verfügbar, und oft bleibt unklar, ob sie auf freiem 
Willen beruhen und ob sie im Wissen um die Folgen der geäus-
serten Wünsche verfasst worden sind. Nicht selten sind die darin 
geäusserten Wünsche und Forderungen nicht realisierbar oder 
widersprüchlich.» (3). Diese Ergebnisse wurden in der Schweizer 
Presse breit reflektiert: «Die Illusion vom selbstbestimmten Ster-
ben», «Patientenverfügung – der letzte Irrtum» (4, 5).
Trotz dieser Einschränkungen hat aber die Patientenverfügung 
nach wie vor ihren Platz als ein Baustein beim Ermitteln des mut-
masslichen Patientenwillens bei nicht mehr gegebener Urteils-
fähigkeit. Zudem kann das Ausfüllen einer Patientenverfügung, 
eingebettet in ein Beratungsgespräch mit einer medizinisch kom-
petenten Fachperson, am besten der Hausärztin, ein hilfreicher 
Ausgangspunkt sein, in Zukunft möglicherweise anstehende medi-
zinische Entscheidungen erstmals anzusprechen und zu diskutie-
ren. Je nach Bildungsstand und kognitivem Zustand des Patienten 
wird man dabei eher eine kompliziertere oder eine einfachere Vor-
lage verwenden – als Beispiel für letzteres sei die auf der Homepage 
der FMH frei online verfügbare einseitige FMH-Patientenverfü-
gung der FMH genannt (6).

Ernennung einer Vertretungsperson
Neben den Anweisungen über erwünschte oder nicht erwünschte 
Therapien am Lebensende und ggf. Angaben über die diesen Ent-
scheidungen zu Grunde liegenden Wertvorstellungen sehen Patien-
tenverfügungen in aller Regel auch vor, dass eine Vertretungsperson 
in gesundheitlichen Angelegenheiten bestimmt wird. Dies ist ein 

zentraler Punkt, der sich nicht selten im weiteren Verlauf als der 
wichtigste Passus der Verfügung überhaupt erweist. 
Gemäss Erwachsenenschutzrecht kommt aber auch dann, wenn 
vom Patienten keine explizite Vertretungsperson ernannt wurde, 
den Angehörigen die Stellvertretung für Entscheidungen über medi-
zinische Massnahmen bei urteilsunfähig gewordenen Patienten zu. 
Es lohnt sich, die vom Gesetzgeber dafür vorgesehene sog. «Vertre-
tungskaskade» (Art. 378 Abs. 1) genau zu kennen (Tabelle 1).
Hat ein Patient einen Beistand, sollte dem Arzt bekannt sein, ob 
dieser ein Vertretungsrecht in medizinischen Massnahmen hat 
oder nicht (Platz 2 der Vertretungskaskade). Ob dies der Fall ist, 
geht aus dem jeweiligen Beistandsvertrag klar hervor. Im Übrigen 
legt das Erwachsenenschutzrecht bei der Regelung der Vertretung 
grosses Gewicht auf die Frage, ob eine mögliche Vertretungsperson 
in der dem Entscheid vorangehenden Zeit dem Betroffenen regel-
mässig und persönlich Beistand geleistet hat. Getrennte Ehegatten,  
die dieses Kriterium nicht erfüllen, qualifizieren nicht als Vertre-
tungspersonen, auch wenn die Ehe noch nicht geschieden wurde. 
Lebt ein Patient mit einer neuen Lebenspartnerin zusammen, die 
regelmässig und persönlich Beistand geleistet hat, dann kommt die-
ser Lebenspartnerin das Vertretungsrecht zu im Vorrang vor den 
Kindern des Patienten.
In der Alltagsrealität wird man wenn immer möglich versuchen, 
bei Entscheidungen am Lebensende einen Konsens aller wichtigen 
Beteiligten zu erzielen. In zerstrittenen Familien ist dies aber lei-
der nicht immer möglich, was zu aufreibenden Situationen führen 
kann, wobei die genannte Regelung auch nicht immer weiterhilft. 
Hier ist ein Beizug der Erwachsenenschutzbehörde zu erwägen – 
das Gesetz (Art. 381) nennt für einen solchen Beizug explizit die 
folgenden Situationen:

ll wenn unklar ist, wer vertretungsberechtigt ist;
ll wenn die vertretungsberechtigen Personen unterschiedliche Auf-
fassungen haben;
ll wenn die Interessen der urteilsunfähigen Person gefährdet oder 
nicht mehr gewahrt sind.

Advance Care Planning
Vor dem Hintergrund der genannten Schwächen der Patientenver-
fügung hat sich, ebenfalls ausgehend vom angelsächsischen Raum, 
ein neues Konzept etabliert, das sog. Advance Care Planning (7, 8). 
Dieses ist charakterisiert wie folgt:

•	 Advance Care Planning setzt eher auf einen Dialog zwischen 
Patienten, Angehörigen, Arzt und Betreuungsteam als auf ein-
seitige Verordnungen von Patientenseite. 

•	� Advance Care Planning geht eher von einem kontinuierlichen 
Entscheidungsprozess als von einer punktuellen Festlegung 
wie in der Patientenverfügung aus. 

•	 Anders als die Patientenverfügung, bei der ab Eintritt der 
Urteilsunfähigkeit nichts mehr verändert werden kann, kann 
und soll Advance Care Planning auch in der Phase der Urteils-
unfähigkeit weitergeführt werden. 

Nicht zuletzt aufgrund des letzten Punktes gilt Advance Care Plan-
ning als besonders geeignet für Patienten mit einer dementiellen 
Entwicklung. Denn hier dauert die Phase der Urteilsunfähigkeit oft 
Jahre, während derer sich vieles verändern kann, was eine Neube-
urteilung der Behandlungsplanung nötig macht.

Tab. 1
Vertretung des urteilsunfähigen Patienten gemäss 
Schweizer Kindes- und Erwachsenenschutzrecht (1)

Art. 378 Abs. 1

Die folgenden Personen sind der Reihe nach berechtigt, die urteilsun­
fähige Person zu vertreten und den vorgesehenen ambulanten oder sta­
tionären Massnahmen die Zustimmung zu erteilen oder zu verweigern:

1.	� die in einer Patientenverfügung oder in einem Vorsorgeauftrag be­
zeichnete Person;

2.	� der Beistand oder die Beiständin mit einem Vertretungsrecht bei me­
dizinischen Massnahmen;

3.	� wer als Ehegatte, eingetragene Partnerin oder eingetragener Partner 
einen gemeinsamen Haushalt mit der urteilsunfähigen Person führt 
oder ihr regelmässig und persönlich Beistand leistet;

4.	� die Person, die mit der urteilsunfähigen Person einen gemeinsamen 
Haushalt führt und ihr regelmässig und persönlich Beistand leistet;

5.	� die Nachkommen, wenn sie der urteilsunfähigen Person regelmässig 
und persönlich Beistand leisten;

6.	� die Eltern, wenn sie der urteilsunfähigen Person regelmässig und per­
sönlich Beistand leisten;

7.	� die Geschwister, wenn sie der urteilsunfähigen Person regelmässig 
und persönlich Beistand leisten.
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Sofern man von einer Patientenverfügung nicht eine eindeutige, 
keinen weiteren Diskussionsbedarf nach sich ziehende Entschei-
dung zukünftiger medizinischer Problemsituationen analog der 
finanziellen Nachlassregelung in einem Testament erwartet, ste-
hen Patientenverfügung und Advance Care Planning keineswegs 
im Widerspruch zueinander. Vielmehr ist dann letzteres die ideale 
Ergänzung der ersteren, indem das Advance Care Planning hilft, 
den Text der Patientenverfügung für die sich fortlaufend verän-
dernde Situation im Sinne des mutmasslichen Patientenwillens zu 
interpretieren.

Behandlungsplanung in spezifischen Situationen
Eine Patientenverfügung kann jederzeit ausgefüllt werden, auch in 
der Situation vollständiger Gesundheit. Eine Behandlungsplanung 
hat dagegen ihre Bedeutung insbesondere dann, wenn das Lebens-
ende nahe, das Setting oft definiert und die möglicherweise auf-
tretenden Komplikationen bis zu einem gewissen Grade absehbar 
sind. Konkret spielen in der Praxis insbesondere die folgenden zwei 
Situationen eine grosse Rolle:
a)	�Komplexe Palliativsituation zu Hause: Hier sind differenzierte 

Notfallpläne nötig, die weit über die allgemeinen Formulierun-
gen einer Patientenverfügung hinausgehen. U. a. sollte der zu 
allgemeine Begriff der lebensverlängernden Massnahmen für 
die Notfallequipe spezifiziert werden. Wie ein solcher Notfall-
plan in allgemeiner Form aussehen könnte, wurde vor einigen 
Jahren in einer Arbeit aus Deutschland illustriert (9): Tabelle 2. 
Je nach spezifischer Situation soll dieser Plan ausdifferenzieren 
und /oder angepasst werden. Ein aktuell in der Schweiz sich in 
der Implementierung befindendes Advance Care Planning Pro-
jekt kombiniert einen differenzierten Notfallplan mit einer spe-
zifischen Schulung von Fachpersonen (10, 11).

b)	�Situation im Pflegeheim: Diese ist dadurch gekennzeichnet, dass 
die Patienten bereits in einem institutionellen Setting sind, das 
eine engmaschige Überwachung und etliche Massnahmen der 
Diagnostik und Therapie vor Ort ermöglicht. Hier hat sich ein 
dreistufiges Behandlungsplanschema bewährt, wie es u. a. in 
den Zürcher Pflegezentren seit vielen Jahren angewendet wird 
(12, 13): Tabelle 3. Nach Erfahrung des Autors wählt dabei die 
überwiegende Mehrheit der Patienten bei Pflegeheimeintritt das 
Behandlungskonzept «Kurativ im Pflegeheim». Im Rahmen des 
fortschreitenden Krankheitsprozesses, insbesondere bei fort-

schreitender Demenz, wird dann aber nicht selten auf ein pallia-
tives Konzept gewechselt.

In jedem Fall gilt: 
•	� Behandlungspläne müssen immer wieder an die aktuelle Situa-

tion adaptiert werden. 
•	� Immer sollte die Vertretungsperson des Patienten mit unter-

schreiben. 
•	� Der aktuelle Behandlungsplan sollte für alle wichtigen Betreu-

ungspersonen zugänglich sein (14).
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UniversitätsSpital Zürich 
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Tab. 2
Vorschlag einer ärztlichen Notfallplanung in komplexer 
ambulanter Palliativsituation, modifiziert nach (9)

A	� Lebensverlängernde  
Massnahmen ohne  
Einschränkungen

A Herz-Lungen-Wiederbelebung und 
uneingeschränkte Notfall- und 
Intensivbehandlung

B	� Lebensverlängernde  
Massnahmen  
mit Einschränkungen

B0 Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

B1 Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung, 
keine invasive (Tubus-) Beatmung

B2 Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung, 
keine invasive (Tubus-) Beatmung

B3 Keine Herz-Lungenwiederbelebung, 
keine invasive (Tubus-) Beatmung, 
keine Behandlung auf Intensivstation, 
keine Mitnahme ins Spital

C	� Keine lebensverlängern­
den Massnahmen 

Ausschliesslich palliative Massnahmen

Tab. 3
Vorschlag eines Behandlungsplanes im Pflegeheim,  
modifiziert nach (12,13)

Stufe 1: 
Kurativ im Spital

Lebenserhaltung und Lebensverlängerung steht im 
Vordergrund. Die diagnostischen und therapeu­
tischen Möglichkeiten der modernen Medizin sollen 
ausgeschöpft werden inkl. Hospitalisationen im 
Akutspital

Stufe 2: 
Kurativ im Heim

Lebenserhaltung mit wenig eingreifenden Massnah­
men, wie sie im Pflegeheim selber möglich sind  
(z. B. Behandlung einer Lungenentzündung mit 
Antibiotika), steht im Vordergrund.

Stufe 3: 
Palliativ

Persönliches Wohlbefinden und Leidenslinderung 
steht im Vordergrund. Rein der Lebensverlängerung 
dienende Medikamente sollen nicht mehr eingesetzt 
resp. abgesetzt werden.

Take-Home Message

◆	Patientenverfügungen sind ein juristisch wichtiges Element der 
gesundheitlichen Vorsorgeplanung. Die darin formulierten Anweisun­
gen sind aber oft zu unspezifisch, unklar oder unrealistisch, um in 
Entscheidungssituationen wirklich hilfreich zu sein.

◆	Advance Care Planning ist ein neues Konzept, das mehr auf einen 
Dialog zwischen Patienten, Angehörigen, Arzt und Betreuungsteam als 
auf einseitige Verordnungen von Patientenseite setzt. 

◆	Advance Care Planning geht von einem kontinuierlichen Entschei­
dungsprozess aus, der bei Bedarf auch nach Eintritt der Urteilsunfä­
higkeit des Patienten fortgeführt wird. 
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