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Hinweise zur Erarbeitung dieses Thesenpapiers

In den Jahren 2075 bis 2019 haben die Nationale Ethikkommission im Bereich der Human-
medizin (NEK) und die Zentrale Ethikkommission (ZEK) der Schweizerischen Akademie der
Medizinischen Wissenschaften (SAMW) eine gemeinsame Tagungsreihe durchgefiihrt zum
Themenkreis «Autonomie in der Medizin». An den funf durchgefthrten nationalen Symposien
wurden die folgenden Schwerpunkte diskutiert:
2015: Autonomie und Verantwortung. Das Spannungsfeld zwischen privater

Autonomie und gesellschaftlicher Solidaritat
2016: Autonomie und Beziehung. Selbstbestimmung braucht das Gegenulber
2017: Autonomie und Firsorge. Urteilsunfahigkeit verlangt Entscheide - von wem

und nach welchen Kriterien?
2018: Autonomie und Digitalisierung. Ein neues Kapitel fur die Selbstbestimmung

in der Medizin?
2019: Autonomie und Gluck. Selbstbestimmung in der Medizin: Rezept flr

ein gliickliches Leben?

Die Programme und Prasentationen aller Tagungen finden sich hier: www.samw.ch/autonomie,
zudem wurden vier Tagungsbande mit vertiefenden Diskussionen publiziert, die ebenfalls
kostenlos zur Verfigung stehen: www.samw.ch/berichte.

Das vorliegende Thesenpapier baut auf den Erkenntnissen aus den Diskussionen an den
Tagungen auf. Es wurde von einer gemeinsamen Arbeitsgruppe aus Mitgliedern der NEK und
der ZEK (vgl. Seite 28) von September 2019 bis Juni 2020 erarbeitet. Dr. Jean-Daniel Strub hat
den Text basierend auf diesen Arbeiten verfasst.

Von der Nationalen Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin (NEK)
verabschiedet am 28. Mai 2020.

Von der Zentralen Ethikkommission (ZEK) der SAMW
verabschiedet am 8. Juni 2020.


https://www.samw.ch/de/Ethik/Themen-A-bis-Z/Autonomie-in-der-Medizin.html
https://www.samw.ch/de/Publikationen/Berichte.html
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These 1
Informierte Einwilligung (oder Ablehnung) gilt auch dann,
wenn sie unverninftig erscheint.

These 2
Autonomie braucht eine patientenorientierte Haltung
der Gesundheitsfachpersonen.

These 3
Selbstbestimmung braucht Partizipation.

These 4
Flrsorge ist nicht mit einer unreflektierten paternalistischen
Haltung gleichzusetzen.

These 5
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These 6
Pravention muss dem Respekt und der Férderung von Autonomie
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Bedrfnisgerechte Ressourcenverteilung schiitzt die Selbstbestimmung.
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Vorwort

Eine der wichtigsten Errungenschaften fiir Patientinnen' in der heutigen Ge-
sundheitsversorgung ist die ernsthafte Wertschitzung ihrer Autonomie, insbe-
sondere in Form der informierten Einwilligung (Informed Consent). Dass die
Autonomie der Patientinnen zu respektieren und zu fordern ist, gehort heute
zum ethischen Kernbestand, an dem sich Akteurinnen und Institutionen im Ge-
sundheitswesen orientieren. Die grundlegenden Voraussetzungen hierfiir sind
in der Schweiz in Recht, Politik und gesellschaftlicher Praxis gegeben. Doch gilt
es sorgsam mit den Rahmenbedingungen umzugehen, die fiir selbstbestimmte
Entscheidungen unverzichtbar sind. Das betrifft beispielsweise die Verfiigbar-
keit und die Qualitdt von Informationen und ihre Vermittlung. Es betrifft aber
auch das Vorhandensein und die Pflege sozialer Netze sowie die Beziehungen
zwischen den Behandelnden und den Patientinnen als eine wichtige Voraus-
setzung von Autonomie. Sorgsam mit Autonomie in der Medizin umzugehen
verlangt zudem, aufmerksam dafiir zu sein, dass selbstbestimmtes Entscheiden
in manchen Situationen die betreffende Person tiberfordern kann.

Entsprechend gilt es, die Autonomie in der Medizin vor systembedingten Ge-
fdhrdungen zu schiitzen und angesichts neuer Moglichkeiten, wie sie beispiels-
weise mit der Digitalisierung einhergehen, zu kultivieren. Zugleich gilt es zu
verhindern, dass die Betonung der Autonomie dazu verleitet, Verantwortung
abzutreten — und zwar sowohl von Seiten der Arztin als auch von Seiten der
Patientin. Dies zu gewihrleisten ist eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe. Die
Medizin, die Gesundheitsfachpersonen und die Institutionen des Gesundheits-
wesens sollten darauf bedacht sein, die Voraussetzungen einer autonomieorien-
tierten Medizin sicherzustellen und dort, wo sie herausgefordert sind, auf sie
aufmerksam zu machen. Sie sind aber auch gefordert, diese Voraussetzungen
innerhalb der Institutionen und in ihrem eigenen Rollenverstdndnis immer wie-
der aufs Neue zu iiberpriifen und in einer gelebten Praxis zu verankern.

Wihrend finf Jahren stellten die Zentrale Ethikkommission der Schweizeri-
schen Akademie der Medizinischen Wissenschaften (ZEK) und die Nationale
Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin (NEK-CNE) in einem ge-
meinsamen O6ffentlichen Veranstaltungszyklus das Konzept der Autonomie,
seine Voraussetzungen und normativen Implikationen, aber auch die aktuellen
Gefdhrdungen der Autonomie zur Diskussion. Im Sommer 2015 fand die erste

1 In dieser Publikation werden abwechselnd weibliche oder mannliche Formulierungen verwendet,
gemeint sind jeweils die Angehdrigen aller Geschlechtergruppen.
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Tagung unter dem Titel «Autonomie und Verantwortung» statt, gefolgt im Jahr
2016 von einem Symposium zum Thema «Autonomie und Beziehung». Die Ta-
gung des Jahres 2017 widmete sich den Spannungsfeldern von «Autonomie und
Fiirsorge», wiahrend im Sommer 2018 unter dem Titel «Autonomie und Digitali-
sierung» Chancen und Herausforderungen der zunehmenden Verbreitung digi-
taler Technologien in der Medizin diskutiert wurden. Zuletzt fragte die Tagung
2019 unter dem Titel «Autonomie und Gliick. Selbstbestimmung in der Medi-
zin: Rezept fir ein gliickliches Leben?» nach dem Zusammenhang von Gliick
und Selbstbestimmung.?

Als Ertrag aus den Symposien formulieren die ZEK und die NEK-CNE die nach-
folgenden sieben Thesen. Sie benennen zentrale Handlungsfelder, in denen die
Verwirklichung, der Respekt und die Férderung von Autonomie in der gegen-
wirtigen medizinischen Praxis in der Schweiz besonders herausgefordert sind.
Dabei beleuchten sie jeweils anhand eines konkreten «Schauplatzes» aktuelle
Anforderungen an die Autonomie in der Medizin und zeigen Herausforderungen
bzw. Gefdhrdungen auf, mit denen die Selbstbestimmung konfrontiert ist. Wenn-
gleich darauf verzichtet wird, explizite Empfehlungen an einzelne Adressatin-
nenkreise auszusprechen, verbinden die beiden Kommissionen mit ihren Thesen
doch die Absicht, dass sie zur Diskussion in den Institutionen anregen und im
Sinne eines Beitrags zur weiteren Starkung der Autonomie in unserem Gesund-
heitssystem fiir konkrete Fragestellungen zu Rate gezogen werden konnen.

Prof. Dr. iur. Andrea Biichler Susanne Brauer, PhD
Prisidentin der NEK-CNE ehem. Vizeprasidentin der ZEK
Co-Leiterin der fiir dieses Papier Co-Leiterin der fiir dieses Papier
verantwortlichen gemeinsamen verantwortlichen gemeinsamen
Arbeitsgruppe Arbeitsgruppe

2 Alle Unterlagen zu den finf Symposium und Zusammenfassungen in Broschirenform finden sich unter
www.samw.ch/de/Ethik/Themen-A-bis-Z/Autonomie-in-der-Medizin.html
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These 1

Die Institutionen und Akteurinnen in der Medizin
mussen selbstbestimmte Entscheidungen
ermoglichen. Die freie, informierte Einwilligung
(oder Ablehnung) der Patientin ist auch dann

zu berucksichtigen, wenn sie beteiligten Dritten
unvernunftig erscheint.

Zentraler Ausdruck der Selbstbestimmung der Person bleibt das im Recht ver-
ankerte Konzept der informierten Einwilligung (Informed Consent). Eine infor-
mierte Einwilligung (oder Ablehnung) bedeutet, dass die Entscheidung der Pati-
entin auf der Grundlage einer umfassenden Information und frei erfolgen muss.
Sie ist eine notwendige Voraussetzung dafiir, dass ein medizinischer Eingriff
oder eine Behandlung an einer Person vorgenommen werden darf.

Der Begriff der Autonomie ist philosophisch dusserst vielschichtig und Gegen-
stand einer anhaltenden Debatte. Fiir die Auseinandersetzung mit der Auto-
nomie in der Medizin sind die Selbstbestimmung in Entscheidungssituationen
und die Ebene der Beziehungen zwischen Behandlungs- und Betreuungsteams
und Patientinnen sowie deren Umfeld die zentralen Brennpunkte. Denn in der
Praxis stellt die Ermdglichung und die Verwirklichung von Entscheidungen, die
als selbstbestimmt gelten konnen, eine grosse Herausforderung dar — sowohl fiir
die Gesundheitsfachpersonen als auch fiir die Patientinnen. Die medizinethisch
gebotene Gewdhrleistung der Autonomie der Personen bedeutet daher, dass de-
ren Verfiigungsrecht tiber den eigenen Korper, tiber medizinische Eingriffe jegli-
cher Art und iiber das gesundheitsbezogene Verhalten akzeptiert und geschiitzt
werden muss.

Die Autonomie der Patientin zu respektieren verweist zum einen auf ein Ab-
wehrrecht: Es geht um das Recht, Eingriffe abzulehnen und nicht gegen den eige-
nen Willen behandelt zu werden. Dies gilt auch dann, wenn eine Person eine
Entscheidung trifft, die gesellschaftlichen Trends und Mehrheitsauffassungen
zuwiderlduft. Mit Blick auf Selbstbestimmung als Abwehrrecht ist im Grundsatz
unerheblich, ob die Entscheidung der betroffenen Person anderen auf den ersten
Blick verniinftig erscheint oder nicht.
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Hiervon zu unterscheiden ist zum andern die Frage, inwieweit Selbstbestim-
mung auch ein Anspruchsrecht darstellt. In diesem Sinn beinhaltet sie das
Recht, Bedingungen vorzufinden, befdhigt und dabei unterstiitzt zu werden,
eine moglichst informierte, durchdachte und freiwillige Entscheidung treffen
zu konnen. Diese Bedingungen sind den individuellen Fahigkeiten, Kompeten-
zen und personlichen Ressourcen der Patientin bestmoglich anzupassen. Zu
diesen Bedingungen zdhlen insbesondere eine in Sprache und Einordnung in
die Gesamtsituation der Patientin addquate Aufklarung, das Gewéhren einer der
Schwere der Entscheidung angemessenen Bedenkzeit sowie die Unterstiitzung
durch zugewandte Fachpersonen und Angehorige. Unter dem Gesichtspunkt
der Entscheidungsassistenz geht es hierbei um konkrete Hilfestellungen wie die
Verwendung einfacher Sprache, die Verfiigbarkeit von Dolmetscherinnen, aber
auch ein Anbieten von Horgerdten oder Sehhilfen, wenn dies die Entscheidungs-
fahigkeit der Patientin stdrkt. Wichtig sind zudem eine entsprechende Haltung
und das Vorhandensein der notwendigen Fertigkeiten aufseiten der Behandeln-
den sowie eine institutionelle Kultur, die Bedingungen zur Achtung dieses An-
spruchsrechts nicht nur postuliert, sondern nachhaltig zu verankern vermag.

Hingegen kann je nach Situation strittig sein, ob Selbstbestimmung im Sinne
eines Anspruchsrechts auch ein Recht auf bestimmte medizinische Leistungen
begriindet. Gewiss bedeutet sie nicht das Recht, medizinische Leistungen einzu-
fordern, die aus medizinischer Perspektive, also aus Sicht der Arztin oder der
Pflege, nicht indiziert sind. So kann das Recht auf Selbstbestimmung beispiels-
weise keinen Anspruch auf Durchfithrung bzw. Vergiitung einer kosmetischen
Behandlung begriinden, wenn diese medizinisch nicht notwendig ist. Gilt es,
zwischen verschiedenen Behandlungsmethoden bzw. -ansdtzen zu wihlen,
kann das Recht auf Selbstbestimmung aber durchaus das Recht zum Gegenstand
haben, die Wahl von Therapien einzufordern, die wirksam sind, aber womog-
lich nicht der géngigen Standardoption entsprechen.
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Das Prinzip der Autonomie konkretisiert sich in der medizinischen Praxis darin, die
Selbstbestimmung der Patientin zu respektieren. Dieses Recht auf Selbstbestimmung
und die Beachtung seiner abwehr- und anspruchsrechtlichen Komponenten verlangt
von den Gesundheitsfachpersonen und den Institutionen des Gesundheitswesens,
Entscheidungssituationen so auszugestalten, dass eine informierte Einwilligung
(oder Ablehnung) der Patientin erméglicht und diese auch dann ber(cksichtigt wird,
wenn sie den beteiligten Dritten unverniinftig erscheint. Selbstbestimmtes Entschei-
den verlangt jedoch wiederum von der Patientin, die vermittelten Informationen und
die arztliche Aufklarung in die Entscheidungsfindung einzubeziehen. Nicht immer
werden alle Beteiligten die letztlich getroffene Entscheidung als die richtige erach-
ten; sie mag unter Umstdnden den Gesundheitsfachpersonen sogar willkirlich oder
falsch erscheinen. Die Autonomie der Patientin zu respektieren setzt voraus, sich in
solchen Fallen mit dem Gesichtspunkt und der Situation der Patientin ernsthaft aus-
einanderzusetzen - die Behandlungsentscheidungen in jedem Fall selbst zu teilen ist
dagegen nicht verlangt.

Schauplatz

Im medizinischen Alltag sehen sich Behandelnde oft mit Entscheidungen oder
Handlungsweisen konfrontiert, die unverniinftig erscheinen kénnen. Beispiel-
haft manifestiert sich dies in Konstellationen, in denen eine Therapie oder eine
Einweisung ins Spital gemaéss Leitlinie und aus einer medizinischen Optik indi-
ziert wiére, von der Patientin aber abgelehnt wird. Dies kann etwa dann der Fall
sein, wenn eine 70-jdhrige Patientin eine Riickenoperation zur Entlastung eines
verengten Riickenmarkkanals nicht mehr auf sich nehmen méchte, da sie der
Auffassung ist, dass sie mit ihrer aktuellen Gangunsicherheit, dem Sturzrisiko
und einem Rollator gut zurechtkomme. Demgegentiber berge die Operation zwar
durchaus Aussicht auf Besserung, gehe aber auch mit fiir sie personlich zu gros-
sem Risiko einer Verschlechterung der Situation einher. Auch in solchen Fallen
hat die Patientin Anspruch darauf, dass ihre Entscheidungen respektiert wer-
den, sofern die Anforderungen an einen Informed Consent erfiillt sind. Freilich
obliegt es der Arztin und dem gesamten Behandlungsteam auch, die Patientin
im Sinne der Fiirsorge umfassend iiber die moglichen Konsequenzen der ent-
sprechenden Entscheidungen aufzukldren und die Rahmenbedingungen einer
Entscheidungssituation so zu gestalten, dass diese imstande ist, eine Entschei-
dung in ihrem besten Interesse zu fillen.
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These 2

Forderung und Respekt von Autonomie sind vor-
aussetzungsreich. Sie grinden auf einer patien-
tenorientierten Haltung und dem entsprechenden
Handeln der Gesundheitsfachpersonen.

Forderung und Respekt von Autonomie lediglich mit dem Einholen einer in-
formierten Einwilligung (oder Ablehnung) gleichzusetzen, stellt eine unzulas-
sige Engfithrung des Autonomiebegriffs dar. Es bringt ein reduktionistisches,
individualistisch und rationalistisch begrenztes Verstindnis von Autonomie
zum Ausdruck, das der Realitdt nicht angemessen ist. Zwar ist die informierte
Einwilligung (oder Ablehnung) ein zentrales Element einer patientenzentrier-
ten Medizin auf der Hohe der Zeit. Doch gilt es daneben auch, entwicklungs-
psychologische, soziale und gesellschaftliche Voraussetzungen der Fahigkeit
zur Selbstbestimmung zu beachten. Denn diese ergibt sich nicht von allein, son-
dern erfordert vielmehr die kontinuierliche Reflexion ihrer Bedingungen und
die engagierte Kommunikation aller, die zu ihrer Forderung beitragen wollen.

Immer wieder finden sich Patienten in der Praxis in Situationen wieder, in denen
die Bedingungen fiir eine informierte Einwilligung (oder Ablehnung) besonde-
rer Aufmerksamkeit bediirfen — etwa dann, wenn dussere Faktoren oder Symp-
tome der Erkrankung den Kontext der Entscheidung zu stark beeinflussen, aber
auch, wenn medizinische Erwédgungen allein nicht ausreichen, um sich unter
den verfiigbaren Optionen fiir eine zu entscheiden. Hier sind die unterstiitzende
Begleitung durch die Behandlungsteams und gegebenenfalls Angebote der Ent-
scheidungsassistenz wichtiger Ausdruck des Respekts und der Férderung von
Autonomie in der konkreten Entscheidungssituation. Das setzt eine tragfdhige
Beziehung zwischen Patienten und Gesundheitsfachpersonen, das unvoreinge-
nommene Zuhoren sowie die Etablierung addquater Rahmenbedingungen fiir
selbstbestimmte Entscheidungen voraus.

Beziehungen, soziale Interaktion und zwischenmenschliches Vertrauen zdhlen
zu den Voraussetzungen, damit Menschen selbstbestimmt, reflektiert und ohne
dusseren Druck gemdss eigenen Wiinschen und Werten ihren Willen bilden
und diesen in einer bestimmten Entscheidungssituation durchsetzen kénnen.
Selbstbestimmung ermoglichende Beziehungen sind im medizinischen Kontext
daher Voraussetzung dafiir, dass Autonomie vollumfinglich respektiert und
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wirkungsvoll geférdert werden kann. Die soziale Einbettung der Einzelnen stellt
eine Voraussetzung fiir die Entwicklung und die Wahrnehmung von Autonomie
dar. Diese Erkenntnis findet unter dem Stichwort der relationalen Autonomie
zunehmend Beachtung. Sie bedarf ihres festen Platzes im Gesundheitswesen
und in seinen Strukturen.

Zwischen Gesundheitsfachpersonen und Patienten besteht jedoch naturgemaéss
eine Asymmetrie an Wissen und Erfahrung. Dieser Asymmetrie miissen sich die
Gesundheitsfachpersonen stets bewusst sein, um einen — meist unbewussten —
Machtmissbrauch in der therapeutischen Beziehung zu vermeiden. Dem zu bege-
gnen bedeutet, eine dem Gegeniiber zugewandte Haltung auszubilden und zu
kultivieren. Zugleich muss zugelassen und in den Institutionen geférdert werden,
dass Betroffene vertrauensvolle Beziehungen auch zu Drittpersonen aufbauen oder
mitbringen, die in konkrete Entscheidungssituationen einbezogen werden kénnen.
So zeigt sich beispielsweise, dass sich Personen gegentiber konkreten Therapieop-
tionen unterschiedlich verhalten, je nachdem, ob Angehérige (oder andere Ver-
trauenspersonen) in die Entscheidungsfindung einbezogen sind oder nicht. Leh-
nen sie eine Intervention im alleinigen Gesprdch mit dem Arzt ab, stimmen sie
derselben Option mdéglicherweise zu, wenn entsprechende Drittpersonen zugegen
sind — und umgekehrt. Je nach Situation und Préferenz des Patienten und seines
Umfelds kann daher eine Beteiligung von Angehorigen Autonomie unterstiitzen.

Wie jede Freiheit enthélt auch die Patientenautonomie eine Dimension der Ver-
antwortung. Autonomie einzufordern und wahrzunehmen verlangt nach der Be-
reitschaft, sich und seine Entscheidungen zu verantworten. Es ist weder moglich
noch wiinschbar und gerade kein Ausdruck davon, die Autonomie der Patienten
zu respektieren, wenn diese aus ihrer Verantwortung entlassen werden. Autono-
mie bedeutet die Befdhigung, Risiken (beispielsweise eines Eingriffs) abwéagen
und sie wohlinformiert eingehen zu kénnen. Diese Risiken miissen dann aber
auch verantwortet werden.

Deshalb hat die Frage nach dem Respekt und der Forderung von Autonomie
auch eine berufsethische Dimension: Es gilt, dass sich Gesundheitsfachperso-
nen fiir sich selbst, aber auch im kollegialen bzw. interdisziplindren Austausch
mit der Frage befassen, wo die Grenzen dessen liegen, was sie mitzutragen in der
Lage sind — denn die Autonomie der Patienten zu respektieren verlangt auch,
dass sich die Gesundheitsfachpersonen ihrer eigenen Werthaltungen und Gren-
zen bewusst sind. Beide involvierten Seiten haben die Freiheit, iber ihre Hand-
lungen selbst zu bestimmen, sofern die eigene Handlung jeweils die Freiheit des
anderen respektiert: Das Recht auf Selbstbestimmung begriindet als Anspruchs-
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recht zwar ein Recht auf Unterstiitzung darin, eine informierte Entscheidung
fallen zu konnen. Es begriindet aber keinen Anspruch darauf, Handlungen ein-
zufordern, die nicht zur &rztlichen bzw. pflegerischen Pflicht gehéren konnen.

Beziehungen spielen fir den Respekt und die Férderung von Autonomie eine zentrale
Rolle. Sie herauszubilden und zu férdern bedeutet jedoch - wie es in jeder Beziehung
der Fall ist - das stete Bemiihen um die Qualitat der Interaktion, fundiertes Wissen Gber
die therapeutische Beziehung zwischen Fachpersonen und Betroffenen sowie entspre-
chende Fahigkeiten. Die Férderung von Autonomie und selbstbestimmten Entscheidun-
gen ist deshalb fur alle Beteiligten nie blosse Routine, sondern stellt harte Arbeit dar.
Fur die Institutionen der Gesundheitsversorgung bedeutet dies, dem Aufrechterhalten
und Férdern von Beziehungen, die dem Respekt und der Férderung von Autonomie im
medizinischen Alltag zutraglich sind, hohe Prioritat einzurdumen. Entsprechend sind
die Einrichtungen der Gesundheitsversorgung gefordert, in allen Institutionen auto-
nomieférdernde Strukturen, eine entsprechende Gesprachs- und Entscheidungskultur,
die Ausbildung der Fachpersonen und partizipative Entscheidungsfindungsprozesse
zu erméglichen und zu pflegen. Das heisst auch: Die Autonomie der Patienten zu beto-
nen und ernst zu nehmen kann nicht bedeuten, dass die Verantwortung der Gesund-
heitsfachpersonen und der Institutionen der Gesundheitsversorgung abnimmt. Ihnen
kommt vielmehr die Verantwortung zu, jene Entscheidungs- und Verantwortungsspiel-
raume zu schaffen, in denen sich die Selbstbestimmung vollziehen kann.

Schauplatz

Deutlich tritt die wichtige Rolle von Beziehungen zur Erméglichung von Auto-
nomie im Umgang mit Menschen mit kognitiven Einschrdankungen zu Tage.
Diese Menschen sind besonders auf unterstiitzende Beziehungen angewiesen.
Vor allem Menschen mit geistigen Beeintriachtigungen sind vielfach einem er-
hohten Risiko dafiir ausgesetzt, dass ihnen eine medizinisch notwendige Be-
handlung nicht zugénglich gemacht wird. Um diesem Umstand zu begegnen gilt
es, so weit als moglich Ansédtze der Entscheidungsassistenz umzusetzen. So
wird etwa am Universitidtsspital Genf im Rahmen von «Handicap HUG»® ein
Modell praktiziert, in dem Bezugspersonen von Menschen mit einer Behinde-
rung speziell identifiziert werden, um im gemeinsamen Gesprdch mit den Be-
troffenen deren Bediirfnisse zu erheben, Behandlungspréferenzen zu eruieren
und ihnen mit spezifischen Hilfsmitteln (z.B. Entscheidungshilfen wie Schau-
bildern, Bildergeschichten etc.) zu ermoglichen, méglichst autonome Entschei-
dungen zu féllen. Hierfiir wird speziell qualifiziertes Personal geschult und bei-
spielsweise auf Notfallstationen eingesetzt.

3 Vgl www.hug.ch/accueillir-patient-situation-handicap
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These 3

Selbstbestimmung braucht Partizipation.

Das Angebot des Shared Decision-Making und
des Advance Care Planning stehen daher im
Dienst der Zielsetzung, Autonomie in der Praxis
zu starken.

Fiir einen zeitgemédssen Umgang mit dem Respekt und der Forderung von Auto-
nomie wird oft empfohlen, sich am Ansatz des Shared Decision-Making zu orien-
tieren. In manchen Bereichen zdhlt die gemeinsame Entscheidungsfindung be-
reits zu den gelebten Anforderungen an die Beziehung zwischen Patientin und
Behandlungsteam, ganz unabhéngig vom Schweregrad der Erkrankung. Der An-
satz ermoglicht es, die relationale Autonomie im klinischen Kontext im gefor-
derten Mass zu beachten. Er verfolgt das Ziel, dass die Patientin eine evidenz-
basierte, selbstbestimmte Entscheidung treffen kann, die auf wissenschaftlichen
Erkenntnissen beziiglich ihrer individuellen Situation fusst. Zugleich riickt
Shared Decision-Making auch die Erfahrung sowohl der Patientin als auch der
Arztin ins Zentrum, aufgrund derer die vorhandenen Optionen bewertet werden.

Shared Decision-Making zielt darauf ab, dass die Gesundheitsfachpersonen ge-
meinsam mit der Patientin deren Prédferenzen bestmoglich zu eruieren versu-
chen und deren Einbezug in die Entscheidungen ermdoglichen. Dies ist auch
deshalb wichtig, weil es aus medizinischer Sicht allein oftmals gar nicht mog-
lich ist festzulegen, welche die bestmogliche Option fiir die Patientin darstellt —
diese ist vielfach nur in Abhéngigkeit von Praferenzen und Werten der Patientin
bestimmbar. Shared Decision-Making setzt daher einschlédgige kommunikative
Fertigkeiten voraus, die zu wiirdigen und zu vergiiten sind. Der Ansatz verlangt
nach einem stark patientenorientierten Ethos auf Seiten der Arztin und einer
Kultur in der Institution, die es ermoglicht, die Entscheidungssituationen so zu
gestalten, dass die Sichtweise der Patientin tatsdchlich zum Tragen kommt. Da-
fiir braucht es nicht nur die nétigen 6rtlichen Bedingungen, sondern es miissen
auch evidenzbasierte Entscheidungshilfen und eine entsprechende Schulung
der beteiligten Fachpersonen vorhanden sein.

Freilich bleibt die grundlegende Asymmetrie im Verhiltnis zwischen Arztin
und Patientin auch im Rahmen einer gemeinsamen Entscheidungsfindung er-
halten und verlangt nach Aufmerksambkeit aller Beteiligten. Deshalb bleibt das
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Spannungsfeld von Patientenautonomie und wissensbasierter Fiirsorge der Arz-
tin auch hier bestehen, ist es doch die Fachperson, die in den meisten Fallen
einen Wissens- und Erfahrungsvorsprung in die Entscheidungssituation ein-
bringt. Der Ansatz des Shared Decision-Making ermoglicht jedoch zweifellos,
dass Erfahrungen und mitgebrachtes Wissen in einem besser balancierten Ver-
hiltnis in die Entscheidung einfliessen. Im Kontext eines Gesundheitssystems,
in dem teilweise auch Behandlungen oder Abkldrungen angeboten werden, die
der Patientin mehr schaden als niitzen kénnten, besteht eine Stdarke des Sha-
red Decision-Making auch darin, dass Patientin und Gesundheitsfachperson ge-
meinsam die wirklich sinnvollen Optionen bestimmen kénnen.

Im Namen der Patientenautonomie gibt es auch Bestrebungen, Advance Care
Planning (ACP), d.h. die gemeinsame Vorausplanung medizinischer Massnah-
men, stiarker in der Medizin zu verankern. Das Instrument zielt darauf, kiinftige
Behandlungen fiir den Fall der Urteilsunfahigkeit oder fiir Notfille vorausschau-
end zu planen. Es bedarf einer besonders intensiven und kompetent begleiteten
Auseinandersetzung mit den moglichen Entscheidungen, die antizipierend zu
regeln sind. Auch beziiglich dieses Instruments gilt es ndmlich zu beachten,
dass es eine eingehende, strukturierte und auf lange Zeit angelegte Begleitung
durch geschulte Fachkrifte und das Vorhandensein entsprechender Strukturen
in den Institutionen des Gesundheitswesens und innerhalb der Gesellschaft
voraussetzt. Beides stellt indes keine Selbstverstiandlichkeit dar, sondern erfor-
dert personliche, institutionelle und finanzielle Investitionen.

Sind Shared Decision-Making und Advance Care Planning etablierte und ausreichend
institutionalisierte Angebote, kann dies die Selbstbestimmung in der Medizin nach-
haltig starken. Im Kontext der Vorausplanung medizinischer Behandlung kann die mit
diesen Ansatzen verbundene Auseinandersetzung auch hilfreich sein dafir, in Situa-
tionen der Urteilsunfahigkeit oder in Notfallen den mutmasslichen Willen der betrof-
fenen Person im Hinblick auf stellvertretend zu treffende Entscheidungen besser zu
kennen und zu bertcksichtigen. Beide Ansatze gehen aber bezuglich der Ausbildung
der Gesundheitsfachpersonen und des Einbezugs der Patientinnen mit hohen Anfor-
derungen einher. Auch gilt es sicherzustellen, dass Letztere im Sinne einer selbstbe-
stimmten Entscheidung jederzeit auch auf deren Nutzung verzichten kénnen. Fir die
Gesundheitsfachpersonen und die Institutionen der Gesundheitsversorgung geht es
mit Blick auf die Starkung der Patientenautonomie darum, die fir eine Verankerung
der beiden Konzepte notwendige interne Kultur zu schaffen und die entsprechenden
Kompetenzen bei den Fachpersonen zu fordern.
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Schauplatz

Entscheidungssituationen, in denen aus medizinischer Sicht unterschiedliche
Optionen denkbar sind, jedoch keine sich eindeutig aufdréngt, sind durchaus
verbreitet. So zeigt sich etwa bei Patientinnen, die unter COPD (Chronischer
obstruktiver Lungenerkrankung) leiden, dass die Frage, welche Behandlungs-
schritte je nach Krankheitsstadium gewédhlt werden sollen, nur im Riickgriff auf
die Prdferenzen der Betroffenen zu entscheiden sind. Ist die Patientin dazu be-
reit, ist in solchen Situationen eine eingehende gemeinsame Erorterung aller
Optionen und die darauf aufbauende Vorausplanung der je nach Entwicklung
einzuleitenden medizinischen Massnahmen ein Weg, der die Selbstbestimmung
der Betroffenen zu respektieren hilft. Bei COPD betrifft dies beispielsweise
Situationen, in denen Verschlechterungen der Lungenfunktion mit Entziindun-
gen (Exacerbationen) eintreten, die je nach vorbesprochenem Therapieziel mit
maximalen intensivmedizinischen Massnahmen behandelt werden konnen.
Solche Massnahmen kénnen zum Beispiel sein: Beatmung bis zu einem Ersatz
der Lungenfunktion durch eine so genannte ECMO (extrakorporale Membran-
oxygenierung), Massnahmen mit lebensverldngerndem Therapieziel unter Aus-
schluss bestimmter belastender Intrventionen (z.B. Verzicht auf invasive Beat-
mung), oder Medikamenten, die Atemnot zu lindern helfen. Zu den Optionen
konnen aber auch die Abgabe von Heimsauerstoff, ein Rauchstopp oder eine
Operation mit dem Ziel, die Menge an schlecht funktionierendem zugunsten
von besser funktionierendem Lungengewebe zu reduzieren, gehoren. Die Not-
wendigkeit, alle diese Optionen proaktiv zu erértern, gilt nachgerade auch dann,
wenn im Verlauf der Behandlung eine Situation der Urteilsunfidhigkeit eintritt.
Hier konnen Instrumente der gemeinsamen Vorausplanung die stellvertretende
Entscheidung erleichtern, weil sie entweder eindeutige Behandlungspraferen-
zen festhalten oder aber Elemente aufzeigen, an denen sich die Bestimmung des
mutmasslichen Willens orientieren kann.
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These 4

Flarsorge ist nicht mit einer unreflektierten
paternalistischen Haltung gleichzusetzen.
Vielmehr ist echte Flrsorge Teil einer autonomie-
orientierten Medizin und unterstitzt diese.

Das Prinzip, wonach Autonomie zu respektieren und zu férdern ist, ist ande-
ren medizinethischen Grundsétzen zwar nicht vorgeordnet, nimmt in der Praxis
aber doch nicht selten eine besondere Stellung ein. Der Grund ist, dass Prinzi-
pien wie Nichtschaden und Wohltun bzw. Fiirsorge erkenntnistheoretisch un-
ter einem Autonomievorbehalt stehen: Es ldsst sich meist besser erkennen, was
einer Person gut tut bzw. nicht schadet, wenn man diese Person selbst fragt
und ihren personlichen Standpunkt berticksichtigen kann. Der Respekt und die
Forderung von Autonomie und die Fiirsorge sind denn auch miteinander ver-
schrankt. Wer im Koma liegt oder an starken Schmerzen leidet, kann seine Auto-
nomie nicht oder nur schlecht realisieren — ohne ein bestimmtes Mass an Wohl-
ergehen gibt es also keine Autonomie. Zugleich ist fiir den einzelnen Patienten
das eigene Wohl ein wichtiges Ziel seines autonomen Handelns. Zum einen
umfasst Wohlergehen die reale Freiheit des Willens und Handelns, zum andern
setzt diese Freiheit wiederum ein Mindestmass von Wohlergehen voraus.

Es besteht daher kein grundsatzlicher Widerspruch zwischen Autonomie und
Fiirsorge. Unvereinbar sind die beiden nur dann, wenn sie falsch verstanden
oder unkritisch absolut gesetzt werden. Patientenautonomie kann dann zu einer
dem Wohl des Patienten letztlich abtrdglichen Patientenwillkiir werden. Un-
reflektiertes Betonen des Prinzips der Fiirsorge wiederum kann in einen be-
vormundenden Paternalismus miinden, der sich in fehlender Empathie und
Aufmerksamkeit oder in Respektlosigkeit manifestieren kann (und dem Wohl-
ergehen des Patienten dadurch ebenfalls abtrédglich ist).

Auch wenn gilt, dass Patientenautonomie stets auf dem Respekt gegeniiber dem
Patienten und dessen Meinungen bzw. Entscheidungen basiert, kann zu diesem
Respekt auch gehoren, dass der Arzt mit der angezeigten Bestimmtheit auf seiner
Haltung und (Therapie-)Empfehlung beharrt. Wichtig ist aber, dass die (Thera-
pie-)Empfehlung von den drztlichen Fachpersonen erkldart und entsprechende
Informationen den Betroffenen und ihren Angehérigen zur Verfiigung gestellt
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worden sind. Dabei braucht es aufseiten der Gesundheitsfachpersonen das Be-
wusstsein dafiir, dass gegebenenfalls mehrere solche Informationsmomente
notig sind. Patienten und ihre Angehdrigen wiederum sollten erkennen, dass
die Entscheidungssituation auch ihnen eine Leistung abverlangt. Solche Fille
koénnen etwa dann eintreten, wenn der Patient eine fiir ihn objektiv schéddliche
oder allzu riskante Position vertritt. Es kann — in der Psychiatrie beispielsweise
bei akut psychotischen Menschen — Situationen geben, in denen gerade ein sol-
ches «energisches Dagegenhalten» die aufrichtige und ethisch geforderte Sorge
um das Wohl des Patienten zum Ausdruck bringt.

Gesondert zu betrachten ist die Herausforderung, Autonomie von Kindern und
Jugendlichen zu gewihrleisten, ohne die Fiirsorge zu vernachléssigen. Sind die
Kinder urteilsunfihig, obliegen medizinische Entscheidungen in der Regel den
Eltern. Sie miissen informiert in einen Eingriff einwilligen. Eltern, die fiir ihr
Kind entscheiden, sind jedoch gewisse Grenzen gesetzt: Erstens gibt es Entschei-
dungen, die so eng mit der betroffenen Person verkniipft sind, dass sie nur von
dieser selbst ausgeiibt werden kénnen und sollen, so beispielsweise medizinisch
nicht zwingend notwendige geschlechtsanpassende Eingriffe. Zweitens miissen
sich die Entscheidungen der Eltern am Kindeswohl orientieren. Zwar obliegt
es weitgehend den Eltern, den Begriff des Kindeswohls mit eigenen Lebens-
ansichten zu fiillen. Geht es aber um die medizinische Versorgung der Kinder,
ist der Spielraum enger. Ist eine Behandlung medizinisch indiziert, so kénnen
sie die Eltern nicht verweigern, wobei Behandlungen wo immer méglich nur im
Einklang mit den Wiinschen der Eltern vorgenommen oder abgebrochen werden
sollten. Weil die Lebensentwiirfe der Eltern durch die Krankheit ihres Kindes
und die getroffenen Behandlungsentscheide nachhaltig beeinflusst werden, ist
hier —im Sinne des Shared Decision-Making — ein besonders sorgfiltiges Zusam-
menspiel von Fiirsorge und Autonomie anzustreben.

Entscheidend fir Firsorge ist, wie sie - als Ausdruck einer am Care-Begriff ori-
entierten, personenzentrierten Haltung - gelebt und praktiziert wird. Ein starker
Paternalismus zeichnet sich dadurch aus, dass die Fachperson eine genaue Vor-
stellung davon zu haben meint, welche Entscheidung und Behandlungsoption fir
die betroffene Person am besten sei. Derweil ist das Care-Konzept davon gepragt,
dass eine flrsorgliche Haltung ergebnisoffen an den Patienten herangetragen wird
und sich erst aus der Auseinandersetzung ergibt, welche Richtung eingeschlagen
wird. Als Teil einer autonomieorientierten Medizin ist Flirsorge so auszugestalten,
dass Patienten in tragfahigen Beziehungen mit Unterstitzung von qualifizierten Ge-
sprachen und wenn nétig Entscheidungshilfen so weit als moglich selbstbestimmt
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erkennen koénnen, welche Entscheidungen ihrem Wohlergehen zutraglich sind. Sollte
dies nicht moglich sein, gilt es, mittels Entscheidungsassistenz darauf hinzuarbei-
ten, dass die Patienten trotz der bestehenden Einschrankungen ihre Praferenzen mit
Blick auf mégliche Optionen auszudriicken und Entscheidungen zu fallen oder daran
teilzuhaben vermégen.

Schauplatz

Das Spannungsfeld von Fiirsorge und Autonomie stellt Behandelnde und Betreu-
ende vor grosse Herausforderungen: Dies gilt sowohl fiir den Umgang mit urteil-
sunfihigen erwachsenen Personen wie mit Personen, die zwar urteilsfihig sind,
aber aufgrund von kognitiven Defiziten oder anderen Ursachen fiir eine autono-
me Entscheidung auf fachliche Unterstiitzung angewiesen sind. Im Fall von
Urteilsunfdhigkeit, etwa bei einer akuten Psychose, sieht das heutige Recht (im
Unterschied zur Stossrichtung der UN-Behindertenrechtskonvention) zwar eine
stellvertretende Entscheidung vor, doch miissen auch dann allféllige Praferenzen
der betroffenen Person berticksichtigt werden. Dafiir freilich miissen eben diese
Priferenzen bekannt sein, was auf die zentrale Bedeutung der Qualitédt der vor-
gédngigen therapeutischen Beziehung verweist («care ethics»). Bei zwar in ihrer
Entscheidungsfindung krankheitsbedingt beeintrdchtigten, aber urteilsfihigen
Person, etwa im Falle einer mittelschweren Depression, ist eine stellvertretende
Entscheidungsfindung, wie sie unter dem Gesichtspunkt der Fiirsorge unter Um-
stdnden naheliegend sein konnte, im Sinne des Respekts gegeniiber der Autono-
mie des Patienten ethisch wie rechtlich ausgeschlossen. Massgeblich ist dann,
dass den betroffenen Personen eine Entscheidungsassistenz gewéhrleistet wer-
den kann, die einzig darauf abzielt, der betroffenen Person zu erméglichen, ihre
Selbstbestimmung auszuiiben. In der Wahrnehmung dieser Aufgabe sieht sich
mitunter auch diejenige Person, die Entscheidungsassistenz leistet, mit dem
Spannungsfeld von Autonomie und Fiirsorge konfrontiert: Von ihrist in besonde-
rem Mass verlangt, die Perspektive der betroffenen Person einzunehmen. Dafiir
kénnen kommunikative Instrumente genutzt und das Umfeld fiir eine konkrete
Entscheidungssituation passend eingerichtet werden.
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These 5

Die Digitalisierung in der Medizin kann zur Starkung
der Autonomie beitragen. Dies setzt aber voraus,
dass die Kompetenzen in der Bevélkerung (Data and
Health Literacy) gefordert und das Erfordernis

des Informed Consent in besonderem Mass beachtet
werden.

Wie alle Lebensbereiche durchdringt die fortschreitende Digitalisierung auch
die Gesundheitsversorgung und die Medizin. Dies geht mit Chancen fiir die Stér-
kung der Autonomie einher, ist aber auch mit Herausforderungen verbunden.
Denn die Digitalisierung erh6ht die Informationsfiille fiir alle Seiten auf bisher
ungekannte Weise. Hinzu kommt, dass diese Informationen zeitlich wie ortlich
ungebunden immerzu verfiigbar sind, es zugleich aber oftmals herausfordernd
ist, verldssliche von fragwiirdigen und falschen Informationen zu unterschei-
den und aus Informationen Orientierung zu gewinnen. Auch stehen dank der
Digitalisierung jederzeit uniiberschaubare Mengen an Daten iiber jede einzelne
Person zur Verfiigung. Dabei konnen diese neu nicht nur gesammelt, sondern
im Kontext von Big Data auch tatsdchlich verarbeitet werden. Allgegenwértige
Informationen betreffen Diagnosen, Krankheitsverldufe oder Therapieoptionen
sowie andere relevante Informationen iiber die Patientin und ihre gesundheitli-
chen Voraussetzungen. Autonomie hat es in diesem Kontext somit zunehmend
nicht mehr nur mit der Handhabung der Informationsfiille zu tun, sondern ganz
zentral auch mit der Frage, wer iiber unsere personenbezogenen Daten verfiigt,
was damit getan wird und wie sie geschiitzt sind — denn diese Daten enthalten
oftmals existenziell bedeutsame, private oder gar intime Kenntnisse iiber die
Person und kénnen somit die Asymmetrie im Verhiltnis zwischen Arztin und
Patientin noch verstarken.

Die digitale Transformation und die damit einhergehenden wachsenden Mog-
lichkeiten in den Bereichen Information, Kommunikation und Technik beein-
flussen die Selbstbestimmung der Patientinnen aber auch noch in mancherlei an-
derer Hinsicht. So steht beispielsweise die Frage im Raum, inwiefern im Zeitalter
von Big Data neu zu verhandeln ist, was Gesundheit und Krankheit bedeuten und
welche Rolle dabei dem individuellen Gesundheitsverhalten zukommt. Heraus-
gefordert ist unter anderem das zentrale Prinzip der informationellen Selbstbe-
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stimmung, also das Recht des Individuums, selbst dariiber zu bestimmen, wer
seine personlichen Daten zu welchen Zwecken nutzt und an wen sie weiterge-
geben werden. Aufgrund der Allgegenwart von Daten auch in der Medizin und
der neuen, heute teils noch unbekannten Moglichkeiten zu deren Auswertung
braucht Autonomie auch eine hthere Datenkompetenz (Data Literacy) sowohl
aufseiten der Gesundheitsfachpersonen als auch aufseiten der Patientinnen. Sie
ist die Grundlage der Fahigkeit, autonom mit den eigenen Daten umzugehen.

Eine besondere Qualitét erhélt die Datenverarbeitung, wenn Algorithmen auf
der Basis kiinstlicher Intelligenz (KI) Daten auf eine Weise verarbeiten, die nicht
mehr im Einzelnen nachvollziehbar ist. Kommen in der Medizin automatisierte
Systeme der Entscheidungsunterstiitzung auf der Basis des sogenannten tiefen
Maschinenlernens (Deep Learning) zum Einsatz, fordert dies die Patientenauto-
nomie aus mehreren Griinden heraus:

— Erstens kann das Abstiitzen auf automatisierte Systeme der Entscheidungsun-
terstiitzung dahingehend missverstanden werden, dass unser Verhalten und
Entscheiden durch berechenbare und quantifizierbare biologische oder soziale
Faktoren (vor-)bestimmt sei. Eine solche Sichtweise tibersieht indes die Will-
ensfreiheit des Menschen und das grundlegende Problem, dass auch diese
Daten allein Vorhersagewahrscheinlichkeiten liefern. Je préziser algorithmen-
basierte Vorhersagen iiber Krankheitsentwicklungen und Therapieerfolg
allerdings sind, desto schwieriger wird es, sich in Therapieentscheidungen
gegen sie zu stellen und begriindet ein davon abweichendes Urteil zu fdllen.

— Zum zweiten gilt es daher, in der praktischen Anwendung dafiir zu sorgen,
dass das Potenzial algorithmenbasierter Entscheidungen tatsdchlich zur Un-
terstiitzung der menschlichen Entscheidungsfindung genutzt wird und diese
nicht ersetzt. Dies ist nur dann der Fall, wenn die Ergebnisse der Algorithmen
entscheidungsoffen, zum Beispiel im Sinne von evidenzbasierten Entschei-
dungshilfen, dargestellt werden. Problematisch sind hierbei etwa systemati-
sche Verzerrungen in Algorithmen, die sich schon wiederholt als rassistisch,
sexistisch oder anderweitig diskriminierend erwiesen haben.

— Zum dritten schliesslich besteht die Gefahr, dass die zwischenmenschlichen
Aspekte von Autonomie aus dem Blick geraten, wenn beispielsweise in der
Diagnostik Roboter und Computer statt Gesundheitsfachpersonen mit Patien-
tinnen interagieren oder in der Telemedizin der Kontakt zu einer realen Per-
son ganz ersetzt wird. Zur Maschine entsteht ndmlich ein Subjekt-Objekt-Ver-
hiltnis, was letztlich bedeutet, dass die Patientin in ihrem Subjektsein nicht
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anerkannt wird. Ein Computer kann, vereinfacht ausgedriickt, weder Leiden
verstehen noch angemessen trosten oder aufmuntern, da er selbst keine Sub-
jektivitat und Personalitdt hat. Aufgrund der Tatsache, dass Autonomie eine
subjektive Kategorie ist, kann ein Computer daher auch Autonomie nicht im
vollen Sinn respektieren.

Die Digitalisierung in der Medizin kann mit einer Starkung der Autonomie einhergehen
und dient dem Empowerment der Patientin. Aufgrund des Wissenszuwachses kann de-
ren Position gegenlber den Behandelnden gestarkt werden. Wichtigste Ressource ist
dabei die Information, welche dank digitalen Hilfsmitteln in hdherer Quantitat verfiigbar
ist und in die Entscheidungsfindung der Patientinnen einfliessen kann. In der Qualitdt
der zugdnglichen Information liegt jedoch eine zentrale Herausforderung, weil nur un-
ter der Voraussetzung, dass die vorgefundenen Informationen zutreffend und weiter-
flhrend sind, auch Nutzen aus ihnen gezogen werden kann. Qualitativ gehaltvolle In-
formation zu eruieren und zu transportieren und eine neutrale Information im Kontext
algorithmenbasierter Beratungsangebote zu gewahrleisten, wird deshalb in Zusam-
menhang mit der Digitalisierung zu einer wichtigen autonomieférdernden Aufgabe, die
Gesundheitsfachpersonen und den Institutionen der Gesundheitsversorgung zufallt.

Schauplatz

Information, gerade zu gesundheitlichen Fragen, scheint im digitalen Zeitalter
nahezu unbegrenzt verfiigbar. Wahrheitsgetreue und verldssliche Information,
wie sie fiir einen Informed Consent, aber auch ganz allgemein fiir die therapeu-
tische Beziehung unverzichtbar ist, ist aber keine Selbstverstandlichkeit. Des-
halb verdndert die fortschreitende Digitalisierung in der Medizin auch die Rolle,
welche der Arztin zukommt: Informationen, die sich die Betroffenen selbst ver-
schaffen (etwa durch Suchmaschinen im Internet), miissen proaktiv erfragt, ein-
geordnet, interpretiert und gegebenenfalls kritisiert und richtiggestellt werden.
Hierbei gilt es, die Patientin nicht zu briiskieren, sondern die selbstdndige Infor-
mationsbeschaffung als Ausdruck konstruktiver Mitarbeit ausdriicklich anzuer-
kennen. Um selbstbestimmte Entscheidungen zu ermoéglichen, gilt es fiir die
Behandelnden daher umso mehr, die Patientinnen darin zu unterstiitzen, ver-
fiigbare Informationen kritisch zu hinterfragen und einzuordnen. Diese Erfah-
rung machen auch Selbsthilfegruppen, die im Sinne eines Empowerment der
Patientinnen (mobile) Web-Applikationen zum Informationsaustausch und zur
niederschwelligen Begleitung der Betroffenen nutzen. Oft scheint eine fachlich
kompetente Moderation unerlésslich, um die geteilten Informationen zu sichten
und der Gefahr einer wechselseitigen Selbstbestdtigung reisserischer Fake News
durch sogenannte Echokammern entgegenzutreten. Denn nur zutreffende Infor-
mation kann die Selbstbestimmung der Nutzenden tatsédchlich stérken.
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These 6

Pravention muss dem Respekt und der Férderung
von Autonomie Beachtung schenken. Nudging-
Methoden, mit denen das Verhalten der Menschen
auf ein Praventionsziel ausgerichtet wird, sollten
in einer autonomieorientierten Medizin mit Augen-
mass eingesetzt werden.

Ein wenig beachtetes Spannungsfeld, in dem der Umgang mit der Autonomie
in der Medizin spezifisch herausgefordert ist, besteht in der gesundheitlichen
Pravention und Gesundheitsférderung. Zwar werden Préventionsmassnahmen
ebenso wie Massnahmen zur Gesundheitsférderung — so etwa das Rauchver-
bot in 6ffentlichen Rdumen oder die Gurttragepflicht beim Autofahren — in der
Bevolkerung oft kaum hinterfragt. Werden dhnliche Priaventionsempfehlungen
auf der Ebene des Arzt-Patienten-Kontakts ausgesprochen, kann es aber vor-
kommen, dass der einzelne Mensch seine persénliche Freiheit und Wiirde be-
droht sieht. Obgleich Pravention grundséitzlich evidenzbasiert ausgerichtet ist
und wirkungsorientiert zum Einsatz kommt, bedingt sie doch faktisch auch,
Freiheitsspielrdume von Personen einzuschrdanken, um das gesundheitlich er-
wiinschte Verhalten zu férdern. Dadurch kann zumindest potenziell selbstbe-
stimmtes Handeln eingeschrénkt werden.

Unter dem Gesichtspunkt der Autonomie sind alle drei Ebenen der Prdvention
— Primér-, Sekundér- und Tertidrprdvention — relevant. Dies auch deshalb, weil
sie Selbstbestimmung nicht nur einschrénken, sondern sie auch beférdern koén-
nen. Die Primérprdvention zielt darauf, das Verhalten der Individuen zu beein-
flussen, um das Risiko fiir die Entstehung von Krankheiten bzw. das Eintreten
von Unfallfolgen zu reduzieren. Kldarungsbedtirftig ist dabei vor allem das Span-
nungsfeld zwischen 6ffentlichen Interessen (Sicherheit, Volksgesundheit, Volks-
wirtschaft) und personlichen Freiheiten, in dem sich Prdaventionsmassnahmen
stets bewegen. Dieses Spannungsfeld zeigte sich zuletzt etwa bei den massiven
Freiheitseinschrankungen, die allem voran in Institutionen der Langzeitpflege mit
den Schutzmassnahmen zur Einddimmung der Corona-Pandemie einhergingen.
Sie verweisen vor allem auf die Problematik der Giiterabwagung zwischen indi-
viduellen Freiheiten und dem Schutz der Gesundheit Dritter. Wo eine Einschrén-
kung der Selbstbestimmung beginnt, ist im Kontext der Primédrprdvention freilich
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umstritten: Welche monetidren Anreize etwa bei Krankenkassenpréamien sind mit
einer freien Willensbildung und Entscheidungsfindung kompatibel? Wie viel Sug-
gestion in der Werbung ist zuldssig? Sich in diesem Spannungsfeld autonomieori-
entiert zu positionieren bedeutet nicht nur die Bereitschaft, Freiheitseinschréan-
kungen gegebenenfalls kritisch zu hinterfragen. Es gilt vielmehr ebenfalls darauf
hinzuweisen, dass Prdventionsmassnahmen, die auf den Ausgleich gesundheit-
licher Ungleichheiten zielen, dazu beitragen kénnen, autonome Entscheidungen
der einzelnen Personen — die beispielsweise moglichst frei von 6konomischen
Zwingen gefillt werden miissen — tiberhaupt zu erméglichen. Somit kann Praven-
tion auch eine wichtige autonomieférdernde Rolle einnehmen.

Von der Primérpravention zu unterscheiden ist zum einen die Sekundéarpraventi-
on, bei der es darum geht, Erkrankungen zu einem moglichst frithen Zeitpunkt zu
erkennen, um sie frithzeitig behandeln zu kénnen. Einschlégig sind hier beispiels-
weise bestimmte Vorsorgeuntersuchungen, deren Nutzen teilweise umstritten ist:
Wie sehr diirfen bzw. sollen Gesundheitsfachpersonen zu solchen Untersuchun-
gen raten? Und welche Art der Informationsvermittlung gerade bei unsicheren
Prognosen wird einer informierten Einwilligung (oder Ablehnung) gerecht?

Fragestellungen ergeben sich zum andern auch mit Blick auf die Tertidrpréaven-
tion. Sie hat zum Ziel zu verhindern, dass eine bestimmte Erkrankung voran-
schreitet oder erneut eintritt bzw. Komplikationen auftreten. Mit Blick auf den
Respekt und die Férderung von Autonomie gilt es zu fragen, wie weit beispiels-
weise ein Patient nach iiberstandener akuter Krankheit (z.B. einer psychoti-
schen Episode) iiberredet oder gedridngt werden darf, bestimmte medizinische
Massnahmen tiber Jahre beizubehalten. Im Falle von Patienten, die im Rahmen
ihrer psychischen Erkrankung auch Aspekte von Fremdgefdhrlichkeit gezeigt
haben, fiigt sich dazu auch noch das Interesse der Allgemeinheit als relevanter
Faktor hinzu, gilt es doch gegebenenfalls auch, Sicherheitsaspekte zu beachten.

Zu den Mitteln der Prdavention, die der besonderen Beachtung bediirfen, gehéren
Methoden des sogenannten Nudging. Nudging bezeichnet einen verhaltensdko-
nomisch geprédgten Ansatz, mit dem das Verhalten von Personen so gelenkt wer-
den soll, dass ein bestimmtes Ziel erreicht wird. Dieses kann mit der individuel-
len oder der 6ffentlichen Gesundheit zu tun haben, aber beispielsweise auch die
Forderung eines umweltbewussten oder ressourcenschonenden Verhaltens zum
Gegenstand haben. Zwischen Nudging und der Forderung nach Selbstbestim-
mung bestehen insbesondere Spannungen, wenn die Beeinflussung mangelhaft
oder gar nicht transparent gemacht wird. So gilt es beispielsweise sicherzustellen,
dass Nutzende von Gesundheitstrackern transparent informiert werden, was mit
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ihren Daten geschieht und wozu diese eingesetzt werden. Auch ist aufmerksam
mit dem moglichen Konformitdtsdruck umzugehen, den eine verbreitete Nutzung
solcher Instrumente zur Folge haben kann. Er kann die freie Meinungsbildung
beeinflussen und diejenigen, die aufgrund von Einschrdnkungen beispielsweise
nicht zur Erhebung von Fitnessdaten in der Lage sind, benachteiligen. Der Ein-
satz von Nudging-Methoden — deren tatsdchliche Wirksamkeit oft eher begrenzt
ist —verlangt daher stets nach einer sorgfiltigen Abwégung hinsichtlich der Frage,
ob die Autonomieeinschrankung fiir die Person in einem vertretbaren Verhailt-
nis zum Nutzen der Verhaltensbeeinflussung steht. Eine Abwégung, die zuriick-
haltend vorzunehmen ist, um dem Prinzip des Respekts von Autonomie gerecht
zu werden. Diesem wird gerade im Kontext der Pravention stattdessen oft auch
durch den Einsatz evidenzbasierter Entscheidungshilfen Rechnung getragen.

Der gesundheitlichen Prdavention kommt eine wichtige Bedeutung zu. Auch wenn
stets die Gefahr besteht, dass Massnahmen zur Beeinflussung des menschlichen Ver-
haltens Freiheitsspielrdume beschranken und somit die Selbstbestimmung schma-
lern kénnen, geht Pravention nicht zwingend mit einer Einschrénkung der Autonomie
einher. Im Gegenteil kann sie durchaus dazu beitragen, Menschen tberhaupt in die
Lage zu versetzen, autonom handeln und entscheiden zu kénnen. Fur die Gesund-
heitsfachpersonen und die Institutionen der Gesundheitsversorgung, aber auch fir
die politische Debatte um Praventionsmassnahmen bedeutet dies, die autonomiere-
levante Dimension von Pravention vermehrt zu berlicksichtigen, um damit auch die
Legitimationsbasis der entsprechenden Massnahmen zu verstarken.

Schauplatz

Nudging ist auch im Gesundheitswesen verbreitet, um Patienten zu einem Verhal-
ten zu bewegen, das zu fordern als Praventionsmassnahme oder in einer anderen
fiirsorgerischen Absicht als legitim erachtet wird. Aus ethischer Sicht am besten
zu legitimieren sind dabei «Nudges», deren Ziel es ist, die Selbstbestimmung des
Individuums zu beférdern. Ein Beispiel hierfiir ist eine App, die derzeit am Insti-
tut Ethique Histoire Humanités der Universitit Genf in Zusammenarbeit mit den
Hoépitaux Universitaires de Genéve entwickelt wird (Projekt «Accord»). Sie soll
die Anwender dazu bewegen, sich mit der Vorausplanung von Behandlungsent-
scheidungen zu befassen und sich mit den Begriffen und Themen im Zusammen-
hang mit Patientenverfiigungen vertraut zu machen. Sie soll dazu anleiten, Ge-
spriache mit der Familie und mit Betreuungspersonen aufzunehmen, um darauf
aufbauend eine Patientenverfiigung auszufiillen. Diese haben zum Zweck, die
Selbstbestimmung des Individuums zu stirken — ein auf Nudging basierender
Ansatz, der Menschen vermehrt dazu bringt, sich mit diesem Instrument zu befas-
sen, steht vor diesem Hintergrund ebenfalls im Dienst der Selbstbestimmung.
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These 7

Bedurfnisgerechte Ressourcenverteilung schitzt
die Selbstbestimmung.

Selbstbestimmt entscheiden zu kénnen bedingt unter anderem, sich zwischen
tatsdchlichen Handlungsoptionen entscheiden und auch dort, wo mehrere Op-
tionen nicht zur Verfiigung stehen, die Entscheidung im Sinne des Informed
Consent frei von dusseren Zwingen fillen zu konnen. Hierfiir miissen die ent-
sprechenden Behandlungsressourcen der Person zugénglich sein. Jedes Gesund-
heitssystem zeichnet sich allerdings dadurch aus, dass die zur Verfiigung ste-
henden Ressourcen begrenzt sind. Diese Problematik fiithrt zur unverzichtbaren
Auseinandersetzung mit Gerechtigkeitsfragen in der Medizin, verstanden als
Frage nach der gerechten Allokation begrenzter Ressourcen (Organe, teure Be-
handlungen, pandemiebedingte Uberlastung des Gesundheitswesens etc.).

Freilich spielen nicht nur Ressourcen monetérer oder infrastruktureller Natur
fiir die Ermoglichung von Autonomie in der Medizin eine elementare Rolle.
Auch qualifiziertes Personal und Zeit fiir zwischenmenschliche Interaktion
stehen in den Institutionen des Gesundheitswesens oft nicht im erwiinschten
Mass zur Verfiigung oder sind jedenfalls schwer zu finden. Auch diese Ressour-
cen sind zentral, um Autonomie zu ermoglichen. Bleiben sie den Patientinnen
vorenthalten, sind die Voraussetzungen dafiir, dass sie in der Herausbildung
selbstbestimmter Entscheidungen unterstiitzt werden kénnen, moglicherweise
ungentigend.

Um den Zusammenhang zwischen der gerechten Verteilung von Ressourcen
und der Autonomie in der Medizin geht es auch bei der Frage nach dem Zu-
gang zu medizinischen Behandlungen oder, wo gewiinscht, der Zweitmeinung
einer Fachperson. Es ist unstrittig, dass auf ein bestimmtes Mass an Notfall- und
Basismedizin zwar durchaus ein Anspruch besteht, dass die Patientenautono-
mie aber kein Recht darauf begriindet, alle Behandlungen zu erhalten, die Pa-
tientinnen sich wiinschen. Zugleich sind auch im hiesigen Gesundheitssystem
Situationen nicht ausgeschlossen, in denen sich eine Patientin selbstbestimmt
fiir eine grundsétzlich indizierte Behandlung oder eine Intervention entschei-
det, diese ihr aber aus Ressourcengriinden nicht zugénglich gemacht wird. Ein
solches Szenario stellt eine aus ethischer Sicht problematische Einschrdnkung
der Selbstbestimmung dar und ist rechtfertigungsbedtirftig. Angesichts der Tat-
sache, dass sich die Ressourcenknappheit im Gesundheitswesen in Zukunft
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eher noch verschérfen diirfte, ist davon auszugehen, dass die Prinzipien der
Autonomie und der Gerechtigkeit in konkreten Entscheidungssituationen ofter
als heute kollidieren werden.

Dabei ist auch die Dynamik zu beachten, die seit den 1970er-Jahren als «Inverse
Care Law» beschrieben ist: Sie bezeichnet die Tatsache, dass vulnerable und
okonomisch schlechter gestellte Patientinnengruppen, deren gesundheitlichen
Einschriankungen oft besonders ausgeprégt sind, den schlechtesten Zugang zu
medizinischer Versorgung haben. Weil hierbei nicht nur die eigentlichen Be-
handlungsressourcen ungleich verteilt sind, sondern auch jene, die zur Ermog-
lichung einer selbstbestimmten Entscheidung unerlésslich sind, ist dieser Um-
stand nicht allein unter dem Gesichtspunkt der Gerechtigkeit, sondern auch mit
Blick auf die Autonomie der Betroffenen ethisch problematisch.

Die Autonomie der Patientin zu respektieren heisst, dieser eine Entscheidung
zu ermoglichen, die ihrem Willen entspricht. Dabei gilt es, allen Patientinnen
im Kontext ihrer individuellen Situation gerecht zu werden und zu gewéhrleis-
ten, dass Wahlmdglichkeiten bestehen und Autonomie ausgeiibt werden kann.
Es gilt aber auch, jene Ressourcen zur Verfiigung zu stellen, die es fiir autonome
Entscheidungen braucht — im Blick auf die «Inverse Care Law» besonders auch
fiir jene, denen dies ohne oft anspruchsvolle und zeitintensive Unterstiitzung
nicht méglich wire. Sie sind bspw. auf die Verwendung einfacher Sprache oder
den Einsatz von Dolmetscherinnen angewiesen. Weil sich nur so iiberhaupt ge-
wihrleisten ldsst, dass Wahlméglichkeiten bestehen und Autonomie ausgetiibt
werden kann, steht das Bemiihen um eine (bediirfnis-)gerechte Verteilung der
knappen Ressourcen auch im Dienst der Selbstbestimmung in der Medizin.

In einem System von notwendigerweise knappen Ressourcen hat es Selbstbestim-
mung nie allein mit individuellen Entscheidungen und den von den Individuen er-
winschten bzw. fir sie indizierten Behandlungen zu tun. Weil das Vorhandensein
der entsprechenden Ressourcen stets eine unverzichtbare Bedingung dafir ist, dass
Gberhaupt eine autonome Entscheidung fiir oder gegen eine Behandlung in Frage
kommt, gilt es in der Medizin auch die tberindividuelle Dimension der gerechten Res-
sourcenverteilung als Basis von Autonomie zu beachten. Den Zugang zu indizierten
Behandlungen einzuschranken bedeutet jedoch eine Beeintrachtigung der individuel-
len Autonomie und ist auch aus diesem Grund in besonderem Mass rechtfertigungs-
bedrftig. Die gerechte Allokation knapper Ressourcen in der Medizin ist in diesem
Sinne nicht nur aus Griinden der Gerechtigkeit selbst, sondern auch mit Blick auf den
Respekt und die Férderung von Autonomie ethisch geboten.




Swiss Academies Communications, Vol. 15, N° 11,2020 27

Schauplatz

Pandemien kénnen zu einer Uberlastung des Gesundheitssystems mit entspre-
chender Ressourceneinschrankung fithren. Vor wegweisenden Entscheidungen,
bei denen es um Behandlungen geht, die unter Umstinden das Uberleben si-
chern sollen, ist der Patientinnenwille zu klédren, ebenso die Indikation fiir die
entsprechende Massnahme und die Erfolgsaussicht, welche die entsprechende
Massnahme bei diesem Menschen hat. Damit eine autonome Willensbildung
stattfinden kann, miissen die Patientinnen in ihrer Sprache und ihrem Krank-
heitsverstdndnis entsprechend tiber Krankheit, mogliche Verldufe und die Prog-
nose aufgeklart werden (Shared Decision-Making, Informed Consent). Da es im
Rahmen einer Pandemie auch bei vielen Menschen zu einer plétzlichen und so
schweren gesundheitlichen Verschlechterung kommen kann, dass die Patientin
nicht urteilsfdhig ist, kann ihr wohlerwogener Wille nur dann berticksichtigt
werden, wenn dieser zuvor gebildet und nachvollziehbar dokumentiert wurde,
wie es die Implementierung von Advance Care Planning im Gesundheitswesen
als allen zugéngliches Angebot vorsieht. Sollten nach Kldrung dieser Fragen die
Ressourcen nicht allen betroffenen Patientinnen in gleichem Masse zur Verfii-
gung stehen, ist eine Diskriminierung nach Alter, Geschlecht, Wohnort, Natio-
nalitét, religioser Zugehorigkeit, sozialer Stellung, Versicherungsstatus oder
chronischer Behinderung unzuldssig. Sollte aufgrund eingeschrankter Ressour-
cen eine Priorisierung stattfinden, muss diese aufgrund klarer und nachvollzieh-
barer Kriterien erfolgen. Zudem ist den vom Allokationsentscheid betroffenen
Menschen transparent zu kommunizieren, aus welchen Griinden ihrem nach
entsprechender Information autonom gedusserten Willen nicht entsprochen
werden kann.
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