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Vorwort
Eine der wesentlichen Bedingungen der ethischen Zul&ssigkeit von medi-
zinischer Forschung, aber auch von jeder Art medizinischer Behandlung ist
der informed consent, die Zustimmung nach Aufklarung. Voraussetzung
flr einen medizinischen Eingriff ist, dass der Patient vor einer Behandlung
in einer fir ihn verstandlichen Weise aufgeklart wird und dass er nach
Wirdigung der erhaltenen Informationen der vorgeschlagenen Behand-
lung frei von Notigung oder Druck zustimmt. Nicht jeder Patient ist aller-
dings gleichermaBen in der Lage, dieses Recht fir sich wahrzunehmen.
Beispielsweise Kinder und Jugendliche, psychisch Kranke, Menschen mit
geistigen Behinderungen, sowie Patienten, die emotional zu beeintrachtigt
sind, um in der konkreten Situation komplexe Entscheidungen treffen zu
kénnen, haben weniger Moglichkeiten als andere, tiber Ziele, Art und Zeit-
punkt einer Behandlung mitzuentscheiden.

Gegenstand der folgenden Stellungnahme sind Verfahren, die darauf
zielen, die Chance einer informierten Zustimmung auch solchen Patien-

ten zu erdffnen. Die Bedeutung dieser Verfahren, in der UN-Behinderten-
rechtskonvention ausdriicklich gefordert, dirfte nicht zuletzt angesichts
der alternden Gesellschaft und der Zunahme dementieller Erkrankungen
in Zukunft weiter zunehmen. Indem sie den Patienten in seiner Entschei-
dungsfahigkeit unterstltzen, helfen diese Verfahren dabei, die u. a. im
Patientenrechtegesetz zugestandenen Entscheidungsspielrdume wirk-
sam zu nutzen.

Berlin, im Mérz 2016
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1. Einleitung

Entscheidungsfahigkeit ist ein in der Medizinethik seit langem
gebrauchlicher Begriff. Das Konzept der Entscheidungsassistenz
ist dagegen noch recht neu. Es bezeichnet Verfahren, die einge-
setzt werden konnen, um die Selbstbestimmung von Patienten’
zu fordern, die durch innere oder duflere Faktoren in der Verwirk-
lichung des ihnen zukommenden Rechts auf Selbstbestimmung
im Zusammenhang mit drztlichen Behandlungen eingeschréinkt
sind. Entscheidungsassistenz erfordert einen Perspektivenwech-
sel im Selbstverstandnis: Ein Assistent ersetzt nicht die Entschei-
dungen des Patienten durch seine eigenen Entscheidungen, son-
dern assistiert ihm bei der Ausiibung seines Selbstbestimmungs-
rechts. Der Patient erhilt die Chance, das ihm zukommende
Selbstbestimmungsrecht fatsdchlich wahrzunehmen. Eine Unter-
stiitzung dieser Art wird insbesondere in Art. 12 der Behinderten-
rechtskonvention der Vereinten Nationen (UN-BRK) gefordert.
Darin verpflichten sich die Unterzeichnerstaaten, ,,geeignete

' AusschlieBlich aus Griinden der vereinfachten Lesbarkeit werden in diesem Text alle
Bezeichnungen nur in der ménnlichen Form aufgefiihrt.

Mafnahmen zu treffen, um Menschen mit Behinderungen Zu-
gang zu der Unterstiitzung zu verschaffen, die sie bei der Aus-
iibung ihrer Rechts- und Handlungsfahigkeit gegebenenfalls be-
notigen” (vgl. Aichele/Degener 2013). Als sinnvoll anerkannt ist
dies auch bei Kindern und Jugendlichen, deren Grundrecht auf
Partizipation oder gar Selbstbestimmung — auch in medizini-
schen Entscheidungen — in Art. 12 der UN-Kinderrechtskonven-
tion gefordert wird (vgl. Krappmann 2013; Wiesemann, Peters
2013). Entscheidungsassistenz dient aber auch der ,,Effektivie-
rung® des Selbstbestimmungsrechts des erwachsenen Patienten
ohne Behinderung, z. B. wenn dieser die vom Arzt erhaltenen In-
formationen nur unvollstdndig versteht oder wenn er sich in einer
Situation akuten psychischen Schocks befindet.

Die Verfahren der Entscheidungsassistenz kniipfen an die be-
reits heute weltweit anerkannten Anforderungen der informierten
Einwilligung (informed consent) an, gehen aber in verschiede-
nen Hinsichten iiber sie hinaus. Im Hintergrund steht die Uber-
zeugung, dass das Instrument der informierten Einwilligung, das
in der Medizin sowohl im Zusammenhang mit medizinischer
Forschung als auch fiir jede Art medizinische Behandlung eine
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zentrale Bedeutung erlangt hat, ein zweifaches Ziel verfolgt. Ei-
nerseits soll es verhindern, dass sich der Behandelnde {iber den
Willen des Behandelten hinwegsetzt und eigenméchtig dariiber
entscheidet, welche Behandlung in dessen bestem Interesse ist.
In dieser Hinsicht ist das Recht auf informierte Einwilligung von
der Art eines Abwehrrechts: Das Selbstbestimmungsrecht des
Patienten darf nicht ibergangen werden. Soviel folgt bereits aus
dem in Art. 2 Abs. 1 Grundgesetz (GG) garantierten Freiheits-
prinzip und dem in Art. 2 Abs. 2 GG garantierten Recht auf kor-
perliche Unversehrtheit. Da medizinische Eingriffe nach deut-
schem Recht als Eingriffe in die korperliche Unversehrtheit gel-
ten, diirfen sie (auBer im Notfall) nur mit der Einwilligung des
Patienten oder seines Stellvertreters vorgenommen werden. Da-
riiber hinaus beinhaltet das Selbstbestimmungsrecht aber auch
das positive Ziel einer moglichst umfassenden Einbeziehung des
Patienten in Entscheidungen iiber seine Behandlung. Dem Pa-
tienten soll nicht nur keine Behandlung aufgezwungen oder auf-
gedrangt werden, sondern er soll auch Gelegenheit erhalten, auf-
grund seiner Préferenzen iiber Ziele, Art und Zeitpunkt seiner
Behandlung mitzuentscheiden. In der Medizinethik der letzten
fiinfzig Jahre wird das Selbstbestimmungsrecht insofern zuneh-
mend als ein Anspruchsrecht verstanden, das nicht nur verlangt,
dass der Patient nicht {iberméchtigt, sondern dass er in der Wahr-
nehmung von Selbstbestimmung unterstiitzt wird. In der Praxis
wird Entscheidungsassistenz schon vielfach angewandt.

Ziel dieser Stellungnahme ist es, Situationen aufzuzeigen, in de-
nen Verfahren der Unterstiitzung von Entscheidungsfahigkeit, also
die sogenannte Entscheidungsassistenz (engl.: Assisted Decision
Making), eingesetzt werden konnen, diese Verfahren zu benennen,
ihre Anwendungsmoglichkeiten aufzuzeigen sowie zu begriinden,
warum sie flichendeckend angeboten werden sollten. Zugleich
nimmt sie Grenzen und Gefahren dieser Verfahren in den Blick.

2. Entscheidungsfihigkeit und Entscheidungsassistenz
Rechtlich héngt die Wirksamkeit der Einwilligung in eine Be-
handlung von drei Bedingungen ab: Erstens muss die Einwilli-
gungsfahigkeit des Patienten gegeben sein. Einwilligungsfahig
ist, wer Wesen, Bedeutung und Tragweite der in Frage stehenden
Mafnahme erfassen, das Fiir und Wider abwigen und auf dieser
Basis eine Entscheidung treffen kann. Zweitens muss die Einwil-
ligung frei erfolgen. Sie darf nicht auf Zwang oder Druck beru-
hen. Drittens muss der Patient hinreichend aufgeklart sein. Die
Aufkldrung muss sachgerecht, umfassend und in einer fiir den
Patienten verstidndlichen Form erfolgen.

Bei Erwachsenen wird die Einwilligungsfahigkeit vom Recht
unterstellt, d. h. die Abwesenheit von Einwilligungsféhigkeit
muss begriindet werden. Das Leitbild des Rechts ist der ,,miindi-
ge* und eigenverantwortliche Patient. Das schliefit das Recht auf
Selbstgefahrdung und ,,medizinische Unvernunft* mit ein. Letz-
tere darf auch bei psychischen Krankheiten nicht a priori als Teil
der Pathologie gesehen werden.

Auch nicht einwilligungsfihige Patienten sind unabhéngig
von ihrer Einwilligungsfahigkeit aufzukldren und in die Behand-
lungsentscheidung einzubeziehen. Das gilt auch fiir minderjahri-
ge Patienten. Sie werden im Ubrigen von ihren Erziehungsbe-
rechtigten, d. h. in der Regel von ihren sorgeberechtigten Eltern,
vertreten. Soweit Minderjéhrige selbst einsichts- und urteilsfahig
sind, steht ihnen ein Vetorecht gegen die drztliche Behandlung
zu. Umstritten ist allerdings, ob einsichts- und urteilsfahige Min-
derjéhrige allein in die Behandlung einwilligen konnen, oder ob
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zur RechtméBigkeit der Mafinahme auch die Einwilligung der
Sorgeberechtigten erforderlich ist (Lipp 2015; Taupitz 2000).
Die Einsichts- und Urteilsfdhigkeit ist abhdngig von Alter und
Reife des Minderjdhrigen sowie von seiner Féahigkeit, Tragweite
und Bedeutung der konkreten MaBBnahme zu verstehen und eine
eigene Entscheidung dariiber zu treffen.

Medizinethisch geht das Prinzip der Selbstbestimmung iiber
die rechtlichen Erfordernisse hinaus. Unabhéngig vom rechtli-
chen Erfordernis der Einwilligungsfahigkeit fordert das Prinzip
der Selbstbestimmung aus ethischer Sicht, die Entscheidungsfa-
higkeit des Patienten zu stirken und Hindernisse fiir deren Ver-
wirklichung aus dem Weg zu rdumen. Die Qualitdt einer Ent-
scheidung in eine Behandlung oder Forschung kann beeintréch-
tigt sein einerseits durch beim Patienten liegende Faktoren, ande-
rerseits durch situative und relationale Faktoren, insbesondere:

— Beschrinkungen der Einsichts- oder Urteilsféahigkeit (un-
vollstindiges Erkennen der Tragweite der Entscheidung,
eingeschriankte Fahigkeit zur Einschitzung und Abwa-
gung von Chancen und Risiken, eingeschrénkte Fahig-
keit zur Willensbildung oder der Féhigkeit, den eigenen
Willen zu duflern),

— situativ bedingte Schwierigkeiten, die erhaltenen Infor-
mationen zu verarbeiten, z. B. in emotionalen Ausnahme-
zustanden,

— situativ bedingte Schwierigkeiten, eine Entscheidung zu
treffen, etwa aufgrund von emotionalen Beeintrachtigun-
gen wie Angst, Unruhe, Einschiichterung oder den
Wunsch, den Arzt oder andere Bezugspersonen nicht zu
enttduschen.

Entscheidungsfihigkeit ist zu unterscheiden sowohl von der
Einwilligungsfihigkeit als auch von der Geschdftsfihigkeit. Ge-
schiftsfahigkeit meint die Befdhigung zu Rechtsgeschiften (z. B.
dem Abschluss eines Behandlungsvertrags). Einwilligungsféhig-
keit betrifft die Gestattung eines Eingriffs in personliche Rechts-
giiter. Die Einwilligungsféhigkeit im rechtlichen Sinn unter-
scheidet sich von der Entscheidungsfahigkeit dadurch, dass die
Erstgenannte definiert ist als ein fiir die RechtmiBigkeit einer
Behandlung (insbesondere aus haftungs- und strafrechtlicher
Sicht) relevantes Mindestniveau der Entscheidungsfahigkeit. Die
Entscheidungsfahigkeit ist dagegen relevant in jenen Bereichen,
in denen auch einem Einwilligungsunfahigen ein Mitsprache-
recht bei der Entscheidungsfindung zugesprochen wird (Assent,
Veto bzw. Ablehnung). Wiahrend Einwilligungsfahigkeit und Ge-
schiftsfahigkeit dichotome Begriffe sind, die kein Mehr oder
Weniger zulassen, ist Entscheidungsfihigkeit in verschiedenen
Graden oder Entwicklungsstufen gegeben.

Das AusmaB, in dem ein Patient entscheidungsfahig ist, hdngt
jeweils von der Komplexitét der zu treffenden Entscheidung ab.
So kann etwa ein an Demenz leidender Patient hinsichtlich All-
tagsentscheidungen entscheidungsfahig sein, ist aber deshalb
nicht notwendig entscheidungsfahig hinsichtlich komplexer me-
dizinischer Entscheidungen oder der Teilnahme an einem For-
schungsprojekt. Auch dann, wenn ein Patient durch komplexe
medizinische Entscheidungen tiberfordert ist, kann er z. B. zu der
Entscheidung fahig sein, an welche andere Person er solche Ent-
scheidungen delegieren will. Auflerdem kénnen verschiedene
Komponenten der Entscheidungsfahigkeit beeintriachtigt sein. So
sind Patienten mit einer schweren Depression in der Regel ein-
sichtsfdhig, aber nur eingeschriankt féhig, die erhaltenen Infor-
mationen angemessen zu bewerten.
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Entscheidungsassistenz zielt spezifisch darauf, die Entschei-
dungsféhigkeit des Patienten zu befordern und vorhandene, aber
latent bleibende Ressourcen der Entscheidungsféhigkeit zu mo-
bilisieren. Sie kann dazu dienen, die Qualitdt der Entscheidung
von Einwilligungsfédhigen zu verbessern. Aulerdem kann sie da-
zu beitragen, dass Patienten die Schwelle zur Einwilligungsfa-
higkeit iiberschreiten oder dass zumindest in Grenzfillen eine
verldsslichere Grundlage fiir die Einschdtzung der Einwilli-
gungsfdhigkeit geschaffen wird. Und drittens kann Assistenz die
Entscheidungsfihigkeit im Sinne eines Assent verbessern, auch
wenn dadurch nicht Einwilligungsféhigkeit im juristischen Sinn
erreicht wird. Diese Uberlegungen sind bereits im Konzept des
informed consent angelegt, indem es die Aufkldrung des Patien-
ten, das Verstdndnis fiir die medizinischen Maflnahmen und die
Freiheit von innerem und duflerem Zwang als wesentliche Bedin-
gungen herausstellt und ihre Realisierung fordert. Entschei-
dungsassistenz geht iiber diese Bedingungen hinaus. Sie betrifft
weitere Maflnahmen, mit denen die Selbstbestimmung des Pa-
tienten gefordert werden kann. Bisher weitgehend akzeptierte,
auf die situativen Bedingungen zielende Maflnahmen sind z. B.
die Vergewisserung dariiber, wie weit erhaltene Informationen
verstanden werden, die Einrdumung von Bedenkzeit und Gele-
genheit, sich mit anderen zu beraten, und die Mdglichkeit, eine
Zweitmeinung einzuholen.

Dariiber hinaus sind aber eine Reihe von Maflnahmen denk-
bar, die Entscheidungsféhigkeit weiter verbessern konnen. Dabei
ist Entscheidungsassistenz klar zu trennen von einer Entschei-
dungsersetzung, bei der ein anderer als der Betroffene aufgrund
eigener Wertungen entscheidet. Bei der Entscheidungsassistenz
entscheidet der Patient selbst, entweder allein, oder er wirkt —
etwa im Sinne des Shared Decision Making — wesentlich an der
Entscheidung mit (Brosey 2014, Betreuungsgerichtstag 2014).

Im Gegensatz zu dem international gebriduchlichen Begriff des
Supported Decision Making wird hier Entscheidungsassistenz
enger verstanden, als Hilfe bei der eigenen Willensbildung und
-duBerung des Patienten und nicht auch als die Interpretation des
aktuellen oder mutmaflichen Willens durch einen Dritten.

3. Anwendungsgebiete von Entscheidungsassistenz
Entscheidungsassistenz im Sinne der Befdhigung zur Selbstbe-
stimmung ist immer dann sinnvoll, wenn Bedingungen vorlie-
gen, die vermuten lassen, dass ein Patient in seiner Entschei-
dungsféhigkeit bzw. der Mobilisierung seiner Ressourcen fiir
Entscheidungsfihigkeit beeintrdchtigt ist und kommunikative
Hilfestellungen dazu beitragen konnten, diese Ressourcen zu
mobilisieren.

Anhand von drei kurzen Fallgeschichten sollen die Moglich-
keiten der Entscheidungsassistenz veranschaulicht werden:

1. Bei einem élteren Mann mit Down-Syndrom und leichter
geistiger Behinderung wird ein Prostatakarzinom festge-
stellt, das entweder mit einer Operation oder mit Bestrah-
lung behandelt werden kann. Beide Verfahren haben un-
terschiedliche Nebenwirkungen (Inkontinenz und Impo-
tenz vs. Darmentziindung). Der Patient wirkt aueror-
dentlich verdngstigt, kann sich nicht entscheiden und
dringt darauf, das Krankenhaus sofort zu verlassen.
Entscheidungsassistenz kann in diesem Fall behilflich
sein, die Angste des Patienten besser zu verstehen und
die medizinische Fragestellung in einfache, den Patienten
nicht iiberfordernde Sprache zu iibersetzen sowie den Pa-

tienten darin zu unterstiitzen, besser mit seinen Angsten
umzugehen und ihn zu befdhigen, zwischen den Behand-
lungsoptionen eine Wahl zu treffen.

2. Bei einem zwolfjahrigen Maddchen mit Leukdmie und

langjéhriger Krankenhausbehandlung kommt es in Folge
der Chemotherapie zu einem progredienten Herzversa-
gen. Das Médchen verweigert jedoch kategorisch die
moglicherweise lebensrettende Herztransplantation. El-
tern und behandelnde Arzte sind sich nicht sicher, ob das
Kind die Tragweite der Entscheidung ausreichend er-
fasst.
In einem solchen Fall konnte ein kinderpsychologisch
geschulter Entscheidungsassistent in Gespridchen mit der
Patientin die Ursachen der Verweigerung eruieren und
das Kind zu einer kritischen Reflexion seiner Wiinsche
und Préferenzen anregen.

3. Ein depressiver Patient lehnt eine lebenswichtige Opera-
tion ab, fiir ihn sei jede Behandlung sinnlos, da er vom
Leben nichts mehr zu erwarten habe.

Ein psychiatrisch geschulter Entscheidungsassistent
miisste in einem solchen Fall einschitzen, wie sehr die
Entscheidungsfahigkeit des Patienten durch die Depres-
sion beeinflusst ist und therapeutische Hilfe beim Ent-
scheidungsprozess anbieten.

Ziel der Entscheidungsassistenz ist in all diesen Féllen
zur Kldrung beizutragen, was der Wille des Betroffenen
ist, ob eine Ablehnung auf die Erkrankung zuriickzufiih-
ren oder Ausdruck der personlichen, erkrankungsunab-
héngigen Werthaltung des Patienten ist und dem Betrof-
fenen dazu verhelfen, eine eigene Entscheidung zu tref-
fen. Sie kann dazu an mehreren Punkten ansetzen:

— am Verstdndnis der fiir die Behandlungsentscheidung re-
levanten Informationen; ein Assistent kann relevante In-
formation in die Sprache des Patienten ,iibersetzen®,
z. B. durch Vereinfachung und Veranschaulichung kom-
plexer Sachverhalte und Aufteilung der Informationen in
kleine Portionen,

— an der Fihigkeit, diese Informationen in Bezug auf einen
Vergleich und eine Gewichtung der Optionen richtig ein-
zuschitzen; der Assistent kann dem Patienten die Alter-
nativen zu einer vorgeschlagenen Behandlung veran-
schaulichen und ihm Hilfestellungen geben, deren Pro
und Contra abzuwégen,

— an der Fahigkeit, eine darauf begriindete Entscheidung zu
treffen und diese zu kommunizieren; der Assistent kann
dem Patienten Zeit fiir die Entscheidung lassen und die-
se, sobald sie getroffen ist, den Behandelnden gegeniiber
erldutern.

Bisher wurden erst vereinzelt Konzepte fiir eine erfolgreiche
Entscheidungsassistenz entwickelt. Derartige Angebote werden
in Deutschland derzeit z. B. unter dem Stichwort ,.betreuungs-
vermeidende Hilfen diskutiert. Positive Erfahrungen mit Ent-
scheidungsassistenz liegen vor allem auf dem Feld der Behinder-
tenhilfe vor. So konnen viele Menschen mit geistiger Behinde-
rung durch den Einsatz ,,leichter Sprache® zu selbstbestimmten
Entscheidungen befdhigt werden (Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales 2014). Ein weiteres erfolgreiches Beispiel stammt
aus der psychiatrischen Versorgung. Dort werden seit vielen Jah-
ren im Rahmen von EX IN (experienced involvement) ausgebil-
dete Genesungsbegleiterinnen zur Unterstiitzung von akut psy-
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chisch-kranken Patienten erfolgreich eingesetzt (vgl. Genesungs-
begleiter-Netzwerk).

In der angelsédchsischen Literatur wird von weiteren erfolgrei-
chen Verfahren der Entscheidungsassistenz berichtet. Carpenter
et al. ist es bei schizophrenen Patienten gelungen, durch ,,educa-
tional remediation” die Entscheidungsféhigkeit in Bezug auf eine
wissenschaftliche Untersuchung so weitgehend zu entwickeln,
dass mehr als die Hélfte der Patienten nach dem Durchlaufen der
Assistenz den vorgingig fiir die Einwilligungsféhigkeit definier-
ten Wert auf der MacCAT-Skala erreichten (Carpenter et al.
2000). Mittal et al. zeigten mithilfe des selben Tests, dass sich
Art, Mittel und Ausfiihrlichkeit der Erkldrung signifikant auf das
Verstindnis der Patienten mit mild cognitive impairment bzw. in
einem frilhen Stadium der Alzheimer-Erkrankung auswirken
(Mittal et al. 2007). Gute Ergebnisse erzielten andere Studien mit
decision aids wie den sogenannten Talking Mats, Piktogrammen
zur Kompensation einer eingeschrinkten verbalen AuBerungs-
fahigkeit, die nicht nur die Kommunikation mit dementen Perso-
nen erleichtern, sondern diesen auch die gedankliche Orientie-
rung und die Willensbildung erleichtern (vgl. Murphy/Oliver
2013).

Dabei ist wichtig, dass der Entscheidungsassistent das Ver-
trauen des Patienten geniet. Andernfalls wird es nicht zu einer
erfolgreichen Kooperation im Sinne der Ziele einer Entschei-
dungsassistenz kommen. Auflerdem sollte der Assistent mit dem
Patienten moglichst vertraut sein. Die vielfach erhobene Forde-
rung erscheint berechtigt, dass so weit wie moglich diejenigen
die Rolle des Assistenten tibernehmen, die den Patienten bereits
kennen und zu denen er vorgingig eine positive affektive Bezie-
hung unterhélt (vgl. Gordon 2000). Auflerdem sollte die Rolle
des Assistenten moglichst konstant besetzt sein, um dem Patien-
ten als verldsslicher Kommunikationshelfer zur Seite zu stehen.
Erwiinscht sind dariiber hinaus Sachkenntnisse, Empathiefdhig-
keit und Geduld.

Da die Verfahren der Entscheidungsassistenz durchweg Zeit
und Zuwendung beanspruchen, wird deren Anwendung im Ver-
sorgungskontext vor allem durch Zeitknappheit begrenzt (vgl.
Fetherstonhaugh 2013). Insofern sollte die Rolle des Entschei-
dungsassistenten auler vom behandelnden Arzt auch von Pfle-
genden, Familienangehorigen, Bevollméachtigten und Betreuern
iibernommen werden. Besteht zwischen Entscheidungsassistent
und behandelndem Arzt ein Verhiltnis institutioneller Abhéngig-
keit, sollte der Entscheidungsassistent nicht weisungsgebunden
sein.

4, Vorziige der Entscheidungsassistenz
Aus ethischer Sicht spricht eine Reihe von Griinden fiir Entschei-
dungsassistenz:

— Die Mehrheit der in ihrer Entscheidungsfahigkeit beein-
trachtigten Patienten wiinscht, an Behandlungsentschei-
dungen mitzuwirken (vgl. Hamann et al. 2003; Hirsch-
man et al. 2005).

— Entscheidungsassistenz dient der ,Effektivierung™ des
Selbstbestimmungsrechts des Patienten.

— Gemessen an der Tiefe des Eingriffs in die Grundrechte
der Person ist Entscheidungsassistenz durchweg das mil-
dere Mittel im Vergleich zur Ersetzung der Entscheidung
durch einen Dritten.

— Entscheidungsassistenz kann zur Reduktion von Behand-
lungen gegen den natiirlichen Willen des Patienten bei-
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tragen, so z. B. in der Kinderheilkunde und Jugendmedi-
zin, Psychiatrie oder Geriatrie.

— Entscheidungsassistenz ermoglicht auch bei kognitiv be-
eintrachtigten Patienten eine gemeinsame Entscheidung
iiber Behandlungsoptionen. Der Patient sieht einerseits
seine Selbstbestimmungsfahigkeit nicht in Frage gestellt
und erhilt sich einen sense of agency. Andererseits
kommt der Arzt bzw. Beratende dem Wunsch des kogni-
tiv Beeintrdchtigten nach Entlastung entgegen, indem er
Mitverantwortung iibernimmt, und vermeidet so, dass
der Patient sich iiberfordert fiihlt.

— Entscheidungsassistenz im Zusammenhang mit For-
schung kann die Teilnahme von Patienten ermdglichen,
deren Einwilligungsfahigkeit andernfalls fraglich wire.

— Eine Mitwirkung bei Behandlungsentscheidungen stérkt
die Selbstachtung bei den Betroffenen und fiihrt zu hohe-
rer Zufriedenheit, wihrend der Ausschluss von Entschei-
dungen vorbestehende Gefiihle von Frustration und Ohn-
macht verstirken kann (vgl. Smebye 2012; Fetherston-
haugh 2013).

— Entscheidungsassistenz kann im Rahmen von Advance
Care Planning (als sogenannte ,,facilitation) die Ermitt-
lung und Dokumentation von Patientenpriferenzen fiir
zukiinftige medizinische Entscheidungssituationen, etwa
auch im Rahmen einer Patientenverfligung, unterstiitzen
(vgl. Coors et al. 2015).

5. Gefahren bei der Anwendung von

Entscheidungsassistenz
Beim Einsatz von Entscheidungsassistenz muss man sich auch
der Gefahren dieses Verfahrens bewusst sein. In keinem Fall darf
sie zu einer Fremdbestimmung fiihren.

Die Entscheidungsfihigkeit darf nicht nach dem Ergebnis,
z. B. einer Ubereinstimmung mit der #rztlichen Empfehlung,
sondern muss nach dem Prozess und den Rahmenbedingungen
der Entscheidungsfindung beurteilt werden. Die Inhalte der Ent-
scheidung konnen zwar ein Indiz fir Miangel bei der Entschei-
dungsfahigkeit sein. Als je weniger nachvollziehbar und ,,unver-
niinftiger sich eine Entscheidung darstellt, desto genauer muss
gepriift werden, ob moglicherweise Begrenzungen der Entschei-
dungsfihigkeit vorliegen. Bei Entscheidungen, die der drztlichen
Indikationsstellung widersprechen, darf jedoch nicht automa-
tisch begrenzte Entscheidungsfihigkeit unterstellt werden —
ebenso wie bei indikationskonformen Entscheidungen nicht au-
tomatisch vollstindige Entscheidungsfihigkeit unterstellt wer-
den darf.

Die Entscheidungsassistenz darf nicht direktiv oder persuasiv
auf eine inhaltlich ,richtige” Entscheidung abzielen. Der Wille
des Patienten darf nicht manipuliert werden, etwa im Sinn der
vom Assistenten gewiinschten Entscheidung oder der &rztlichen
Interpretation des Patientenwohls. Sie muss sich also auf die For-
derung der Entscheidungsvoraussetzungen (wie Verstindnis, Be-
wertungsfihigkeit und AuBerungsfihigkeit) beschriinken. Die
Entscheidungsassistenz sollte ergebnisoffen sein. Das schlief3t ei-
ne sachliche Information iiber mogliche Alternativen, deren
Chancen und Risiken, aber auch Fehleinschdtzungen auf Seiten
des Patienten nicht aus.

Die Hilfe darf nicht aufgedrangt werden, etwa durch die Er-
zeugung von Angsten. Der Patient hat auch hinsichtlich der Ent-
scheidungsassistenz ein Selbstbestimmungsrecht. Zwar wird die
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Entscheidungsassistenz, sofern sie Aussichten bietet, dem Pa-
tienten zu einer selbstbestimmten Entscheidung zu verhelfen, im
Allgemeinen nicht mit dem Selbstbestimmungsrecht kollidieren.
Jedoch sollte insbesondere dann, wenn die Initiative dazu von ei-
nem anderen als dem Patienten selbst ausgeht, Entscheidungsas-
sistenz nicht ohne oder gegen seinen Willen durchgefiihrt wer-
den. Patienten konnen sich durch das Ansinnen, ihre Entschei-
dungsféhigkeit durch gezielte Assistenz zu verbessern, auch
iberfordert fiithlen. Entscheidungsassistenz kann stets nur ein
Angebot sein, das auch ausgeschlagen werden kann, insbesonde-
re bei Patienten, die sich entschieden haben, die Entscheidung
iiber medizinische Behandlungen voriibergehend oder dauerhaft
an ihre Arzte oder an ihre Familie oder Betreuer zu delegieren.
Gerade fiir Patienten mit reduzierter Entscheidungsfihigkeit
kann eine derartige Delegation attraktiv sein, da sie deutlich ge-
ringere kognitive und emotionale Anforderungen stellt als eine
Entscheidung tiber Behandlungsoptionen (vgl. Kim 2011).

Auf der anderen Seite kann eine stark affektive Beziehung
zum Patienten auch zu Problemen fiihren (vgl. Donnelly 2010),
insbesondere wenn ein Nahestehender ausgeprégte eigene Vor-
stellungen von der Lebensweise des Patienten oder etwa Proble-
me damit hat, sich eventuellen tiefgreifenden Personlichkeitsver-
anderungen des Patienten anzupassen. Es muss Vorsorge dage-
gen getroffen werden, dass der Assistent dem Patienten ihm ge-
nehme Wiinsche suggeriert (vgl. Gordon 2000). Der Assistent
kann in einem unangemessenen Umfang eigene Werte und Préfe-
renzen einbringen oder den Willen des Patienten in der von ihm
gewiinschten Richtung missverstehen. Art. 12 Abs. 4 UN-BRK
verlangt deshalb, dass fiir die Entscheidungsassistenz ,,im Ein-
klang mit den internationalen Menschenrechtsnormen geeignete
und wirksame Sicherungen vorgesehen werden, um Missbrauche
zu verhindern. Diese Sicherungen miissen gewihrleisten, dass
bei den Maflnahmen betreffend die Ausiibung der Rechts- und
Handlungsfahigkeit die Rechte, der Wille und die Préferenzen
der betreffenden Person geachtet werden, es nicht zu Interessen-
konflikten und missbrauchlicher Einflussnahme kommt, dass die
Mafnahmen verhéltnismifBig und auf die Umsténde der Person
zugeschnitten sind, dass sie von moglichst kurzer Dauer sind und
dass sie einer regelmiBigen Uberpriifung durch eine zustindige,
unabhingige und unparteiische Behorde oder gerichtliche Stelle
unterliegen. Die Sicherungen miissen im Hinblick auf das Aus-
malB, in dem diese Maflnahmen die Rechte und Interessen der
Person beriihren, verhéltnismafig sein.*

Zusammenfassung und Empfehlungen
Unter Entscheidungsassistenz versteht man Verfahren, welche
die Selbstbestimmung von Patienten fordern, die durch innere
oder dullere Faktoren in der Verwirklichung dieses ihnen zukom-
menden Rechts eingeschrénkt sind. Wéahrend Geschifts- bzw.
Einwilligungsfahigkeit dichotome Begriffe sind, die kein Mehr
oder Weniger zulassen, ist Entscheidungsfahigkeit in verschiede-
nen Graden oder Entwicklungsstufen gegeben. Entscheidungsas-
sistenz verbessert die Entscheidungsfiahigkeit mit dem Ziel,
Selbstbestimmung zu fordern oder herzustellen. Grundsétzlich
koénnen davon alle Patienten profitieren, besonders aber Patien-
ten an der Grenze der Einwilligungsfahigkeit, z. B. Kinder und
Jugendliche oder psychisch erkrankte Personen.
Entscheidungsassistenz ist immer dann sinnvoll, wenn Bedin-
gungen vorliegen, die vermuten lassen, dass ein Patient in seiner
Entscheidungsfihigkeit bzw. der Mobilisierung seiner Ressour-

cen fiir Entscheidungsfahigkeit beeintriachtigt ist und kommuni-
kative Hilfestellungen dazu beitragen konnten, diese Ressourcen
zu mobilisieren. Ziel ist es, zur Kldrung beizutragen, was der
Wille des Patienten ist, und dem Patienten dazu zu verhelfen, ei-
ne eigene Entscheidung zu treffen. Entscheidungsassistenz kann
ansetzen am Verstidndnis der fiir die Behandlungsentscheidung
relevanten Informationen, an der Fahigkeit, diese Informationen
in Bezug auf einen Vergleich und eine Gewichtung der Optionen
richtig einzuschitzen, oder an der Fahigkeit, eine darauf begriin-
dete Entscheidung zu treffen und diese zu kommunizieren. Per-
sonen sind als Entscheidungsassistent geeignet, wenn sie das
Vertrauen des Patienten geniefen, ihn mdglichst schon lédnger
kennen und dariiber hinaus {iber ausreichende Sachkenntnis, Em-
pathiefdhigkeit und Geduld verfiigen.

Angesichts der Vorteile der Entscheidungsassistenz ist es wiin-
schenswert, dass diese in der Praxis der Medizin iiberall verfligbar
wird. Die Umsetzung von Entscheidungsassistenz in der Praxis
stoBt jedoch auf verschiedene Schwierigkeiten, die u. a. darin be-
griindet sind, dass das Konzept noch nicht ausreichend ausgearbei-
tet wurde und keine konkrete Handhabe fiir die Praxis mit ihren je-
weils unterschiedlichen Handlungsfeldern vorliegt. Dazu will die
vorliegende Stellungnahme einen ersten Beitrag leisten. Die Zen-
trale Ethikkommission bei der Bundesédrztekammer (ZEKO) ist
sich dabei bewusst, dass das Verfahren zeitaufwéndig sowie perso-
nalintensiv ist und der dafiir notwendige Aufwand schlecht hono-
riert wird. Hier sind Verbesserungen anzustreben.

Dariiber hinaus ist es notig, die Angehérigen der Gesundheits-
berufe, insbesondere die Arzte, fiir die Chancen der Entschei-
dungsassistenz zu sensibilisieren. Dies gilt vor allem fiir Berei-
che wie die Kinderheilkunde und Jugendmedizin oder die Psy-
chiatrie, in denen Patienten leicht als nicht einwilligungsfihig
eingestuft werden. Immerhin ist die Entscheidungsassistenz im
Vergleich zur Ersetzung der Entscheidung des Patienten das
deutlich mildere Mittel. Deshalb sollte stets gepriift werden, ob
durch Entscheidungsassistenz eine ersetzende Entscheidung ver-
mieden werden kann.

Die ZEKO plédiert zudem dafiir, Kenntnisse und Fertigkeiten
zur Entscheidungsassistenz in die Ausbildung der Gesundheits-
berufe zu integrieren. Verschiedene Techniken sollten fiir die je-
weiligen medizinischen Bereiche ausgearbeitet, systematisch er-
probt und auf ihre Wirksamkeit hin untersucht werden. Auf3er-
dem sollten verschiedene institutionelle Moglichkeiten erforscht
werden, wie Entscheidungsassistenz in der Praxis implementiert
werden kann.
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