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— EDITORIAL

ZGB-Revision: nicht Endpunkt, sondern Ausgangspunkt der
Diskussion

Der Bund hat eine Totalrevision des Vormundschaftsrechts im Zivilgesetzbuch Ende letzten
Jahres in Vernehmlassung gegeben. Die Anderungen betreffen alle PatientInnen und alle im
Gesundheitswesen Arbeitenden direkt. An ihrem Kolloquium vom 27. Januar 2004 hat die
SGBE die praktischen Fragen, die sich mit diesen Anderungen stellen wirden oder werden,
zum Thema gemacht.

Eine Diskussion der moglichen Menschenbilder und deren Konsequenzen auf die Be-
ziehung zwischen Patient und Betreuungsteam findet sich weder im Gesetzestext noch in den
Erlauterungen. Einer grundsatzlichen Reflexion wird vielmehr ausgewichen mit dem einfa-
chen Hinweis, die Schweiz wolle die europaische Menschenrechtskonvention ratifizieren.

Der Ethiker Markus Zimmermann-Acklin zeigt auf, dass der ZGB-Revisionsentwurf
implizit vom sogenannten liberalen Bild des autonomen Menschen ausgeht. Nicht beachtet
wird dabei, dass es keine Autonomie ohne den Prozess des Deutens und Verhandelns gibt
(George J. Agich).

Der Gesetzesentwurf baut weiter darauf auf, dass die spater nicht mehr urteilsfahigen
Menschen frithzeitig einen Vorsorgeauftrag erteilen, oder dass bei Fehlen eines solchen Vor-
sorgeauftrags die nachsten Angehorigen uiberhaupt eruierbar sind und auch der Verantwor-
tung gewachsen waren, alleine (und nicht in Verantwortungsteilung mit dem medizinischen
Betreuungsteam) die Entscheide tiber Leben und Tod zu fallen. Alle MedizinerInnen (Barba-
ra Federspiel, Bara Ricou, Andreas Stuck) sind einer Meinung: Fur sie ist fraglich, ob der
Gesetzesvorschlag in ihren Fachbereichen (Notfallstation, Geriatrie, Intensivmedizin) wiin-
schenswert und praktikabel wire.

Fazit: Noch ist offen, ob der inzwischen als Justizminister gewahlte Bundesrat Chris-
toph Blocher mit diesem Gesetzesprojekt vorwartsmachen will, und wenn ja, in welcher
Form. Aufgrund der Tagung wiare der Gesetzesvorschlag nicht zu begriissen. Er scheint nicht
der Endpunkt der nodtigen Diskussion zu sein, sondern lediglich — oder soll man sagen: im-
merhin? — ein geeigneter Ausgangspunkt. Wenn eine breite Diskussion zustande kommen
sollte, wurde oder wird sie wohl dazu fuhren, Patientenautonomie als wunschbares, aber
nicht immer erreichbares Ideal fazettenreicher und kritischer zu betrachten und insbesondere
ihre Voraussetzungen ernster zu nehmen.

Hanspeter Kuhn
Vorstandsmitglied SSEB-SGBE



—— ZGB-Revision

Patientenverfiigung zur
Auftragsklarung fur Entscheide
am Lebensende

Barbara Federspiel,
Projekt Notfalldienst und Medizinische Abteilung,
Lindenhofspital Bern

In einer Medizin mit begrenzten Moglichkeiten gab der
Patient durch seinen Gang zum Arzt oder ins Spital im-
plizit einen Behandlungsauftrag. Er wiinschte sich die
Behandlung, die man fur seine Krankheit kannte. In den
letzten Jahrzehnten hat sich die Medizin dramatisch ver-
andert. Diagnose und Therapiemoglichkeiten haben sich
qualitativ und quantitativ erweitert. Behandlungen wer-
den komplex. Haufig gibt es verschiedene Behandlungs-
optionen, mit ihren je nach Sichtweise unterschiedlichen
Indikationen und Risiken. In der heutigen pluralistischen
Gesellschaft stellt sich fur den individuellen Patienten
die Frage, welchen Teil aus der Behandlungsfulle er be-
anspruchen will und welchen Teil des Machbaren fur ihn
auch Sinn macht. Die Sichtweise des Arztes widerspie-
gelt nicht unbedingt die Wunsche des Patienten. Auf die-
sem Hintergrund erhalt die Auftragsklarung des Patien-
ten eine zentrale Bedeutung im Behandlungsplan, auch
fur die Entscheidungen am Lebensende.

Eine Patientenverfugung ist ein wichtiges und (falls ak-
tuell und fur die Situation zutreffend) ein verbindliches
Dokument zur Klarung des Patientenwillens, falls der
Patient nicht mehr urteilsfahig ist. Die Frage nach einer
Patientenverfugung ist gemiass eigener Erfahrung aber
auch eine gute Moglichkeit beim bewusstseinsklaren,
urteilsfahigen Patienten ein Gesprach zur Auftragskla-
rung fur Entscheidungen am Lebensende einzuleiten
auch wenn diese nicht unmittelbar anstehen. Dieses Ge-
sprach findet zu selten statt. In einer Studie von Ghelli
(Medizinische Klinik Spital Biel 1999) wurde trotz In-
struktion der Arzte nur in 38% ein solches Gespriach ge-
fuhrt. 9% der befragten Patienten hatten eine Patienten-
verfugung. 84% der befragten Patienten gaben an, es als
gut oder sehr gut zu empfinden, auf dieses Thema ange-
sprochen worden zu sein.

Projekt

Das Projekt ,,Patientenverfugung® arztlicher Notfall-
dienst und Lindenhofspital hatte zum Ziel, alle (regular
oder notfallmassig) stationar auf die medizinische Ab-
teilung eintretende Patienten nach einer Patientenverfu-

gung zu fragen. Dabei wurde der interdisziplindre Ansatz
gewahlt (Assistenzarzte Notfall und Pflegefachpersonen
der Medizinschen Abteilung). Die Assistenzarzte des
Notfalldienstes hatten zudem den Auftrag, wenn moglich
und angebracht die Reanimations-Entscheidung (REA)
mit dem Patienten explizit zu besprechen. Die in die Re-
animationsentscheidung involvierten Arzte (Assistenz-
arzte und Belegirzte der Medizinischen Abteilung) wur-
den vor und nach der Studie zu ihren Entscheidungs-
grundlagen fur die Reanimations-Verordnung befragt.
Eine Befragung der Assistenzérzte und Pflegefachperso-
nen eruierte die personliche Erfahrung sowie die Reakti-
on der PatientInnen.

Methode

In einer Vorstudie wurde erfasst, wie haufig die Rubrik
Patientenverfugung im Kardex ausgefullt war. Wahrend
der Studie wurde die auf der Patientendokumentation
(Kardex) bereits vorhandene Rubrik Patientenverfugung
durch eine Zeile erganzt, um die Resultate der Befragung
festzuhalten. Die Ergebnisse wurden statistisch ausge-
wertet. Die Befragungen der Arzte und Pflegenden wur-
de qualitativ ausgewertet.

Quantitative Resultate

Wihrend der 6-wochigen Vorstudie wurden 98 Patienten
hospitalisiert (91 Ersthospitalisationen und 6 Zweit-
hospitalisationen). Bei 87 Patienten blieb die Rubrik Pa-
tientenverfugung (PV) leer. 4 Patienten (alles
Ersthospitalisierte) wurden nach einer PV gefragt, ein
Patient hatte bereits eine PV verfasst.

Wihrend der Hauptstudie (Dezember 2002 bis Mai
2003) wurden 331 Patienten hospitalisiert (314
Ersthospitalisationen, 16 Zweithospitalisationen und 1
Dritthospitalisation). Fur die quantitative Analyse wur-
den die 314 Erst-hospitalisationen betrachtet.

277 Patienten (88,2%) wurden nach einer Patientenver-
fugung gefragt. 24 Patienten (9% der Befragten resp
7,7% aller Patienten) verfugten bereits uber eine PV. 56
Patienten (20% der Befragten resp 17,8% aller Patienten)
wurde Informationsmaterial zu PV abgegeben, (im ersten
Monat wurde die Abgaben von Informationsmaterial
nicht konsequent registriert, so dass diese Gruppe in der
Studie eher unterestimiert blieb). 3 Patienten fullten wah-
rend der Hospitalisation eine PV aus. 62,7% der Patien-
ten verneinten eine PV und wollten keine weiteren In-
formationen daruiber, 11,8% der Patienten wurden nicht
befragt.



Die uiber 72 jahrigen hatten signifikant haufiger bereits
eine PV verfasst (18 von 157, 11,5% resp 12,5% der Be-
fragten) als die unter 72 jahrigen (6 von 157, 3,8% resp
4,4% der Befragten).

Qualitative Resultate

Viele Patienten waren erleichtert, auf das Thema ange-
sprochen zu werden. Selten reagierten Patienten negativ
auf die Befragung. Einige Patienten zeigten sich sehr er-
leichtert uiber die Frage und die Moglichkeit der Mitbe-
stimmung.

Es entstanden viele wertvolle Gesprache. Mehrmals ent-
wickelten sich lebhafte Diskussionen mit Angehorigen,
aber auch mit Patienten.

Folgende Ausserungen wurden ua von Patienten ge-
macht:

- es ist gut, dass man diese Fragen im Spital be-
sprechen kann, ich habe schon davon gehort,
wusste aber nicht, wie und wo man PV be-
kommt".

- "Bin froh, dass sie dieses Thema ansprechen.
Ich mochte nicht wieder solche Erfahrungen
(auf IPS) machen wie beim letzten Spitalaufent-
halt (Pat. Jg 20)."

Die Ruckmeldungen uber die personliche Erfahrung der
im Projekt beteiligten Pflegefachpersonen und Assis-
tenzarzte war mehrheitlich positiv. Die Assistenten be-
richteten, dass sie durch das Projekt gelernt hatten, Ge-
sprache zur Auftragsklarung fur Entscheidungen im Hin-
blick auf das Lebensende zu fuhren. Die Reanimations-
entscheidung wurde nach dem Projekt haufiger explizit
mit dem Patienten besprochen und geklart.

Diskussion

Unsere Studie bestatigt, dass sich der Spitaleintritt in ei-
ne internmedizinische Klinik eignet, um das Gesprich
zur Auftragsklarung fur Entscheidungen im Hinblick auf
das Lebensende zu initiieren (Cugliary, Reilly 1995).
Wenn irgendwie moglich sollte die Frage der Reanimati-
on mit dem Patienten explizit geklart werden, dies si-
cherlich bei allen alteren Menschen. Manche Patienten
haben sich dazu bereits Gedanken gemacht und reagieren
erleichtert, wenn sie darauf angesprochen werden.
Johnston (1995) konnte in einer Studie bei Allgemein-
praktikern und ihren Patienten zeigen, dass Patienten die
Diskussion tiber diese Fragen zu einem fritheren Zeit-

punkt und in jungerem Alter fur angebracht hielten als
ihre behandelnden Arzte.

Die personliche Erfahrung der Verfasserin wahrend der
Studie, aber auch in ihrem Alltag als Spitalinternistin,
zeigt, dass die Reanimationsfrage durchaus mit den
meisten Patienten besprochen werden kann. Erleichternd
ist es, dies routinemassig zu tun, und es auch so dem Pa-
tienten zu kommunizieren. Wie wir in der Studie gezeigt
haben, ist es sinnvoll und praktikabel auch die Frage
nach einer Patientenverfugung zu stellen. Mit diesen bei-
den Fragen ist, der Prozess zur Auftragsklarung fur Ent-
scheidungen am Lebensende eingeleitet. Die Patienten
konnen ermuntert werden, diese Fragen mit ihren Ange-
horigen und ihrem Hausarzt zu besprechen.

Patienten teilen meist nicht spontan mit, dass sie eine
Verfugung verfasst haben, und erwarten dass das Ge-
sprach zur Auftragsklarung fur Entscheidungen am Le-
bensende durch den Arzt initiiert wird (Morrison 1995,
Johnston 1995,Landry 1997). Dies zeigte sich auch aus
unserer Vorstudie sowie aus den Reaktionen der Patien-
ten wahrend der Studie.

In letzter Zeit wird haufig die die Befurchtung wach,
dass in Wirklichkeit bei alten Menschen nicht zu viel,
sondern zu wenig getan wird. Steigende Gesundheits-
kosten und Alterung unserer Gesellschaft sind eine Rea-
litat. Es ist also zu erwarten, dass sich die heutige Res-
sourcenknappheit im Gesundheitswesen verscharft und
sich zunehmend die Frage nach Rationierung von Ge-
sundheitsleistungen, insbesondere auch in der letzten Le-
bensphase, stellt (Breyer 2004).

Ist dies aber ein Grund, Fragen und Entscheidungen im
Hinblick auf das Lebensende nicht explizit zu klaren?

Situationen, in denen schwerkranke Patienten mit leben-
serhaltenden Massnahmen behandelt werden, obwohl
dies ihrem Willen moglicherweise nicht entspricht (Lynn
2003, Prendergast 2002) gibt es auch heute, und wir alle
in der Akutmedizin Arbeitenden kennen sie. Klarung und
Respekt des Patientenwillens lasst diese Situationen
vermeiden und die finanziellen und personellen Ressour-
cen dort einsetzen, wo wir sie brauchen wie zum Beispiel
auch in der Palliativmedizin.
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Révision du code civil:

Incapacité de discernement dans
le domaine médical

Vision d’une clinicienne aux soins intensifs

Bara Ricou
Soins intensifs chirurgicaux, Département APSIC,
Hopitaux universitaires de Geneve

L’évolution de la mentalité au sein de la société suisse a
incit¢ a un certain nombre de propositions de
modification des lois, notamment du code civil. Ces
changements tendent a souligner I’importance du respect
de I’individu et de sa volonté en pronant le principe de
I’autonomie. Lorsque 1’individu ne peut plus exercer ses
droits de lui-méme, il est envisagé qu’il puisse confier le
droit de décider pour lui a une autre personne selon des
regles bien précises.

Les articles 360ss de 1’avant-projet de modification du
code civil (AP) concernent le mandat pour cause
d’inaptitude. Celui-ci permet a toute personne ayant
I’exercice des droits civils de désigner une/des
personne(s) physique(s) ou morales chargées de
sauvegarder les intéréts et de représenter le mandant, a
qui il pourra laisser des instructions. La forme de la
désignation doit revetir un caractere authentique ou étre
enregistrée par un office désigné par le canton. Un
Service central tiendra un registre des mandats pour
cause d’inaptitude, consultable par 1’autorité de
protection de I’adulte. Ce mandat aura une validité de 10
ans a partir de sa constitution et celle-ci devra &tre
constatée par 1’autorité de protection de 1’adulte. Le
mandat pourra étre répudié en tout temps par le
mandataire ou révoqué par 1’autorité de protection de
I’adulte si les intéréts du mandant se voient compromis.

Dans le domaine médical, les articles 370 ss de 1’avant-
projet de modification du code civil institue un mandant
dans le domaine médical. Celui-ci permet a toute
personne majeure et capable de discernement de désigner
une/des personne(s) physique(s) (mandataire/s)
chargée/s de consentir a un traitement médical, a qui elle
pourra laisser des instructions. Le mandat devra é&tre
rédigé sous forme écrite et aura une validité de 10 ans a
partir de sa constitution. Il pourra &tre répudié en tout
temps par le mandataire ou révoqué par le mandant et par
’autorité de protection de 1’adulte si intéréts du mandant
se voit compromis.



Ce projet est né dans un contexte de vieillissement
progressif de la population ou de plus en plus de
personnes sont susceptibles d’étre atteint d’'une maladie
chronique telle que la démence ou la maladie
d’Alzheimer les rendant progressivement incapables de
discernement. Dans ces affections chroniques, ces
personnes auraient le temps, et cela est souhaitable, de
désigner une personne de confiance qui pourrait prendre
des décisions pour elles, étant entendu que les deux
partis auraient eu 1’occasion d’en parler ensemble afin de
pouvoir définir précisément les attentes du mandant.

Or, ces propositions n’ont a I’évidence pas envisagé les
situations ou les personnes perdent leur capacité de
discernement de facon abrupte et/ou de fagon transitoire.
Ce sont les situations des traumatisés de la route,
d’intoxication médicamenteuse ou de coma suite a une
affection grave.

Ces patients, typiques des soins intensifs, ont souvent
une altération de leur état de conscience a cause de leur
affection, mais également a cause des traitements
prodigués, des médications antalgiques ou sédatives. Ils
souffrent physiquement, peuvent avoir des douleurs
importantes, sont totalement dépendants des soignants
les rendant vulnérables, et les soins peuvent revétir un
caractere agressif les atteignant dans leur intégrité
corporelle. De plus on oublie souvent que ces patients
ont également une souffrance morale, de par leur
détresse face a la maladie, de par la proximité de la mort,
la crainte par rapport a la qualité de survie ; ils ont un
grand besoin de s’abandonner aux soignants, un grand
besoin de leur faire confiance. Dans ces situations, est-ce
que ce patient méme conscient a-t-il la capacité de
consentir ou non a des soins proposés ?

Pour répondre a cette question, il faut disséquer ce qu’on
appelle le consentement informé.

Un consentement informé requiert un certain nombre de
conditions : I’information donnée doit &tre complete sur
I’affection actuelle, le traitement proposé avec les raisons
du choix et son but de méme que ses implications, les
alternatives possibles, la nature et les modalités de ce
traitement, les risques et les bénéfices escomptés, la
possibilité de refuser sans influence sur les autres soins
prodigués et enfin les considérations de colits. Cette
information doit &tre par ailleurs compréhensible dans la
langue et le vocabulaire du patient.

Ensuite, afin de pouvoir consentir, un patient doit &tre
capable de discernement, c’est-a-dire comprendre les
informations données, les intégrer aux circonstances

actuelles et pouvoir envisager les conséquences des

propositions.

Il doit avoir sa capacité de décision, manifester sa
volonté, en I’absence de tout pression externe et avoir
suffisamment de temps de réflexion.

Il est peu probable qu’un patient dans un contexte
d’urgence médicale ou aux soins intensifs remplisse
toutes les conditions requises pour pouvoir donner un
consentement informé.

En effet, dans un travail récent, Ferrand' a évalué le
nombre de patients jugés compétents donc possiblement
capables de décision, dans son unité francaise de soins
intensifs, selon les criteres d’état de conscience (un score
de coma de Glasgow au-dessus de 13, le normal étant a
15) et selon un test mental, le Mini-mental examination
score (seuil de 23, alors que la moyenne dans une
population générale est de 29). Méme en prenant des
seuils aussi bas, il n’a pu trouver que 25% et 29%
respectivement de patients compétents. Dans un autre
travail, Cohen® n’a trouvé que 40% de patients capables
de discernement dans son service de soins intensifs
américain, en prenant également un seuil de 23 pour le
Mini-mental examination score.

Nous avons également évalué la validité d’un
consentement donné dans le cadre d’une étude dans nos
soins intensifs chirurgicaux a Geneve®. La surprise était
de constater que parmi tous les patients qui avaient
consenti a cette étude, 20% ne se souvenaient
absolument plus d’avoir donné leur autorisation et
seulement 32% pouvaient relater tous les éléments
d’information concernant I’étude. Cassell* a tres joliment
démontré que les patients tres affectés par leur maladie,
meéme en dehors de soins intensifs avaient une altération
importante de leur capacité, la grande majorité de ses
patients testés montrant un état mental d’un enfant de 10
ans. Enfin dans une étude menée dans une situation
d’urgence, 18% des patients ont été jugés tout a fait
incompétents et 52% incapables de prendre une décision
de facon autonome’.

Dans cette circonstance, selon les nouveaux articles de
loi, le médecin se tournera vers la personne désignée par
le patient. Or, un patient brutalement atteint dans sa santé
n’aura probablement pas désigné un mandataire tel que
défini précédemment. Afin de subvenir a ce défaut, la loi
a prévu dans un autre article de I’avant-projet, la
désignation d’un représentant pour les patients
incapables de discernement (art. 434 AP). Cette
disposition propose que toute décision médicale



diagnostique ou thérapeutique soit prise par un
représentant dont 1’ordre est défini comme suit 1. la
personne désignée dans un mandat pour cause
d’inaptitude ou curateur, 2. le conjoint ou partenaire s’il
y a vie commune ou s’il lui fournit une assistance
personnelle réguliere, et 3. les descendants, pere et mere,
freres et sceurs; parmi ces personnes, celle qui a les liens
les plus étroits (vie commune ou assistance personnelle).
Lorsque le représentant ne peut etre désigné clairement,
ou lorsqu’il n’existe pas ou refuse la représentation,
I’autorité de protection de 1’adulte institue une curatelle
de représentation.

La loi stipule également les conditions requises
concernant I’information et le consentement aupres du
représentant ou les proches (Art. 435 AP): cette
information doit comprendre tous les aspects pertinents
du traitement, notamment les raisons, le but, la nature,
les modalités, les risques de méme que les colits. Le
représentant doit prendre la décision en fonction des
directives anticipées du patient et si elles n’existent pas,
selon la volonté présumée et les intéréts objectifs du
patient. Quoi qu’il en soit la personne incapable de
discernement doit obtenir I’information dans la mesure
du possible, de facon adaptée a son degré de
compréhension.

Les directives anticipées sont également intégrées dans
cette modification de la loi (Art. 373 AP). Toute
personne capable de discernement pourra désigner le/les
traitements médicaux souhaités ou refusés en cas
d’incapacité de discernement sous forme écrite.
Toutefois ces directives pourront &tre jugées
inapplicables si des doutes existent quant a leur
correspondance avec la volonté présumée ou la volonté
libre du patient (circonstanciation). L’auteur des
directives doit s’assurer que les destinataires en ont
connaissance.

La difficulté avec les directives anticipées est que bien
des personnes n’en auront pas écrites au moment venu.
Cette problématique est rencontrée avec les directives
anticipées qui sont entrées en vigueur dans la loi
genevoise depuis 1996. Malgré tous les efforts entrepris
dans le milieu médical, notamment gériatrique, il est
encore a I’heure actuelle extrémement rare de rencontrer
des situations ou les personnes ont réfléchi a ce qu’elles
attendaient des soins médicaux.

Si nous revenons aux représentants, la question suivante
est de savoir s’il est judicieux de leur imputer d’office
une telle responsabilité de décision pour leurs proches
malades. En effet, lorsqu’un patient est considéré

incapable de consentir, la loi voudrait que les soignants
se tournent vers les proches afin de leur demander ce que
le patient aurait décidé dans de telles circonstances. Or,
le proche lui-méme qui est dans une grande anxiété de
par ’affection grave de leur malade, dans un état de
stress probablement important, est-il capable de
comprendre les tenants et les aboutissants des
propositions médicales ? Et surtout, peut-il ou veut-il
prendre une telle responsabilité ?

Ce problématique a été abordé dans un contexte de
recherche il y a déja quelques années®. Dans le contexte
clinique, Seckler’ a montré que le proche n’était pas
toujours représentatif de la volonté du malade. En effet,
pour une question aussi importante que d’accepter ou
non une réanimation cardio-pulmonaire, 12% des
réponses étaient discordantes entre les patients interrogés
et leurs proches.

Il est toutefois a relever que dans cette étude, le taux de
réponses fausses données par les médecins était encore
plus important, atteignant 28%. Ceci n’est pas étonnant
puisque les médecins connaissent forcément moins bien
les volontés des patients s’ils n’ont pu en discuter
auparavant. Ce qui n’est pas rassurant lorsque 1’on
considere le point suivant de cette révision de loi:
I’avant projet de ’article 436 qui concerne les situations
d’urgence. L’urgence permet I’exception a toutes les
regles précitées et le médecin a le droit de décider. Les
soins médicaux peuvent etre administrés en respectant la
volonté présumée du patient ou les intéréts objectifs.
C’est la ou le bat blesse puisque le médecin peut agir
pour les intéréts objectifs certes, mais pas forcément en
accord avec la volonté du patient.

La situation se complique encore avec I'article 435 qui
requiert un 2e avis médical lorsque I’Intervention
médicale envisagée est grave ou risquée, mais non
urgente. L’intervention non urgente, grave ou risquée n’a
pas été définie dans ce texte. Est-ce le représentant qui va
pouvoir décider de ce qui est grave ou risqué, ou qui va
devoir se prononcer sur le degré d’urgence ? En
médecine, le risque nul n’existe pas. Ce qui revient a dire
que méme une intervention « mineure » pourrait étre
jugée a risque. Ou est-ce que la gravité est en relation
avec le risque vital ? Quels sont les criteres auxquels le
représentant va pouvoir se fier ? Est-ce 1’avis médical ?
N’est-ce pas paradoxal ? La situation devient
inextricable pour le représentant lorsque le 2° avis
diverge du premier. Comment le représentant pourra-t-il
départager les avis ? A qui pourra-t-il se fier ? Combien
de temps aura-t-il pour se décider ? Le vrai danger d’une



telle proposition est qu’a force d’obliger le proche a
devoir prendre une décision aussi difficile, le temps
s’écoule, la situation clinique se dégrade et devient
urgente. Le médecin devra alors prendre une décision,
seul, méme si elle n’est pas conforme a ce qu’aurait
souhaité le malade...

En conclusion, il est possible que ces modifications de
loi aient été congues dans un esprit constructif et louable
de respect de 1’autonomie du patient individu. Toutefois
il parait impératif que ’application de tels articles puisse
se faire apres mire réflexion des circonstances
particulieres, sans quoi la relation médecin-malade risque
de souffrir de fagon importante dans 1’avenir.

Les dangers de ces modifications de loi peuvent se
résumer ainsi. Pour les proches, la responsabilité d’une
décision a prendre a la place du patient pourra paraitre
trop lourde, induire des sentiments de culpabilité, alors
que I’impossibilité d’une information totale persiste
comme elle était présente pour les malades gravement
atteints. Pour les médecins, il y a un grand risque de les
rendre simples prestataires de service, des exécutants, ce
qui induira chez eux un sentiment de
déresponsabilisation et a terme une démotivation a
s’impliquer.

L’application a la lettre de telles propositions pourraient
aboutir a une rupture de la relation de confiance entre les
soignants et les patients / proches et transformer les
soins en « soins-marché » ou les patients-proches doivent

n

choisir le traitement "approprié " comme c’est déja la

tendance dans le modele américain.

La solution semble-t-il pour ne pas arriver a de telles
extrémes est d’inciter a la communication avant tout, de
garder le dialogue entre les soignants-proches-patients,
afin de parvenir a une décision partagée. Seul le maintien
de ce partenariat et de I’alliance thérapeutique qui lie le
médecin au malade pourra permettre le vrai respect de
I’autonomie du malade, des prises de décision en
conformité avec sa volonté dans un climat de confiance,
tout en essayant aussi d’alléger le poids des proches qui
souffrent lorsque un &tre cher est atteint.
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(Unité de Recherche et Enseignement en Bioéthique.
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Das neue Erwachsenen-
schutzrecht und die Betreuung
von alteren, pflegebedurftigen
Menschen: Forderungen aus me-
dizinisch-ethischer Sicht

Andreas Stuck,

Chefarzt am Zentrum Geriatrie-Rehabilitation am
Spital Bern-Ziegler und Honorarprofessor fur Geri-
atrie an der Universitat Bern.

Das neue Altersbild

1988 veroffentlichte die Schweizerische Akademie der
Medizinischen Wissenschaften (SAMW) Empfehlungen
,Der idltere Mensch im Heim“. Es handelte sich um
Empfehlungen, nicht um Richtlinien. In den seither ver-
gangenen 15 Jahren konnte man in der Gesellschaft we-
sentliche Anderungen beobachten. Die Zahl alterer Men-
schen ist rascher gewachsen als diejenige der uibrigen
Bevolkerung: Mitte dieses Jahrhunderts werden 10% der
Bevolkerung alter als 80 Jahre alt sein. Eine zunehmende
Anzahl Menschen ist pflegebedurftig und auf Hilfe an-
gewiesen. In der gleichen Zeit hat sich in der Gesell-
schaft das Bewusstsein fur das Selbstbestimmungsrecht,
fur das Recht auf Information und Einwilligung vor jeder
Massnahme, fur das Recht auf Respektierung der Per-
sonlichkeit gescharft. Aus all diesen Grinden hat die
Zentrale Ethikkommission der Schweizerischen Akade-
mie der Medizinischen Wissenschaften im Jahre 2001
eine Subkommission, nicht nur die Empfehlungen zu u-
berarbeiten, sondern auch Richtlinien fur Arzte, Pflegen-
de und Therapeuten auszuarbeiten.

Neue Richtlinie der SAMW

Die neu entwickelten Richtlinien und Empfehlungen zur
Behandlung und Betreuung von alteren, pflegebedurfti-
gen Menschen wurden 2003 in eine breite Vernehmlas-
sung gegeben. Aufgrund der Ruckmeldungen von uber
50 Organisationen und Personen wurden diese Richtli-
nien umfassend tiberarbeitet und in einer revidierten Fas-
sung am 18. Mai 2004 vom Senat der SAMW definitiv
genehmigt. Voraussichtlich wird die FMH diese Richtli-
nie in ihre Standesordnung aufnehmen und sie damit fur
die Arzteschaft verbindlich erklaren. Zudem unterstiitzt
der Vorstand des Schweizerischen Berufsverbands fur
Krankenpflege (SBK) die Richtlinien und empfiehlt sei-
nen Mitgliedern, die Richtlinie zu befolgen.

Geltungsbereich der Richtlinie

Verschiedene Punkte, die im neuen Erwachsenenschutz-

recht angesprochen sind, werden in der Richtlinie gere-

gelt. Die definitiven Richtlinien beziehen sich auf altere

Menschen, die auf pflegerische Hilfe zu Hause, im Spital

oder im Heim angewiesen sind, und gehen davon aus,

dass sie bis an ihr Lebensende Anspruch auf eine ange-

messene Behandlung und Betreuung haben. Die Richtli-

nie regelt folgende Themenbereiche:

* Entscheidungsprozesse (bei Vorhandensein und
Fehlen der Urteilsfahigkeit)

* Behandlung und Betreuung (inklusive Pravention,
Therapie, Rehabilitation, Palliation)

¢ Sterben und Tod (inklusive Beihilfe zum Suizid)

*  Dokumentation und Datenschutz

* Anwendung von freiheitsbeschrankenden Massnah-
men

*  Misshandlung und Vernachlassigung

*  Eintritt in eine Institution der Langzeitpflege

Im folgenden werden einige Bereiche, die in diesem Zu-

sammenhang besonders relevant sind, hervorgehoben.

Die bevollméachtigte Person in medizini-
schen Angelegenheiten

Der Entscheidprozess und die dafur erforderlichen
Strukturen werden in der Richtlinie ausfuhrlich beschrie-
ben. Besonderes Gewicht wird auf die Moglichkeit der
Bezeichnung einer bevollmachtigen Vertretungsperson
in medizinischen Angelegenheiten gelegt. Zur Klarung
haben wir dafur den Begriff ,,Vertrauensperson® (auf
franzosisch ,représentant thérapeutique™) eingefuhrt
(nicht identisch mit dem Begriff ,,Vertrauensperson®™ im
geplanten Erwachsenenschutzrecht). Diese Bevollmach-
tigung erschien uns besonders wichtig, da in der Praxis
besonders in Heimen oft altere urteilsunfahige Personen
betreut werden, bei denen die Vertretung nicht geregelt
ist.

Die Bevollmiachtigung ist wie folgt geregelt: ,,Jede
Person kann im Voraus eine bevollméchtigte Vertre-
tungsperson in medizinischen Angelegenheiten (nachste-
hend: «Vertrauensperson») festlegen, die an ihrer Stelle
die Zustimmung zu medizinischen, pflegerischen
und/oder therapeutischen Massnahmen erteilen soll, falls
sie selbst nicht mehr urteilsfahig ware. Arzte und Pfle-
gende machen altere Personen frithzeitig auf die Mog-
lichkeit der Bezeichnung einer Vertrauensperson und die
regelmassig notwendige Aktualisierung dieser Bevoll-
machtigung aufmerksam; sie sprechen untereinander ab,
wer diese Aufgabe ibernimmt.*



Die Patientenverfiigung

Im Rahmen der Bedeutung der Patientenautonomie ha-
ben wir in der Richtlinie der Beachtung der Patientenver-
fugung einen prioritaren Stellenwert gegeben: ,,Jede Per-
son kann im Voraus Bestimmungen verfassen im Hin-
blick auf die medizinische Behandlung und Pflege, die
sie zu erhalten wuinscht oder ablehnt, falls sie nicht mehr
urteilsfahig ware. Falls die Voraussetzungen der Urteils-
fahigkeit gegeben sind, konnen solche Patientenverfu-
gungen von ihrem Verfasser jederzeit geandert oder auf-
gehoben werden. Arzte und Pflegende machen altere
Personen auf die Moglichkeit einer Patientenverfugung
und deren regelmassig notwendige Aktualisierung auf-
merksam; sie sprechen untereinander ab, wer diese Auf-
gabe ibernimmt.*

Auf der andern Seite entbindet die Patientenverfu-
gung die Betreuenden nicht von der Verantwortung, die
Anwendbarkeit einer solchen Verfugung in jedem Fall
kritisch zu uberprifen. Die Richtlinie regelt das wie
folgt: ,,Falls keine Patientenverfugung vorliegt oder
wenn ein begriindeter Zweifel dariiber besteht, ob die
Willensausserung noch giltig ist, muss der Arzt in jedem
Fall die Zustimmung der von der alteren Person bezeich-
neten Vertrauensperson bzw. des (allenfalls neu zu be-
stimmenden) gesetzlichen Vertreters einholen. Jeder Ent-
scheid soll sich am mutmasslichen Willen der urteilsun-
fahigen #lteren Person orientieren und in ihrem besten
Interesse getroffen werden. Falls der Entscheid der Ver-
trauensperson bzw. des gesetzlichen Vertreters dem
mutmasslichen Willen der alteren Person zu widerspre-
chen scheint, hat der Arzt die Vormundschaftsbehorde zu
kontaktieren.*

Urteilsunfahigkeit dlterer Menschen
Bei jedem Entscheidprozess ist es wichtig zu wissen, ob
die betreffende Person urteilsfahig ist. In der Praxis ist
dies oft ein schwieriger Punkt, da die Urteilsfahigkeit
situativ unterschiedlich sein kann, das heisst, ein Patient
kann fur eine bestimmte Entscheidung urteilsfahig sein
und fur eine andere nicht, oder die Urteilsfahigkeit kann
sich von Tag zu Tag verandern. Die Richtlinie definiert
die Urteilsfahigkeit wie folgt:

,Folgende Kriterien helfen, die Urteilsfahigkeit fest-
zustellen:

¢ die Fahigkeit, Information in Bezug auf die zu fal-
lende Entscheidung zu verstehen;

* die Fahigkeit, die Situation und die Konsequenzen,
die sich aus alternativen Moglichkeiten ergeben,
richtig abzuwagen;

* die Fahigkeit, die erhaltene Information im Kontext
eines koharenten Wertsystems rational zu gewich-
ten;

* die Fahigkeit, die eigene Wahl zu dussern.

Es ist Aufgabe der zustandigen Gesundheitsfachperson,
die Urteilsfahigkeit in jedem Einzelfall abzuschatzen.“

Regelung freiheitsbeschriankender Mass-
nahmen

Freiheitsbeschrinkende Massnahmen konnen unter be-
sonderen Umstanden erforderlich sein, miissen aber im-
mer die Ausnahme bleiben. Die Richtlinie sieht dazu vor:

,.Eine freiheitsbeschrankende Massnahme darf, unter
Vorbehalt anderslautender gesetzlicher Vorschriften, nur
unter folgenden Bedingungen eingesetzt werden:

a) das Verhalten der Person gefahrdet in erhebli-
chem Masse ihre eigene Sicherheit oder Gesund-
heit oder diejenige anderer Personen oder beein-
trachtigt in hohem Ausmass Ruhe und Wohlbe-
finden Dritter;

b) das beobachtete auffallige Verhalten ist nicht auf
behebbare Ursachen zuruckzufuhren, wie z.B.
Schmerz, Nebenwirkungen von Medikamenten o-
der zwischenmenschliche Spannungen;

c) andere, die personliche Freiheit weniger beein-
trachtigende Massnahmen haben versagt oder sind
nicht moglich.

Eine freiheitsbeschrankende Massnahme wird vom Arzt,

vom Pflegeteam und den Therapeuten gemeinsam be-

sprochen, bevor sie der alteren Person (bzw. bei Urteils-
unfahigkeit ihrer Vertrauensperson oder ihrem gesetzli-
chen Vertreter) vorgeschlagen wird.*

Folgerungen fiir das Erwachsenenschutz-
recht

Diese Ausziige aus den neuen Richtlinien zeigen, dass
auf nationaler Ebene ein Konsens gefunden werden
konnte zu wichtigen ethischen Fragen der Behandlung
und Betreuung alterer, pflegebedurftiger Personen. Die
Richtlinien beschreiben die Dilemmata, die sich aus der
Anforderung der Autonomie der alteren Person und der
Anforderung, die abhangige altere Person zu schutzen,
ergeben. Wo moglich gibt die Richtlinie ausfuhrliche
Handlungsanweisungen, damit diese ethischen Aspekte
uberprufbar sichergestellt werden konnen. Bei der Vor-
bereitung des Erwachsenenschutzrechts wird es empfeh-
lenswert sein, diese Richtlinie und die damit gemachten
Erfahrungen zu berucksichtigen. Auf jeden Fall ist dar-
auf hinzuweisen, dass das neue Erwachsenenschutzrecht
in ganz erheblichem Mass die Art und Weise, wie in Zu-



kunft Entscheidungen von pflegebedurftigen, dlteren
Personen getroffen werden, beeinflussen wird.

Der ZGB-Entwurf und die
Patientenautonomie —
Bemerkungen aus ethischer Sicht

Markus Zimmermann-Acklin,
Lehr- und Forschungsbeauftragter am Institut fur
Sozialethik, Universitat Luzern

Im Kommentar zur Patientenverfugung, neu geregelt im
Art. 373 des ZGB-Entwurfs, heisst es auf Seite 30: «Zum
andern hat die Patientenverfiigung (...) keine Wirkung,
wenn begriindete Zweifel bestehen, ob sie auf freiem
Willen beruht. Dies kann der Fall sein, wenn sie offen-
kundig unverniinftig ist.» Und weiter unten wird dann
etwas genauer erlautert: «Wenngleich die Patientenver-
fiigung grundsdtzlich massgeblich ist, so ist ihr nach al-
ledem nicht blind zu folgen; die Anordnung hat vielmehr
einen Reflexionsprozess auszulosen, wie ihr Inhalt in der
gegenwdrtigen Situation zu bewerten ist.»

Dass Patientenverfugungen im ZGB-Entwurf nun-
mehr auch auf eidgenodssischer Ebene rechtlich verbind-
lichen Charakter erhalten sollen, nachdem dies bereits in
einigen kantonalen Gesundheitsgesetzen realisiert wer-
den konnte, ist in jeder Hinsicht zu begrussen. Trotzdem
bleibt zu bedenken, was im zitierten Kommentar des
ZGB-Entwurfs unterstrichen wird: Auch dann, wenn die
Verbindlichkeit von Patientenverfugungen im Recht ver-
ankert wird, bleibt den Entscheidungs- und Verantwor-
tungstragern in den Behandlungsteams ein manchmal
schwieriger, komplexer und nicht selten auch zeitauf-
wendiger Reflexionsprozess nicht erspart.

Dabei ist zu klaren, so die Kommentatoren, was an-
gesichts einer konkreten Entscheidungssituation verniiny-
tig, was hingegen unverniinftig ist. In der klinischen Pra-
xis durfte es de facto in erster Linie um Situationen von
Patienten und Patientinnen am Lebensende gehen, die
nicht mehr in der Lage sind, selbst dariiber zu entschei-
den, ob eine Therapie fortgesetzt oder ob auf einen wei-
teren therapeutischen Eingriff verzichtet werden soll. Bei
aller Betonung der Patientenautonomie kommt also auch
der neue ZGB-Entwurf nicht ohne das aus, was im Rah-
men der klinischen Ethik im Zentrum der Aufmerk-
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Die Richtlinie ist unter www.samw.ch in deutscher und
franzosischer Sprache (englische Ubersetzung in Vorbe-
reitung) publiziert.

samkeit steht: Prozesse des Deutens und Reflektierens
zwischen Arzt und den anderen Angehorigen des Be-
handlungsteams einerseits und dem Patienten, seinen
Angehorigen und Vertretungspersonen andererseits.

Beim Lesen der gesetzlichen Bestimmungen habe ich
nicht den Eindruck, dass dieser Tatsache genuigend
Rechnung getragen wird. Mit Ausnahme der beiden zi-
tierten Satze im Kommentar zum ZGB-Entwurf ist an
keiner Stelle von der Verantwortung des Behand-
lungsteams im Entscheidungsprozess die Rede. Welche
Bedeutung dieser Verantwortung trotz Patientenverfu-
gungen zukommt, mochte ich anhand zweier Uberlegun-
gen zum gesellschaftlichen Wandel und dem Arzt-
Patientenverhiltnis verdeutlichen.

Freiheit und Autonomie in der Spatmoderne
Der Soziologe Ulrich Beck hat es auf den Punkt ge-
bracht: In der Post- oder Spatmoderne sind wir Men-
schen nicht etwa frei, uns selbst zu bestimmen, autonom
zu sein. Er nimmt vielmehr einen «Zwang zur Selbstver-
wirklichung» wahr, insofern Standardbiographien und
Verhaltensmuster zusehends verschwinden und einer un-
ubersichtlichen Fulle von (Entscheidungs-
)Mboglichkeiten Platz machen. Angesichts dieser Mog-
lichkeiten werden Entscheidungen in vielen Lebensbe-
reichen unumgénglich: Verschiedene Familien-, Berufs-
oder Korperidentititen stehen zur Auswahl, wobei
Wechsel und Diskontinuitaten zur Regel, durchgangige
biographische Muster von der Geburt bis zum Tod hin-
gegen zu Ausnahmeerscheinungen werden.

Auf diesem Hintergrund finde ich es fraglich, dass im
ZGB-Entwurf betont wird, mit den neuen Aufgaben fur
Angehorige bei schwierigen Entscheidungen am Lebens-
ende solle die Solidaritat in den Familien gefordert wer-
den. Tatsache ist doch, dass gegenwirtig Patchwork-
Biographien mit den entsprechenden Familienkonstella-
tionen an Bedeutung gewinnen, die es einem Behand-
lungsteam nicht selten schwer macht, die jeweils richti-
gen Angehorigen eines Patienten iberhaupt ausfindig zu
machen. Beispiel: Ein infolge Unfall entschei-
dungsunfahiger Patient war zweimal verheiratet, lebt seit
kurzem mit einer anderen Partnerin zusammen, hat Kin-
der aus erster Ehe, welche jedoch im Ausland wohnen



und kurzfristig nicht erreichbar sind: Wen soll der Arzt
in diesem Fall ansprechen? Wer kann ihm Auskunft ge-
ben uber den mutmasslichen Willen des Patienten, wer
kennt ihn am besten? Oder: Eine ialtere, demente Patien-
tin, die keine Angehorigen mehr zu haben scheint: wer
hat Zeit und Moglichkeit, eine Nachbarin ausfindig zu
machen, die vielleicht noch etwas uiber die Ansichten
und den Lebenswandel der Patientin weiss? — Mit diesen
Beispielen mochte ich lediglich andeuten, dass die Er-
kundung des mutmasslichen Patientenwillens zur Fa-
milienarchdologie werden kann. Diese Herausforderung
ist unter Umstanden dann noch komplexer, wenn Pati-
enten involviert sind, die aus uns fremden Kulturen
stammen, wie es im Zuge der internationalen Migration
und Globalisierung in Zukunft zunehmend der Fall sein
durfte.

Ich fande es wichtig, diese Schwierigkeiten und die
entsprechenden Herausforderungen an die Behand-
lungsteams auch im ZGB beim Namen zu nennen und
Moglichkeiten zu suchen, die Verantwortlichen in dieser
Aufgabe auch zu unterstiitzen.

Autonomie ermoglichen heisst Begleiten,

Verhandeln und Interpretieren

Eine dhnliche Forderung ergibt sich aus der Beschafti-

gung mit verschiedenen Modellen der Arzt-Patienten-

Beziehung, wie ich sie anhand dreier Modelle vereinfa-

chend vorstellen mochte.

— Im traditionellen Arzt-Patienten-Verhdltnis lebt die
Vorstellung, der Arzt wisse am besten Bescheid, was
fur seinen Patienten gut und richtig ist: das paterna-
listische Modell.

— Im liberalen Modell wird hingegen davon ausgegan-
gen, dass der Patient selbst am besten weiss, was fur
ihn gut und richtig ist. Was er braucht, ist in erster Li-
nie eine gute Informationsgrundlage: darum ist auch
vom Informationsmodell die Rede.

— Im postliberalen Modell geht es darum, dass Arzt und
Patient gemeinsam herausfinden — in einem Lernpro-
zess —, wie eine gute und richtige Entscheidung fur
den Patienten aussieht. Es wird auch Care-Modell
genannt, insofern dabei dem Beziehungsaspekt zwi-
schen Arzt bzw. Behandlungsteam und Patient ein
hoher Stellenwert eingeraumt wird.

Was ist heute wichtig? Welches Modell antwortet auf die

gegenwartigen Lebensverhiltnisse? Um diese Frage be-

antworten zu konnen, ist zu erkunden, auf welche Her-
ausforderung die drei Modelle jeweils eine Antwort zu
geben versuchen und welche Selbst- und Krankheitsvor-
stellungen dabei im Hintergrund stehen. Im Uberblick
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und leicht karikiert lasst sich dies folgendermassen be-

antworten:

— Im ersten Modell: Krankheit und Sterben werden als
Naturerfahrung erlebt, sie gehoren zum Leben dazu.
Bin ich betroffen, so wende ich mich an einen Exper-
ten, der mir hilft, wieder gesund zu werden, mit einer
Einschrankung zu leben oder moglichst schmerzfrei
zu sterben. Wie das geht, das weiss am besten der
Arzt. Wie das Problem, unter dem ich leide, genauer
zu verstehen ist, interessiert mich wenig.

— Im zweiten Modell: Krankheit und teilweise auch das
Sterben werden als zu behebende Storungen erlebt.
Bin ich betroffen, suche ich die beste Losung und
entscheide mich fur diese. In dieser Sicht wird der
Arzt mit seinem Paternalismus zum Problem: Wie
kann ich mich gegen eine Vereinnahmung wehren?
Es geht um den Widerstand gegen Bevormundung
und Uberbetreuung. Ich erkundige mich im Internet
uber Diagnose, Prognose und Standardtherapien und
fordere entsprechende Dienstleistungen von meinem
Arzt. Der Patient wird zum Klienten, der Arzt zum
Dienstleister.

— Das dritte Modell geht von der Gefahr aus, nicht
mehr hinreichend beachtet, mit den eigenen Proble-
men sich selbst tiberlassen bzw. im Sich gelassen zu
werden: Hier wird der Arzt gefordert, auf mich als
Patienten einzugehen und mit mir zusammen nach
Losungen zu suchen. Krankheit und Sterben werden
als Lebenskrisen erlebt, welche unter Umstanden die
gesamte Identitat, das Selbstbild in Frage stellen. In
dieser Situation geht es nicht bloss um die Entschei-
dung fur oder gegen eine Massnahme, sondern dar-
um, infolge einer schweren Krankheit oder angesichts
des Sterbens im Leben insgesamt neu Orientierung zu
gewinnen.

Das dritte Modell wird heute zusehends zum Orientie-

rungspunkt fur viele Menschen (da dies allerdings lange

nicht fur alle Patienten und Patientinnen gilt, sollten

Arzte flexibel bleiben, wobei nicht zu vergessen ist, dass

auch das arztliche Selbstbild dem angedeuteten Wandel

unterworfen ist).

In der ZGB-Revision wird diesen Veranderungen in-
sofern nicht ausreichend Rechnung getragen, als der Arzt
und das Behandlungsteam insgesamt quasi unerwahnt
bleiben. Das ist mehr als eine kleine Liicke, es geht hier
vielmehr um einen Konstruktionsfehler in der Systematik
der gesetzlichen Neuregelung. Das dinne Autonomiever-
standnis, das dieser Vorlage zugrunde liegt, beruht auf
der Tradition der negativen Freiheit (d. h. «Freiheit von
etwas...», z. B. von Bevormundung etc.) und damit dem
zweiten Modell und vergisst, dass die grosse Gefahr



heute nicht mehr in erster Linie darin besteht, dass Pati-
enten und Patientinnen uiberbehandelt oder bevormundet
werden, sondern dass sie mit Hinweis auf ihre Autono-
mie sich selbst uiberlassen bleiben. Das entsprechende
Modewort zu diesem Vorgang lautet «Eigenverantwor-
tung», das entsprechende gesellschaftliche Programm
heisst «Starkung der Eigenverantwortung und Empo-
werment».

Der amerikanische Arzt und Philosoph George J. A-
gich hat aufgrund seiner Erfahrung im Umgang mit de-
menten Patienten in seiner Abhandlung uber die Auto-
nomie bei Langzeitpatienten (Autonomy and Long-Term
Care, New York/Oxford 1993) darauf hingewiesen, dass
es keine Autonomie ohne den Prozess des Deutens und
Verhandelns gibt: «Autonomy, as it concretely emerges
in the practical world of everyday life as opposed to the
ideal world of theory, necessarily involves processes of
interpretation and negotiation.» (S. 87) Das heisst doch,
dass Arztinnen und Arzte und auch andere Mitglieder der
Behandlungsteams in ihrer Aus- und Weiterbildung in
Zukunft einen besonderen Akzent auf die Entwicklung
kommunikativer Fahigkeiten legen sollten, um die Auto-
nomie ihrer Patienten tatsichlich stirken und ermogli-
chen zu konnen.

Was ist verniinftig, was unvernunftig? Der
Arzt als Hermeneut

Zuruck zum eingangs erwahnten Zitat aus dem ZGB-
Entwurf: Ein Reflexionsprozess uiber die Frage, was ver-
nunftig und was unvernunftig ist, wird zumindest im
Kommentar der Expertenkommission gefordert. Wenn
wir das wirklich ernst nehmen, und lesen dann im ZGB-
Entwurf die Abschnitte uiber die Patientenverfugung und
uiber die Verantwortung der Patienten bzw. von Angeho-
rigen und Beistianden angesichts schwieriger medizini-
scher Entscheidungen, dann fehlt im ZGB-Entwurf ein-
fach die Hdlfte: namlich diejenige, die den Arzt auffor-
dert und ihm auch die (zeitliche und ausbildungsmassige)
Moglichkeit gibt, die Aufgabe des Deutens, Suchens und
Verhandelns mit dem Patienten und/oder ihren Angeho-
rigen und Beistanden zu praktizieren. Es ist aus ethischer
Sicht unangemessen, heute einfach davon auszugehen,
dass die Patienten und ihre Angehorigen dazu imstande
sind, aufgrund zuverlassiger Sachinformationen schwie-
rige Entscheidungen zu treffen. Dazu braucht es die arzt-
liche und pflegerische Erfahrung, die arztliche und pfle-
gerische Bereitschaft, Verantwortung zu ubernehmen,
vom Vertrauen gepragte Beziehungen und den Willen,
den andern zu verstehen.
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Aus der Stellungnahme der
Schweizerischen Akademie der
Medizinischen Wissenschaften
zur Revision des Zivilgesetzbu-
ches

Aus rechtlicher und ethischer Sicht sind die wesentlichen
Ziele der neuen gesetzlichen Regelung zu begriissen. Mit
der Revision sollen nunmehr auf nationaler Ebene Berei-
che des Erwachsenenschutzes, des Personenrechts und
des Kindesrechts geregelt werden, fur die es bisher nur
unzureichende oder im internationalen Vergleich nicht
mehr angemessene Vorschriften gab. Die Forderung des
Selbstbestimmungsrechts, die Starkung der Familiensoli-
daritat und das individuell angemessene Massnahmepa-
ket sind ebenso zu begriissen wie die Beseitigung stig-
matisierender Ausdriicke, die Verbesserung des Rechts-
schutzes und insbesondere der bessere Schutz urteilsun-
fahiger Personen in Wohn- und Pflegeeinrichtungen und
psychiatrischen Institutionen. Gerade mit diesem The-
menbereich hat sich die SAMW in der letzten Zeit inten-
siv befasst und Richtlinien und Empfehlungen ausgear-
beitet.

Trotz erkennbarer begriissenswerter Intentionen des Ge-
setzgebers sind einige kritische Anmerkungen im Hin-
blick auf die praktische Umsetzbarkeit notwendig. Es
sollte nicht uibersehen werden, dass die neue Regelung
mit einem erheblichen Mehraufwand fur die Kantone
verbunden ist. Bereits jetzt ist es die Regel, dass an sich
zwingende gesetzliche Vorschriften (Art. 369 ZGB) viel-
fach nicht umgesetzt werden. So ist zum Beispiel die
Bevormundung #lterer Menschen, die an demenzieller
Erkrankung leiden und sich in einem Pflegeheim befin-
den, eher die Ausnahme. Dies hangt auch mit der sehr
heterogenen Organisation des Vormundschaftswesens in
der Schweiz zusammen. Das neue Gesetz wird von den
Erwachsenenschutzbehorden gegenuber heute erheblich
vermehrten Aufwand fordern. Es ist deshalb zu befurch-
ten, dass insbesondere aus finanziellen Erwagungen die
Umsetzung nur sehr zogerlich an die Hand genommen
werden konnte.

Die gesetzliche Verankerung von Patientenverfugung
und Vorsorgeauftrag fur medizinische Massnahmen, ins-
besondere aber die vorgesehene Vertretung der Patienten
durch Angehorige und Nahestehende bei Fehlen eines
solchen Vorsorgeauftrags oder einer Patientenverfugung
werden den arztlichen Alltag verandern. Mit der Neure-
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gelung wird es nicht mehr moglich sein, dass Arztinnen
und Arzte auch ausserhalb einer Notfallsituation als «Ge-
schaftsfuhrer ohne Auftrag» handeln. Dass der Arzt
zugleich auch fur den Patienten entscheidet, entspricht
nicht mehr der heutigen Sicht des Arzt-
Patientenverhaltnisses, in welchem die Autonomie des
Patienten eine zentrale Rolle spielt. Es ist deshalb konse-
quent, wenn arztliches Handeln auch in jenen Fallen, in
denen der Patient sich nicht mehr selbst dussern kann, an
die Zustimmung Dritter, vom Patienten bezeichneter Per-
sonen oder ihm nahe Stehender, geknuipft ist. Aus arztli-
cher Sicht ist aber zu fordern, dass dem Arzt respektive
dem Betreuungsteam in diesem Prozess uiber die Ver-
mittlung der Entscheidungsgrundlagen hinaus eine akti-
vere Rolle zugestanden wird. Art. 435 sollte deshalb
grundlegend uberarbeitet werden: Vertreter und Arzt
sollen gemeinsam uiber die Durchfihrung, den Abbruch
oder Verzicht von wesentlichen Massnahmen entschei-
den, wobei die (fachliche) Letztverantwortung beim Arzt
liegt. (vgl. hierzu auch unsere Bemerkungen zu Art.
435). Uberarbeitet werden miissten unseres Erachtens
auch Art. 272 und 434, weil die Feststellung, ob und
welche Person im konkreten Fall vertretungsberechtigt
ist, im klinischen Alltag nicht praktikabel sein wird (vgl.
hierzu auch unsere Bemerkungen zu den betreffenden
Bestimmungen sowie den Beitrag von U. Steiner, Hp.
Kuhn, Revision Zivilgesetzbuch, Behandlung von ur-
teilsunfahigen Patienten; Neugestaltung des fursorgeri-
schen Freiheitsentzuges in: Schweiz. Arztezeitung 2003;
84: 48, 2537-42.

Gerade weil die Neuregelung wesentliche Auswirkungen
auf die arztliche Praxis hat, erscheint uns die Verstand-
lichkeit und Ubersichtlichkeit der Regelungen auch fur
«Laien» von Bedeutung. Aufgrund der gewihlten Sys-
tematik finden sich die fur das medizinische Personal
relevanten Bestimmungen an verschiedenen Orten, was
der Ubersichtlichkeit abtraglich ist. Aus diesen Erwa-
gungen aussern wir uns nachfolgend zu den Art. 434 und
435 direkt im Anschluss an die Bestimmungen 370-373.

Basel, 13. Januar 2004

Die Stellungnahme der SAMW stiitzt sich auf Experten-
meinungen von Dr. Georg Bosshard, Ziirich, Proff. Vol-
ker Dittmann, Basel, Daniel Hell, Ziirich, Christian
Kind, St. Gallen, Audrey Leuba, Neuenburg, Rudolf Ritz,
Basel und Andreas Stuck, Bern.
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Symposium
Ethik und psychologische Forschung /
L’éthique et la recherche psychologique

25/26 Juin 2004, Bale, Pharmazentrum

Organisé par I'Université de Bale et la Fédération Suisse des Psychologues FSP

Tragerschaft: Schweizerische Gesellschaft flir Psychologie SGP-SSP, Schweizerische Gesellschaft flir biome-

dizinische Ethik SGBE-SSEB, Bundesamt flir Gesundheit BAG-OFS

In der Forschung am Menschen allgemein, aber speziell
auch in der Psychologie, stellen sich schwierige ethische
Fragen: Welchen Risiken darf eine Versuchsperson im
Rahmen eines Forschungsprojekts ausgesetzt werden? Ist
ein psychologisches Experiment, uiber dessen wahren
Ziele im Voraus nicht aufgeklart werden kann, immer
unstatthaft? Wo liegt die Grenze des Erkenntnisgewinns,
bei dem die physische und psychische Integritat eines
Menschen in Forschungssituationen bedroht ist? Das
Symposium mochte eine Art kognitive Ethik-Landkarte
entwerfen. Es bietet die Moglichkeit, bei der Ausgestal-
tung des Gesetzesentwurfs ,,Forschung am Menschen*
mitzuwirken, der voraussichtlich im Jahr 2005 in die
Vernehmlassung kommen wird.

Referentinnen und Referenten:

La recherche sur des &tres humains en général, mais
aussi en psychologie, souleve des questions éthiques
difficiles: a quels risques un sujet d’étude peut-il &tre
soumis dans le cadre d’un projet de recherche ? Est-il
toujours légitime de faire une expérience psychologique
s’il n’est pas possible d’informer les sujets sur ses vrais
buts ? Ou se situe la frontiere entre 1’obtention de
nouvelles connaissances et la menace sur 1’intégrité
physique et psychique d’un &tre humain faisant 1’objet
d’une étude ? Le symposium essaie de concevoir une
carte éthique cognitive. Il offre la possibilité de participer
a I’élaboration du projet de loi «Recherche sur des étres
humains» qui sera vraisemblablement mis en
consultation au cours de I’année 2005.

Bernard Baertschi, Geneve; Ron Berghmans, Maastricht; Véronique Elefant-Yanni, Geneve; Uwe Fahr, Basel; Ralph
Hertwig, Basel; Jurgen Margraf, Basel; Philippe Patry, Salzburg; Christoph Rehmann-Sutter, Basel; Verena Schwander,
Bern; Jackie Leach Scully, Basel; Hannelore Weber, Greifswald; Hans Westmeyer, Berlin

Langues:
deutsch, frangais, English

Anmeldung und Programm:

FSP, Sylvia Furst, Choisystrasse 11, 3000 Bern 14. sekretariat].fsp@psychologie.ch oder unter www.psychologie.ch

Symposium

Moderne Medizin und die Beihilfe zum Suizid /
La médecine moderne et I’assistance au suicide

17./18. September 2004, Zurich, Botanischer Garten

Organisé par la Commission nationale d’éthique dans la médecine humaine — Nationale Ethikkommission im
Bereich Humanmedizin NEK-CNE, zusammen mit der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften SAMW-ASSM, dem Ethik-Zentrum der Universitat Zurich und dem Centre Lémanique d’Ethique CLE,

Lausanne-Genéve

Mit einem offentlichen Podiumsgesprach am Freitag, den 17. Sept. 2004, in der Aula der ETH

Programm, Anmeldung und Informationen unter www.nek-cne.ch




—— Rezensionen

G Caleb Alexander, R M Werner & P A Ubel, The
Costs of Denying Scarcity. Archives of Internal
Medicine 2004;164:593-6

Les auteurs décrivent les résultats d’interviews conduits
avec des médecins qui se trouvaient en situation de
ressources rares (taille de 1’échantillon?). Ces médecins
niaient que la rareté des ressources influencait leurs
décisions ou causait des dommages aux patients. Les
auteurs analysent de possibles raisons pour ce déni, et
ses possibles conséquences.
D Wendler & F G Miller, Deception in the Pursuit of
Science. Archives of Internal Medicine
2004;164:597-600

Les auteurs estiment que les commissions d’éthique de
la recherche devraient autoriser que 1’on mente aux
sujets de recherché si certaines conditions sont
strictement remplies. Premierement, 1’usage du
mensonge est indispensable au projet de recherche.
Deuxiemement, 1’usage du mensonge est justifié par la
valeur sociale du projet de recherche. Troisiemement,
les sujets ne sont pas trompés sur des aspects du projet
qui pourraient influencer leur désir de participer ou non,
comme les risques et les bénéfices. Quatriemement, les
sujets sont informés a 1’avance de 1’'usage du mensonge
et consentent a cet usage. Cinquiemement, les sujets
sont informé de la nature du mensonge apres leur
participation, et la vérité leur est alors révélée.

Ch Meyer, Cruel Choices: Autonomy and Critical
Care Decision-Making. Bioethics 2004;18(2):104-19
L’auteur participle a un souci croissant sur le statut du
“paradigme de 1’autonomie” en éthique médicale. Il
avance que l’autonomie n’est pas un statut, mais une
aptitude, qui doit &tre maintenue et dévelopée. Or,
presque toutes les interactions soignant-soigné ont pour
effet d’entraver cette aptitude, puisqu’elles reposent sur
des assentiments, plutdt que sur des consentements
réels. Lors d’une décision grave, dans ce qui est peut-
étre le pire moment possible, on change de paradigme et
un véritable consentement est demandé. Une situation
traumatique risque d’en étre rendue encore plus
difficile. L’auteur conclu que ce probleme est
fondamental en médecine. Plutdt qu’un retour a un
modele de bienfaisance paternaliste, qui est également
rejeté, une solution nécessite une vraie restructuration
qui donnerait au soutien a 1’autonomie du patient une
place centrale dans les soins de routine

S. Scheffler, Doing and Allowing. Ethics
2004;114:215-39
Scheffler tente de démontrer que, si nous nous

N

considérons comme assujettis a des norms de
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responsabilité personnelle, alors nous ne pouvons pas
accepter un systeme normatif qui n’attribue pas une
responsabilité plus grande pour les actes que pour les
omissions. Les arguments ne sont pas entierement
convaincants, mais cet article est tres bien écrit et
contient un excellent survol de ce sujet délicat.

G DuVal, B Clarridge, G Gensler, M Danis, A Na-
tional Survey of U.S. Internists' Experiences with
Ethical Dilemmas and Ethics Consultation. Journal
of General Internal Medicine 2004;19:251-8

Résultats d’un questionnaire téléphonique addressé aux
internists des Etats-Unis et explorant leur expérience
des difficultés éthiques et des services de consultation
d’éthique. Les difficultés concernant le respect de
I’autonomie des patients et la fin de vie sont plus
couramment rapports que les problemes de justice. Les
médecins moins formés en éthique demandent moins de
consultations.

E. Blackburn, Bioethics and the Political Distortion
of Biomedical Science. NEJM 2004;350(14):1379-80
L’auteur, qui vient d’&tre retiree de la commission
présidentielle de bioéthique preside par Leon Kass,
suggere que la raison principale était un besoin d’aligner
I’opinion des members avec ceux du president de la
commission. Elle soutient que, malgré des assurances
du contraire, les meilleures informations scientifiques
disponibles n’ont pas été incorporées dans le rapport de
la commission sur les cellules souches « suggérant ainsi
que la présentation était biaisée »

Samia Hurst,
Unité de Recherche et d Enseignement en
Bioéthique, Université de Geneve

Mordacci, R.: Una introduzione alle teorie morali.
Confronto con la bioetica. Milano: Feltrinelli ed.
2003.

Les publications de bioéthique en langue italienne ne
sont pas tres connues et diffusées parmi le public
francophone. Une bonne raison pour signaler au moins
celles qui montrent un fort caractere d'originalité. C'est
le cas de la monographie de Roberto Mordacci,
bioéthicien italien qui enseigne a la Faculté de
philosophie de 1'Université vita e salute S. Raffaele a
Milan. L'auteur essaie de mettre en évidence le lien qui
s'établit entre les doctrines éthiques générales et leur
application en bioéthique. En exposant les lignes
majeures des théories éthiques contemporaines, de
l'intuitionnisme a travers le cohérentisme, 1'éthique des
principes, l'utilitarisme, les libéralismes et
communautarismes jusqu'a I'éthique des vertus et



féministes, Mordacci nous initie aux débats éthiques
contemporains et en méme temps, il met en évidence les
retombées de ces choix théoriques dans les domaines
pratiques de la bioéthique. Cette présentation n'est pas
toujours facile pour le lecteur non spécialisé, mais son
langage reste quand méme compréhensif. Mordacci
connait tres bien les discussions bioéthiques anglo-
saxonnes et un peu moins bien celles qui sont liées au
monde de langue allemande et francaise. Malgré cette
limite, sa recherche est d'une grande utilité car elle
permet une double initiation par le biais d'une seule
lecture. Il manque en frangais une recherche analogue et
donc la lecture de cette monographie est tres utile aussi
a nos latitudes.

Ethique et mort(s). No. Spécial de la Revue
philosophique de Louvain (No. 1, 2003)

Ce numéro monographique de la Revue philosophique
de Louvain représente une bonne initiation aux débats

—— Agenda

Nihere Auskiinfte unter www.nek-cne.ch

— Impressum

Redaktionskommission:

E-Mail : sseb@bioethics.ch

contemporains autour de la gestion de la mort. La
plupart des articles tournent autour de la problématique
du suicide, de sa justification et des modalités de 1'aide a
un tel acte. Deux articles sont aussi dédiés au probleme
de l'existence d'éventuels devoirs envers des personnes
décédées. Une derniere contribution présente quelques
éléments du débat américain autour de la peine de mort.
Tout le numéro est particulierement intéressant, car il
présente au lecteur francophone un débat, surtout celui
autour de l'aide au suicide, qui divise fortement les
sensibilités collectives présentes en Europe. Sa lecture
est fort utile, également pour un public non fortement
spécialisé, mais intéressé a la problématique de la fin de
Vie.

Alberto Bondolfi
Centre [émanique d’éthique, Lausanne

17. Juni 2004, 14-16.30h, Bern (Hotel Kreuz):

SGBE-Podiumsdiskussion zum Thema ,,Beihilfe zum Suizid — eine arztliche Ta-
tigkeit ?¢‘ / Assistance au suicide — une activité médicale?*

Nahere Auskiinfte bei Markus Zimmermann-Acklin, Vizeprasident der SGBE
(markus.zimmermann @unilu.ch)

25./26. Juni 2004, Basel (Pharmazentrum)
Symposium ,,Ethik und psychologische Forschung*‘

Nahere Auskinfte bei Christoph Rehmann-Sutter, Vorstandsmitglied der SGBE
(christoph.rehmann-sutter@unibas.ch)

6 séptembre 2004, 14-16.30h, Berne (Hotel Kreuz):

Colloque de la SSEB ,,Ethique de I'empathie et dignité en cas d'alimentation ar-
tificielle en phase terminale ou de coma irreversible‘

Informations: Roberto Malacrida, Président de la SSEB (roberto.malacrida@eoc.ch)

17./18. September 2004, Zurich (Botanischer Garten)
Symposium nationale «L.a médecine moderne et I’assistance au suicide»
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