ENTSCHEIDUNGSFINDUNG

Die Patientenverfiigung der Zukunft —
Uberlegungen aus einer ethischen Perspektive

Die Patientenverfiigung ist ein wichtiges Instrument, um fiir Situationen vorzusorgen, in denen wegen chronischer

Krankheit oder Akutsituationen nicht mehr selbst entschieden werden kann. Die Umsetzung und Anwendung der

Patientenverfiigung sind heutzutage jedoch suboptimal. Es stellt sich die Frage nach dem Potential technischer In-

novationen, um Patientenverfiigungen besser umzusetzen. Solche Innovationen bergen allerdings oft ethisch heikle
Punkte, die im vorliegenden Artikel aufgezeigt werden sollen. Damit wird ein Rahmen geschaffen, mit dem neue
Entwicklungen im Bereich der Selbstbestimmung am Lebensende und bei Situationen der Urteilsunfahigkeit ethisch
reflektiert werden konnen. Ziel ist die Unterstiitzung technisch innovativer und ethisch nachhaltiger Patientenverfii-

gungen, die Entscheidungsfindungen erleichtern.

Die COVID-19-Pandemie raumte der Auseinandersetzung
mit Situationen der Urteilsunfahigkeit und dem eigenen
Tod einen zentraleren Platz im gesellschaftlichen Diskurs
ein. Fragen, welchen medizinischen Massnahmen man in
Situationen, in denen nicht mehr selbst entschieden wer-
den kann, zustimmen wirde und welchen nicht, wurden
vermehrt 6ffentlich und im familiaren Kontext reflektiert
und diskutiert.

Die Antworten auf solche Fragen konnen in einer Pati-
entenverfigung festgehalten werden. Untersuchungen
zeigen jedoch, dass die Patientenverfligung nur zurtck-
haltend verwendet wird (Stettler et al., 2018). Dabei darf
davon ausgegangen werden, dass die Griinde fir die nach
wie vor zurtickhaltende Verwendung von Patientenver-
flgungen auch mit ihrer Form zusammenhangen: Nach
heute geltendem Recht ist die Patientenverfiigung ein
Text auf Papier. Im Ernstfall sind Patientenverfiigungen
haufig nicht aktuell, nicht rechtzeitig auffindbar oder ent-
halten widerspriichliche Angaben (Krones et al., 2017). Mit
der Patientenverfliigung steht somit zwar ein wichtiges
Instrument fur die eigene Selbstbestimmung in gesund-
heitlichen Extremsituationen bereit, andererseits weisen
aktuelle Form und Handhabung der Patientenverfiigung
mit Blick auf ihre Zielsetzungen erhebliches Entwicklungs-
potential auf.

Wird's die Technik richten?

Angesichts des enormen technischen Fortschritts im Be-
reich der Digitalisierung wie beispielsweise der Anwendun-
gen Kunstlicher Intelligenz (KI) erscheint es angezeigt zu
diskutieren, inwiefern eine technisch ausgereiftere Umset-
zung der Patientenverfligung dabei helfen wirde, die Ziele
der Selbstbestimmung in Momenten der Urteilsunfahigkeit
besser umzusetzen. Nachfolgend sind einige Szenarien kurz
umrissen, wie die Unterstitzung einer Patientenverfiigung
durch Kl beispielhaft aussehen kénnte. Sie erheben keinen

Anspruch auf Vollstandigkeit, sondern dienen zur Veran-
schaulichung technischer Moglichkeiten:

1. Kl-generierte Patientenverfligung:
Individuelle Patientenverfiigungen durch KI werden au-
tomatisch generiert. Eine solche Patientenverfligung
stimmt dabei ihre Inhalte auf Persénlichkeitsmerkmale
der Benutzerin unter Einbezug analysierter und gelern-
ter Inhalte von existierenden Patientenverfligungen und
medizinischer Daten ab.

2. Chatbot zur Erstellung einer Patientenverfligung:
Ein Chatbot ist eine interaktive Applikation, die auf dem
Computer oder einem Smartphone bedient werden
kann. Dieser konnte als digitaler Berater konfiguriert
werden, der bei der Erstellung einer Patientenverfligung
unterstitzt. Der Chatbot ist rund um die Uhr verfligbar
und kann jederzeit aktualisiert werden.

3. Immersives Erleben durch VR-Technologie:
Mit Unterstltzung einer VR-Brille taucht die Benutzerin
in eine virtuelle Umgebung ein. Damit konnen Entschei-
dungssituationen simuliert werden, die fir die Kontexte
von Patientenverfligungen relevant sind. Durch das un-
mittelbare Erleben kénnen medizinische Massnahmen
besser erfasst und damit die Tragweite bestimmter Ent-
scheidungen eher eingeschatzt werden.

4. Digitaler Zwilling:
Mithilfe von KI wird die digitale Spiegelung der Benut-
zerin erstellt. Das Resultat ist ein individuelles virtuelles
Modell der Person; dieses beschreibt die Summe aller Fa-
higkeiten, Eigenschaften und Werte, welche die Person
ausmachen. Auf deren Basis kann der digitale Zwilling
—im Falle der Urteilsunfahigkeit der realen Person — Ent-
scheidungen treffen.

Solche und ahnliche Entwicklungen sind denkbare Model-
le, um das erste Ziel der Patientenverfiigung zu erreichen,
namlich Momente der Urteilsunfahigkeit besser zu antizi-
pieren und daflr vorzusorgen. Dabei stellt uns Kl vor grund-
satzliche ethische Fragen.
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Ethische Fragezeichen

Bereits bekannte und an anderen Orten ausfuhrlicher er-
orterte ethische Fragestellungen beim Einsatz von KI (ex-
emplarisch: Kirchschldger, 2021) betreffen einerseits den
Umgang mit Daten: In der Verwendung von Kl besteht ein
Risiko in der Verletzung des Rechts auf Privatsphare und
auf Schutz der eigenen Daten. Denn fur die Erstellung einer
von Kl unterstitzten Patientenverfiigung muss notwendi-
gerweise eine grosse Menge hochstpersonlicher Daten und
Informationen verarbeitet werden. Aus einer ethischen Per-
spektive ist die unkontrollierte, d.h. nicht von der Benutze-
rin autorisierte Sammlung, Speicherung und Verarbeitung
hochstpersonlicher Daten unter anderem deswegen pro-
blematisch, da es die Freiheit und Selbstbestimmung der
Person beeintrachtigt, welche Informationen sie von sich
preisgeben will und an wen.

Ein weiteres Fragezeichen aus ethischer Sicht stellt das
Beeinflussungs- und Manipulationspotential von Kl dar:
Eine Patientenverfigung soll, wie bereits erwahnt, dar-
in unterstitzen, prospektiv Entscheidungen zu treffen in
Situationen der eigenen Urteilsunfahigkeit. Ist dieser Pro-
zess durch Kl gestitzt, muss sichergestellt werden, dass
Entscheidungen nicht von der Benutzerin unbeobachtet
beeinflusst werden. Dies kann eintreten, wenn Kl aufgrund
bisher gesammelter Daten unter allen WahIlmdglichkeiten
bereits eine Vorauswahl trifft und damit Wahloptionen be-
schneidet. Werden der Benutzerin nicht alle zur Verfligung
stehenden Moglichkeiten vorgelegt, ist dies im Hinblick
auf den Grundsatz der Selbstbestimmung bedenklich: Um
wirklich selbstbestimmt entscheiden zu konnen, muss der
Entscheid wohlinformiert geschehen und die Bandbreite
an Moglichkeiten bekannt sein. Dies bedeutet jedoch nicht,
dass die Kl nicht bei der Wertung dieser Moglichkeiten un-
terstutzen kénnte.

Wird die Kl, wie im ersten Beispiel der Kl-generierten Pa-
tientenverfligungen, anhand existierender Patientenver-
fligungen trainiert, besteht weiter die Gefahr einer mogli-
chen Diskriminierung bestimmter Personengruppen. Dies
ist dann der Fall, wenn spezifische Voraussetzungen und
Bedurfnisse von Minderheiten von der Kl als nicht relevant
beurteilt werden, da sie statistisch gesehen selten vorkom-
men. Typische Diskriminierungen sind solche aufgrund der
Ethnie, des soziookonomischen Status, der sexuellen Ori-
entierung oder bei Vorliegen einer Behinderung (European
Commission, 2020).

Notwendigkeit ganzheitlicher ethischer Reflexion
Technische Entwicklungen antworten auf noch ungeloste
Probleme. So dirften die beschriebenen Zukunftsvisionen

von Patientenverfiigungen das — durchaus ethische — Ziel
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verfolgen, die Selbstbestimmung zu fordern. Probleme aus
ethischer Sicht ergeben sich dann, wenn oben erwahnte
Gesichtspunkte wie Datensicherheit, Nicht-Diskriminierung
und Transparenz zu Gunsten von Effizienz und Attraktivitat
vernachldssigt werden. Technische Weiterentwicklungen
von Patientenverfliigungen sollten daher nicht ohne eine
begleitende ethische Reflexion erfolgen.

Welche Elemente muss somit eine Patientenverfligung, sei
sie technisch unterstitzt oder nicht, umsetzen konnen, um
als ethisch ganzheitlich zu gelten? Wir schlagen vier Ge-
sichtspunkte vor: Umsetzung der Selbstbestimmung der
Benutzerin, Schutz der Benutzerin vor dusserer, nicht ge-
winschter Beeinflussung, gutes praktisches Funktionieren
der Patientenverfligung im Anwendungsfall sowie Darstel-
lung davon, was fir die Benutzerin als sinnhaft gilt.

Selbstbestimmung: Dieser Gesichtspunkt bildet das Fun-
dament der Patientenverfligung. Eine ausgefllte Patien-
tenverfligung muss den Willen der Benutzerin ausdriicken.
Dass der Wille 1. ohne unzuldssige dussere Beeinflussung
zustande kommt und 2. zweifelsfrei flir Aussenstehende
nachvollziehbar ist, sind zwei Elemente, die sodann in den
weiterflhrenden Gesichtspunkten relevant werden:

Schutz: Bei der Erstellung und Umsetzung der Patienten-
verfugung darf die Integritat der Benutzerin nicht verletzt
werden. So mussen die hochstpersonlichen Daten der Be-
nutzerin vor Missbrauch und unautorisierter Speicherung
und Weiterverwendung geschitzt werden. Unzulassige
Beeinflussungen eigenniitzig agierender Personen missen
ebenso vermieden werden kénnen wie solche von techni-
schen Anwendungen, zum Beispiel durch diskriminierende
Algorithmen.

Gutes praktisches Funktionieren: Eine Patientenverfiigung
muss vorhanden und situationsspezifisch formuliert sein,
verstanden und umgesetzt werden kdnnen, wenn der Ernst-
fall eintritt. Gerade hier erscheint der Einsatz technischer
Unterstitzungen von Patientenverfiigungen besonders
verheissungsvoll: Regelmassige Reminder mit der Aufforde-
rung, Entscheidungen, Werte, aber auch praktische Anga-
ben wie wichtige Telefonnummern zu Uberprifen, wirde
das praktisch gute Funktionieren einer Patientenverfiigung
signifikant verbessern. Dies gilt auch fur die Speicherung
der Angaben in einem elektronischen Patientendossier, das
Fachpersonen leicht zuganglich ist — sofern diese Speiche-
rung den Anforderungen des Datenschutzes entspricht.

Sinnhaftigkeit: Eine gute Patientenverfligung muss das zum
Ausdruck bringen, was der betroffenen Person in existenti-
ell herausfordernden Situationen wichtig ist: Sie informiert
zu individuellen Wertvorstellungen, Vorstellung des guten
Lebens, von Leben und Tod, aber auch Werte in Bezug auf
Partnerschaft und Familie. Eine Patientenverfiigung muss



das aufzeigen, was flr die betroffene Person im Angesicht
existentieller Bedrohung sinnhaft ist.

Und die anderen?

Manche Personen beachten bei der Wahl fiir oder gegen be-
stimmte medizinische Eingriffe auch die Auswirkungen auf
ihre Nachsten. So wird beim Ausfullen der Patientenverfi-
gung mitbedacht, was eine bestimmte lebensverlangernde
Massnahme fir die Partnerin oder den Partner, die Kinder
oder vielleicht auch flr das Pflegepersonal bedeutet, und
manch eine Person entscheidet sich womoglich gerade des-
wegen fur oder gegen eine Massnahme. Ferner mag es flr
bestimmte Benutzerinnen sogar von Bedeutung sein, wie
sich eine Behandlung auf Personen auswirkt, zu denen sie
bisher gar keine direkte Beziehung hatten, wie die Auswir-
kung auf «die Gesellschaft». Dies konnte der Fall sein, wenn
jemand in einer Situation knapper Gesundheitsgtter die ei-
genen Interessen zu Gunsten anderer zurlickstellen moch-
te. Die Berlcksichtigung anderer konnte somit einen eige-
nen ethischen Gesichtspunkt darstellen oder im Rahmen
der Sinnhaftigkeit bearbeitet werden.

Problematik unausweichlicher Zielkonflikte

Im Rahmen der Patientenverfiigung kommt ein weiteres
Entscheidungsproblem hinzu: das Problem der Zielkonflikte
zwischen den verschiedenen Gesichtspunkten.

So konnte es, um die Zuganglichkeit einer Patientenverfi-
gung («praktisch gutes Funktionieren») zu erhdhen, sinnvoll
sein, gewisse Inhalte mit ausgewahlten Personen elektro-
nisch zu verknlpfen und zu teilen, so beispielsweise Zu-
stimmung resp. Ablehnung medizinischer Massnahmen
mit den behandelnden Gesundheitsfachpersonen. Hier
besteht jedoch ein moglicher Konflikt im Umgang mit der
Vertraulichkeit sensibler Daten («Schutz der Benutzerin»).

Sogar innerhalb eines Gesichtspunktes kann es zu Zielkon-
flikten kommen, beispielsweise wenn im Rahmen der Sinn-
haftigkeit der Wunsch, das Leben zu verldngern, mit dem
Wunsch der Leidenslinderung kollidiert, wie dies beispiels-
weise in Palliativkontexten der Fall sein kann. Gerade hier
kénnen auch Winsche von Angehorigen denjenigen der
verfugenden Person entgegenstehen.

Eine gute Erstellhilfe von Patientenverfligung muss Ziel-
konflikte erkennen und kenntlich machen —sowie eine Me-
thode zur Losung solcher Konflikte mitumfassen. Damit
kann die Benutzerin solche Konflikte bearbeiten und zu
einer fur sie zufriedenstellenden und widerspruchsfreien
Lésung kommen, die am Ende auch gut umgesetzt werden
kann.

Eine weitere Ebene der ethischen Reflexion: Was macht
«das» mit uns?

Wie beeinflusst eine bestimmte Technologie uns als Men-
schen und als Gesellschaft?

Welche Rolle sollte beispielsweise einem Chatbot in der In-
teraktion mit der Benutzerin zukommen? Ist der Chatbot
als reines Hilfsmittel oder bereits als Akteur zu bewerten?
Diese Fragen gewinnen an Relevanz, wenn wir davon aus-
gehen, dass ein solcher Chatbot auch Beratung zu medizi-
nischen Behandlungen durchfiihren konnte, welche heute
von —menschlichen —Fachpersonen beispielsweise im Rah-
men von Advanced Care Planning (Schmitten et al., 2016)
ubernommen werden.

Wie weit wollen wir uns bei Entscheidungen Gberhaupt von
Technik unterstiitzen lassen? Entscheidungen von Maschi-
nen mogen gegenlber menschlichen Entscheidungen als
rationaler erscheinen, da sie auf mathematischen Rechen-
operationen beruhen. Doch rational bedeutet nicht automa-
tisch sinnvoller. Entscheidungen von existentieller Tragweite
mussen vor dem menschlichen Leben in all seinen Facetten
und nicht nur der Logik Bestand haben kdnnen. Und so spielt
gerade in Entscheidungsprozessen das Bauchgefiihl oft eine
wichtige Rolle, welches zusammen mit rationalen Uberle-
gungen erst einen verntinftigen Entscheid ermoglicht. Nicht
zu unterschatzen ist ebenfalls der Entscheidungsmoment
selbst, der seinerseits die Entscheidungstragerin unmittel-
bar beeinflusst und nicht immer rational nachvollziehbar ist.

Ein breiterer gesellschaftlicher Diskurs tber solch grundle-
gende Fragen des Miteinanders von Mensch und Maschine
durfte in Zukunft unausweichlich sein.

Eine weitere Art der Technik: der Beizug von anderen
Personen

Vielen Menschen ist es ein Bedirfnis, Entscheidungen tber
ihr Leben und Sterben nicht allein zu treffen, sondern im
Kreis derjenigen Menschen, denen sie vertrauen (BAG, 2020).
Dies weist darauf hin, dass Technik im engeren Sinn nicht
der einzig mogliche Ansatz zur Optimierung von Patienten-
verfligungen ist (und wohl auch nicht sein sollte): Daneben
besteht vor allem die Moglichkeit, durch den Beizug anderer
Personen bei der Erstellung einer Patientenverfligung einer-
seits fur eine sinnhafte und andererseits fir eine im Ernst-
fall besser umsetzbare Patientenverfligung zu sorgen.

Solche Ansatze werden bereits heute durch das Shared De-
cision Making (Selby et al., 2022) praktiziert. Was jedoch
bereits flir den Einsatz von Technologien festgehalten
wurde, gilt hier ebenso: Die Involvierung anderer Personen
sollte sich an den genannten normativen Leitgesichtspunk-
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ten orientieren. So ist gerade die oben angedeutete Frage
nach einer moglichen Beeinflussung der verfigenden Per-
son («Schutz der Benutzerin» sowie «Selbstbestimmung»)
nicht nur durch Technik, sondern auch durch nahestehen-
de Personen oder allenfalls soziale Konventionen relevant:
Der Wunsch einer krebskranken Person zu sterben kann
unter Umstanden von ihren Liebsten nur schwer akzeptiert
werden. Sowohl in der technischen wie der menschlichen
Entscheidungsunterstitzung muss jedoch der Wille des be-
troffenen Individuums leitend bleiben.

Woméglich liegt die Zukunft der Patientenverfiigung ge-
rade in der Kombination von technischer Optimierung und
menschlicher Begleitung. Technik konnte, sozusagen als
Technik zweiter Ordnung, die Erstellung einer Patientenver-
fligung durch weitere Personen begleiten und unterstit-
zen. Wobei die Technik als Instrument zu entwickeln ware,
welches die Einhaltung der normativen Leitgesichtspunkte
garantiert. So ware es beispielsweise denkbar, die eigene
Patientenverfligung Uber eine Applikation mit ausgewahl-
ten Angehdrigen zu teilen, um den Austausch zu eigenen
Werten, Uberlegungen und Entscheidungen zu fordern. Mit
der Moglichkeit eines solchen Austauschs ware ein Beitrag
dazu geleistet, dass Angehorige informiert sind und sich
frihzeitig damit auseinandersetzen konnen, was ihren
Liebsten in Momenten der Urteilsunfahigkeit wichtig ist.

Die entsprechende Technik misste dabei einerseits si-
cherstellen, dass die eingegebenen und gesammelten

Daten nicht missbraucht werden konnen. Und anderer-
seits musste sie garantieren konnen, dass die Benutzerin
schlussendlich wirklich ihre eigenen Werte, und nicht sozi-
ale oder familiare Konventionen, wiedergibt. Gelingt dies,
kénnte durch eine solche Patientenverfligung das Bedurf-
nis vieler Menschen — namlich sich nicht allein den gros-
sen Fragen von Leben und Tod zu stellen — besser erfillt
werden.

Fazit

Die Patientenverfugung ist ein wichtiges Instrument fir die
vorausschauende Auseinandersetzung mit Situationen der
eigenen Urteilsunfahigkeit und dem Lebensende, das je-
doch noch grosses Verbesserungspotential aufweist. Durch
ein Entwicklungsverfahren, bei dem technische Innovation
und ethische Reflexion Hand in Hand gehen, sollte es mog-
lich sein, die Funktionsweise der Patientenverfligung signi-
fikant zu verbessern. Der vorliegende Artikel hat fur diese
Weiterentwicklung notwendigerweise zu beachtende und
weiter zu operationalisierende ethische Leitplanken auf-
gezeigt. Damit steht ein Rahmen zur Verfligung, mit dem
neue Entwicklungen im Bereich der Selbstbestimmung am
Lebensende und bei Fallen der Urteilsunfahigkeit ethisch
reflektiert und begleitet werden konnen.
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Les directives anticipées du patient du futur -
Réflexions dans une perspective éthique (Résumé)

Des études montrent que les directives anticipées du pa-
tient ne sont utilisées qu'avec circonspection. On peut sup-
poser que les raisons de la réticence persistante a utiliser
les directives anticipées sont également liées a leur forme:
selon le droit actuellement en vigueur, les directives anti-
cipées sont un texte sur papier. En cas d'urgence, les direc-
tives anticipées ne sont souvent pas a jour, ne peuvent pas
étre retrouvées a temps ou contiennent des informations
contradictoires. Compte tenu des énormes progres tech-
niques dans le domaine de la numérisation, comme les
applications de l'intelligence artificielle (IA), il semble op-
portun de discuter dans quelle mesure une mise en ceuvre
techniquement plus avancée des directives anticipées aide-
rait a mieux mettre en ceuvre les objectifs d'autodétermi-
nation dans les moments d'incapacité de discernement. Ci-
apres, quelques scénarios sont brievement esquissés, a quoi
pourrait ressembler le soutien d'une directive anticipée par
I'IA a titre d'exemple. lls ne prétendent pas étre exhaustifs,
mais servent a illustrer les possibilités techniques:

1. Directives anticipées générées par IA:

Les directives anticipées individuelles sont générées
automatiquement par I'lA. Une telle directive anticipée
adapte son contenu aux caractéristiques de la personna-
lité de l'utilisateur ou de I'utilisatrice en tenant compte
des contenus analysés et appris des directives anticipées
existantes et des données meédicales.

2. Un chatbot pour la création des directives anticipées:
Un chatbot est une application interactive qui peut étre
utilisée sur un ordinateur ou un smartphone. Celui-ci
pourrait étre configuré comme un conseiller numérique

qui aide a la rédaction des directives anticipées. Le chat-
bot est disponible 24 heures sur 24 et peut étre mis a
jour a tout moment.

3. Lexpérience immersive grace a la technologie «réalité
virtuelle (RV)»:
Avec le support de lunettes RV, la personne utilisatrice
plonge dans un environnement virtuel. I est ainsi pos-
sible de simuler des situations pertinentes de prise de
décision pour les contextes des directives anticipées.
Lexpérience directe permet de mieux appréhender les
mesures médicales et donc de mieux évaluer la portée
de certaines décisions.

4. Jumeau numérique:
LIA permet de créer une forme numérique de I'utilisa-
teur. Le résultat est un modele virtuel individuel de la
personne; celui-ci décrit la somme de toutes les capa-
cités, caractéristiques et valeurs qui la constituent. Sur
cette base, le jumeau numérique peut prendre des déci-
sions en cas d'incapacité de discernement de la personne
réelle.

L'utilisation de I'|A comporte toutefois un risque de viola-
tion du droit a la vie privée et a la protection des données
personnelles. D'un point de vue éthique, le potentiel d'in-
fluence et de manipulation de I'lA constitue un autre point
d'interrogation. Quels sont donc les éléments que des di-
rectives anticipées doivent pouvoir mettre en ceuvre pour
étre considérées comme éthiquement completes, que ces
directives soient assistées par la technologie ou non? Nous
proposons quatre points de vue: mise en ceuvre de I'auto-
détermination de la personne utilisatrice, protection de la

31



