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1 EINLEITU NG 

 

 

 

 

 

 

Im Selbstverständnis der Medizin und insbesondere der Teilbereiche, die allgemein unter 

ĂInnere Medizinñ subsumiert werden, hat das Sprechen mit Patientinnen und Patienten 

schon immer eine zentrale Rolle gespielt. Aktuell entzünden sich entlang dieses Selbst-

verständnisses verschiedene Debatten, unter anderem im Spannungsfeld zwischen Öko-

nomie und Medizin, die teilweise von medizinethischer Reflexion befeuert und begleitet 

sind. So wird beispielsweise in dem ĂKlinik-Codexñ der Deutschen Gesellschaft für In-

nere Medizin vor einer Vernachlªssigung der Ăsprechenden Medizinñ zugunsten des be-

fürchteten Primats einer Ăbetriebswirtschaftlichen Nutzenoptimierungñ gewarnt.1 Das 

ärztliche Gespräch mit Patientinnen und Patienten und die dafür notwendigen zeitlichen, 

persönlichen und personellen Ressourcen werden dabei vielfach als besonders unabding-

bar in den Situationen angesehen, die Grenzfälle ärztlicher Tätigkeit oder Handelns be-

rühren. Ein solcher wesentlicher Grenzfall ist dabei der Umgang mit und die Vorauspla-

nung von Entscheidungen am Lebensende, in der internationalen Debatte oft als End-Of-

Life Decisions (im Folgenden: EOLD) bezeichnet. EOLD betreffen dabei ganz verschie-

dene Felder des menschlichen Lebens: Möglichkeiten und Grenzen der medizinischen 

Versorgung am Lebensende (Patientenverfügungen, lebensverlängernde Maßnahmen, 

Palliativmedizin), Ort und Umstände des Sterbens (im Hospiz, zuhause, im Kranken-

haus), soziale und organisatorische Aspekte (wie z. B. Erbschaftsfragen) und religiöse 

sowie spirituelle Fragen. Insbesondere im Bereich der medizinischen Versorgung am Le-

bensende sind dabei medizinethische und auch -rechtliche Debatten einschlägig, sei es 

 
1 Schumm-Draeger et al. 2017. 

Der Tod bleibt doch der menschlichen Natur verhasst 

Und reißet fast 

Die Hoffnung ganz zu Boden.   

Anonymus, aus: 

WΦ {Φ .ŀŎƘ αO Ewigkeit, du DonnerwortάΣ BWV 60  
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zum Einstellen oder Nichtbeginnen lebensverlängernder Maßnahmen, zur Beschleuni-

gung des Sterbens durch Formen der Sterbehilfe bzw. Suizidassistenz oder zu Fragen der 

Sinnhaftigkeit und Wirksamkeit von Vorausverfügungen.  

Praktisch wirksam werden diese Debatten regelmäßig u. a. in Gestaltung und Inhalten 

von Arzt-Patientenkommunikation2. Für den Bereich der Gespräche über EOLD bedeutet 

dies, dass sowohl die Fragen, ob und in welcher Form solche Gespräche stattfinden, als 

auch die, über welche Inhalte und mit welchen Zielen (z. B. die Erstellung von Voraus-

verfügungen) sie geführt werden, auch relevante Fragen der Medizinethik sind. Gesprä-

che über EOLD sind insbesondere deswegen von entscheidender Wichtigkeit, weil ï u. 

a. infolge zunehmender technischer Möglichkeiten der potenziellen Lebensverlängerung 

ï immer mehr Menschen wünschen, das Ende ihres Lebens nicht im Krankenhaus zu 

verbringen.3 Gleichzeitig hat die Beachtung von Patientenwünschen im Zuge einer Stär-

kung von Patientenautonomie insgesamt zunehmend an Bedeutung gewonnen. Mittel zur 

Sicherstellung der Befolgung von Patientenwünschen zu EOLD, insbesondere für den 

Fall einer Nichteinwilligungsfähigkeit sind die klassischen Vorausverfügungen (Patien-

tenverfügung, Vorsorgevollmacht) und seit einiger Zeit auch das sogenannte Advance 

Care Planning. Auch wenn von Seiten des Gesetzgebers in Deutschland die Mitwirkung 

von Ärztinnen und Ärzten an diesen Instrumenten nicht rechtsverbindlich normiert 

wurde, steht doch außer Frage, dass diese aufgrund ihres Expertenstatus zumindest ge-

wissen ethischen Verpflichtungen unterliegen. Der klinische Alltag zeigt jedoch häufig, 

dass es eine Diskrepanz zwischen dem allgemeinen Wunsch nach und dem tatsächlichen 

Stattfinden von Kommunikation über EOLD gibt. Diese Diskrepanz unterscheidet sich 

ethisch zunächst nicht von anderen Mängeln in der Umsetzung von beispielsweise Leit-

linienempfehlungen. Die Forderung, die allseits gewünschten und als vorteilhaft erkann-

ten Instrumente auch anzuwenden, ließe sich vielleicht sogar trivial nennen. Medizin-

ethisch besonders problematisch und damit eine ausführliche Abwägung wert wird es je-

doch, wenn bedacht wird, dass autonome Entscheidungen stets die Möglichkeit umfassen, 

 
2 Mit diesem Begriff ist im engeren Sinne die besondere Situation der Kommunikation zwischen indivi-

duellen Ärztinnen/Ärzten und den jeweiligen Patientinnen/Patienten gemeint.  

3 Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2012. 
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sich auch gegen allseits als sinnvoll erachtete Maßnahmen (z. B. das Erstellen einer Pati-

entenverfügung) zu entscheiden. Damit kann es zu einer Kollision von Pflichten kommen, 

wenn beispielsweise das Gebot zum Wohltun und zum Respekt vor der Autonomie des 

Einzelnen abgewogen werden müssen. Darüber hinaus sind Konflikte innerhalb des kom-

plexen Begriffs von Autonomie und ihrer verschiedenen Konzeptionen denkbar. In dieser 

Arbeit sollen darum zwei verschiedene Problemaufrisse untersucht werden: Zunächst soll 

überprüft werden, ob die klinische Erfahrung einer Diskrepanz zwischen dem Wunsch 

nach und dem tatsächlichen Stattfinden von Kommunikation über Wünsche bezüglich 

EOLD, empirisch validiert werden kann. In einem nächsten Schritt wird die medizin-

ethisch-theoretische Frage bearbeitet werden, ob mit Blick auf eine solche Diskrepanz 

grundsätzlich eine medizinethische Verpflichtung für Ärztinnen und Ärzte postuliert wer-

den kann, Gespräche über EOLD bestimmten Patientinnen und Patienten anzubieten und 

wie eine solche Verpflichtung gegenüber anderen prima-facie-Pflichten abgewogen wer-

den muss. Schließlich soll dann die besonders problematische Situation analysiert wer-

den, in der sich Ärztinnen und Ärzte befinden, die mit (palliativen) Patientinnen und Pa-

tienten konfrontiert sind, die von sich aus angeben, nicht über EOLD sprechen zu wollen. 

Um sich der Problemstellung zu nähern, wurde für diese Arbeit ein zweistufiges Verfah-

ren gewählt: In einem ersten Schritt wurden im Rahmen einer Pilotstudie zum Thema 

Advance Care Planning empirische Daten aus einer Befragung von Krebspatientinnen 

und -patienten mit kurativer und palliativer Behandlungsintention zu Fragen von Gesprä-

chen über EOLD sowie Autonomie am Lebensende gewonnen. Dabei soll ein besonderer 

Fokus darauf liegen, ob sich die Patientinnen und Patienten mit kurativer Behandlungs-

intention in ihrem Antwortverhalten von denen mit palliativer Behandlungsintention un-

terscheiden. Nach Auswertung dieser empirischen Daten sollen sodann auf der Grundlage 

theoretisch-konzeptioneller Vorüberlegungen die beiden medizinethisch-theoretischen 

Fragen analysiert und ein Lösungsvorschlag erarbeitet werden.  

Die vorliegende Arbeit wird einleitend zunächst den Stand der Forschung darlegen (Ab-

schnitt 2). Analog zum Wesen der Arbeit als einer empirisch fundierten medizinethisch-

theoretischen Arbeit sollen dabei der empirisch-klinische Stand, medizinrechtliche Rah-

menbedingungen und medizinethische Vorannahmen und Vorüberlegungen vorgestellt 

sowie kurz auf psychosoziale Aspekte der Thematik eingegangen werden. Im Folgenden 

wird die Fragestellung der Arbeit formuliert werden (Abschnitt 3). Zu Ihrer Beantwortung 
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werden zunächst ausgewählte Ergebnisse einer eigenen, an der Universität Marburg 

durchgeführten Studie zur Thematik dargestellt und analysiert werden (Abschnitt 4). In 

einer Zusammenschau der Vorüberlegungen und empirischen Befunde soll anschließend 

ein Lösungsvorschlag für die Fragestellungen entwickelt (Abschnitt 5) und dessen mög-

liche Konsequenzen und Hürden sowie Limitationen der empirischen und theoretischen 

Analyse diskutiert werden (Abschnitt 6). Abschließen wird die Arbeit mit einem Ausblick 

auf mögliche zukünftige Forschungs- und Debattenfelder (Abschnitt 7). 
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2 STAND DER FORSCHUNG UND VORÜBERLEGUNGEN 

2.1 Empirisch-klinischer Stand zu Gesprächen über End-of-life 

decisions und Advance Care Planning  

Ein zentraler Fokus des Diskurses über gesundheitliche Vorausplanungen liegt auf Mög-

lichkeiten der Strukturierung und Institutionalisierung von Gesprächen über EOLD, pro-

totypischer Begriff in diesen Bemühungen ist dabei das Konzept des Advance Care Plan-

ning. Wörtlich ins Deutsche übersetzen lässt sich dieser Begriff als Ăvorausschauende 

Versorgungsplanungñ4. Eine andere Übersetzung ĂBehandlung im Voraus planenñ5 fin-

det sich im Namen einer einschlägigen wissenschaftlichen Fachgesellschaft zu ACP, 

nªmlich der ĂDeutschen interprofessionellen Vereinigung ï Behandlung im Voraus Pla-

nen (DiV- BVP) e.V.ñ. Der Gesetzestext des kürzlich dahingehend novellierten SGB V § 

132g wiederum spricht von ĂGesundheitlicher Versorgungsplanung f¿r die letzte Lebens-

phaseñ6. Angesichts dieser Vielfalt der möglichen Übersetzungen soll im Folgenden mit 

dem etablierten englischen Fachterminus Advance Care Planning gearbeitet werden.  

2.1.1 Advance Care Planning ist mehr als die Erstellung einer Patientenver-

fügung 

Advance Care Planning (im Folgenden auch ACP) ist ein Begriff verhältnismäßig jungen 

Ursprungs7, der ein umfassendes Konzept der vorausschauenden Auseinandersetzung 

von Patientinnen und Patienten mit zukünftigen medizinischen Entscheidungen be-

schreibt. ACP kann dabei als Weiterentwicklung der mehr formaljuristischen ĂPatienten-

verf¿gungñ betrachtet werden, ist aber gleichzeitig breiter und umfassender angelegt: 

ACP lässt sich vielmehr als ein mehrstufiger Gesprächsprozess beschreiben, in dem das 

Anlegen einer Patientenverfügung (im Folgenden PV) ein wichtiger Baustein sein kann, 

 
4 So etwa in Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e. V. 2015. 

5 Schmitten et al. 2016. 

6 Vgl. hierzu Kapitel 2.2.2 dieser Arbeit.  

7 Der 1994 erschienene Artikel ĂAdvance Care Planning Priorities for Ethical and Empirical Researchñ 

von Teno et al. wird von Jane Seymour und Gillian Horne (in Advance Care Planning for the end of life) 

als eine der ersten Erwähnungen von ACP genannt.  
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aber keinesfalls zwangsläufig eine notwendige oder hinreichende Bedingung für ein er-

folgreiches ACP ist.8 Darüber hinausgehend beschreibt ACP nämlich den Vorgang des 

ĂErkennens, der Aufklärung über, der Reflexion von, der Entscheidungsfindung zu, der 

Kommunikation über und der Überprüfung von eigenen Präferenzen bezüglich der Ver-

sorgung am Lebensendeñ.9 In diesem Prozess soll dem betreffenden Patienten die mög-

lichst individuelle Möglichkeit gegeben werden, sich mit dem eigenen Tod und seinen 

diesbezüglichen Wünschen reflektierend auseinanderzusetzen, sich über die Möglichkei-

ten der Vorsorge für eventuell auftretende Situationen zu informieren, mit Angehörigen, 

Freunden, Behandlern u. a. über eventuelle Präferenzen bezüglich möglicher Entschei-

dungen und möglicher Entscheider am Lebensende zu kommunizieren und das Ergebnis 

dieser Kommunikation und Entscheidungsfindung (auf Wunsch gemeinsam mit einer 

Ärztin oder einem Arzt10) bei Bedarf auch schriftlich festzuhalten (z. B. in Form einer PV 

oder einer Vorsorgevollmacht). 

Analog zu dieser Definition nach Moskop lautete eine 2017 als Ergebnis eines internatio-

nalen Delphi-Konsensus in der Zeitschrift Lancet Oncology vorgelegte Definition: ĂAd-

vance care planning enables individuals to define goals and preferences for future med-

ical treatment and care, to discuss these goals and preferences with family and health-

care providers, and to record and review these preferences if appropriateñ11. Für den 

deutschsprachigen Raum hat kürzlich die Zentrale Ethikkommission bei der Bundesärz-

tekammer eine umfangreiche Stellungnahme zur Thematik veröffentlicht, die einen Über-

blick über den Stand der nationalen und internationalen Entwicklung von ACP sowie ei-

ner ethischen und rechtlichen Bewertung dieses sich in Deutschland noch in den Anfän-

gen befindlichen Instruments liefert.12 ACP wird dabei als ein sinnvolles Mittel zur Un-

terstützung von Menschen bei der Nutzung von Vorausplanungsinstrumenten bewertet. 

Die Autorinnen und Autoren gehen dabei auch auf die mögliche Kritik ein, dass ACP zu 

 
8 Abweichend Schmitten et al. 2016, die ACP als ĂKonzept zur Realisierung wirksamer Patientenverf¿-

gungenñ definieren. 

9 Moskop 2004, S. 194. 

10 Im Sinne eines Shared-Decision-Makings, vgl. Krones und Richter 2006, S. 94ff. 

11 Rietjens et al. 2017. 

12 Zentrale Ethikkommission bei der Bundesärztekammer 2019. 



 Stand der Forschung und Vorüberlegungen 

7 
 

sehr auf das Ziel einer Erstellung von PV fokussieren könnte und betonen die Bedeutung 

der frühzeitigen Einbeziehung der jeweiligen Vertrauenspersonen und späteren rechtli-

chen Vertreter. 

Dass der Prozess von ACP sich nicht in dem Schritt der Erstellung einer PV erschöpft, 

muss dabei aus verschiedenen Gründen festgehalten werden. Einerseits würde eine solche 

Verkürzung das Problem verkennen, dass Patientenverfügungen alleine wohl nicht 

zwangsläufig eine Verbesserung der Versorgung am Lebensende garantieren13, anderer-

seits würde sie vermutlich auch den Erwartungen der Patientinnen und Patienten an ACP 

selbst zuwiderlaufen; schon 1998 präsentierten Singer et al. dies als Ergebnis ihrer Pati-

entenbefragungen: ĂThe patients we interviewed stated that[é]the focus of ACP is not 

only on completing written advance directive forms but also on the social process [é]14.  

2.1.2 Empirische Untersuchungen zur Wirksamkeit von Advance Care Plan-

ning 

Dass sowohl Gespräche über EOLD als auch insbesondere strukturierte ACP-Angebote 

sich in mehrfacher Hinsicht positiv für inkurable Patientinnen und Patienten und deren 

Angehörige auswirken, ist inzwischen durch mehrere Untersuchungen belegt worden und 

hat Einzug in zahlreiche Empfehlungen nationaler und internationaler Fachgesellschaften 

gefunden.15 So konnte eine Forschungsgruppe um Wright in einer prospektiven Kohor-

tenstudie bereits 2008 zeigen, dass nach geführten Gesprächen über EOLD statistisch 

signifikant weniger aggressive Maßnahmen am Lebensende erfolgen, was wiederum die 

Lebensqualität von inkurablen Krebspatientinnen und -patienten und die ihrer Angehöri-

gen verbessert.16 Wenn solche Gespräche durch Listen möglicher Themen strukturiert 

 
13 Connors Jr, Alfred F. et al. 1995, Perkins 2007. 

14 Singer et al. 1998, S. 879. 

15 Vgl. etwa Ferrell et al. 2017 für die Amerikanische Gesellschaft für Klinische Onkologie (ASCO).  

16 Wright et al. 2008.  
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vorbereitet wurden, verbesserte dies den Informationsgehalt der Gespräche für die Pati-

enten, wie Clayton et al. 2007 in einer randomisiert-kontrollierten Interventionsstudie 

ebenfalls bei inkurablen Krebspatienten zeigen konnten.17  

In einer randomisiert-kontrollierten Interventionsstudie gelang Detering et al. 2010 der 

Nachweis, dass strukturiertes ACP in der Lage ist sicherzustellen, dass Behandlungswün-

sche am Lebensende häufiger bekannt sind und befolgt werden, Patientinnen und Patien-

ten sowie Angehörige zufriedener sind und überlebende Angehörige weniger Angst, ge-

ringerem Stress und Depressionsrisiko ausgesetzt sind.18  

2013 zeigten Stein et al.19 mit Hilfe einer randomisiert-kontrollierten Interventionsstudie, 

dass strukturierte Gespräche über EOLD dazu führten, dass Patientinnen und Patienten 

frühzeitiger Vorausverfügungen erstellt hatten und seltener im Krankenhaus starben. Es 

ist bekannt, dass auch für viele Menschen in Deutschland der Wunsch, zuhause sterben 

zu können, ein ausgesprochen wichtiger ist.20 Für den deutschsprachigen Raum konnten 

Krones et al. erst kürzlich in einer randomisierten-kontrollierten Interventionsstudie zei-

gen, dass insbesondere für die Sicherstellung des gewünschten Ortes der Versorgung am 

Lebensende ACP besonders effektiv ist.21 

In einer 2012 von Dyar et al. veröffentlichten randomisiert-kontrollierten Studie führte 

eine speziell ausgebildete Krankenschwester in der Interventionsgruppe mit den an einer 

inkurablen Krebserkrankung leidenden Patientinnen und Patienten Gespräche über Hos-

pizversorgung sowie die Möglichkeiten von Vorsorgeplanung wie Testament und Patien-

tenverfügung. Im Gegensatz zu der Kontrollgruppe, in der solche spezifischen Gespräche 

über EOLD nicht geführt wurden, konnten in der Gesprächsinterventionsgruppe statis-

tisch signifikante Verbesserungen in der gemessenen Lebensqualität gezeigt werden. Die 

 
17 Clayton et al. 2007.  

18 Detering et al. 2010. 

19 Stein et al. 2013.  

20 Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2012. 

21 Krones et al. 2019. 
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gezeigten Vorteile dieser frühzeitigen palliativmedizinischen Interventionen waren so 

eindeutig, dass die Studie frühzeitig abgebrochen wurde.22  

Neuere Ergebnisse einer Untersuchung von Temel et al. legen zudem nahe, dass eine 

frühzeitige Einbindung (sog. early integration) von Patientinnen und Patienten in Pallia-

tivversorgung die Wahrscheinlichkeit erhöht, dass diese mit ihrer Onkologin oder ihrem 

Onkologen über EOLD gesprochen haben.23 Dass Gespräche über EOLD darüber hinaus 

eine insgesamt kosteneffektive Maßnahme darstellen, konnte die Gruppe um Zhang zei-

gen, als sie nachwies, dass die Behandlung von Krebspatienten, die zuvor über EOLD 

mit ihrer Ärztin oder ihrem Arzt gesprochen hatten, vor allem durch die Reduzierung von 

intensivmedizinischen Maßnahmen signifikant weniger Behandlungskosten am Lebens-

ende verursachte, als die einer vergleichbaren Kohorte, in der solche Gespräche nicht 

geführt worden waren.24 

Dass auch die Arbeit der Ärztinnen und Ärzte durch das Vorliegen einer PV sowie durch 

das Führen von Gesprächen über EOLD25 in der Entscheidungsfindung erleichtert wer-

den kann, gilt inzwischen als weitgehend unumstritten,26 dies wird jedoch häufig dadurch 

eingeschränkt, dass die Verfügungen aufgrund von uneindeutigen Formulierungen eher 

nur hinweisgebend sind, als dass sie direkt bindend sein könnten.27 

Die ebenfalls als mögliches Ergebnis von ACP erstellten Vorsorgevollmachten28 werden 

in den 2013 veröffentlichten āEmpfehlungen der Bundesärztekammer und der Zentralen 

Ethikkommission bei der Bundesärztekammeró im Falle eines engen Vertrauensverhält-

nisses zum Bevollmªchtigten sogar f¿r Ăvorzugsw¿rdigñ gegenüber dem Abfassen einer 

Patientenverfügung erklärt.29 Diese Empfehlung ist jedoch ï auch mit Blick auf die in 

 
22 Dyar et al. 2012.  

23 Temel et al. 2017.  

24 Zhang et al. 2009.  

25 Block 2001.  

26 Birnbacher 2016.  

27 Langer et al. 2016. Vgl. zum rechtlichen Hintergrund auch Abschnitt 2.2.1 dieser Arbeit.  

28 Zur rechtlichen Differenzierung der Begrifflichkeiten s. Abschnitt 2.2.1 dieser Arbeit.  

29 Bundesärztekammer 2013. 
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mehreren Studien belegte Diskrepanz zwischen den Präferenzen von Patientinnen/Pati-

enten und Bevollmächtigten ï umstritten. So fanden Shalowitz et al. in einer Übersichts-

arbeit 2006 eine Übereinstimmung in nur zwei Dritteln der Fälle.30 Es ist diskutiert wor-

den, dass eine Ursache für diese Diskrepanz darin liegen könnte, dass Angehörige insbe-

sondere der Vermeidung von Schmerzen ein höheres Gewicht zumessen als die Patien-

tinnen und Patienten, während letztere wiederum deutlich häufiger eine Belastung für 

Dritte befürchten.31 Andere Untersuchungen haben jedoch auch gezeigt, dass Patientin-

nen und Patienten sich dieser Diskrepanz durchaus bewusst sind und eine eigene Ent-

scheidung ihres Stellvertreters statt der engen Vorgaben einer PV wünschen.32 Auch 

konnte gezeigt werden, dass nach der Durchführung konkreter Gespräche über EOLD 

zwischen Patient und Stellvertreter die Konkordanzrate zwischen Patienten- und Stellver-

treterentscheidung anstieg.33 Auch für PV ist bekannt, dass darin festgehaltene Wünsche 

hinsichtlich der Durchführung oder des Unterlassens von Reanimationsmaßnahmen nicht 

immer befolgt werden.34  

Ungeachtet dieser offenkundigen Mängel in der tatsächlichen Umsetzung von Voraus-

verfügungen zeigt sich jedoch empirisch, dass viele Betroffene das Bedürfnis haben, dass 

ihre Wünsche Berücksichtigung finden: Eine 2009 in Annals of Oncology publizierte 

Übersichtsarbeit der Autoren um Tariman zeigte im Ergebnis von 22 analysierten Stu-

dien, dass Krebspatientinnen und -patienten sich häufig mehr Beteiligung an der Ent-

scheidungsfindung gewünscht hätten, als sie im Rahmen ihrer Behandlung schließlich 

erfuhren.35  

Wie gezeigt werden konnte, umfasst ACP mehr als bloß die Erstellung einer PV. Tatsäch-

lich ist das Konzept des ACP auch entwickelt worden, um einigen der Kritikpunkte zu 

begegnen, die regelmäßig an der PV geübt werden. Einer der heftigsten Angriffe auf das 

 
30 Shalowitz et al. 2006.  

31 Winter und Parks 2012. 

32 Collins et al. 2006.  

33 Jox 2004.  

34 Heyland et al. 2016 In dieser Arbeit fand sich in 37% der untersuchten Fälle eine Diskrepanz zwischen 

Patientenwunsch und durchgeführten bzw. unterlassenen Maßnahmen.  

35 Tariman et al. 2010. 
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Konzept āPatientenverfügungó wurde bereits 2004 in einem vielbeachteten Beitrag unter 

dem Titel ĂEnoughñ für den Hastings Center Report durch Angela Fagerlin und Carl 

Schneider formuliert, in dem sie behaupten: ĂThe living will has failed, and it is time to 

say so.ñ36  

In ihrem Aufsatz konstatieren die Autoren, dass das Konzept der PV zwar von den meis-

ten Akteuren im Gesundheitssystem (inkl. Politikern, Ärzten und Ethikern) propagiert 

werde, die tatsächliche Inanspruchnahme dieses Werkzeugs durch die Patienten aber weit 

hinter den Erwartungen zurückbleibe. So hießen letztere in Umfragen zwar ebenfalls die 

grundsätzliche Idee von Patientenverfügungen gut, eine solche tatsächlich erstellt hätten 

aber nur wenige.37 Die Gründe für diese āVerweigerungó sehen die Autoren dabei nicht 

im Mangel an Aufklärung, Intelligenz oder gutem Willen begründet, sondern in den Ăstºr-

rischen Zügen menschlicher Psychologieñ und den Ăbeharrlichen Eigenschaften sozialer 

Organisationenñ.38 Der mögliche ärztliche Umgang mit einer solchen Verweigerung wird 

eine der Forschungsfragen dieser Arbeit sein und auch auf die psychosozialen Aspekte 

der Konfrontation mit EOLD wird noch rekurriert werden. An dieser Stelle soll jedoch 

bereits festgestellt werden, dass zumindest die durch Fagerlin und Schneider beklagte 

niedrige Rate an PV sowohl in den USA als auch in Deutschland in der Zwischenzeit 

deutlich angestiegen ist. Unterstützt wurde diese Entwicklung insbesondere in Deutsch-

land durch gesetzgeberische Initiativen: Nachdem in den USA die juristische Verbind-

lichkeit von Vorausverfügungen in Folge des ĂPatient Self-Determination Actñ (PSDA) 

bereits 1990 in sämtlichen Bundesstaaten festgeschrieben worden war, dauerte es in der 

Bundesrepublik bis zum Jahr 2009, dass im ĂDritten Gesetz zur  nderung des Betreu-

ungsrechtsñ der Ä1901 des BGB dahingehend geªndert wurde, dass die PV rechtsverbind-

lichen Status erhielt. Infolge dieser Gesetzesänderung stieg die Rate der PV in der deut-

schen Gesamtbevölkerung von 15 % im Jahr 2009 auf 28 % im Jahr 2014. Die Zahl der 

über 60-Jährigen, die eine PV erstellt hatten, stieg dabei sogar auf 51 %.39  

 
36 Fagerlin und Schneider 2004, S. 30. 

37 Die Autoren verweisen hier auf eine Befragung von Emanuel et al. 1991, laut der 7 % der befragten Pa-

tienten eine Form von Vorsorgedokument erstellt hatten.  

38 Fagerlin und Schneider 2004, S. 30ï31. 

39 Institut für Demoskopie Allensbach 2014. 
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Während die Verbreitung von PV auch in Deutschland also zunimmt, wird ACP bisher 

in Deutschland nicht flächendeckend angeboten.40 Auch die Debatte über Inhalte und 

Form von ACP steht demnach noch am Anfang, weitere empirische Untersuchungen und 

theoretische Analysen werden benötigt.  

2.2 Medizinrechtliche Grundbegriffe und Rahmenbedingungen 

Vor Darstellung des medizinethischen Begriffs- und Debattenstandes sollen im Folgen-

den zunächst einige zentrale medizinrechtliche Begrifflichkeiten und Rahmenbedingun-

gen von ACP in Deutschland eingeführt werden.  

Da die Thematik der (vorausverfügten) Einwilligung eines der Hauptfelder der medizin-

rechtlichen Debatte insgesamt ist, werden sich die folgenden Abschnitte auf für die Fra-

gestellungen dieser Arbeit wesentliche Aspekte konzentrieren müssen. Neben einer Dar-

stellung der wesentlichen Vorsorgeinstrumente (Patientenverfügung, Vorsorgevollmacht 

und Betreuungsverfügung) soll das aktuelle Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und 

Palliativversorgung in den Blick genommen werden, in dem zum ersten Mal das Instru-

ment des ACP im deutschen Rechtsrahmen normiert wurde.  

2.2.1 Patientenverfügung, Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfügung 

Bezüglich der Begrifflichkeiten zu Instrumenten der Vorsorgeverfügungen von Patien-

tinnen und Patienten müssen drei verschiedene rechtliche Instrumente unterschieden wer-

den: Patientenverfügung, Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfügung. 

Die Patientenverfügung (mitunter auch āPatiententestamentó genannt) ist gemªÇ Ä1901a 

BGB ein Dokument, in dem eine aktuell einwilligungsfähige, volljährige41 Person (die zu 

diesem Zeitpunkt kein Patient sein muss) für den Fall ihrer späteren Einwilligungsunfä-

higkeit schriftlich vorab niederlegt hat, in welche ï zum Zeitpunkt der Niederschrift noch 

nicht unmittelbar bevorstehenden ï medizinischen Maßnahmen sie einwilligt, bezie-

hungsweise welche sie ablehnt.42 Direkte Rechtsfolge der Patientenverfügung ist, wie in 

 
40 GKV-Spitzenverband et al. 2017, Richter-Kuhlmann 2019. 

41 Zur Frage der Wirksamkeit von Vorausverfügungen Minderjähriger s. Deutsch und Spickhoff 2014, 

Rn. 1009. 

42 Ebd., Rn 1007.  
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§1901a Abs. 2 normiert, dass der Bevollmächtigte bzw. Betreuer prüfen muss, ob der 

Inhalt der Verf¿gung Ăauf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituationñ zutrifft. Diese 

Prüfungspflicht ist insofern von entscheidender Bedeutung, als dass nur im Falle einer 

ausreichenden Konkretheit der Formulierungen in der Patientenverfügung diese eine di-

rekte Bindungswirkung entfaltet.43  

Diesen hohen Anspruch an den Konkretheitsgrad in Patientenverfügungen hat erst kürz-

lich der Bundesgerichtshof (BGH) in einem Beschluss44 bekräftigt: Allgemeine Formu-

lierungen wie der Wunsch, dass Ălebensverlªngernde MaÇnahmen unterbleibenñ sollten, 

bedürften demnach für die Bindungskraft einer wirksamen Patientenverfügung der Kon-

kretisierung (z. B. durch Benennung bestimmter ärztlicher Maßnahmen oder Behand-

lungssituationen). Nur wenige Monate später hat der BGH in einem anderen Fall jedoch 

klargestellt, dass diese Konkretheitsanforderungen wiederum nicht Ă¿berspanntñ werden 

d¿rften und Ăumschreibendeñ Festlegungen im Regelfall ausreichen würden.45 Letztere 

Entscheidung wurde daraufhin als Ăerneute Aufwertungñ der PV durch den BGH gewer-

tet.46 

Von einer verpflichtenden ärztlichen Beratung vor Erstellung einer PV ï welche das 

Problem mangelnder Konkretheit gegebenenfalls abgeschwächt hätte47 ï wurde durch 

den Gesetzgeber bewusst Abstand genommen, um Ădie Zahl der rechtlichen Vorausset-

zungen f¿r eine wirksame Patientenverf¿gung mºglichst gering zu halten [é]ñ48. Dass 

eine vorangegangene Aufklärung eine Effektivierung von Selbstbestimmung ermöglicht, 

gilt jedoch zumindest für die ï weitgehend analog zu behandelnde ï direkte (nicht vor-

weggenommene) Einwilligung als unumstritten und ist auch gesetzlich in § 630e BGB 

normiert. 

 
43 Ebd., Rn 1014.  

44 BGH, Beschluss vom 6.7.2016 ï XII ZB 61/16.  

45 BGH, Beschluss vom 8.2.2017 ï XII ZB 604/15. 

46 Janisch 2017.  

47 So argumentieren beispielsweise Deutsch und Spickhoff 2014, Rn. 1016. 

48 BT-Drucks. 16/13314, S. 21 f. 
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Grundsätzlich gilt, dass eine PV, auch wenn sie für die konkrete Situation des einwilli-

gungsfähigen Patienten nicht einschlägig sein sollte, dennoch nicht unerheblich ist, son-

dern gem. §1901a Abs. 2 S. 3 BGB für die Ermittlung des mutmaßlichen Willens heran-

gezogen werden sollte.49 

Der Gesetzgeber hat in § 1901a Abs. 5 BGB die Unzulässigkeit einer Verpflichtung zum 

Erstellen einer PV, insbesondere im Rahmen von Vertragsabschlüssen (Satz 2), normiert. 

Aus den Materialien zum Gesetzesentwurf50 lässt sich ableiten, dass mit diesem Passus 

vor allem die denkbare Forderung nach einer in bestimmter Weise ausformulierten51 PV 

vor Abschluss eines Heimaufnahme- bzw. Krankenversicherungsvertrages ausgeschlos-

sen werden soll.  

Der mit dem ĂGesetz zur  nderung der materiellen Zulªssigkeitsvoraussetzungen von 

ärztlichen Zwangsmaßnahmen und zur Stärkung des Selbstbestimmungsrechts von Be-

treutenñ im Juli 2017 eingef¿hrte Ä 1901a Abs. 4 (neu) BGB entstand im Rahmen der 

Debatte um die Stärkung des Selbstbestimmungsrechts von Betreuten und sieht eine Ver-

pflichtung des Betreuers vor, den Betreuten auf die Möglichkeit einer Patientenverfügung 

hinzuweisen. Das Gesetz war aufgrund des Beschlusses des Bundesverfassungsgerichts 

vom 26. Juli 2016 notwendig geworden, das moniert hatte, dass es gegen die staatliche 

Schutzpflicht aus Art. 2 des Grundgesetzes verstoße, wenn hilfsbedürftige Menschen, die 

in einer nicht geschlossenen Einrichtung behandelt werden, nicht notfalls auch gegen ih-

ren Willen ärztlich behandelt werden dürfen.52 Auch wenn diese Gesetzänderung also v. 

a. auf die Situation eines aus psychiatrischen Gründen Betreuten und dessen mögliche 

Zwangsbehandlung fokussiert und eine Hinweispflicht durch den Betreuer ï und nicht 

etwa durch eine Ärztin oder einen Arzt ï vorsieht, ist sie für die Fragestellung dieser 

Arbeit interessant: Offenbar geht der Gesetzgeber hier davon aus, dass der verpflichtende 

 
49 Deutsch und Spickhoff 2014, Rn. 1025.  

50 BT-Drucks. 16/13314, S. 20. 

51 Denkbar wäre z. B. die Konstellation, dass ein Pflegeheim den Ausschluss lebensverlängernder Maß-

nahmen für den Fall der Nichteinwilligungsfähigkeit in einer PV fordert., vgl. Deutsch und Spickhoff 

2014, Rn. 1020.  

52 BT-Drucks. 18/12842, S. 1.  
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Hinweis auf die Möglichkeit von Vorausverfügungen das Selbstbestimmungsrecht von 

Patientinnen und Patienten in bestimmten Lebenslagen stärken kann. 

Gemäß §1901a Abs. 3 BGB kann eine PV jederzeit formlos, d. h. sowohl schriftlich als 

auch mündlich widerrufen werden. Für den Fall einer Nichteinwilligungsfähigkeit zum 

Zeitpunkt des Widerrufs kommt die Entscheidung dem Bevollmächtigten (bzw. Betreuer) 

zu, im Falle von lebensbedrohlichen Entscheidungen unter Vorbehalt des Betreuungsge-

richts.53 

In einer Vorsorgevollmacht befugt eine einwilligungsfähige Person A eine namentlich 

genannte andere einwilligungsfähige Person B im Falle der zukünftigen Einwilligungs-

unfähigkeit von A verbindliche Erklärungen in Vertretung abzugeben. Eine Vollmacht 

kann für einzelne Bereiche, z. B. in Gesundheitsangelegenheiten, aber auch zur Vertre-

tung Ăin allen Angelegenheitenñ ermªchtigen. Falls die Vollmacht zur Ablehnung oder 

Einwilligung auch Maßnahmen umfassen soll, bei denen die begründete Gefahr besteht, 

dass der Betreute auf Grund der Maßnahme bzw. auf Grund des Unterbleibens oder des 

Abbruchs der Maßnahme stirbt oder einen schweren und länger dauernden gesundheitli-

chen Schaden erleidet, muss dies explizit in der Vollmacht erwähnt sein (gem. § 1904 

Abs. 5 BGB). Auch in ärztliche Zwangsmaßnahmen (z. B. Bettgitter) kann der Bevoll-

mächtigte nur einwilligen, wenn diese explizit in der Vollmacht erwähnt sind. Ein Be-

treuungsgericht muss diese Maßnahmen darüber hinaus genehmigen (§ 1904 Abs. 1 und 

2 BGB) und prüfen, ob sie dem Willen des Betreuten entsprechen (gemäß Abs. 3). Mit 

Ausnahme der Zwangsmaßnahmen bedarf es dieser betreuungsrechtlichen Genehmigung 

gemäß Abs. 4 allerdings nur dann, wenn bezüglich des Willens des Vollmachtgebers ein 

Dissens zwischen Behandlern und Bevollmächtigten besteht.54 Auch der Widerruf einer 

Vorsorgevollmacht ist jederzeit und formlos möglich.55 Das Vorhandensein einer Vor-

sorgevollmacht ist gemäß § 1901c BGB dem Betreuungsgericht im Betreuungsfall anzu-

zeigen.  

 
53 Deutsch und Spickhoff 2014, Rn. 1024.  

54 Bundesministerium der Justiz und für Verbraucherschutz 2016. 

55 Deutsch und Spickhoff 2014, Rn 1031. 
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Als drittes Instrument der Vorsorgeverfügung kann die Betreuungsverfügung gelten: In 

dieser kann eine Person Wünsche äußern, welche andere Person ï oder auch welche ge-

rade nicht ï für den Fall ihrer Einwilligungsunfähigkeit durch ein Gericht zum Betreuer 

bestellt werden soll. Darüber hinaus können in einer Betreuungsverfügung Wünsche zur 

inhaltlichen Ausgestaltung der Betreuung (z. B. Unterbringung in einem Pflegeheim) 

festgehalten werden. Eine solche Betreuungsverfügung ist nicht an die Schriftform ge-

bunden, analog zur Vorsorgevollmacht besteht allerdings auch hier eine Anzeigepflicht 

gegenüber dem Betreuungsgericht gem. § 1901c BGB.56 

Wenn mehrere Verfügungen vorliegen, gelten vorrangig eigene Entscheidungen des Pa-

tienten inklusive der Patientenverfügung. Erst wenn die konkrete Situation des entschei-

dungsunfähigen Patienten durch die Patientenverfügung nicht mehr ausreichend abge-

deckt ist, kommt es auf die Entscheidung des Bevollmächtigten an. Falls ein solcher nicht 

vorhanden ist, wird durch ein Betreuungsgericht ein Betreuer eingesetzt.57 

2.2.2 Das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung (§ 

132g SGB V) 

Das āGesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschlandó (Hos-

piz- und Palliativgesetz, im Folgenden HPG) vom 1.12.2015 hat diverse Änderungen in 

den Sozialgesetzbüchern, dem Krankenhausfinanzierungs- und dem Krankenhausentgelt-

gesetz vorgenommen. Neben einer besseren gesetzlichen Verankerung und Finanzierung 

der ambulanten und stationären Palliativversorgung insgesamt wurde dabei unter ande-

rem mit § 39b SGB V ein Anspruch auf individuelle Beratung und Hilfestellung durch 

die Krankenkasse zu den Leistungen der Hospiz- und Palliativversorgung normiert.  

In § 132g SGB V wird die Möglichkeit geschaffen, dass Pflegeeinrichtungen und Ein-

richtungen der Eingliederungshilfe für behinderte Menschen den Bewohnern der Einrich-

tungen eine Ăgesundheitliche Versorgungsplanung f¿r die letzte Lebensphaseñ58, d. h. 

 
56 Ebd., Rn 1032.  

57 Ebd., Rn 1006.  

58 Zur Einordnung dieser Übersetzung von Advance Care Planning vgl. Kapitel 2 dieser Arbeit. 
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Formen von ACP, anbieten können.59 Hierzu sollen die Versicherten über die medizi-

nisch-pflegerische Versorgung und Betreuung in der letzten Lebensphase beraten werden, 

Hilfen und Angebote der Sterbebegleitung sollen ihnen durch die Einrichtungen (vgl. § 

39 SGB V) aufgezeigt werden. Das HPG fordert des Weiteren die Durchführung von 

Fallbesprechungen unter Einbeziehung eines behandelnden Arztes sowie weiterer Ver-

trauenspersonen des Patienten (Abs. 2), die Besprechung von Notfallsituationen (inklu-

sive Vorbereitung einer Übergabe des Versicherten an relevante Rettungsdienste und 

Krankenhäuser) und Maßnahmen der palliativen und psychosozialen Versorgung. Diese 

Fallbesprechung können bei Änderungen im Pflegebedarf auch wiederholt angeboten 

werden. Die Kosten für diese Versorgungsplanung sollen dabei gemäß Absatz 4 von der 

jeweiligen Krankenkasse des Versicherten getragen werden.  

Die gemäß § 132g Abs. 3 SGB V geforderte Vereinbarung zwischen GKV-Spitzenver-

band und u. a. relevanten Trägergesellschaften über Inhalte und Anforderungen der ge-

sundheitlichen Versorgungsplanung für die letzte Lebensphase ist mit Datum vom 

13.12.2017 veröffentlicht worden.60 Hierin werden u. a. die Zielsetzung der Beratungs-

gespräche, deren Zielgruppe, Inhalt und Anforderungen an die Qualifikation des Beraten-

den formuliert. Mit Blick auf die Zielsetzung ist dabei beachtenswert, dass eine Patien-

tenverfügung nicht zwingendes Ergebnis der Beratungsgespräche ist (§ 2 Abs. 2 S. 4). Es 

wird betont, dass die Annahme des Angebotes durch die Versicherten ï wie die Erstellung 

einer PV gemäß § 1901a ï freiwillig ist (§ 3 Abs. 4), für den Fall, dass ein erstmaliges 

Gesprªchsangebot von diesem abgelehnt wird, soll jedoch Ăauch zu einem spªteren Zeit-

punkt die Mºglichkeit der Inanspruchnahmeñ bestehen (Ä 8 Abs. 3).61 Auch wird festge-

legt, dass auf Wunsch des Versicherers die Versorgungsplanung ï z. B. bei Änderung der 

Lebenssituation ï mehrfach in Anspruch genommen werden kann (§ 8 Abs. 6). 

In der Vereinbarung gemäß § 132g Abs. 3 SGB V wird in § 5 Abs. 5 Satz 1 des Weiteren 

festgelegt, dass die Gespräche inhaltlich u. a. dazu dienen sollen, die Versicherten in die 

 
59 Dass weder im Gesetzestext noch in der anschließenden Vereinbarung gem. Abs. 3 eine Verpflichtung 

zum Angebot von ACP durch die Einrichtungen aufgenommen wurde, ist von verschiedenen Seiten kriti-

siert worden, vgl. etwa Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2017.  

60 GKV-Spitzenverband et al. 2017. 

61 Ein aktives, wiederholtes Zugehen auf den Bewohner, wie z. B. in Deutscher Hospiz- und PalliativVer-

band e.V. 2017 gefordert, wurde nicht in die endgültige Vereinbarung aufgenommen. 
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Lage zu versetzen, ihre Ăindividuellen Versorgungs- und Behandlungspräferenzen für das 

Lebensende zu entwickeln bzw. weiterzuentwickeln.ñ Dar¿ber hinaus soll auch ¿ber Vor-

sorgeinstrumente (insbesondere Patientenverfügung, Vorsorgevollmacht und Betreu-

ungsvollmacht) informiert werden (Satz 2). Auch hier wird noch einmal deutlich, dass 

das Ziel von ACP nicht zwangsläufig im Erstellen von Vorsorgeverfügungen gesehen 

wird, diese allerdings thematisiert werden sollten. 

Zur Qualifikation des Beraters werden in § 12 verschiedene fachliche und personale An-

forderungen formuliert. Ärztinnen und Ärzte werden dabei nur als eine mögliche Berufs-

gruppe genannt, die die vorgeschriebene Weiterbildung (§ 12 Abs. 6) zum ĂBerater der 

gesundheitlichen Versorgungsplanung f¿r die letzte Lebensphase gemªÇ Ä 132g SGB Vñ 

erwerben können. 

2.3 Medizinethische Grundbegriffe und Vorannahmen 

Im Folgenden sollen einige für die Beantwortung der Fragestellung wesentlichen medi-

zinethischen Begriffe und Vorannahmen vorgestellt werden. Da im Problemaufriss nach 

einer Verpflichtung gefragt wird, soll zunächst geklärt werden, welches Verständnis von 

Pflicht den weiteren Ausführungen zugrunde gelegt sein wird. Da sowohl die Vorausver-

fügung von Patientenpräferenzen als eine Aktualisierung von Selbstbestimmung betrach-

tet werden kann, als auch ein möglicher Verzicht auf angebotene Möglichkeiten den Kern 

dieses Prinzips berührt, müssen einige Grundbegriffe der philosophischen Debatte um 

Autonomie im Folgenden vorgestellt und in Bezug auf die Fragestellung geschärft wer-

den. 

2.3.1 Absolute und prima-facie-Pflichten 

Bei Verwendung des Begriffs der Verpflichtung bzw. Pflicht muss zunächst unterschie-

den werden zwischen einem strategischen, für die Erreichung eines Ziels zweckmäßigen 

Sollen und einem unbedingten, von Zweckmäßigkeiten unabhängigen Sollen. Immanuel 

Kant, der als prototypischer Pflichtenethiker diese Begriffe vermutlich am wirkmächtigs-

ten geprägt hat, sprach diesbezüglich von hypothetischem und kategorischem Sollen.62 

Im eigentlichen Sinn moralisches Handeln kann sich Kant zufolge nicht an den Folgen 

 
62 Vergleiche hierzu und für das Folgende Almond 2011. 
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bzw. an Ăder Wirklichkeit des Gegenstandes der Handlungñ63 orientieren, sondern nur am 

ĂPrinzip des Wollensñ. Pflicht entstehe demnach niemals aus bloÇer Neigung (z. B., weil 

der Handelnde wirtschaftliche Vorteile sucht oder Strafe bef¿rchtet), sondern sei Ădie 

Notwendigkeit einer Handlung aus Achtung f¿rs Gesetz.ñ64 Anders als beispielsweise für 

utilitaristische Ethiker gelten für Kant damit auch nicht die möglichen tatsächlichen Fol-

gen, sondern allein die Motivation des Handelnden (nämlich moralisch handeln zu wol-

len) als Maßstab der moralischen Bewertung einer Handlung.  

Kants Pflichtenkonzeption, die für ihn Ausdruck der Freiheit des Menschen als selbstge-

setzgebendes Wesen ist, ist in vielerlei Hinsicht angegriffen aber auch verteidigt und aus-

gebaut worden. Als ein wesentliches Problem hat sich das der Pflichtenkollision heraus-

gestellt, d. h. die Situation, in der für den moralisch Handelnden gleichzeitig zwei sich 

faktisch jedoch ausschließende Handlungen pflichtgemäß erscheinen. Nach David Ross 

können solche Situationen analysiert werden, indem statt von absoluten, immer zwingen-

den Pflichten von Ăprima-facie-Pflichtenñ gesprochen wird. Diese Pflichten seien dem-

nach weiterhin ï wie bei Kant ï unmittelbar einsichtig und zunªchst einmal (Ăauf den 

ersten Blickñ) ohne weitere Begründungen gültig. Sie könnten jedoch je nach den Um-

ständen der Handlung (also anders als bei Kant nicht mehr rein am Wollen ausgerichtet) 

zugunsten anderer Pflichten abgewogen werden. Auch die beiden Bioethiker Beauchamp 

und Childress stützen sich in ihren für die Medizinethik äußerst einflussreichen ĂPrin-

ciples of Biomedical Ethicsñ auf diesen Versuch eines bestmöglichen ĂGleichgewichtsñ 

moralisch richtiger Handlungen.65  

Zusammengefasst soll in dieser Arbeit die Frage nach der Verpflichtung einer Ärztin oder 

eines Arztes im Sinne einer prima-facie-Pflicht, d. h. unter dem Vorbehalt des ceteris 

paribus,66also für den Fall, dass nicht andere ï gewichtige ï Argumente/Umstände dem 

entgegenstehen, gestellt werden. Es soll also explizit nicht nach einer absoluten, katego-

rischen Pflicht gefragt werden. Wie bei Kant wiederum jedoch soll diese prima-facie-

Pflicht dabei nicht auf Rechtsnormen oder (ärztlichen Standes-) Regeln beruhen, sondern 

 
63 Kant 2011c [1785], BA 14.  

64 Ebd.  

65 Beauchamp und Childress 2009, S. 15.  

66 Lat. f¿r Ăunter ansonsten gleichen [Umstªnden]ñ.  
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sich aus vernünftigen und ethischen Gründen herleiten lassen. Schlussendlich ist auf das 

ĂSollen-impliziert-Kºnnenñ-Prinzip zu verweisen, dass besagt, dass eine moralische Ver-

pflichtung zu einer Handlung an ihre faktische Realisierbarkeit gebunden ist. Dieses pro-

minent von Kant in seinen Ausführungen zur Transzendentalen Methodenlehre mit Blick 

auf empirische Möglichkeit dargelegte Prinzip67 soll mit Blick auf die im Fokus dieser 

Untersuchung stehenden Ärztinnen und Ärzte solchermaßen Anwendung finden, dass 

eine an diese gerichtete medizinethische Verpflichtung dadurch begrenzt wird, dass sie 

faktisch in der Lage sein müssen, ihr nachzukommen. So kann ein Arzt, der einen Pati-

enten in Leipzig reanimiert, faktisch nicht gleichzeitig mit einer Patientin in Marburg über 

EOLD sprechen. Dies impliziert jedoch nicht, dass es zum Beispiel nicht Aufgabe von 

Politik sein kann, die Rahmenbedingungen dafür zu schaffen, dass beide Aufgaben durch 

ausreichendes Personal gleichzeitig erfüllt werden können. Die Begrenzung auf echte 

faktische Realisierbarkeit soll eng begrenzt verstanden werden und nicht etwa durch Ver-

weis auf ï immer auch Abwägungsentscheidungen und Priorisierungen zugänglichen blo-

ßen Wirtschaftlichkeitsargumenten ï aufgeweicht werden.  

2.3.2 Konzepte von Autonomie in der Medizinethik 

Als Nächstes soll der für die Arbeit zentrale Begriff der Autonomie eingeführt werden. 

Historisch lässt sich in der Medizinethik ï ungeachtet der im Detail sich stetig wandeln-

den, mitunter auch wiederkehrenden Debattenfelder ï in den letzten Jahrzehnten ein 

grundlegender Paradigmenwechsel feststellen, der wie kein zweiter geeignet scheint, zwi-

schen einer Ămodernenñ und einer Ăvormodernenñ Medizinethik zu unterscheiden: Wªh-

rend früher von einer paternalistischen, d.h. den Primat der Fürsorge betonenden Arzt-

Patientenbeziehung ausgegangen wurde, wurde innerhalb liberaler, moderner Gesell-

schaften zunehmend ein stärker patientenzentriertes, d.h. den Primat der Autonomie des 

Patienten wertschätzendes Modell propagiert.68 Der Siegeszug des Autonomieprinzips 

war ï analog zu anderen gesellschaftlichen Entwicklungen, die die Stärkung von Indivi-

 
67 ĂDenn, da sie gebietet, daÇ solche geschehen sollen, so m¿ssen sie auch geschehen kºnnen [é]ñ Kant 

2011d [1785] S. 678, B 835, A 807. 

68 Quante 2010, S. 146.  
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dualismus zur Folge hatten ï sogar so erfolgreich, dass inzwischen von einem ĂTri-

umphñ69  der Autonomie als Ăbestimmendem Paradigmañ70  gesprochen worden ist. 

Gleichzeitig haben auch Gegenbewegungen eingesetzt, die vermutete Defizite einer 

Überbetonung von Autonomie ausgleichen wollen. Einige Autoren gehen heute sogar da-

von aus, dass der Siegeszug dieser sogenannten liberalen Standardauffassung, in deren 

Zentrum der Begriff der Autonomie steht, inzwischen beendet sei und andere, postlibe-

rale Modelle diese ersetzen beziehungsweise ergänzen würden.71 Grundsätzlich und für 

den Autonomie-Diskurs im Besonderen gilt, dass viele Anstöße der internationalen me-

dizinethischen Debatte aus dem angloamerikanischen Raum stammen, in dem Medizi-

nethik sich sowohl inhaltlich als auch methodisch stark am medizinrechtlichen case law 

sowie an der philosophischen Tradition des Utilitarismus orientierend entwickelt hat.72 

In Deutschland trafen diese Anstöße auf andere philosophische (insbesondere durch Im-

manuel Kant)73 und geschichtlich (insbesondere durch die Auseinandersetzung mit den 

Verbrechen in der Zeit des Nationalsozialismus) geprägte Traditionen.  

Bevor auf die Autonomiekonzepte im Einzelnen eingegangen wird, muss an dieser Stelle 

auf die Besonderheit der deutschen Debatte eingegangen werden, die mit Autonomie und 

Selbstbestimmung zwei zunächst gleichwertige Begriffe kennt. In dieser Arbeit werden 

diese als Synonyme verwendet werden. Diese Setzung geschieht wesentlich in Anleh-

nung an die ï historisch gewachsene ï weitgehende angelsächsische Prägung der inter-

nationalen medizinethischen Literatur. Andere Verwendungen der Begriffe wie bei Biele-

feldt74 analysieren Autonomie hingegen primªr im Sinne des Kantôschen Verstªndnis-

ses.75 Wiederum anders differenzieren etwa Boakye et al., die Selbstbestimmung als Ak-

tualisierung von potentieller Autonomie verstehen.76 Insgesamt steht die Verwendung der 

 
69 Beispielsweise bei Beauchamp 2006, kritisch Steinfath 2016, S. 14.  

70 Schöne-Seifert 2007, S. 39. Vergleiche auch den Beitrag von Jennings 2009, S. 72ff. 

71 Ach und Runtenberg 2002, S. 140.  

72 Ebd., S. 31ff.  

73 Vgl. Abschnitt 2.3.2.1.  

74 In Düwell und Hübenthal 2011.  

75 Vgl. hierzu Abschnitt 2.3.2.1 dieser Arbeit.  

76 Owusu Boakye et al. 2016. 
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Begriffe in dieser Arbeit jedoch im Einklang mit einem weitverbreiteten Gebrauch in der 

deutschsprachigen medizinethischen Debatte.77 

Grundsätzlich unterscheiden sich die Autonomiekonzepte in ihren Anforderungen, die sie 

an autonome Personen beziehungsweise autonome Handlungen stellen. Meist wird dabei 

von einem Schwellenwertkonzept ausgegangen, das heißt, sobald die Kriterien in einem 

hinreichenden Maß erfüllt sind, soll von uneingeschränkter Selbstbestimmung ausgegan-

gen werden. Es leuchtet ein, dass diese Herangehensweise dem Ziel vieler Autonomie-

konzeptionen dienlich ist, möglichst vielen Menschen Autonomie zuzuerkennen, die 

Schwelle von hinreichend jedoch wiederum häufig unterbestimmt erscheint. Mitunter 

wird zur Lösung dieses Dilemmas darauf verwiesen, dass diese Schwellen wiederum ge-

sellschaftlich-demokratisch zu definieren seien.78 

Im Folgenden soll zunächst eine Übersicht über die die Debatte prägenden Konzeptionen 

von Autonomie erfolgen,79 sodann sollen die Problemfelder des medizinischen Paterna-

lismus, des Rechts auf Nichtwissens, des Entscheidungsverzichts und der irrationalen 

Entscheidungen kurz beleuchtet werden. Schlussendlich wird mit der Ăpersonalen Auto-

nomieñ nach Michael Quante eine für die Fragestellung dieser Arbeit besonders auf-

schlussreiche Autonomiekonzeption vorgestellt werden.  

2.3.2.1 Die Rolle des Kantôschen Autonomiebegriffs  

Insbesondere im deutschsprachigen Raum wird im ethischen Diskurs mit Autonomie zu-

nächst der Autonomiebegriff nach Immanuel Kant assoziiert. Dies geschieht sicherlich 

nicht zu Unrecht, wenn man, wie beispielweise Heiner Bielefeldt, davon ausgeht, dass 

der Begriff bei Kant Ăerstmals und bis heute un¿bertroffenñ prªzise Ăals ethische Leit-

ideeñ ausgearbeitet worden sei.80 Autonomie (von altgriechisch ŬᾭŰɞɜɞɛɑŬ, Selbstgesetz-

lichkeit) wird von Kant im Sinne sittlicher (moralischer) Selbstgesetzgebung verwendet, 

genauer als ĂAnspruch der eigenen praktischen Vernunft, mit der der Mensch sich sein 

 
77 So beispielsweise von Schöne-Seifert 2007, Quante 2002 oder auch Steinfath 2016.  

78 So beispielsweise Quante 2010, S. 156.  

79 Hierbei wird sich an der in Steinfath 2016 gewählten Taxonomie orientiert, für eine andere Aufteilung 

vgl. Wiesemann 2013.  

80 Bielefeldt 2011, S. 312.  
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eigenes Gesetz geben und dieses [é] vollziehen sollñ81. Dieser Vollzug geschieht dabei 

durch die Überprüfung der jeweils handlungsleitenden Maxime mittels des Kategorischen 

Imperativs, der in seiner bekanntesten, der Universalisierungsformel lautet: ĂHandle so, 

dass die Maxime deines Willens jederzeit zugleich als Prinzip einer allgemeinen Gesetz-

gebung gelten kºnneñ.82 Die reine praktische Vernunft (im Gegensatz zur empirischen 

praktischen Vernunft) ist dabei frei und autonom, weil sie frei ist von externen (empiri-

schen Einflüssen) und damit universal (d. h. intersubjektiv) begründbar sein kann.83 Da 

bei Kant alle sittliche Verbindlichkeit als Selbstbindung des Menschen zu verstehen ist, 

ergeben sich hieraus zwei Ansprüche:84 Der Anspruch, die mündige Verantwortlichkeit 

des jeweils anderen anzuerkennen und zu respektieren, und der Anspruch an sich selber, 

sich aus seiner Ăselbstverschuldeten Unm¿ndigkeitñ85 zu befreien. Aus ersterem An-

spruch lässt sich für die Medizinethik ableiten, dass anstelle von Zwang und Täuschung 

die informierte Einwilligung von Patienten einzuholen ist und ï allgemeiner ï sich der 

ĂRespekt voreinander als in normativer Hinsicht gleiche Personenñ86 in der Anerkennung 

der Präferenzen eines Patienten bezüglich indizierter87 medizinischer Behandlungen äu-

ßert. Aus dem zweiten Anspruch Kants, in Form seines Aufrufs zur Befreiung aus selbst-

verschuldeter Unmündigkeit, ließen sich auch grundsätzliche ethische Verpflichtungen 

für den jeweils einzelnen Patienten ableiten, z. B. sich mit bestimmten Themen wie 

EOLD, aktiv auseinanderzusetzen. Auf diesen Aspekt wird im weiteren Verlauf noch re-

kurriert werden.  

 
81 Ebd. 

82 Kant, Kritik der praktischen Vernunft, A 54. 

83 Quante 2011, S. 81.  

84 Bielefeldt 2011, S. 313. 

85 Kant, Beantwortung der Frage: Was ist Aufklärung? A 481.  

86 Steinfath 2016, S. 19.  

87 Patientenautonomie wird medizinrechtlich zuallermeist als Abwehrrecht verstanden, vgl. hierzu etwa 

Duttge et al. 2016. Auch medizinethisch wird ein Anspruch eines Patienten auf medizinisch nicht indi-

zierte Maßnahmen meist verneint, vgl. etwa Schöne-Seifert 2007, S. 40.  
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Auch wenn der Einfluss der Kantôschen Autonomiekonzeption auf die allgemeine Ethik 

von herausragender Bedeutung ist,88 wird ihre praktische Relevanz für konkrete Prob-

leme der Medizinethik, als Teilbereich der angewandten Ethik, meist kritisch bewertet.89 

Die Kritik entzündet sich dabei insbesondere daran, dass Kants Autonomiebegriff sich 

weniger auf individuelle Selbstbestimmung im Allgemeinen, sondern vielmehr auf die 

Grundlage der Moral an sich bezieht.90 Eine erwähnenswerte Ausnahme bildet die Bio-

ethikerin Onora OôNeill, die auf Grundlage von Kants Ăprinzipiengeleiteter Autonomieñ91 

Mªngel der Ăliberalen Standardauffassungñ (s. u.) ï wie die Überbetonung von Unabhän-

gigkeit ï umgehen und Vertrauen als Prinzip in der medizinischen Praxis etablieren 

will .92  

2.3.2.2 Die liberale Standardauffassung: Minimale (Handlungs-)Autonomie 

Das Konzept der Handlungsautonomie bewertet die Autonomie eines Patienten mit Blick 

auf eine bestimmte Handlung (im Gegensatz zu einer Bewertung seiner Autonomie als 

Person). Dabei soll im Rahmen eines Schwellenwertkonzeptes der Anspruch an den Han-

delnden möglichst geringgehalten werden: Sobald die definierten Kriterien erfüllt sind, 

soll also Autonomie zuerkannt werden. Die verschiedenen Konzepte von solchermaßen 

āminimaleró Handlungsautonomie unterscheiden sich im Detail, haben jedoch gemein-

sam, dass sie beurteilen, ob für eine bestimmte Handlung ein ausreichendes Maß an 

Selbstbestimmung vorliegt. Um die Schwelle f¿r mºglichst viele Menschen (Ănormal 

choosersñ93) passierbar zu halten, dürfen die Kriterien hierfür nicht zu hoch angesetzt 

sein. Die Konzepte von minimaler Handlungsautonomie sind dabei ï auch entstehungs-

geschichtlich ï eng verwandt mit den medizinrechtlich normierten Voraussetzungen einer 

Einwilligung in einen medizinischen Eingriff. Diese Voraussetzungen werden unter dem 

 
88 Bielefeldt 2011, S. 312.  

89 Vgl. beispielsweise Schöne-Seifert 2007, Steinfath 2016, Childress 2009; Steinbock 2009 und Quante 

2011. Anders beispielsweise Hoffmann 2010, in seiner Rezension zu Quante 2010. 

90 Beauchamp und Childress 2009, S. 346. 

91 Steinfath 2016, S. 18.  

92 O'Neill 2002. Für eine Darstellung aus feministischer Perspektive vergleiche Wendel 2003.  

93 Beauchamp und Childress 2009, S. 101.  
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Begriff informed consent subsumiert, im Deutschen als āinformierte Einwilligungó be-

kannt. Neben der medizinrechtlichen Verwendung des informed consent als Prüfstein für 

die Legalität eines Eingriffs wurde der Begriff medizinethisch zum Kriterium der soge-

nannten āliberalen Standardauffassungó, einem besonders häufig aufgegriffenen Konzept 

minimaler Handlungsautonomie. Inhaltlich weisen die beiden Verwendungsweisen dabei 

große inhaltliche Deckungsgleichheit auf, ein Umstand, der sicherlich auch zum ideen-

geschichtlichen Erfolg des Konzepts beigetragen hat.94  

Eine der wesentlichen Untersuchungen zur Frage des informed consent wurde 1986 durch 

die amerikanischen Bioethiker Ruth Faden und Tom Beauchamp gemeinsam mit Nancy 

King in ĂA history and theory of informed consentñ vorgelegt.95 Weitere Ausarbeitung 

erfuhr das darin vorgestellte Konzept in dem Werk ĂPrinciples of biomedical ethicsñ96, 

das Beauchamp zusammen mit James Childress verfasste. Im Rahmen des darin entwi-

ckelten, ªuÇerst erfolgreichen Ansatzes einer ĂPrinzipienethikñ97 postulieren die Autoren 

vier Prinzipien mittlerer Reichweite und mittlerer Geltungstiefe, zwischen denen in der 

Lösung medizinethischer Konflikte abgewogen98 werden müsse: Respect for autonomy 

(Respekt vor Autonomie), Nonmaleficience (Nichtschaden), Beneficience (Wohltun) und 

Justice (Gerechtigkeit). Bezüglich des Prinzips des Respekts vor Autonomie vertreten die 

Autoren ein Konzept von Handlungsautonomie: Entscheidend für die Zuschreibung von 

(dann zu respektierender) Autonomie ist für sie demnach, ob eine konkrete Handlung 

bestimmte Kriterien erfüllt, die diese als autonom erscheinen lassen.99  

 
94 Vgl. hierzu etwa Schöne-Seifert 2007, S. 43. Auf nichtsdestotrotz bestehende Unterschiede in der Ver-

wendung des Begriffs informed consent im rechtlichen und philosophischen Kontext, z. B. bei der Einwil-

ligung Minderjähriger, haben Faden et al. 1986 hingewiesen.  

95 Faden et al. 1986.  

96 Sämtliche Zitate aus den Principles of biomedical ethics beziehen sich auf deren 6. Auflage, Beauch-

amp und Childress 2009 Inzwischen ist bereits eine 7. Auflage erschienen.  

97 Zur Debatte über diese deutsche Übersetzung des Begriffs principlism vgl. Rauprich und Steger 2005, 

S. 17.  

98 Hierbei stützen sie sich auf das ursprünglich von John Rawls entwickelte Konzept des reflective 

equilibrium, im Deutschen häufig mit Überlegungsgleichgewicht übersetzt. 

99 Beauchamp und Childress 2009, S. 101 ff. 
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Gemäß Beauchamp und Childress ist für die Zuschreibung einer Handlung als autonom 

die vollständige bzw. ausreichende Erfüllung dreier Bedingungen gefordert: Intentiona-

lity (Absichtlichkeit), understanding (Verständnis), und noncontrol (Abwesenheit von 

Fremdkontrolle). 

Das Kriterium der intentionality fordert dabei, dass eine Handlung gewollt, d. h. in Über-

einstimmung mit einem Plan durchgeführt wird, selbst wenn diese nicht positiv ge-

wünscht, sondern z. B. bloß in Kauf genommen wird. Dieses Kriterium ist im Gegensatz 

zu den folgenden für die Autoren nicht gradualisierbar, muss also für die Zuschreibung 

von Handlungsautonomie vollständig erfüllt sein.  

Das Kriterium understanding fordert, dass der Handelnde Wesen und vorhersehbare Kon-

sequenzen der Handlung versteht. Understanding ist gradualisierbar, das heißt, dass das 

Ausmaß an Verstehen bloß "allgemein anerkannten sozialen Standards" genügen muss, 

um das Kriterium ausreichend zu erfüllen. 

Noncontrol, also die Abwesenheit von fremder Kontrolle ist ebenfalls ein gradualisierba-

res Kriterium. Gefordert ist eine ausreichende Unabhängigkeit von der (äußeren) Kon-

trolle durch andere. Das heißt nicht, dass eine Entscheidung vollständig frei von äußerer 

Einflussnahme erfolgen muss, sondern nur, dass die Person keine Entscheidung trifft bzw. 

Handlung vollzieht, zu der sie von sich aus keinerlei Neigung hätte. Die Autoren diffe-

renzieren zwischen drei Formen der möglichen Einflussnahme, die jeweils unterschiedli-

che Auswirkung auf die Möglichkeit einer autonomen Handlung haben können:100 Coer-

cion (Zwang), persuasion (Überzeugung, z. B. durch Appell an die Vernunft mit dem Ziel 

einer freien Entscheidung) und manipulation (Manipulation, z. B. Täuschung). Insbeson-

dere die Frage, wann eine letztere Form der Einflussnahme vorliegt und welche Auswir-

kungen sie auf die Möglichkeit einer autonomen Handlung hat, ist den Autoren zufolge 

nur im Einzelfall zu entscheiden.  

Höhere Anforderungen als diese Kriterien an die Autonomie einer Handlung zu stellen 

(z. B. reflexive Identifikation) lehnen die Autoren explizit ab, da ein solches Konzept von 

 
100 Ebd., S. 134 ff.  
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Autonomie Ănormal agents and choosersñ ¿berfordern und von der Zuschreibung auto-

nomer Handlungen unzulässig ausschließen würde.101  

Der informed consent als erfolgreichste Variante einer minimalen Handlungsautonomie 

kann weitgehend unumstritten als Ausgangspunkt der meisten modernen medizinrechtli-

chen und medizinethischen Debatten über Patientenselbstbestimmung gelten. Es muss 

allerdings erwähnt werden, dass Principles of biomedical ethics, mit dem die Autoren den 

Anspruch eines umfassenden medizinethischen Konzepts verbunden haben, in der jünge-

ren Vergangenheit in vielfacher Weise kritisiert worden sind,102 prominent beispielsweise 

von Clouser und Gert. Diese meinen in den Prinzipien von Beauchamp und Childress 

lediglich lose verbundene ĂKapitel¿berschriftenñ erkennen zu können, wodurch das Pro-

jekt einer ĂEinheit der Moralñ unzulªssig verleugnet w¿rde.103 Insbesondere mit Blick 

auf ihre Alltagstauglichkeit und Zugänglichkeit hat die Prinzipienethik sich jedoch in den 

letzten Jahrzehnten für viele Bioethikerinnen und Bioethiker als eine bevorzugte Grund-

lage für medizinethische Analysen bewährt.104 

2.3.2.3 Relationale Autonomie 

Aus der Kritik an der liberalen Standardauffassung und ihrem als zu einseitig individua-

listisch bemängelten Verständnis von Autonomie sind verschiedene Konzepte entwickelt 

worden, die diesem Manko ein Verständnis von Menschen in Beziehungsgeflechten ent-

gegensetzen wollen. Diese Konzepte lassen sich unter dem Begriff ārelationale Autono-

mieó subsumieren und werden häufig auch aus Perspektive einer feministischen Ethik105 

vertreten. Die Kernthese der relationalen Autonomie lautet dabei, dass die Autonomie 

von Menschen wesentlich auf die ĂVerwobenheitñ mit anderen Individuen angewiesen 

ist. Auf diesem Gedanken aufbauend haben sich viele Varianten von relationaler Auto-

nomie entwickelt, die sich grob in stark und schwach substantielle Konzepte unterteilen 

 
101 Beauchamp und Childress 2009, S. 101. 

102 Für eine umfangreiche Übersicht über die Debatte siehe Rauprich und Steger 2005.  

103 Clouser und Gert 2005, S. 107.  

104 Wiesing 2005.  

105 Für einen Überblick vergleiche Wendel 2003. Mit einer umfangreichen Gegenüberstellung von femi-

nistischer Ethik und Prinzipienethik hat sich Daniela Reitz mit Blick auf die Bewertung der Präimplanta-

tionsdiagnostik in ihrer Dissertation befasst, Reitz 2007.  
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lassen.106 In stark substantiellen Konzepten wird das Vorhandensein von Autonomie an 

bestimmte soziale Verhältnisse gebunden (ex negativo beispielsweise definiert durch die 

Abwesenheit von Sklaverei). Autonomie wird damit nicht als individuelle Fähigkeit oder 

Eigenschaft definiert, sondern als sozialer Status und damit teilweise externalisiert vom 

Individuum. Schwach substanzielle Konzepte hingegen binden das Vorhandensein von 

Autonomie an im Individuum selbst angelegte Ăgelungene Selbstverhªltnisseñ, nament-

lich der Selbstachtung, Selbstschätzung und des Selbstvertrauens. Diese zu einem gewis-

sen Grad mehr emotional-affektiven als rationalen Weisen, dem eigenen Ich gegenüber-

zutreten, werden dabei sowohl für die Entstehung eigener Selbstbestimmung als auch für 

das Verständnis von gelungenen Beziehungen zu anderen für wesentlich erachtet: Erst in 

der Erfahrung der Achtung und des Vertrauens durch andere kann eine Person eigene 

Selbstachtung und Selbstvertrauen entwickeln und stärken. Sozialisierung ist damit un-

abdingbar für die Entwicklung von Autonomie.107 Im shared decision making, dem Ideal 

der gemeinsamen Entscheidungsfindung, wird schließlich ein ganz praktischer Aspekt 

von relationaler Autonomie erkennbar, wenn nämlich der Prozess der individuellen Wil-

lensbildung in diesem so begriffen wird, dass der Patientenwillen im gemeinsamen Ge-

spräch erst vollständig modelliert wird. In diesem Spannungsfeld zwischen stark und 

schwach substanziellen Konzepten von relationaler Autonomie lassen sich nach Joel An-

derson108 einige zentrale Konfliktfelder zwischen liberalen (d. h. individuellen) und rela-

tionalen Ansätzen identifizieren. Ein Argument der Vertreterinnen und Vertreter von re-

lationaler Autonomie ist, dass die Identität und damit das Wollen autonomer Subjekte 

zwangsläufig und unauflöslich mit ihrer Identität und ihrem Wollen als Mitglieder von 

sozialen Strukturen verbunden ist. Während nun aus der Position liberaler Ansätze darauf 

verwiesen wird, dass weiterhin primär der Willen des Individuums zu beachten ist, das 

sich zu diesen sozialen Dimensionen seiner Identität auf die eine oder andere Weise po-

sitioniert, ist es im Rahmen relationaler Konzepte denkbar, dass eine solche Positionie-

rung beziehungsweise Distanzierung unmöglich wird. Dies kann beispielsweise ge-

 
106 Für das Folgende s. Steinfath 2016, S. 34ff.  

107 Anderson 2013, S. 70.  

108 Ebd. 
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schlussfolgert werden, wenn engste Familienbande (wie zu eigenen Kindern) für das In-

dividuum unhintergehbare Grundlagen seiner evaluativen Perspektive und damit seiner 

Autonomie darstellen oder bestimmte Handlungen sogar überhaupt nicht anders als ein 

Ăauthentisch gemeinsame[s] Unterfangenñ gedacht werden können.109 Ein weiteres Kon-

fliktfeld stellt die Willensbildung als Grundlage autonomen Entscheidens dar. Aus rela-

tionaler Perspektive ist der Dialog mit anderen Individuen für die Herausbildung von 

Selbsterkenntnis und Identität unverzichtbar. Die Folgerung, dass Individuen, die diesen 

Dialog verweigern, nicht autonom sein können, wird von liberaler Seite aus scharf kriti-

siert, ist aber auch nicht zwangsläufig: Vielmehr kommt es aus Sicht der relationalen Au-

tonomie vor allem darauf an, überhaupt erst Strukturen zu schaffen, die solchen Dialogen 

den notwendigen Raum und die Zeit geben. Eine besonders komplexe Dimension relati-

onaler Autonomie findet sich, wenn Autonomie verstanden wird als das Recht jedes ein-

zelnen, sich nicht vor anderen für seine Entscheidungen rechtfertigen zu müssen. Dieses 

Recht wird von Vertreterinnen und Vertreter der relationalen Autonomie zum Teil einge-

schränkt, wenn sie für autonome Entscheidungen beispielsweise fordern, dass diese 

grundsätzlich auch anderen gegenüber rechtfertigbar sein müssen. Diese prinzipielle Ver-

pflichtung zur Rechtfertigungsfähigkeit wird besonders durch den Gedanken gestärkt, 

dass die Selbstzuschreibung des Individuums zum autonomen Entscheiden eine Ăperfo-

mative Behauptungñ darstellt, in der sich die Person f¿r die Nachvollziehbarkeit seiner 

Entscheidungen durch andere verbürgt.110 

Diesen für ein tiefergehendes Verständnis der autonomen Willensbildung wichtigen Er-

kenntnissen stehen einige fundamentale Kritikpunkte an relationaler Autonomie gegen-

über:111 Grundsätzlich ist kritisiert worden, dass im Verhªltnis zu Ăindividualistischenñ 

Konzepten die revisionäre Kraft von Konzepten relationaler Autonomie entweder unzu-

lässig stark sei oder aber sich bloß in einer von mehreren Ermöglichungsbedingungen 

erschöpfe. So drohe bei einer genuin relationalen Umdefinierung des Verständnisses von 

 
109 Anderson führt an dieser Stelle das ï wie er selbst eingesteht mºglicherweise Ăzutiefst problemati-

scheñ ï Beispiel einer Organspende unter Eheleuten an, ebd., S.64.  

110 Ebd., S. 69.  

111 Für einen umfassenden Überblick s. auch Ach und Schöne-Seifert 2013 und im selben Band Anderson 

2013. 
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Autonomie die Gefahr der Exklusion, weil die Anforderungen an Autonomie durch Hin-

zunahme von sozialen oder psychologischen Zusatzbedingungen für manche Individuen 

unerreichbar würden. Ein solcher ĂPerfektionismusñ wªre illiberal, da auf diese Weise 

womöglich viele in anderen Autonomiekonzeptionen legitimerweise als autonom er-

kannte Personen von der Zuschreibung von Autonomie ungerechtfertigt ausgenommen 

würden: Beispielsweise wenn diese sich einer dialogischen Reflexion verweigern, sich 

außerhalb gelingender sozialer Verhältnisse bewegen oder sich in ihren Entscheidungen 

bewusst aus sozialen Beziehungen lösen. Der Gedanke, dass die Zuschreibung von Au-

tonomie von der Fähigkeit abhängig sein könnte, von Dritten Anerkennung zu gewinnen, 

wird dabei auch aus der herrschaftskritischen Perspektive feministischer Autorinnen und 

Autoren abgelehnt.112 Darüber hinaus wird grundsätzlich kritisiert, dass durch eine regel-

hafte Einbindung von Dritten (z. B. Angehörigen) in Entscheidungsprozesse eine unzu-

lässige Entindividualisierung des Autonomiekonzeptes drohe, die unserem neuzeitlichen 

Bild eines prinzipiell frei über sich selbst entscheidenden Individuums entgegenlaufe.113 

Wenn hingegen das Konzept von relationaler Autonomie auf die bloße Erkenntnis abge-

schwächt wird, dass die Entwicklung von autonomen Individuen immer auch an positive 

soziale Strukturen gebunden ist, werde unklar, warum es einer im Gegensatz zu anderen 

Konzepten konstruierten relationalen Autonomie überhaupt bedürfe. So wird behauptet, 

dass auch andere Modelle wie das der liberalen Standardauffassung114 oder der persona-

len Autonomie 115 ebenso in der Lage seien, die konstitutive soziale Eingebundenheit von 

Individuen als wesentliche Ermöglichungsbedingungen von Autonomie zu integrieren.116  

Auch wenn diese Kritik an relationaler Autonomie fundamental erscheint und selbst pro-

minente Vertreter konstatieren, dass über die Erfolgsaussichten relationaler Ansätze 

große Uneinigkeit besteht,117 muss anerkannt werden, dass diese Konzeptionen mindes-

 
112 Anderson 2013., S. 68. 

113 Ach und Schöne-Seifert 2013, S. 57.  

114 Vgl. hierzu beispielsweise Beauchamp und Childress 2009, S. 103.  

115 Vgl. hierzu beispielsweise Quante 2002, S. 182ff.  

116 Steinfath 2016. 

117 Anderson 2013., S. 73. 
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tens ein wichtiges Korrektiv zu einer mitunter zu stark individualistischen Autonomiede-

batte darstellen, in der die Einbettung der meisten Menschen in soziale Strukturen in ihrer 

herausragenden Bedeutung droht verkannt zu werden. Insbesondere die fundamentale 

Rolle relationaler Aspekte in der faktischen Ermöglichung von Autonomie wird dabei 

zurecht immer wieder betont, zuletzt prominent in einschlägigen Stellungnahmen der 

Zentralen Ethikkommission bei der Bundesärztekammer 2016 und 2019.118,119 Die ï über 

diese Rolle hinausgehende ï grundsätzliche Annahme, dass Respekt vor der Autonomie 

in der Medizinethik primär anders als mit dem Respekt vor der Selbstbestimmung des 

Individuums begründet sein sollte, erscheint jedoch vielen Autorinnen und Autoren zwei-

felhaft.  

2.3.2.4 āRobusteó individuelle Autonomie 

āRobusteó oder auch anspruchsvolle individuelle Autonomie ist ein weiterer Gegenent-

wurf zur minimalen, eher formalen liberalen Standardauffassung der Handlungsautono-

mie. In den zugehörigen Autonomiekonzeptionen wird danach gefragt, inwieweit eine 

Handlung oder Lebensweise einer Person zugerechnet, also als entschieden ihre eigene 

empfunden werden muss, um als authentisch und damit autonom gelten zu können. Als 

grundsªtzlicher Kritikpunkt wird diesen ārobustenó Konzepten, die ¿ber bloÇ āminimaleó 

Anforderungen hinausgehen, häufig vorgeworfen, dass sie ein unerreichbares Ideal von 

Autonomie propagierten und damit die Anforderungen an die geforderte Autonomie zu 

hoch ansetzten. Dem Ideal einer vollständig rationalen, selbstreflektierten und selbstbe-

stimmten Lebensführung würden nur wenige Menschen ï wenn überhaupt ï entsprechen. 

Tatsächlich fordern die meisten robusten Konzepte ein solches Ideal zur Zuschreibung 

von Autonomie jedoch gar nicht, sondern operieren ebenfalls mit einer Form des Schwel-

lenwertkonzeptes (s. o.), das heißt sie beschränken ihre Forderung auf hinreichend ratio-

nale/reflexive/selbstbestimmte Entscheidungen beziehungsweise Personen (die mitunter 

auch nur bereichsspezifisch nachgewiesen werden müssen). Eine im deutschsprachigen 

 
118 Zentrale Ethikkommission bei der Bundesärztekammer 2016. 

119 Zentrale Ethikkommission bei der Bundesärztekammer 2019. 
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Raum herausragende Ausarbeitung dieser auch āpersonale Autonomieó genannten Kon-

zeption hat der Philosoph Michael Quante vorgelegt, sie soll im folgenden Abschnitt de-

tailliert vorgestellt werden. 

2.3.2.5 Personale Autonomie bei Michael Quante 

In seiner 2002 erschienenen Monografie ĂPersonales Leben und menschlicher Todñ120 

entwickelt der in Münster lehrende Philosoph und Bioethiker eine umfassende Konzep-

tion personalen Lebens als eines zentralen Prinzips für die biomedizinische Ethik. Seine 

Konzeption hat insbesondere in der deutschsprachigen bioethischen Debatte großen Wi-

derhall gefunden121 und wurde von ihm u. a. in seiner 2010 erschienenen Textsammlung 

ĂMenschenw¿rde und personale Autonomieñ122 auf aktuelle Debattenfelder wie Präim-

plantationsdiagnostik, Klonieren und Sterbehilfe angewandt.  

Im Folgenden soll Quantes 2002 entworfene Konzeption von personaler Identität und 

insbesondere der darauf aufbauenden personalen Autonomie skizziert werden.  

Eine der Kernthesen Quantes mit Blick auf die personale Identität (d. h. die Antwort auf 

die Frage, wann und unter welchen Bedingungen wir von ein und derselben Person spre-

chen können) ist die, dass die Bedingungen für Personalität (welche Eigenschaften und 

Fähigkeiten muss ein Wesen aufweisen, um āPersonó zu sein?), die synchrone Einheit der 

Person (welche Bedingungen müssen erfüllt sein, dass man zu einem bestimmten Zeit-

punkt von einer Person sprechen kann?), die diachrone Persistenz (welche Bedingungen 

müssen erfüllt sein, dass man von einer Person sagen kann, sie existiere zu verschiedenen 

Zeitpunkten?) und die Persönlichkeit (die für Personen spezifische Weise, sich zu ihrer 

eigenen Existenz über die Zeit hinweg zu verhalten) getrennt analysiert und bewertet wer-

den müssen. 

Den Begriff der Personalität, als Status einer Entität (Person zu sein), will Quante dabei 

ï analog zu den Prinzipien nach Beauchamp und Childress123 ï als Prinzip mittlerer 

 
120 Quante 2002. 

121 Vergleiche etwa Steinfath 2016, Schöne-Seifert 2007, Wiesemann 2011.  

122 Quante 2010. 

123 Beauchamp und Childress 2009. 
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Reichweite und Geltungstiefe124 verstanden wissen. Die mit einer solchen Charakterisie-

rung einhergehende ĂEntkleidungñ des Begriffs der Person von jeglichen kategorischen 

(d. h. unabwägbaren) Ansprüchen und seine Einbindung in Abwägungsprozesse sei dabei 

eine wichtige Voraussetzung für eine Eignung des Begriffs als Begründungsfigur in einer 

zunehmend pluraler werdenden medizinethischen Debatte.125 

Die zur Zuschreibung des Personenstatus wesentlichen Bedingungen sind nach Quante 

kulturvariable, essenziell evaluative Eigenschaften und Fähigkeiten, die minimal vorhan-

den sein m¿ssen, um als volle Person anerkannt zu werden (i. S. eines ĂSchwellenwert-

konzeptesñ). Die Frage dieser Zuschreibung spielt u. a. eine groÇe Rolle im Kontext des 

Schwangerschaftsabbruchs und des Umgangs mit schweren geistigen Beeinträchtigungen 

und soll in seinen mitunter durchaus problematischen möglichen Konsequenzen für die 

vorliegende Arbeit ebenso wenig weiter diskutiert werden wie die Details des Konzepts 

der diachronen Persistenz, also der Persistenz über die Zeit und dem naturalistischen Be-

griff des Menschen. Wichtig ist, dass der Mensch nach Quante von den evaluativen Be-

griffen der Person und ihrer Persönlichkeit126 abgegrenzt werden muss. Auch die Begriffe 

ĂPersonalitªtñ und ĂPersºnlichkeitñ m¿ssen weiter unterschieden werden: Wªhrend Per-

son-Sein (Personalität) die Zuschreibung eines Status ausdrücke, sei die Zuschreibung, 

eine Persºnlichkeit zu haben, als Ădie jeweils individuelle Weise [é], die mit der Perso-

nalität einhergehenden Eigenschaften und Fähigkeiten zur Ausbildung einer eigenen Bi-

ografie und zum F¿hren eines eigenen Ăpersonalenñ Lebens zu nutzenñ, zu verstehen, die 

sich in der jeweils individuellen Biographie manifestiere.127 Er führt weiter aus, dass die-

 
124 D. h., dass es sich einerseits aus unterschiedlichen Hintergrundethiken als ĂKonsensprinzipñ, das ggf. 

spezifiziert werden muss, ableiten lässt, und, dass es prima facie gültig ist, also eingeschränkt werden 

kann durch andere Prinzipien/Aspekte. 

125 Quante 2002, S. 28. Eine solche ĂEntkleidungñ des Personenbegriffs von kategorialen Anspr¿chen 

könnte naturgemäß die Gefahr bergen, dass in dann möglichen Abwägungen ein ï auch grundgesetzlich 

normierter ï Anspruch wie die Menschenwürde zugunsten anderer Güter eingeschränkt würde. Diese Ge-

fahr soll an dieser Stelle nur angedeutet werden, da sie für die Fragestellung dieser Arbeit nicht im Fokus 

steht. 

126 Ebd. 

127 Quante 2002, S. 158. 



 Stand der Forschung und Vorüberlegungen 

34 
 

ser als Ausdruck eines evaluativen Selbstverständnisses, bzw. Selbstbildes, als "individu-

elle Ausgestaltung des Personseins"128 oder auch als die "für Personen spezifische Weise, 

sich zu ihrer eigenen Existenz über die Zeit hinweg zu verhalten"129, zu verstehen sei. 

Entscheidendes Kernmerkmal der Persönlichkeit ist für Quante dabei die jeweilige eva-

luative (positive wie negative) Identifikation mit vergangenen und zukünftigen Zustän-

den. Da das resultierende Selbstbild sich neben der Bewertung des eigenen Seins und 

Handelns u. a. auch in der individuellen Weise, sich zu sozialen Anforderungen zu ver-

halten, ausforme, ist es für Quante im Phänomenbereich des sozialen Lebens verwurzelt.  

Auf Grundlage dieser Vorüberlegungen stellt Quante die These auf, dass das von Beauch-

amp und Childress in Principles of Biomedical Ethics propagierte Prinzip (des Respekts 

vor) der handlungsbasierten Autonomie auf biographische Identität und damit auf Per-

sönlichkeit angewiesen sei.  

Zur Fundierung seines Konzepts von personaler Autonomie stellt Quante zunächst auf 

ein hierarchisches Modell der Wünsche ab:130 Der positiven bzw. negativen Identifikation 

mit eigenen Wünschen bzw. Willensakten (ausdrückbar als Verhältnis zwischen Volitio-

nen bzw. Wünschen zweiter Stufe und Wünschen erster Stufe) spricht Quante dabei eine 

zentrale Funktion bei der Ausbildung einer Persönlichkeit zu. Da verschiedene Volitionen 

und Wünsche jedoch nicht selten miteinander konfligieren, sei für eine autonome Person 

ein Mindestmaß an Kohärenz der Wünsche untereinander zu fordern. Für die Zuschrei-

bung einer solchen Ăkohªrenten Persºnlichkeitñ sei jedoch nicht unbedingt eine aktive 

Identifikationsleistung mit sämtlichen der Person innewohnenden Wünschen zu fordern, 

da dies viele131 Menschen von der Zuschreibung von Autonomie ausschließen würde. Ei-

nem solchen weiteren Überforderungseinwand begegnet Quante, indem er nicht aktual 

erfolgte (reflexive) Identifikation, sondern allgemeine Fähigkeit der Person zu dieser eva-

luativen Einstellung fordert: ĂDie Persºnlichkeit eines Menschen kann sich in seiner Le-

bensführung, seinen emotionalen und seinen volitionalen Einstellungen manifestieren, 

ohne dass sich diese Person faktisch in eine reflexive Distanz zu ihren Wünschen, ihren 

 
128 Quante 2002, S. 22.  

129 Ebd., S. 158.  

130 Ebd., S. 177ff.  

131 Wenn nicht sogar alle.  
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evaluativen Grundeinstellungen oder ihrer Persönlichkeit setzt.ñ132 Diese Form der Iden-

tifikation durch kohªrente Lebensf¿hrung nennt Quante Ănicht-reflexivñ und sie ist f¿r 

ihn nur mit Blick auf die Biographie des Individuums und damit seine Persönlichkeit zu 

bewerten. Letztere lasse sich dabei ausdrücken als ĂGesamtnetz von Einstellungenñ, vor 

dessen Hintergrund sich die Autonomie einer einzelnen mentalen Einstellung (und daraus 

folgender Handlungen) bewerten lasse.  

Ein weiterer Aspekt, der für Quante konstitutiv für die Zuschreibung einer Persönlichkeit 

ist (und damit für das Recht auf Respekt vor autonomen Entscheidungen), ist Authentizi-

tät133. Die Anforderungsbedingungen āKohªrenzó und āAuthentizitªtó werden von Quante 

dabei zwar nicht als Synonyme verwendet, für die weiteren Betrachtungen wird es jedoch 

ausreichen, primär den Begriff der Authentizität zu verwenden, auch da Quante selbst u. 

a. mit Blick auf die Bindungswirkung von Patientenverfügungen (s. u.) vor allem auf den 

āauthentischen Willenó134 verweist. 

Analog zum Kriterium der Kohärenz unterscheidet Quante zwischen āreflexiver Authen-

tizitªtó, bei der eine Person alle ihre W¿nsche und ¦berzeugungen auf der Basis kritischer 

Reflexion geprüft und sich dadurch mit ihnen (positiv oder negativ) identifiziert hat. 

Diese Form von reflexiver Authentizitªt w¿rde einem ĂIdeal von personaler Autonomieñ 

entsprechen und müsste sich dementsprechend den gleichen Überforderungseinwänden 

stellen. F¿r die Anerkennung einer āvorreflexiven Authentizitªtó hingegen sei nur zu for-

dern, dass die jeweilige Person ein āungebrochenesó Verhªltnis zu ihren W¿nschen und 

Überzeugungen habe, ihre Persönlichkeit also soweit kohärent sei, dass die Person sich 

Ăin ihrer Lebensf¿hrungñ mit ihrem vorreflexiv authentischen Kern identifiziere und dies 

zur Grundlage ihrer Lebensführung mache. Dieses ungebrochene Verhältnis manifestiere 

sich in dem für das Vorhandensein von personaler Autonomie notwendigen Ausbleiben 

von innerem Widerstand135 gegen eine Handlung. Solange ein solcher (starker) innerer 

Widerstand ausbleibe, sei f¿r ein vorreflexiv authentisches Ăevaluatives Selbstbildñ, das 

 
132 Ebd., S.178. 

133 Ebd., S.193ff.  

134 Ebd., S. 291.  

135 Ebd., S. 217. Auch dieses Kriterium ist für Quante gradualisierbar und muss nicht vollständig sondern 

bloß ausreichend erfüllt sein. 
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für Quante der Persönlichkeit entspricht, eine aktive, kritische Reflexion der eigenen Eva-

luationen ausdrücklich nicht notwendig. Im Gegensatz zu einer Persönlichkeit ohne per-

sonale Autonomie verfüge eine vorreflexiv authentische Persönlichkeit über die grund-

sätzliche Fähigkeit, prinzipiell jeden Teil ihrer Persönlichkeit bei Bedarf einer kritischen 

Reflexion unterziehen zu können. Diese Fähigkeit auch stetig auszuüben sei für personale 

Autonomie nicht zu fordern, ausreichend sei eine Ăsich in der Lebensf¿hrungñ, also ¿ber 

die Zeit manifestierende Identifikation mit dem evaluativen Selbstbild.136 

Quante argumentiert nun, dass Respekt vor Autonomie nur sinnvoll unter Einbezug des 

Respekts vor personaler Autonomie zu analysieren sei: Im Respekt vor autonomen Ent-

scheidungen käme demnach auch unser Respekt vor der jeweiligen Persönlichkeit zum 

Ausdruck.137 Dies gelte selbst schon für die von Beauchamp vorgeschlagenen Kriterien 

für Handlungsautonomie. So enthalte die im Kriterium der intentionality geforderte 

Handlung in Übereinstimmung mit einem Plan138 eine biographische Komponente, die 

sich nur in einem Konzept von personaler Autonomie adäquat bewerten lasse. Auch dass 

bei der Frage nach Abwesenheit von Fremdkontrolle der Ăsubjektive Standardñ des je-

weiligen Patienten beachten werden müsse139, also das ärztliche Handeln auf dessen spe-

zifische Bedürfnisse, Werte, Überzeugungen abgestimmt werden solle, fordere ein per-

sonales Verständnis von Autonomie. Auch beim Kriterium understanding verweise die 

von Beauchamp selbst aufgestellte Forderung, dass eine Handlung dann nicht autonom 

zu nennen sei, Ăwenn der Handelnde einen Aspekt, der gemessen an seinen eigenen Über-

zeugungen, Wünschen und Wertvorstellungen relevant ist, übersieht oder nicht angemes-

sen zur Kenntnis nimmtñ,140 direkt auf die Persönlichkeit des Handelnden.  

Mit Blick auf die gegenüber Konzepten der personalen Autonomie geäußerten Überfor-

derungseinwände betont Quante, dass nur ein Konzept von Autonomie tragfähig sein 

 
136 Ebd., S. 195.  

137 Ebd., S. 209. Dass die Kriterien von personaler Autonomie die Kriterien von Handlungsautonomie er-

gänzen, nicht aber ersetzen sollen, betont Quante, siehe S. 222. 

138 Faden et al. 1986, S.245.  

139 Ebd., S. 33.  

140 Quante 2002, S. 212f.  
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könne, dessen Anforderungsbedingungen "im Regelfall von durchschnittlich entwickel-

ten Mitgliedern unserer Gesellschaft in hinreichendem Maße im Rahmen einer normalen 

Sozialisation erworben" werden.141 Ebenfalls sei von einem Schwellenwertkonzept aus-

zugehen, bei dem jedem Menschen, der (ermöglicht durch geeignete psychische Verfasst-

heit) die minimalen Bedingungen erfülle, selbstbestimmt zu entscheiden, volle Autono-

mie zugesprochen werden müsse. Dies sei in seinem Konzept von personaler Autonomie 

mit der Möglichkeit einer vorreflexiv authentischen Persönlichkeit gewährleistet. 

Wenn die Identifikation mit dem evaluativen Selbstbild über die Zeit, also die Stabilität 

einer Persönlichkeit, ein Maßstab für personale Autonomie ist, ergibt sich die Frage, wie 

Handlungen zu bewerten sind, die nicht zur (bisherigen) Persönlichkeit der Person zu 

passen scheinen, also out of character sind. In seinem Konzept von Handlungsautonomie 

gehen Beauchamp und Childress davon aus, dass Handlungen in character wahrschein-

licher als substanziell autonom zu bewerten seien als Handlungen out of character142 und, 

dass solche nicht zur Persönlichkeit passenden Handlungen als Ăcaution flags that warn 

othersñ bewertet werden sollten. Allerdings seien diese nicht zwangsläufig als nicht au-

tonom zu werten: Handlungen out of character seien vielmehr ein häufiges Phänomen, z. 

B. um die Möglichkeit zu erhalten, neue Erfahrungen zu machen. Für Quantes Konzept 

von vorreflexiver Authentizität, als Stabilität der Persönlichkeit über die Zeit, stellen sol-

che Handlungen out of character naturgemäß eine größere Herausforderung dar. Auch er 

betont, dass eine Handlung, die nicht zur Persönlichkeit des Handelnden passe, nicht 

grundsätzlich als heteronom zu werten sei.143 Allerdings müsse dann auch der Wunsch, 

neue Erfahrungen machen zu wollen, als zur Persönlichkeit einer Person zugehörig ge-

wertet werden. Darüber hinaus sei unter bestimmten Umständen sogar auch eine Ăparti-

elle Revisionñ einer Persönlichkeit möglich, etwa wenn eine gravierende Veränderung 

der Umstände eine Person dazu veranlasse, Strategien zu entwickeln, die eigene Persön-

lichkeit in den neuen Umständen zu bewahren und diese unvorhergesehenen Umstände 

in die eigene Biografie zu integrieren. Eine Ăvollstªndige Revisionñ einer Persºnlichkeit 

 
141 Ebd., S. 174.  

142 Für das Folgende: Beauchamp und Childress 2009, S. 110ff. 

143 Für das Folgende Quante 2002, S. 214f. 
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hingegen, die einen solchen Bruch erzeuge, dass Ădie Vorgeschichte dieser Person in kei-

ner Weise mehr zur Deutung der neuen Persºnlichkeitñ herangezogen werden kºnne, sei 

nicht vereinbar mit einer solchen, den Umständen adäquaten bloßen Adaptation einer be-

stehenden Persönlichkeit. Quante vergleicht dies mit der neutestamentarischen Wandlung 

vom Saulus zum Paulus, die nicht als autonome Handlung, sondern als göttliche Inter-

vention zu werten sei.  

Im Kontext von Autonomie als Voraussetzung der Persönlichkeit analysiert Quante die 

Frage des Verzichts auf Autonomie144 anhand der Unterscheidung zwischen lokalem und 

globalem Verzicht: Ein lokaler Verzicht könne entweder ein irreversibler Verzicht auf 

Autonomie in einem thematisch umgrenzten Bereich145 oder ein reversibler Komplettver-

zicht auf Handlungsfreiheit sein146. Beide Formen seien unproblematisch für das Vorhan-

densein von personaler Autonomie, da sie jeweils in die Persönlichkeit des Handelnden 

eingebunden seien: Im ersten Fall durch Bezug auf andere, für das Individuum wesentli-

che Wünsche147 und im zweiten Fall durch die zeitliche Begrenzung, d. h. die Einbettung 

in die jeweilige Biographie. Problematischer sei hingegen ein globaler Verzicht zu wer-

ten: Wenn die Fähigkeit zur kritischen Reflexion durch gewisse (selbst möglicherweise 

autonome) Handlungen (z. B. durch Drogenkonsum) irreversibel verloren sei, sei von 

einem Verlust von personaler Autonomie auszugehen. Der Fall einer Person, die aufgrund 

einer autonomen Entscheidung darauf verzichtet, ihre globale Fähigkeit zur Ausübung 

weiterer autonomer Entscheidungen auszuüben, ist nach Quante als Grenzfall zu charak-

terisieren, da davon auszugehen sei, dass die Person prinzipiell ihre Fähigkeit behalten 

habe, ihre Entscheidung kritisch reflektieren. Da Quante den Respekt vor den Wünschen 

und Überzeugungen des Einzelnen nicht an das Vorhandensein von personaler Autono-

mie als Ideal (i. S. aktual ausgeübter kritischer Reflexion), sondern an das Vorhandensein 

 
144 Vgl. hierzu auch Abschnitt 2.3.7 dieser Arbeit. 

145 Als Beispiel nennt Quante hier eine für ihn mit der Ausübung kritischer Reflexion unvereinbare Kon-

ditionierung bei āPlatzangstó, beispielsweise durch Hypnose.  

146 Hier führt Quante als Beispiel die antike Erzählung an, in der Odysseus sich um des Sirenengesangs 

willen von seinen Mitfahrern anketten ließ. Dieses Topos hat in die medizinethische Literatur insbeson-

dere in der Diskussion über bestimmte Patientenverfügungen in der der Psychiatrie unter dem Stichwort 

Ulysses contracts Einzug gefunden. 

147 Quante betont in diesem Zusammenhang auch die Möglichkeit, dass ein Patient seine Autonomie in 

bestimmten Bereichen, die er nicht mehr bewältigen könne, aufgebe, um insgesamt weiterhin seine perso-

nale Autonomie zu bewahren, vgl. Abschnitt 5.6.5 dieser Arbeit. 
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einer Persönlichkeit (d. h. vorreflexive Authentizität) knüpft, sind für ihn auch in einem 

solchen Fall diese Wünsche zu respektieren.148 

Quante wendet seine Konzeption von personaler Autonomie auch auf den für diese Arbeit 

besonders interessanten Bereich der Vorausverfügungen an. Grundsätzlich entfaltet sich 

die Bindungswirkung einer Patientenverfügung für ihn aus dem Respekt vor dem Willen 

des Patienten, ihre Funktion sieht er primªr in einer Entlastung derjenigen, die Ăan einer 

medizinischen Entscheidung beteiligt sindñ, wenn sie die von ihnen gewªhlten (Hand-

lungs-)Optionen als Realisierung dieses dokumentierten Willens ausweisen können. 

Er äußert sich dabei auch zur Frage der Feststellung des authentischen Willens der Person 

auf der Grundlage einer Patientenverfügung mit Blick auf Änderungen des Patientenwil-

lens über die Zeit.149 Wenn er an dieser Stelle betont, dass seine Ansichten zu ändern und 

neue Wertvorstellungen zu entwickeln, um dadurch auf geänderte Umstände zu reagieren, 

wichtige Bestandteile der Lebensführung einer Person seien, bekräftigt er damit seine 

These zur Möglichkeit der partiellen Revision von Patientenwünschen über die Zeit.  

2.3.3 Medizinischer Paternalismus 

Neben (Respekt vor) Autonomie ist Wohltun eines der vier Prinzipien nach Beauchamp 

und Childress die bei medizinethischen Entscheidungen berücksichtigt werden sollten. 

Wenn Ärztinnen und Ärzte Entscheidungen treffen müssen, bei denen die Pflicht zum 

Wohltun und die Pflicht zum Respekt vor der Autonomie ihrer Patientinnen und Patienten 

zu kollidieren drohen, stellt sich die Frage der ĂZulªssigkeit f¿rsorglicher Fremdbestim-

mungñ.150 In der medizinethischen Debatte hat sich hierfür der Begriff des Paternalismus 

(von lat. pater, Vater) etabliert. Dabei meint (medizinischer) Paternalismus zunächst all-

gemein eine (ärztliche) Fremdbestimmung über einen Patienten, mit dem Ziel, durch die 

bewusste Überstimmung der Entscheidungen oder Präferenzen des Patienten dessen 

Wohl zu befördern, insbesondere, um Schaden von ihm abzuwenden. Da auch in der his-

torischen Entwicklung von Medizinethik der Paternalismus lange Zeit die primäre Anti-

pode zur Autonomie darstellte, soll dieser Begriff zunächst expliziert werden, bevor mit 

 
148 Ebd., S. 192.  

149 Im Zusammenhang mit sog. Ulysses contracts, S. 291. 

150 Schöne-Seifert 2007, S. 50.  
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dem Begriff des Vertrauens ein jüngerer Aspekt aufgegriffen wird. Anhand der von Joel 

Feinberg 1971 ursprünglich im Kontext des Verhältnisses von Staat und Bürger entwi-

ckelten151 Begriffe eines Ăweichenñ und Ăhartenñ Paternalismus lªsst sich eine erste we-

sentliche Unterscheidung treffen.152 Es muss demnach zwischen Handlungen differen-

ziert werden, die in die Entscheidungen oder Präferenzen einer nicht oder nur fraglich 

autonomen Person eingreifen (schwacher Paternalismus), und Handlungen, die in Ent-

scheidungen oder Präferenzen einer als hinreichend autonom erkannten Person eingreifen 

(starker Paternalismus).153 Insbesondere letzterer wird dabei als Ăechter Paternalismusñ154 

für ethisch problematisch angesehen, da er den hohen Wert der Selbstbestimmung des 

Patienten (s. Kapitel 2.3.2) zu unterminieren drohe. Ergänzend zu dieser Unterscheidung 

ist vorgeschlagen worden, weiterhin zwischen einem Ămildenñ und einem Ăharten Pater-

nalismusñ zu differenzieren: Milder Paternalismus umfasse demnach eher indirekten Ein-

fluss auf Patientenentscheidungen, während harter Paternalismus die Ausübung von di-

rektem Zwang (physisch oder gesetzlich) umfasse.155  

Rechtfertigungsversuche für Beispiele von starkem Paternalismus heben demnach vor al-

lem auf das als gleichrangig gewertete Gut der Fürsorge für das Wohlergehen des Patien-

ten, beziehungsweise den Schutz vor Schaden für ihn ab. Prominentes Beispiel ist das 

sog. ātherapeutische Privilegó (also das bewusste Verschweigen von schlechten Nachrich-

ten, um dem betroffenen Patienten nicht zu schaden), das jedoch auch von Ärzten immer 

seltener für zulässig erachtet wird156 und im Kontext der Aufklärungspflichten gemäß § 

630c auch (straf-)rechtlich sanktioniert sein kann.157 

 
151 Feinberg 1971.  

152 Die umfangreiche Debatte kann hier nur angerissen werden, vgl. weitergehend insbesondere Faden et 

al. 1986 und Beauchamp und Childress 2009.  

153 Eine Sonderform stellen die sog. āOdysseus-Vertrªgeó dar, die insbesondere in der Psychiatrie disku-

tiert werden und die als eine Form des āSelbstpaternalismusó verstanden werden kºnnen, vgl. hierzu auch 

Abschnitt 2.3.2.5.  

154 Feinberg 1971.  

155 Simon und Nauck 2013, S. 174f.  

156 Schöne-Seifert 2007, S. 52. 

157 Dies gilt, wie Schöne-Seifert richtig anmerkt, jedoch so nur im Kontext von medizinischen Eingriffen.  
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Hinsichtlich der Zulässigkeit eines harten Paternalismus plädieren Beauchamp und Child-

ress in den Principles of Biomedical Ethics dafür,158 einen solchen nur in den Ausnahme-

fällen zuzulassen, in denen eine begrenzte paternalistische Intervention die einzige Mög-

lichkeit darstelle, einen Patienten vor einem signifikanten Schaden zu bewahren. Außer-

dem müsse der erhoffte Nutzen für den Patienten die Risiken überwiegen und substanzi-

elle Interessen des Patienten159 dürften nicht verletzt werden.  

Auch Michael Quante hat in seinem Konzept von personaler Autonomie ein Modell von 

Paternalismus entwickelt, auf das angesichts seiner Komplexität und des Bedingungs-

reichtums hier nur thesenartig eingegangen werden soll.160  

Zunächst gilt für Quante, dass paternalistische Interventionen primär und vor allem mit 

dem Wohl des Patienten begründet sein und in dessen kompetente Entscheidung (bzw. 

deren Umsetzung) eingreifen müssen. Aus dieser Bedingung folgt für ihn, dass medizini-

sche Handlungen, die mit dem primären Ziel, Schaden von Dritten abzuwehren, gerecht-

fertigt sind, nicht als paternalistisch zu klassifizieren sind. Sobald jedoch das Wohl des 

Patienten selbst im Vordergrund der Motivation des Intervenierenden (z. B. der Ärztin 

oder des Arztes) stehe und Schaden von Dritten abzuwenden nicht für sich alleine eine 

ausreichende Begründung zur Intervention darstelle, also nur zusätzliches und sekundäres 

Ziel sei, wäre die Handlung insgesamt als paternalistisch zu klassifizieren. 

Des Weiteren m¿ssen f¿r Quante auch Ăinformierende Gesprªcheñ, z. B. der Hinweis auf 

therapeutische Optionen, als paternalistische Interventionen bewertet werden, wenn die 

Informationsweitergabe sich gegen eine Entscheidung des Patienten richte und dazu ge-

eignet sei, den Patienten zu manipulieren, d. h. seine kognitiven Fähigkeiten bewusst zu 

umgehen. Eine solche paternalistische Intervention umfasse dann auch eine vom Patien-

ten nicht gewollte Enthüllung von Informationen. Quante betont an dieser Stelle, dass die 

 
158 Beauchamp und Childress 2009, S. 215f.  

159 Die Autoren führen für ein solches substantielles Interesse, das nicht verletzt werden dürfe, das Bei-

spiel der Ablehnung einer Bluttransfusion durch Zeugen Jehovas an.  

160 Vergleiche für eine detaillierte Darstellung Quante 2002, S. 299f.  
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Inanspruchnahme eines Rechts auf Nichtwissen ein legitimer Ausdruck der personalen 

Autonomie des Individuums sei.161 

Schließlich grenzt Quante den Begriff des Paternalismus mit Blick auf die Frage des Um-

gangs mit Menschen ein, die sich selbst unwillentlich bzw. unwissentlich mit einer Ent-

scheidung Schaden zufügen.162 Ein Eingreifen in ein solches Handeln sei demnach nur 

dann als Paternalismus zu werten, sobald die Handlung als minimal kompetent angesehen 

werden könne. In Fällen, in denen eine Person sich Ălediglich verhalteñ oder ohne weitere 

Reflexionen eine primªre Volition ausbilde, der mit ihren Ăeigentlichenñ Wertvorstellun-

gen oder sonstigen Überzeugungen nicht zusammenpasse, sei nicht von einer Entschei-

dung auf der Grundlage von personaler Autonomie auszugehen und ein Eingreifen in 

diese Entscheidung wäre demnach als nicht paternalistisch zu werten. 

Wenn Handlungen als paternalistisch zu werten sind, können sie jedoch auch für Quante 

womöglich trotzdem legitim sein, nämlich dann, wenn diese der Bewahrung bzw. Wie-

derherstellung der personalen Integrität dienten. Das für die Definition paternalistischer 

Intervention bestimmende Wohl des Patienten als primärem Ziel werde dabei verstanden 

als Mºglichkeit der ĂRealisierung der eigenen Persºnlichkeitñ. Diese persönlichkeitsba-

sierte Rechtfertigungsstrategie ist für Quante die geeignetste, weil sie durch den direkten 

Bezug auf die Integrität des Patienten (und damit seiner Autonomie) dieser in besonderem 

Maße Respekt zolle. Immer wenn die aktuellen Wünsche eines Patienten Vorhaben ge-

fªhrden kºnnten, die von diesem selbst als Ăzentrale Elemente seiner Biografieñ angese-

hen würden, sei eine paternalistische Intervention gegebenenfalls legitim, da die paterna-

listische Intervention nicht die personale Integrität verletze, sondern vielmehr das Ziel 

hätte, diese zu bewahren bzw. wiederherzustellen. Quante betont, dass die Frage, ob Vor-

haben und Ziele als Ăzentrale Elemente der Biografieñ zu bewerten seien, nur innerhalb 

der individuellen Persönlichkeit des Patienten und nicht anhand intersubjektiver Stan-

dards erfolgen dürfe. Auch könne die Ăsoziale Konstituiertheitñ der Persönlichkeit eine 

begründende Funktion für die Rechtfertigung paternalistischer Interventionen überneh-

 
161 Ebd., S. 302, Fn 14.  

162 Quante orientiert sich in dieser Frage an der von Joel Feinberg und Tom Beauchamp diskutierten Un-

terscheidung zwischen starkem und schwachem Paternalismus, S. 313ff.  
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men. Damit meint Quante, dass für nicht wenige Menschen interindividuelle Beziehun-

gen und soziale Netze einen solch hohen Stellenwert einnehmen, dass die sich aus diesen 

Beziehungen ergebenden Verpflichtungen eine paternalistische Handlung rechtfertigen 

können. Wichtig ist dabei, dass die Rechtfertigung dieser Handlung sich nach Quante 

stets auf die Bewahrung der Integrität der individuellen Person beziehen muss, in deren 

Biografie diese soziale Konstituiertheit ein zentrales Element darstelle. Nur durch diesen 

Rückgriff auf die Integrität der individuellen Person kann also das Eingebundensein in 

soziale Verhältnisse für ihn ein gerechtfertigter Anlass für Paternalismus sein. 

Auch mit Blick auf mögliche paternalistische Interventionen analysiert Quante die Aus-

wirkung neuartiger, unvorhergesehener Lebenssituationen. So skizziert er Fälle von Pa-

tienten, die in einer neuen (verschlechterten) Lebenssituation sind und z. B. einen Schlag-

anfall erlitten haben.163 Für den Fall, dass ein solcher Patient therapeutisch indizierte 

Maßnahmen (z. B. Maßnahmen der Rehabilitation) ablehne, wäre es eine mögliche pa-

ternalistische Intervention, diese Behandlungsverweigerung nicht zu akzeptieren. Für 

Quante wªre eine solche Intervention f¿r einen Ăgewissen Zeitraumñ auch ethisch akzep-

tabel, da sie mit einer Ăantizipierten Zustimmungñ zu rechtfertigen sei: Da davon auszu-

gehen sei, dass die Maßnahme sowohl dem Wohl des Patienten als auch dessen eigentli-

chen Wünschen entspreche, sei es legitim, ihn solange mit der MaÇnahme Ăzu traktierenñ, 

bis er dieser selber zustimme. Quante nennt dies die ĂErmºglichung einer adaptierten 

Persºnlichkeitñ. Sobald jedoch die Weigerung des Patienten ¿ber Ăeinen ¿ber das Nor-

male hinausgehenden Zeitraumñ stabil bleibe, d. h. die antizipierte Zustimmung aus-

bleibe, verliere die Intervention ihre Berechtigung und es sei zu konstatieren, dass die 

Persönlichkeit des Patienten nun vermutlich so beschaffen sei, dass die vorgeschlagene 

Maßnahme mit dessen personaler Integrität nicht vereinbar sei. 

Schließlich geht Quante auf die Bewertung partiell delegierter Autonomie im Kontext des 

Paternalismus ein: Wenn ein Patient Entscheidungen f¿r einzelne Bereiche i. S. einer āAr-

beitsteilungó bewusst und autonom an andere Personen (z. B. an seine Behandler) dele-

giere, dürfe die Übernahme der Autonomie durch die andere Person nicht als paternalis-

 
163 Eine andere solchermaßen neuartige Lebenssituation wäre wohl die einer (kurablen oder inkurablen) 

Krebsdiagnose.  
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tische Handlung, sondern müsse vielmehr als autonomiebewahrende Maßnahme verstan-

den werden. Damit seien in einer kooperativen Arzt-Patienten-Beziehung solche geteilten 

Entscheidungen Ausdruck einer Ethik des Respekts vor personaler Autonomie. 

2.3.4 Vertrauen  

Wie bereits erwähnt, ist der klassische medizinethische Antipode des Prinzips von Auto-

nomie das Prinzip des Wohltuns und der sich darauf berufende Paternalismus. Der Begriff 

des Vertrauens hingegen hat bisher in der breiten medizinethischen Debatte von Ausnah-

men abgesehen eine vergleichsweise wenig prominente Rolle gespielt. So bezeichnen 

beispielsweise Beauchamp und Childress trustworthiness (Vertrauenswürdigkeit) zwar 

als eine der wichtigsten Tugenden in der Medizin, insbesondere in Einrichtungen der Ge-

sundheitsfürsorge. Eine prominente Rolle in den im Mittelpunkt ihrer Konzeption stehen-

den vier Prinzipien weisen sie dem Themenfeld Vertrauen ï ebenso wie traditionelle 

Ethiktheorien164 ï jedoch nicht zu. Der Beachtung des zur Autonomie komplementären 

ĂSchl¿sselbegriffsñ165 Vertrauen haben sich bisher insbesondere (Medizin-)Soziologen 

verschrieben,166 im Bereich der Medizinethik sticht hier insbesondere das Werk der eng-

lischen Philosophin Onora OôNeill hervor, die in ihrem 2002 erschienen Werk Autonomy 

and Trust in Bioethics167 eine Rückbesinnung auf den Wert von Vertrauen in der Debatte 

um Arzt-Patientenbeziehung und Selbstbestimmung gefordert hat.  

In der aktuellen deutschsprachigen Debatte hat der 2016 erschienene Sammelband ĂAu-

tonomie und Vertrauenñ168 das Verhältnis von Vertrauen zu Autonomie neu in den Blick 

genommen: Aus insbesondere medizinischen, juristischen, allgemein- und medizinethi-

schen Perspektiven wird das Spannungsverhältnis zwischen beiden Begriffen analysiert 

und Vertrauen als für Autonomie nicht zu vernachlässigende moralische Ergänzung und 

sogar Ermöglichungsbedingung gedeutet.  

 
164 Beauchamp und Childress 2009, S. 41.  

165 Vorwort zu Steinfath und Wiesemann 2016, S. 9.  

166 Steinfath 2016, S. 12.  

167 O'Neill 2002.  

168 Steinfath und Wiesemann 2016. 
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Wesentliche Thesen einiger Beiträge aus diesem Band sollen an dieser Stelle kurz darge-

stellt werden, um sie für die Beantwortung der Forschungsfrage fruchtbar machen zu kön-

nen. 

2.3.4.1 Autonomie und Vertrauen beeinflussen sich gegenseitig ï positiv wie negativ 

In seinem ĂDas Wechselspiel von Autonomie und Vertrauen - eine philosophische Ein-

f¿hrungñ ¿berschriebenen Beitrag169 umreißt Holmer Steinfath das facettenreiche Ver-

hªltnis von Autonomie und Vertrauen, die er ĂSchl¿sselbegriffe f¿r das Verstªndnis und 

Selbstverständnis moderner Individuen und Gesellschaftenñ170 nennt. Vertrauen werde in 

diesen modernen Gesellschaften Ăzugleich fragw¿rdig und dringender denn je benº-

tigtñ.171 Er führt zunächst die Unterscheidung zwischen Ăpersonalemñ und Ăinstitutionel-

lemñ Vertrauen ein,172 die beide für die moderne Medizin essentiell seien.173 Ersteres sei 

dabei in der Regel triadisch konfiguriert: Person A, die Person B in Bezug auf ein für A 

wichtiges Gut C vertraut. Dieses Vertrauen sei dabei in seinem offenen Charakter stets 

ein Wagnis und mehr als ein bloÇes ĂSich-Verlassen-Aufñ: Die vertrauende Person setze 

auf die Kompetenz des Anderen aber auch auf sein Wohlwollen ihr gegenüber. Vertrau-

ensakte seien ï wiederum im Gegensatz zum eher kognitiv konnotierten ĂSich-Verlassen-

Aufñ ï als Ăteilnehmendeñ und damit als emotional geprªgte Handlungen zu verstehen. 

Vertrauen sei demnach auch viel weniger einer bewussten Entscheidung zugänglich, son-

dern müsse ï über die Zeit ï wachsen.  

Institutionelles Vertrauen174 hingegen sei vor allem (wenn auch nicht ausschließlich) eine 

Form des ĂSich-Verlassen-Aufñ, f¿r das die Motive, beziehungsweise psychologischen 

Eigenschaften des konkreten Gegenübers zunächst keine besondere Rolle spielten. Emo-

tionale Verbindlichkeiten wie auch Wechselseitigkeiten seien ï anders als bei personalem 

 
169 Steinfath 2016. 

170 Ebd., S. 11.  

171 Ebd., S. 12. 

172 Für das Folgende S. 45ff. 

173 Ebd., S. 54f. 

174 Der Autor differenziert des Weiteren zwischen institutionellem und Systemvertrauen, seiner eigenen 

Vereinfachung (S. 45f.) folgend, soll im Folgenden das eine als Variante des anderen verstanden werden.  
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Vertrauen ï keine primäre Voraussetzung für Vertrauen in Institutionen. Jedoch dienten 

Trªger von personalem Vertrauen als Vermittler, oder auch ĂVertrauensintermediªreñ, 

die institutionelles Vertrauen erst möglich machten. Ebenso sei die Stabilität von perso-

nalem Vertrauen auf institutionelle Sicherungen angewiesen, eine Rolle, die Steinfath als 

eine der Funktionen des Rechts in der medizinischen Praxis analysiert.175  

Vertrauen könne dabei als notwendige Voraussetzung für Autonomie gewertet werden, 

wenn im Sinne eines ĂSelbstvertrauensñ gelungene Selbstverhältnisse Grundlage für Au-

tonomie bilden könnten. Dieses Selbstvertrauen könne durch externe Ver- und Zutrau-

ensbekundungen (z. B. seitens einer Ärztin oder eines Arztes) gestärkt und herausgebildet 

werden.176 Insbesondere in belastenden Situationen (z. B. Diagnose einer schweren 

Krankheit) sieht er die Stärke relationaler (und damit auch auf Vertrauen aufbauender) 

Autonomiekonzepte, da erst im Ăvertrauensvollen Gesprªchñ das eigene Wollen zusam-

men mit anderen Ămodelliertñ werde.177 Auch wenn für Steinfath also ein sowohl Auto-

nomie als auch Vertrauen stärkendes Austarieren von ĂKontrolleñ und ĂKontrollabgabeñ 

möglich und wünschenswert ist, schließt er seinen Beitrag mit dem Hinweis auf die ne-

gativen Auswirkungen, die jeweils unbegrenzte Autonomie oder unbegrenztes Vertrauen 

für die Bewahrung beider Güter haben können: Eine Überbetonung von Autonomie drohe 

die relationale Einbettung von Menschen zu negieren, während die Aufforderung zum 

(bedingungslosen) Vertrauen stets die Gefahr paternalistischer Strukturen in sich trage.178 

Steinfaths These, dass Vertrauen ï verstanden auch als Vertrauen in sich selbst ï als eine 

wichtige Ermöglichungsbedingung von Autonomie gewertet werden muss, spielt ganz 

praktisch im Umgang mit EOLD eine Rolle. Dies zeigte sich empirisch beispielsweise in 

einer Veröffentlichung der Arbeitsgruppe um Brom et al., in der die Ergebnisse einer 

 
175 Ebd., S. 56. Dass diese Funktion durchaus Ăjanuskºpfigñ ist, wird im selben Band durch den Beitrag 

der Autoren Duttge, Er und Fischer verdeutlicht.  

176 Ebd., S. 61.  

177 Ebd., S. 39.  

178 Ebd., S. 64.  
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qualitativen Befragung von Patientinnen und Patienten mit einer fortgeschrittenen Krebs-

diagnose präsentiert wurden:179 Es zeigte sich, dass vor Beginn einer palliativen Erstli-

nientherapie das Ausmaß, in dem Patientinnen und Patienten an Behandlungsentschei-

dungen beteiligt sein wollten, abhängig von ihrem eigenen Rollenverständnis als Patient 

beziehungsweise vom Zutrauen in die eigenen Entscheidungsfähigkeiten war.  

Des Weiteren erscheint die Unterscheidung Steinfaths zwischen institutionellem āsich 

Verlassen aufó und personalem āVertrauenó f¿r die Debatte um EOLD folgenreich: Eine 

Patientin oder ein Patient, die bzw. der seiner Ärztin oder seinem Arzt personal vertraut, 

ist nicht nur von deren wohlwollender Motivation abhängig, sondern muss ganz banal 

auch darauf setzen, dass die konkrete Ärztin bzw. der konkrete Arzt zum Zeitpunkt einer 

eventuellen Entscheidungsunfähigkeit verfügbar und an Entscheidungen beteiligt sein 

wird. Gerade in Zeiten moderner Krankenhausorganisation kann ein āVerlassenó auf ge-

setzlich normierte und behandlerunabhängige Instrumente der Vorsorge wie eine PV zu-

mindest als wichtige Ergänzung personalen Vertrauens gelten.  

2.3.4.2 Vertrauensangebote verweisen auf moralische Praxis  

In ihrem Beitrag ĂVertrauen als moralische Praxis ï Bedeutung f¿r Medizin und Ethikñ 

postuliert die ebenfalls in Göttingen lehrende Medizinethikerin Claudia Wiesemann, der 

Ăklassische Konflikt der Medizinethikñ zwischen Autonomie und Fürsorge erscheine in 

einem anderen Licht, wenn Vertrauen als ein moralisches Konzept verstanden werde.180 

Vertrauen impliziere demnach ein moralisches Verhältnis, da die Beteiligten sich als Per-

sonen respektieren und ihr Verhalten an gemeinsamen Normen ausrichten würden. Diese 

persºnliche, menschliche Vertrauensbeziehung sei im Kern durch die Ăim Vertrauensakt 

aufscheinende Verletzlichkeitñ des Vertrauenden geprªgt.181 Diese Verletzlichkeit werde 

besonders deutlich in Verhältnissen, in denen Machtasymmetrien bestehen, z. B. im Um-

gang mit Kindern, aber auch bei schwer kranken Patientinnen und Patienten. Die mora-

lisch bindende Verpflichtung w¿rde dann darin bestehen, sich als Ă¦berlegenerñ vertrau-

enswürdig zu verhalten, d. h. so zu handeln, dass Vertrauen erzeugt und gerechtfertigt 

 
179 Brom et al. 2014. 

180 Wiesemann 2016, S. 70.  

181 Ebd., S. 74.  
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wird. Diese Forderung nach vertrauenswürdigen Verhalten geht dabei deutlich über Wie-

semanns Minimalforderung hinaus, dass jedem Ănaivñ Vertrauenden gegen¿ber die mo-

ralische Pflicht bestehe, ihn darauf hinzuweisen, wenn die Vertrauensgeste unverdient 

sei. Einen solchermaßen Vertrauenden ohne Warnung sich ins Unglück stürzen zu lassen, 

sei demnach eine Ămoralische Verfehlungñ182.  

Auf Grundlage dieser Analyse interpretiert Wiesemann die ªrztliche Rolle als Ăinstituti-

onalisierte Vertrauenspraxisñ. Insbesondere wenn Patientinnen und Patienten in sie ¿ber-

fordernden Situationen (z. B. starke Schmerzen oder angstvoll erlebte schwere Erkran-

kungen) ihren Ärztinnen oder Ärzten ein Vertrauensangebot machten, würden diese auf 

als Ăverbindlich angesehene soziale Praxen verpflichtetñ. Deshalb gelte, dass Patientin-

nen und Patienten, die auf die Aus¿bung ihrer Autonomie verzichten, keine Ănaive Ent-

scheidungñ trªfen, sondern sich auf diese sozialen Praxen beriefen, die ihnen erlaubten, 

in der Ärztin bzw. in dem Arzt auf ein vertrauenswürdiges Gegenüber zu treffen. Wenn 

dieser dieses Angebot nicht zurückweise, akzeptiere er damit die zugrundeliegenden mo-

ralischen Normen und signalisiere dem Patienten, dass er ihn als moralisch relevante Per-

son respektieren werde.183  

Wenn Patientinnen und Patienten sich durch Verantwortungsübergabe entlasten möchten, 

können sie dies explizit oder implizit tun. Damit einhergehen würden jeweils explizite 

beziehungsweise implizite Vertrauensangebote, auf die die Ärztinnen und Ärzte reagie-

ren müssten. Im Fall einer impliziten Entscheidungsübergabe ist für Wiesemann die Ge-

fahr unzulässiger paternalistische Handlungen jedoch höher. Auch für die Bewertung, 

wann solche paternalistischen Handlungen unter Umständen zulässig sein können, setzt 

sie auf das von ihr vorgestellte Vertrauenskonzept: Für die Zulässigkeit paternalistischer 

Handlungen sei es notwendig, dass sie in der Lage sein m¿ssten, Ădas Vertrauen der be-

vormundeten Person zu wecken und ï auf längere Sicht ï auch dann zu erhalten, wenn 

diese ¿ber das Wesen der Handlung Kenntnis erlangen w¿rdeñ184. 

 
182 Ebd., S. 78.  

183 Ebd., S. 83ff.  

184 Ebd., S. 90.  
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Nachdem nun drei zentrale Eckpfeiler der einschlägigen medizinethischen Debatte vor-

gestellt worden sind, sollen im Weiteren einige weitere Begriffe eingeführt werden, die 

für die skizzierte Problematik dieser Arbeit leitend sind.  

2.3.5 Das Arzt -Patienten-Verhältnis 

In ihrer berühmt gewordenen Publikation im Journal of the American Medical Associa-

tion entwickelten die Autoren Ezekiel und Linda Emanuel 1992 vier prototypische Mo-

delle von Arzt-Patienten-Verhältnissen:185 Das paternalistische, das informative, das in-

terpretative und das deliberative Modell.186 Die Modelle unterscheiden sich dabei insbe-

sondere darin, wo der jeweilige Schwerpunkt im Austarieren zwischen Autonomie, Pa-

ternalismus und Vertrauen gelegt wird. Im paternalistischen Modell sind Ärztinnen und 

Ärzte Hauptträger von Entscheidungen und orientieren sich dabei primär an dem, was sie 

für das Beste für die Patientinnen und Patienten halten, wohingegen sie im informativen 

Modell ausschließlich neutraler Informationslieferant für die Patientinnen und Patienten 

sind, welche schließlich anhand dieser technischen Fakten und aufgrund eigener klarer 

Wertvorstellungen eine Entscheidung für oder gegen eine medizinische Maßnahme fäl-

len. Das interpretative und das deliberative Modell hingegen gehen davon aus, dass die 

Patientinnen und Patienten sich ihrer Wertvorstellungen mitunter nicht ganz sicher bzw. 

ihrer überhaupt nicht bewusst sind. In diesen Modellen bedarf es einer aktiveren Rolle 

der ärztlichen Personen: Im interpretativen Modell fungieren die Ärztinnen und Ärzte als 

eine Art Berater und unterstützen die Patientinnen und Patienten sachkundig mit Sachin-

formationen und Interpretationshilfen, die schlussendliche Entscheidung verbleibt jedoch 

weiterhin vollständig bei Letzteren. Im deliberativen Modell schließlich nehmen die Ärz-

tinnen und Ärzte eine noch aktivere, mehr instruierende Rolle ein: Sie liefern Sachinfor-

mationen und helfen ihren Patientinnen und Patienten deren Wertvorstellungen heraus-

zuarbeiten, sie weisen darüber hinaus aber auch darauf hin, welche gesundheitlichen 

 
185 Emanuel 1992.  

186 Diese und folgende Übersetzungen nach Wiesing 2012.  
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Wertvorstellungen aus ihrer Sicht wertvoller und erstrebenswerter sind. Idealerweise 

kommen beide dann zu einer gemeinsamen Entscheidung.187  

Neben dieser deskriptiven Darstellung treffen die Autoren jedoch auch eine normative 

Aussage, indem sie feststellen, dass das ideale Arzt-Patient-Verhältnis das deliberative 

Modell sei188 und fordern, dass für die hierzu notwendigen zeitaufwendigen Gespräche 

zwischen Patientinnen und Patienten sowie Ärztinnen und Ärzten im Gesundheitssystem 

ausreichende Ressourcen zur Verfügung stehen müssten.  

Mit Bezug auf dieses deliberative Modells wurde das Ăshared decision makingñ (SDM) 

entwickelt189, in dem die geteilte Verantwortung von Ärztin/Arzt und Patientin/Patient 

als Grundlage eines solchen āidealen Verhªltnissesó postuliert wird. Während Emanuel et 

al. mit ihrem deliberativen Modell der Ärztin bzw. dem Arzt eine Rolle ähnlich einem 

ĂFreundñ oder ĂLehrerñ zuwiesen, wird diesen im SDM die weniger problematische Rol-

lenbeschreibung190 eines āPartnersó zugewiesen, deren ärztliche Empfehlungen im ĂKon-

text der je individuellen Patientenbiografieñ erfolgen sollten.191 Die Patientinnen und Pa-

tienten müssen dabei jedoch nicht nur die eigentliche Entscheidung treffen, schon vorher 

sind sie gefordert, die für die Entscheidung wichtigen Informationen über sich selbst, die 

der Ärztin bzw. dem Arzt nicht durch sein Fachwissen bekannt sind (z. B. individuelle 

Wertvorstellungen), in die Phase der Willensbildung einzubringen.192 Es ist versucht wor-

den, das resultierende Ausmaß der Patientenbeteiligung an Entscheidungen mithilfe von 

Skalen zu quantifizieren, welche vor allem im Rahmen von Studien eingesetzt werden 

können.193 

 
187 Inwiefern die Entscheidung im Ădeliberativen Modellñ tatsªchlich noch eine genuin gemeinsame ist, 

kann aufgrund der sehr lenkenden Rolle der Ärztinnen und Ärzte aus guten Gründen bezweifelt werden, 

so etwa bei Anderson 2013.  

188 Emanuel 1992, S. 7f.  

189 Vgl. hierzu Krones und Richter 2006.  

190 Auf die Gefahr, dass sowohl sprachlich als auch inhaltlich im deliberativen Modell von Emanuel et al. 

Entscheidungen eines wohlmeinenden, aber hierarchisch übergeordneten Arztes als gemeinsame Ent-

scheidungen bloß kaschiert werden, weist Steinfath 2016, S. 40, hin.  

191 Krones und Richter 2006, S. 102.  

192 Quante 2010, S. 145.  

193 Z. B. die OPTION-Skala nach Elwyn et al. 2003.  
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SDM entspricht dabei (gerade auch im Bereich der Onkologie194) am ehesten der moder-

nen Zielvorstellung eines produktiven, partnerschaftlichen Arzt-Patienten-Verhältnisses, 

in der weder grundsätzlich die Ärztinnen und Ärzte den Patientinnen und Patienten für-

sorglich die Entscheidungen abnehmen noch letztere mit der Bürde der Entscheidungen 

weitgehend alleine gelassen werden. Kritisiert an SDM wird hingegen häufig, dass es an 

Vorschlägen fehle, wie dieses āIdealó im Arbeitsalltag konkret umgesetzt werden 

könnte.195 

2.3.6 Das Recht auf Nichtwissen 

Insbesondere in der Debatte um genetische Diagnostik wird regelmäßig auf den von Hans 

Jonas ursprünglich im Zusammenhang mit Klon-Menschen eingeführten196 Begriff des 

ĂRecht auf Nichtwissenñ rekurriert. Dabei wird darauf verwiesen, dass sich aus dem Res-

pekt vor der Autonomie des Patienten, die diesem ein Recht auf Wissen über ihn selbst-

betreffende Umstände zugestehe, auch ein korrespondierendes Recht auf Nichtwissen er-

gebe.197 Insbesondere im Kontext genetischer Informationen wird dieses Recht auf Nicht-

wissen einschlägig, da diese sich von anderen medizinischen Informationen in mehrfa-

cher Hinsicht unterscheiden:198 Genetische Diagnostik führt häufiger als andere Diagnos-

tik nicht zu einem Therapievorschlag, da es häufig (noch) keine entsprechenden Thera-

pien gibt. Genetische Diagnostik betrifft neben den Patientinnen und Patienten noch an-

dere, namentlich ihre genetisch Verwandten und damit deren Autonomie. Im Bereich der 

vorgeburtlichen Medizin werden durch genetische Diagnostik besonders kontroverse 

Konfliktfelder um den moralischen Status von Embryonen und Föten tangiert.199 Auch 

gesamtgesellschaftlich werden durch genetische Diagnostik besondere Auswirkungen be-

fürchtet, z. B. mit Blick auf die Solidarfinanzierung der Krankenkassen.  

 
194 Vgl. die Empfehlungen des Salzburg Global Seminar 2011.  

195 Politi et al. 2012. 

196 Jonas 2013.  

197 Schöne-Seifert 2007, S. 59.  

198 Vgl. zum Folgenden Quante 2010, S. 147ff.  

199 Beispielsweise im Bereich der Pränataldiagnostik.  
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Über die herausgehobene Stellung des Rechts auf Nichtwissen insbesondere im Bereich 

der genetischen Diagnostik hinaus ist jedoch ï wie Seifart200 und Duttge201 überzeugend 

argumentieren ï von einer Relevanz dieses Rechts auf Ăinformationelle Abwehrñ202 auch 

für andere Bereiche der Arzt-Patienten-Interaktion, wie z. B. das Lebensende, auszuge-

hen. 

2.3.7 Das Recht zum Verzicht auf Selbstbestimmung  

Eng verbunden mit dem Recht auf Nichtwissen ist die These, dass sich aus dem Recht 

auf Selbstbestimmung ableiten lassen soll, dass ein Patient auch das Recht hat, auf diese 

Selbstbestimmung zu verzichten. Prominent wies auf diese Korrespondenz von (Abwehr-

)Rechten und dem Verzicht auf sie bereits 1988 Baruch Brody hin.203 Tatsächlich wird 

das Recht auf Verzicht auf Selbstbestimmung von vielen Patienten im ärztlichen Alltag 

in Anspruch genommen204 und wird nicht selten begleitet von medizinethischer Kritik, 

dass dies ein Ausdruck von übermäßigem, weil ungerechtfertigtem Vertrauen der Patien-

ten in ihre Ärzte sei.205 In der Arbeit von Boakye et al. 2016 wiesen die Autoren darauf-

hin, dass sich in Abhängigkeit davon, wie die Krankheitsverarbeitung vonstattengehe, 

entscheide, ob die Patientinnen und Patienten Selbstbestimmung wahrnehmen wollten 

bzw. könnten.206 Verleugnung und Ausklammerung des Todes seien dabei häufige 

Schutzmechanismen, in deren Konsequenz Patienten sich entschieden ein ĂLeben im Hier 

und Jetztñ zu f¿hren und folgenschwere Entscheidungen eher zu vermeiden suchten.207 

Vermehrtes Wissen um die Diagnose und den im Einzelnen zu erwartenden Verlauf der 

Erkrankung schien die Verleugnungstendenzen dabei mitunter sogar zu befördern.208  

 
200 Seifart 2013. 

201 Duttge 2016.  

202 Ebd., S. 666.  

203 Brody 1988, S. 22.  

204 Wiesemann 2016.  

205 Beauchamp und Childress 2009. 

206 Owusu Boakye et al. 2016, S. 107f. 

207 Ebd., S. 115f.  

208 Ebd. S. 122.  
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Insbesondere mit Blick auf die medizinethischen und -rechtlichen Voraussetzungen einer 

informierten Einwilligung vor ärztlichen Eingriffen ist diskutiert worden, ob und wieweit 

ein solcher Verzicht (engl. waiver) auf Selbstbestimmung durch Patienten zu rechtferti-

gen ist, zuletzt durch Seifart in Wiesemann und Simon 2013. Ihrer Analyse folgend ist 

das Phänomen eines selbstbestimmten Verzichts auf Selbstbestimmung zunächst nicht 

einfach als Phantomdebatte abzutun: Die Tatsache, dass Ärzte mitunter Signale des Pati-

enten (z. B. aufgrund von Verständnisproblemen) fälschlicherweise als Wunsch zum Ver-

zicht auf Selbstbestimmung deuteten, könne demnach nicht darüber hinwegtäuschen, 

dass es bewusste und hinreichend autonome Fälle von Verzicht auf Selbstbestimmung 

gebe. Die normative Frage sei dann, wie mit solchen Situationen umzugehen sei. Hierfür 

ist es, Seifart folgend, sinnvoll, zwischen dem Verzicht auf die Informations- und dem 

Verzicht auf die Entscheidungskomponente der informierten Einwilligung zu unterschei-

den.209 Im Fall eines Informationsverzichts könnte der Patient dabei gemäß der Definition 

von Beauchamp und Childress210 nicht nur auf die āmateriellen Faktenó, sondern auch auf 

die Empfehlungen der Ärztin oder des Arztes und erklärende Erläuterungen verzichten, 

würde die Einwilligung (oder Ablehnung) jedoch weiterhin selbst vornehmen. Ein sol-

cher autonomer Verzicht auf Informationen wird dabei von den meisten medizinethischen 

und -rechtlichen Autoren für unproblematisch211 erachtet und auch der Gesetzgeber hat 

in § 630c Abs. 4 BGB die Möglichkeit des Verzichts auf Information vorgesehen. 

Problematischer, weil noch stärker den Kernbereich von informierter Einwilligung tan-

gierend, ist demnach ein Entscheidungsverzicht zu bewerten, das heißt der vollständige 

Abtritt des Rechts auf Entscheidung an einen Dritten. Seifart argumentiert, dass sich me-

dizinethisch aus dem Prinzip des Wohltuns für den Patienten eine Verpflichtung ableiten 

lasse, eine als medizinisch indizierte Maßnahme dem Patienten auch in diesem Fall eines 

vollständigen Entscheidungsverzichts zukommen zu lassen. Auch medizinrechtlich ist ar-

gumentiert worden, dass ein solcher vollständiger Verzicht ï wenn er denn nachprüfbar 

 
209 Vgl. für das Folgende Seifart 2013, S. 368ff.  

210 Beauchamp und Childress 2009, S. 120ff. 

211 Vgl. etwa Deutsch und Spickhoff 2014, Rn. 500.  



 Stand der Forschung und Vorüberlegungen 

54 
 

bewusst und ausreichend reflektiert erfolgt ï weiterhin die rechtlichen Kriterien einer in-

formierten Einwilligung erfüllt.212 Beauchamp und Childress warnen hingegen vor einer 

generellen Zulässigkeit solcher Verzichtserklärungen:213 Wenn ein Patient sich weigere, 

die Entscheidung zu einer invasiven Maßnahme zu treffen, könne nicht von einer Einwil-

ligung ausgegangen werden, ohne einer unzulässigen inhaltlichen Entkernung des Prin-

zips der informierten Einwilligung Vorschub zu leisten. Ob, wie von den amerikanischen 

Bioethikern vorgeschlagen, die Verweisung solcher Konfliktfälle an ein Ethikkomitee ei-

nen gerechtfertigten beziehungsweise praktikablen Ausweg darstellt, kann jedoch mit gu-

ten Gründen infrage gestellt werden.214 Eine mögliche Lösung des Dilemmas bei einem 

solchermaßen einwilligungsunfähigen Patienten könnte womöglich in einer Berufung der 

Ärztin bzw. des Arztes auf den mutmaßlichen Willen gemäß § 630d gesehen werden. 

Diese Frage muss an dieser Stelle jedoch nicht weiter vertieft werden, da in der Situation, 

auf die sich der Problemaufriss dieser vorliegenden Arbeit bezieht, keine informierte Ab-

lehnung einer invasiven medizinischen Maßnahme im Raume steht, sondern der Verzicht 

des Patienten auf ein Gespräch. Auch wenn die Ärztin bzw. der Arzt davon ausgehen 

kann, dass die Patientin bzw. der Patient von einem solchen Gespräch profitieren würde, 

erscheint es nicht notwendig, die hohen medizinethischen und medizinrechtlichen Stan-

dards der informierten Einwilligung an einen Verzicht auf das Gespräch anzulegen. Für 

die weitere Arbeit festzuhalten ist die Erkenntnis, dass ein autonomer Verzicht auf Infor-

mations- bzw. Entscheidungskompetenz im klinischen Alltag nicht selten vorkommt und 

aus ethischer und rechtlicher Sicht legitimiert sein kann. 

2.3.8 Irrationale Entscheidungen 

In ihrem 1990 im New England Journal of Medicine erschienenen Artikel ĂWhen compe-

tent patients make irrational choicesñ215 haben Dan Brock und Steven Wartman unter-

sucht, wie in einem Konzept von shared-decision-making mit irrational erscheinenden 

Wünschen eines grundsätzlich einwilligungsfähigen Patienten umgegangen werden 

 
212 Ebd.  

213 Beauchamp und Childress 2009. S. 132. 

214 Vgl. hierzu Seifart 2013, S. 374, die u. a. auf die Problematik hinweist, dass ein solcher Verweis auf 

ein unpersönliches Komitee wiederum dem expliziten Willen des Patienten zuwiderlaufen könnte. 

215 Brock und Wartman 1990.  
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sollte. Zur Analyse der Problematik haben sie eine Kategorisierung von irrationalen Ent-

scheidungen präsentiert, die folgende mögliche Ursachen und Formen von irrationalen 

Patientenentscheidungen umfasst: Inadäquate Vernachlässigung langfristiger zugunsten 

kurzfristiger Ziele, irrationaler Glaube an die eigene Unverwundbarkeit, Ămagischesñ 

Denken und Glaube an parawissenschaftliche Methoden216 , irrationale Furcht vor 

Schmerzen/medizinischen MaÇnahmen oder psychologische Effekte durch ĂFramingñ217. 

Als allgemeine Strategie zum Umgang mit diesen verschiedenen Ursachen von irrationa-

len Patientenentscheidungen empfehlen die Autoren, dass Ärzte diese nicht einfach hin-

nehmen sollten, sondern zumindest versuchen sollten, den Patienten dazu zu animieren, 

diese Entscheidungen zu überdenken. Auf falsche Annahmen beruhende Entscheidungen 

verpflichteten die Ärztin bzw. den Arzt demnach zum Versuch, diese Annahmen zu kor-

rigieren.218  Auch vollstªndig und āobjektivó irrationale Behandlungsentscheidungen 

reichten allerdings nicht aus, einen Patienten für grundsätzlich einwilligungsunfähig zu 

erklären. 

Brock und Wartman haben in ihrem Artikel bereits auf einen wichtigen Einwand gegen 

voreilige Bewertungen hingewiesen: Die Unterscheidung zwischen genuin irrationalen 

Präferenzen und solchen, die einfach nur von der individuellen ärztlichen Meinung (oder 

auch der Mehrheit) abweichen, kann äußerst anspruchsvoll sein. So bedürfte es für eine 

Bearbeitung der Frage, ob es überhaupt einen objektiven Standard für rationales Verhal-

ten geben kann, wahrscheinlich zunächst eines allgemeingültigen Konzepts von Wahrheit 

sowie allgemeinverbindlicher Standards für rationales Verhalten. Diese Fragen führen 

weit über den Fokus dieser Arbeit hinaus und können hier nur angedeutet werden. Auf 

die vorgestellten möglichen Ursachen irrationaler Patientenentscheidungen und das vor-

geschlagene Vorgehen im Umgang mit ihnen wird jedoch noch zurückgegriffen werden. 

 
216 Vgl. hierzu die noch immer aktuelle Analysen in Oepen und Prokop 1994.  

217 Die Autoren führen als Beispiel die unterschiedlichen Arten an, wie Risiken kommuniziert und damit 

wahrgenommen werden können. Ob und inwiefern dieser Effekt jedoch eine irrationale Entscheidung 

eines Patienten bedingen kann, bedürfte einer gründlichen Analyse. Zu einem bewussten Einsatz von Fra-

ming in der Arzt-Patienten-Kommunikation vergleiche Heisig et al. 2015.  

218 So auch Beauchamp und Childress 2009, S. 131. 
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2.4 Psychosoziale Aspekte des Umgangs mit Tod und Sterben  

Gespräche über EOLD haben ï über die dargestellten medizinethischen und -rechtlichen 

Aspekte hinaus ï auch eine signifikante psychologische und soziologische Dimension. 

Einige für die Thematik der Arbeit wesentliche Aspekte sollen im Folgenden kurz vorge-

stellt werden.  

Die berühmten, bereits 1969 von Kübler-Ross anhand qualitativer Patientenbefragungen 

entwickelten f¿nf āSterbephasenó (denial, anger, bargaining, depression, acceptance)219 

werden ï trotz fehlender empirischer Belege für das Durchlaufen dieser Phasen beim 

Sterbenden ï bis heute rezipiert. Auch wenn wohl eher von einem sprunghaften Wechsel 

zwischen diesen auszugehen ist und in der Zwischenzeit teils konkurrierende Konzepte 

entwickelt worden sind, wird das Modell weiterhin als Orientierungshilfe für sinnvoll 

erachtet.220 Eine neuere empirische Untersuchung konnte das teilweise Durchlaufen die-

ser Phasen auch zumindest für den Trauerprozess von Angehörigen nachweisen.221 Für 

die Situation eines nicht über EOLD sprechen wollenden Patienten kann dabei auch die 

Phase des Nichtwahrhabenwollen (denial) wesentlich sein, in der eine Kommunikation 

über die Thematik durch Realitätsverleugnung des Betroffenen erschwert wird.  

Es ist darüber hinaus in der klinischen Psychologie versucht worden, für die möglichen 

psychischen Reaktionsmuster von mit dem eigenen Tod konfrontierten Menschen 

syndromatische Beschreibungen zu entwickeln. Die āProgredienzangstó wird dabei als 

reaktive Furcht beschrieben, die betroffene Patientinnen und Patienten hinsichtlich ihrer 

fortschreitenden, schweren Erkrankung empfinden.222 Als āDemoralisierungs-Syndromó 

ist eine auf das eigene Sterben bezogene, behandlungsbedürftige, sich von allgemeinen 

Depressionen anderer Ursache unterscheidende Form der Demoralisierung beschrieben 

worden.223 Verschiedene Formen von Ängsten (existenzielle, situative oder organische 

 
219 Zu Deutsch: Verleugnung, Zorn, Verhandeln, Depression, Akzeptanz.  

220 Trachsel und Maercker 2016, S. 10.  

221 Maciejewski et al. 2007.  

222 Herschbach et al. 2008. Die Autoren stellen hierin u. a. auch einen Fragebogen zur Diagnostik des von 

ihnen beschriebenen Angstsyndroms vor.  

223 Clarke und Kissane 2002.  



 Stand der Forschung und Vorüberlegungen 

57 
 

Ängste), Bedauern und Schuldgefühle sind als weitere mitunter extrem belastende Emo-

tionen für Sterbende beschrieben.224 Mitunter wird auch argumentiert, dass diese Ängste 

einer (zu) offenen Kommunikation über die Thematik entgegen stehen. Der Konfronta-

tion mit insbesondere existenziellen Ängsten aus dem Weg gehen zu wollen, kann dabei 

als legitime Bewältigungsstrategie im Umgang mit EOLD interpretiert werden, vor allem 

sachlich unbegründete Ängste können dabei jedoch auch einer autonomen Entscheidung 

entgegenstehen. 

Eine besonders gewichtige Rolle am Lebensende nehmen die psycho-physischen Zu-

stände von pathologischer Erschöpfung (fatigue) und Schmerzen ein, die insbesondere 

Krebspatienten häufig quälen225 und die neben der körperlichen immer auch einer holis-

tischen Betrachtungsweise bedürfen.226 Zur validierten Quantifizierung von Angst, Be-

lastung und Depressivität auch am Lebensende sind verschiedene Skalen und psycholo-

gische Messinstrumente entwickelt worden,227 darunter auch das im Rahmen der eigenen 

empirischen Erhebung verwendete āBelastungsthermometeró228.  

Palliativmedizinische Versuche, diese emotionalen und psychischen Belastungen am Le-

bensende nach Möglichkeit zu reduzieren oder gar zu minimieren, haben zur Entwicklung 

des Konzepts eines āguten Sterbensó gef¿hrt. Die vom damaligen Herausgeber des British 

Medical Journal, Richard Smith, hierfür vorgeschlagenen Elemente stellte dieser 2000 in 

einem vielbeachteten Artikel vor.229 Neben Wissen um das zu Erwartende werden dabei 

insbesondere verschiedene Formen der Kontrolle, Autonomie und Beeinflussung der Um-

stªnde des Sterbens als wesentlich f¿r einen solchen āguten Todó hervorgehoben. Es muss 

betont werden, dass diesem professionellen Bed¿rfnis, ein solchermaÇen āgutesó Sterben 

 
224 Trachsel und Maercker 2016, S. 13ff.  

225 Vogelzang et al. 1997.  

226 Dies wird an dem durch die Begründerin der modernen Palliativmedizin, Cicely Saunders, geprägten 

Begriff des total pain deutlich.  

227 Trachsel und Maercker 2016, 43ff.  

228 Mehnert et al. 2006.  

229 Smith 2000. Der Titel des Artikels (ĂA Good Deathñ) liest sich dabei wie eine wörtliche Übersetzung 

des griechischen Begriffs ŮɗŬɜŬůɑŬ (der gute Tod). Das entsprechende deutsche Lehnwort āEuthanasieó 

gilt aufgrund der Verbrechen wªhrend des āDritten Reichesó anders als in anderen europªischen Lªndern 

als belastet und wird hªufig zugunsten von āSterbehilfeó vermieden.  



 Stand der Forschung und Vorüberlegungen 

58 
 

zu ermöglichen,230 gleichzeitig eine wachsende Kritik an damit verbundenen Überforde-

rungs- und Selbstoptimierungstendenzen gegenüber steht.231 

Zur Überwindung der inneren Hürden bei der Thematisierung von Tod und Sterben sind 

verschiedene psychologische strukturierte Aufklärungs- und Interventionskonzepte ent-

wickelt worden,232 z. B. das End-of-Life Review, bei dem die Patientinnen und Patienten 

unter professioneller Anleitung das eigene Leben Revue passieren lassen.233 Für das 

Überbringen schlechter Nachrichten (breaking bad news) in der Medizin, z. B. die Mit-

teilung einer infausten Diagnose, wurde das sechsstufige āSPIKES-Protokolló entwi-

ckelt.234 Die sechs Stufen umfassen dabei das Schaffen von günstigen Rahmenbedingun-

gen (Setting Up), das Abrufen des Informationsstands des Patienten (Perception), das 

Einholen des Einverständnis zur Information (Invitation), die Informationsvermittlung 

(Knowledge), der Umgang mit Emotionen (Emotions) und schließlich die Zusammenfas-

sung (Summary). Dieses Konzept ist auch im deutschsprachigen Raum weit verbreitet,235 

es wurde jedoch u. a. kritisiert, dass einige patientenrelevante Aspekte in ihm nicht abge-

bildet seien, z. B. eine regelmäßige Rückversicherung, ob die Patientinnen und Patienten 

die Informationsmitteilung verstanden haben.236 Auch ist bekannt, dass selbst nach er-

folgter Aufklärung über eine infauste Prognose Verleugnungs- und Verdrängungsphäno-

mene sowie unrealistische Hoffnungen über die infauste Erkrankung auftreten können, 

die sich rasch mit realistischen Einschätzungen der Prognose abwechseln und auch 

gleichzeitig neben ihnen bestehen können.237 

Eine über die individuell psychologische Ebene hinausweisende Belastung des Menschen 

am Lebensende ist das Gef¿hl der Isolation, der āAbgetrenntheitó von den Lebenden. Als 

 
230 Kendall et al. 2007, Trachsel und Maercker 2016, S. 26f.  

231 Etwa Woydack 2015.  

232 Trachsel und Maercker 2016, S. 49ff. 

233 Ando et al. 2010. 

234 Baile et al. 1999.  

235 Schilling und Mehnert 2014.  

236 Seifart et al. 2014.  

237 Trachsel und Maercker 2016, S. 73.  
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ein insbesondere für unsere modernen Gesellschaften typisches Phänomen hat dies der 

Soziologie Norbert Elias in Ă¦ber die Einsamkeit der Sterbenden in unseren Tagenñ 

schon 1982 beschrieben. 

Darin konstatiert Elias, dass das gesellschaftliche Problem des Todes, den er als ĂProblem 

der Lebendenñ bezeichnet, durch eine mangelnde Identifizierung mit dem Sterbenden und 

einer damit einhergehenden Entsolidarisierung entstehe.238 In unseren modernen Gesell-

schaften verschärften die vergleichsweise größere Sicherheit des Lebens und der höheren 

Lebenserwartung die Verdrängung des Todes aus dem Alltag. Verdrängung analysiert 

Elias dabei einerseits als individuelles und andererseits als soziales Phänomen: Auf der 

individuellen Ebene wirkten zum Teil frühkindlich geprägte psychische Mechanismen 

daran, sowohl das eigene Sterben als auch das Sterben eines anderen Menschen ï welches 

uns wiederum die eigene Endlichkeit vor Augen führen kann ï zu verdrängen.239 Dieses 

Bedürfnis manifestiere sich auch in dem Wunsch nach eigener Unsterblichkeit.240 Auf 

der sozialen Ebene sieht Elias im Begriff der āVerdrªngungó des Todes eine im Vergleich 

zu früheren Zeiten deutliche Verhaltenswandlung unserer Gesellschaften mit Bezug auf 

die āelementarenó Aspekte des Lebens. Auch wenn er betont, dass die Verdeckung und 

Verdrängung des Todes nicht erst in der Neuzeit praktiziert werde, legt er doch überzeu-

gend dar, wie todgeweihte Menschen in unserer Zeit zunehmend Ăhinter die Kulissen 

verlagertñ w¿rden,241 ein Vorgang den Elias als Einhegung, Tabuisierung und Aussonde-

rung aus dem öffentlichen Raum charakterisiert. Eng verwandt mit diesen Tendenzen sei 

dabei ein Verstummen in der Konfrontation mit dem Sterben, eine aus der Verlegenheit 

geborene Wortkargheit, die den Todgeweihten noch zusätzlich isoliere.242 Elias schließt 

seine Monographie mit der Empfehlung, den Sterbenden das Gefühl zu vermitteln, dass 

 
238 Elias 1995, S. 10.  

239 Ebd., S. 18ff.  

240 Ebd., S. 20. Kritisch hierzu Tugendhat 2006, S.35. Trachsel und Maercker 2016 empfehlen ein Gedan-

kenexperiment von unendlichem Leben sogar als ĂMini-Schocktherapieñ im Umgang mit Todesangst, S. 

51f.  

241 Elias 1995, S. 22.  

242 Ebd., S. 39.  
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sie den ¦berlebenden Ănicht peinlichñ seien, den ĂSchleier des Unbehagensñ vom Ster-

beprozess zu ziehen und Ăoffener und klarer ¿ber den Tod [zu] sprechenñ.243

 
243 Ebd., S. 100.  
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3 FRAGESTELLUNG  

Nach Darstellung des Stands der Forschung und theoretischer Vorüberlegungen sollen 

die konkreten Fragestellungen vorgestellt werden. Dem Wesen der vorliegenden Arbeit 

als einer empirisch fundierten medizinethisch-theoretischen Untersuchung entsprechend, 

werden eine medizinethisch-empirische Fragestellung und medizinethisch-theoretische 

Fragestellungen formuliert werden.  

3.1 Medizinethisch-empirische Fragestellung 

Mit Blick auf das Themenfeld Selbstbestimmung bei Patientinnen und Patienten mit einer 

Krebserkrankung muss zunächst geklärt werden, wie stark deren Wunsch nach Selbstbe-

stimmung am Lebensende tatsächlich ist. Des Weiteren ist zu klären, wie dieser Wunsch 

(und die daraus folgenden materiellen Präferenzen zur eigentlichen Ausgestaltung dieser 

Selbstbestimmung) aus ihrer Sicht bisher kommuniziert wird und werden sollte: Wie 

empfinden die Patientinnen und Patienten die Häufigkeit von Gesprächen über diese 

Wünsche? Wollen sie Gespräche über diese Wünsche von sich aus initiieren? Möchten 

sie von anderen darauf angesprochen werden? Diese Fragen sollen zunächst durch eine 

empirische Erhebung beantwortet werden.  

Die Frage an die empirische Erhebung lautet also: Was sind die Wünsche und Erfahrun-

gen von Patientinnen und Patienten mit einer Krebserkrankung hinsichtlich der Sicher-

stellung und Wahrnehmung von Selbstbestimmung am Lebensende? Diese Frage lässt 

sich in folgenden Einzelfragen konkretisieren: Wünschen Krebspatientinnen und -patien-

ten an EOLD beteiligt zu werden? Wünschen Sie mit Ihren behandelnden Ärztinnen und 

Ärzten Gespräche über EOLD zu führen? Finden solche Gespräche über EOLD statt? 

Sind Patientenverfügungen erstellt worden? Unterscheiden sich die Patientinnen und Pa-

tienten mit kurativer Behandlungsintention in ihren Antworten von denen mit palliativer 

Behandlungsintention? 

3.2 Medizinethisch-theoretische Fragestellungen 

Sowohl aus der empirischen Evidenz für den Nutzen von Gesprächen über EOLD als 

auch aus dem Wunsch der Betroffenen nach Beteiligung an EOLD und dem tatsächlichen 
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Fehlen von Gesprächen über EOLD könnte sich eine Verpflichtung für Ärztinnen und 

Ärzte ergeben, solche Gespräche zu ermöglichen. Inwieweit eine solche Verpflichtung 

für Ärztinnen und Ärzte bestehen könnte, soll in einer medizinethisch-theoretischen Ana-

lyse abgewogen werden. Hierzu soll zunächst geklärt werden ob (A) grundsätzlich eine 

medizinethische prima-facie Verpflichtung für Ärztinnen und Ärzte postuliert werden 

kann, bestimmten Patientinnen und Patienten Gespräche über EOLD anzubieten. In einer 

zweiten Frage (B) soll sodann der Sonderfall behandelt werden, wie mit solchen Patien-

tinnen und Patienten umgegangen werden soll, die von sich aus angeben, nicht über diese 

EOLD sprechen zu wollen.  
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4 DIE MEDIZINETHISCH -EMPIRISCHE ERHEBUNG  

4.1 Studiendesign 

Ziel der als Kooperationsprojekt der Klinik für Hämatologie und Onkologie und der Kli-

nischen Ethik der Philipps-Universität Marburg, sowie der Klinischen Psychologie der 

Philipps-Universität Marburg und der Marburger Klinik Sonnenblick durchgeführten Pi-

lotstudie ĂAdvance Care Planning ï Gesprªche ¿ber Entscheidungen am Lebensendeñ 

war, Erfahrungen, Erwartungen und Wünschen in Bezug auf Gespräche über Entschei-

dungen am Lebensende (EOLD) bei kurativen und palliativen Krebspatienten zu unter-

suchen. Hierfür wurden im Zeitraum von Juni bis Dezember 2012 insgesamt 196 Krebs-

patienten mit kurativer und palliativer Prognose mithilfe eines standardisierten Fragebo-

gens befragt. Die Teilnehmenden der Studie wurden aus Krebspatientinnen und -patien-

ten (gleich welcher Krebsentität) rekrutiert, die sich im genannten Zeitraum in onkologi-

scher Behandlung mit palliativer Intention (im Folgenden PP abgekürzt) in der Chemo-

therapieambulanz des Universitätsklinikums Marburg oder mit kurativer Intention (im 

Folgenden KP abgekürzt) in Behandlung in der Rehabilitationsklinik āSonnenblickó, 

ebenfalls in Marburg, befanden. Die Einteilung in die Gruppe der KP beziehungsweise 

PP wurde patientenindividuell in Rücksprache mit der behandelnden Ärztin beziehungs-

weise dem behandelnden Arzt bestätigt. Über die bloße Abfrage einer palliativen Behand-

lungssituation hinaus wurden dabei ausschließlich solche Patientinnen und Patienten in 

die Gruppe der Palliativpatienten (PP) eingeschlossen, die das Kriterium der surprise 

question erfüllten, d. h. bei denen der/die behandelnde Onkologe/in die Frage ĂWªren Sie 

¿berrascht, wenn der Patient innerhalb der nªchsten 12 Monate versterben w¿rde?ñ, ver-

neint hatte.  

4.2 Studienpopulation 

Insgesamt wurden 344 Patientinnen und Patienten, die die Einschlusskriterien erfüllten, 

von einer Ärztin oder einem Arzt über Ziele und Umfang der Studie, die Verwendung 

ihrer Daten und die jederzeitige Möglichkeit zum freiwilligen Rücktritt von der Studie 

ohne negative Folgen aufgeklärt. 196 Patientinnen und Patienten erklärten sich daraufhin 
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bereit, an der Studie teilzunehmen, 148 lehnten dies ab (57 % Teilnahmequote). Die Teil-

nahmequote in der Gruppe der PP lag mit 54 % niedriger als in der Gruppe der KP (60 

%). Insgesamt zehn Teilnehmende aus beiden Subgruppen brachen das Interview vorzei-

tig ab (5,1 % Abbrecherquote), als häufigster Abbruchgrund wurde dabei eine zu starke 

aktuale bzw. befürchtete emotionale Belastung genannt. Für die folgenden Auswertungen 

wurden die Daten sämtlicher Interviews der Patientinnen und Patienten (inklusive der 

zehn nicht vollständigen Interviews), also aus insgesamt 196 Interviews herangezogen. 

Zur Vermeidung eines möglichen Bias (hin zu weniger belasteten Teilnehmenden) wurde 

entschieden, die gegebenen Antworten bis zum Interviewabbruch nicht aus der Auswer-

tung auszuschlieÇen. Die folgenden Items wurden dann als Ănicht beantwortetñ gewertet 

und erklären die bei manchen Auswertungen für 100% fehlenden Werte. Keiner der Teil-

nehmenden machte von seinem Recht Gebrauch, seine Teilnahme an der Studie im Nach-

hinein zurückzuziehen. Die Interviews dauerten zwischen 40 und 195 Minuten, im Me-

dian 80 Minuten. 

Das Geschlechterverhältnis der Teilnehmenden war mit 52 % Frauenanteil ausgeglichen, 

ihr medianes Alter betrug zum Zeitpunkt der Untersuchung 60 Jahre, mit einem Minimum 

von 25 und einem Maximum von 89 Jahren. Die Gruppe der PP war dabei im Median 

etwas älter als die der KP (63 vs. 58 Jahre). In der Gruppe der PP war der Männeranteil 

deutlich größer (62%) als in der Gruppe der KP (35%).  

Für eine graphische Übersicht über die rekrutierten und eingeschlossenen Teilnehmerin-

nen und Teilnehmer siehe Abbildung 1, für eine Übersicht über die demographischen 

Charakteristika der Kohorten siehe Tabelle 1. 
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Abbildung 1 Übersicht über die Teilnehmenden der Studie 

  

Rekrutierte 
Teilnehmende 

(n=342)

Teilnahme abgelehnt 
(n=146) 

42,7%

KP (n=72)

49,3%

PP (n=74)

50,7%

Teilnahme zugestimmt 
(n=196)

57,3%

KP (n=107)

54,6%

Interview 
vollständig (n=101)

PP (n=89)

45,4%

Interview 
vollständig (n=85)
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Tabelle 1 Demographische Daten der Teilnehmenden (n = 196) 

 Teilnehmende insgesamt Kohorte PP (n=89) Kohorte KP (n=107) 

Alter (in Jahren)    

Median 60 63 58 

Minimum 25 25 25 

Maximum 89 89 83 

Geschlecht (in %)    

Weiblich 52 37,1 64,5 

Männlich 48 62,9 35,5 

Familienstand (in %)    

Verheiratet 64,8 62,9 66,4 

Ledig 12,8 7,9 10,3 

Geschieden 9,2 15,7 10,3 

Verwitwet 13,3 13,5 13,1 

 

4.3 Methodik 

Die Interviews wurden jeweils am Ort der Patientenversorgung durchgeführt: Bei den 

Patientinnen und Patienten mit kurativer Behandlungsintention im jeweiligen Patienten-

zimmer der Rehabilitationsklinik Sonnenblick in Marburg, in der ihre Anschlussheilbe-

handlung stattfand, bei den Patientinnen und Patienten mit palliativer Behandlungsinten-

tion in einem separaten Raum der Chemotherapieambulanz der Universitätsklinik Mar-

burg.  

Die Interviews wurden durch geschulte Interviewerinnen und Interviewer anhand eines 

semistandardisierten Fragebogens244 geführt, dabei wurden den Teilnehmenden Aussa-

gen vorgelesen, die diese mit Ja/Nein bzw. anhand einer Bewertungsskala bewerten soll-

ten, darüber hinaus gab es vereinzelt die Möglichkeit zu Freitextantworten. Als Bewer-

 
244 Ein Exemplar des verwendeten Fragebogens findet sich im Anhang dieser Arbeit. 
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tungsskala wurde eine Likert-Skala mit fünf beziehungsweise zehn Antwortmöglichkei-

ten verwendet. Dabei hatten die Befragten die Möglichkeit, die vorgegebenen Aussagen 

bezüglich ihrer jeweiligen Zustimmungsstärke zu bewerten; die 5-er-Skala sah dabei fol-

gende Auswahlmºglichkeiten vor: ĂStimme voll und ganz zuñ, ĂStimme eher zuñ, 

ĂTeils/Teilsñ, ĂStimme eher nicht zuñ, ĂStimme gar nicht zuñ. Die Antworten wurden 

vom Interviewer anschließend auf den Bögen vermerkt.  

Zusätzlich wurden ein Fragebogen zur Erfassung von Angst und Depression (HADS-D) 

und einer zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität (SF-12) von den Pati-

entinnen und Patienten selbst ausgefüllt. Zur Bewertung und Kontextualisierung der Fra-

gebögen wurden aus den Patientenunterlagen epidemiologische und krankheitsspezifi-

sche Daten erhoben. Sämtliche Datensätze wurden nach der Erhebung anonymisiert.  

Zur statistischen Auswertung des Datensatzes wurde die quelloffene GNU-Software 

PSPP in der Version 1.0.1 verwendet. Zur Bewertung von Unterschieden im Antwortver-

halten der beiden Kohorten (Patientinnen und Patienten mit kurativer versus palliativer 

Behandlungsintention) wurde der Welch-T-Test herangezogen. Die bei den einzelnen Er-

gebnissen aufgeführten p-Werte geben an, wie wahrscheinlich die gefundenen Ergebnisse 

für den Fall sind, dass die Nullhypothese (im Antwortverhalten der Kohorten besteht kein 

Unterschied) wahr ist. Ab einem Signifikanzniveau von p<0,05 ist von einem statistisch 

signifikanten Unterschied auszugehen (markiert mit *), kleinere p-Werte entsprechen 

sehr signifikanten (p<0,01, markiert mit **) oder hoch signifikanten (p<0,001, markiert 

mit ***) Unterschieden. Nicht signifikante Unterschiede zwischen den Kohorten sind mit 

n.s. (nicht signifikant) gekennzeichnet. Prozentangaben sind stets bis auf die erste Nach-

kommastelle auf- bzw. abgerundet.  

Die vorliegende Arbeit fokussiert sich auf die Aspekte der Auswertung, die unmittelbar 

Einblick in Wunsch nach und Realisierung von Selbstbestimmung der befragten Patien-

tinnen und Patienten bei Entscheidungen am Lebensende geben.  

Bevor die Ergebnisse der Befragung im Einzelnen vorgestellt werden sollen, soll folgende 

methodische Anmerkung erfolgen: Die Antworten ĂStimme voll und ganz zuñ und 

ĂStimme eher zuñ werden im Folgenden mitunter als ĂZustimmung kumuliertñ zusam-

mengefasst, analog dazu setzt sich die Ăkumulierte Ablehnungñ jeweils aus ĂStimme eher 

nicht zuñ und ĂStimme gar nicht zuñ zusammen.  
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4.4 Ergebnisse der Items zu Selbstbestimmung 

Zu den im Fokus dieser Arbeit stehenden Aspekten der Selbstbestimmung am Lebens-

ende wurden in der Studie insbesondere Erkenntnisse zu Patientenpräferenzen bezüglich 

Selbstbestimmung, tatsächlich erfolgten Gesprächen über EOLD und Vorhandensein von 

PV gewonnen. Zunächst sollen die Ergebnisse bezüglich der Wertschätzung von Selbst-

bestimmung, der konkreten Entscheidungspräferenzen sowie der Wünsche nach Gesprä-

chen über EOLD dargestellt werden.  

4.4.1 Selbst- und Mitbestimmung werden als wichtig empfunden ï auch am 

Lebensende 

Den Teilnehmenden wurden mehr oder weniger abstrakte Aussagen über den Wert von 

Selbstbestimmung vorgelegt, die diese sodann für sich persönlich bewerten sollten.  

Der Aussage ĂEs ist mir wichtig, selbst ¿ber mich zu bestimmenñ stimmten 95,4 % aller 

Befragten kumuliert zu, 80,6 % sogar Ăvoll und ganzñ. Der Aussage ĂIch denke, dass 

jeder Mensch das Recht auf Selbstbestimmung hatñ stimmten sogar 96,4 % der Gesamt-

teilnehmenden kumuliert zu, 89,3 % der Befragten gaben an, ihr Ăvoll und ganzñ zuzu-

stimmen. Geringfügig kontroverser wurde die Aussage bewertet ĂDieses Recht auf 

Selbstbestimmung muss auch für den Zeitpunkt des Todes geltenñ245. 75,9 % stimmten 

ihr Ăvoll und ganzñ zu, 11,8 % Ăeher schonñ. 11 Teilnehmende (5,6 %) stimmten der 

Aussage Ăeher nichtñ oder Ăgar nichtñ zu, 6,7 % waren unentschieden (Ăteils/teilsñ). 

Mit Blick auf das Antwortverhalten der Gruppe der KP und der Gruppe der PP zeigten 

sich bei diesen Fragen nur geringfügige, meist statistisch nicht signifikante Unterschiede 

(s. Abbildung 2). 

  

 
245 Zur offenen Formulierung dieses Items s. die Diskussion in Kapitel 4.5.  
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A) ĂEs ist mir wichtig selbst ¿ber 

mich zu bestimmen.ñ  

 

Antwortmöglichkeiten: Ich stimme zué 

gar nicht, eher nicht, teils/teils, eher 

schon, voll und ganz 

KP = Kurativpatienten 

PP = Palliativpatienten 

 

B) ĂIch denke, dass jeder Mensch 

das Recht auf Selbstbestimmung 

hat.ñ 

 

 

C) ĂDieses Recht auf 

Selbstbestimmung muss auch für 

den Zeitpunkt des Todes gelten.ñ 

 

 

Abbildung 2 Zustimmung zu Aussagen zum Thema Selbstbestimmung 

n.s. 

* p=0,04 

n.s. 
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4.4.2 Gemeinsame Entscheidungsfindung bei EOLD wird  bevorzugt 

Um herauszufinden, wen die Befragten als Träger von Entscheidungen am Ende ihres 

Lebens präferieren würden, sollten sie ihre Zustimmung zu verschiedenen vorgegebenen 

möglichen Akteuren angeben. Die Fragen waren dabei stets nach dem Muster aufgebaut 

ĂIch mºchte, dass Entscheidungen dar¿ber, welche medizinische Behandlung ich in mei-

ner letzten Lebensphase erhalte é (nur) durch XY getroffen werdenñ, wobei anstelle von 

āXYó je Item im Fragebogen ein möglicher Entscheidungsträger vorgeschlagen wurde. 

Der Aussage ĂIch mºchte, dass Entscheidungen [é] nur durch MICH getroffen werdenñ 

stimmten dabei kumuliert 51,5 % aller Befragten zu (33,6 % Ăvoll und ganzñ), kumuliert 

32,5 % stimmten nicht zu (Ăgar nichtñ 21,8 %). Eine Entscheidung allein durch die be-

handelnden Ärztinnen und Ärzte wurde mehrheitlich abgelehnt: 66,7 % stimmten einer 

entsprechenden Aussage Ăgar nichtñ zu, 12,2 % Ăeher nichtñ und 14,5 % waren unent-

schieden (Ăteils/teilsñ), nur 6,1 % der Befragten stimmten der Aussage mindestens Ăeherñ 

zu. Eine alleinige Entscheidung ausschließlich durch die Angehörigen stieß nur auf ge-

ringfügig geringere Ablehnung: 61,3 % der Befragten stimmten einer entsprechenden 

Aussage Ăgar nichtñ zu, 10,7 Ăeher nichtñ.  

Darüber hinaus sollten verschiedene Kombinationsmöglichkeiten der gegebenen Akteure 

bewertet werden. Die einzigen Modelle, die dabei eine kumulierte Zustimmung von einer 

Mehrheit der Teilnehmenden erhielten, waren die Kombination aus Patient und Arzt ge-

meinsam sowie Arzt, Patient und Angehörige gemeinsam. Diese letztere Option traf dabei 

mit Abstand auf die meiste Zustimmung: 83 % der Befragten stimmten einer dementspre-

chenden Aussage Ăvoll und ganzñ oder Ăeher schonñ zu, 14,2 % waren Ăeher nichtñ oder 

Ăgar nichtñ dieser Meinung. Andere Kombinationen der Akteure waren wesentlich unbe-

liebter, ĂAngehºrige und ichñ als alleinige Entscheidungstrªger bef¿rworteten kumuliert 

48,5 % der Befragten, ĂArzt und ichñ kumuliert 55,2 % und, dass ĂArzt und Angehºrigeñ 

alleine die Entscheidungen am Lebensende treffen, befürworteten kumulativ gar nur 24,3 

% der Befragten, 62,7 % lehnen diese Option Ăganzñ oder Ăeherñ ab. 

Anders als bei den Items zur grundsätzlichen Bewertung von Selbstbestimmung zeigten 

sich bei den Fragen zu den präferierten Entscheidungsträgern deutliche, teils auch statis-

tisch hochsignifikante Unterschiede zwischen den befragten Subgruppen (KP und PP): 

Während in beiden Gruppen die Zustimmung zu dem Modell, in dem Arzt, Patient und 
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Angehörigen gemeinsam entscheiden, vergleichbar hoch war, traten deutliche Unter-

scheide hervor in der Bewertung des Modells, in dem der Patient alleine die Entscheidun-

gen trägt, und des Modells, in dem Arzt und Angehörige ohne den Patienten entscheiden 

würden (p=0,001). Kumulativ lehnten knapp die Hälfte der PP das Modell ab, in dem der 

Patient alleiniger Entscheidungsträger ist, von den KP tat dies nur jeder fünfte. 34,1 % 

der befragten PP im Vergleich zu 12,1 % der befragten KP stimmten der Aussage sogar 

Ăganz und gar nichtñ zu. Auch mit Blick auf die Bewertung eines Modells, in dem Arzt 

und Angehörige ohne Beteiligung des Patienten die Entscheidungen in dessen letzter Le-

bensphase treffen, zeigten sich hochsignifikante Unterschiede zwischen den beiden Sub-

gruppen (p<0,001). Während fast 3/4 der befragten KP ein solches Modell für sich ableh-

nen würden, betrug diese Zahl bei den PP nur etwa 55 %. Fast jeder vierte Befragten aus 

der Gruppe der PP stimmte einem solchen Modell hingegen Ăvoll und ganz zuñ ï dies 

taten in der Gruppe der KP nur 5,6 %. Die Unterschiede im Antwortverhalten waren dabei 

nicht durch Altersunterschiede unter den Teilnehmenden zu erklären: In einer linearen 

Regression ließ sich ï anders als bei der Kohortenzugehörigkeit ï kein signifikanter Zu-

sammenhang zwischen Alter der Befragten und dem Antwortverhalten bezüglich dem 

präferierten Entscheidungsträgermodell finden (p=0,18 bzw. p=0,30), s. hierzu Tabelle 2 

und Tabelle 3.246 Eine Auswahl der Ergebnisse zur Zustimmung zu den vorgegebenen 

Modellen findet sich graphisch dargestellt in Abbildung 3. 

Tabelle 2 Einfluss von Alter und Kohortenzugehörigkeit auf das Antwortverhalten bzgl. der Aussage 

ĂEntscheidungen ¿ber die medizinische Behandlung in letzter Lebensphase sollen nur durch MICH ge-

troffen werden.ñ  

Koeffizien-

ten 

Estimate Standard-

Error 

T value Pr(>|t|) Signifikanz 

Alter -0.012503 0.009326 -1.341 0.18158  

Typ PP 0.668504 0.223098 2.996 0.00309 **  
 

Tabelle 3 Einfluss von Alter und Kohortenzugehörigkeit auf das Antwortverhalten bezüglich der Aussage 

ĂEntscheidungen ¿ber die medizinische Behandlung in letzter Lebensphase sollen nur durch ARZT & 

ANGEH¥RIGE getroffen werden.ñ  

Koeffizien-

ten 

Estimate Standard-

Error 

T value Pr(>|t|) Signifikanz 

Alter 0.009119 0.008839 1.032 0.30353  

Typ PP -0.679048 0.212090 -3.202 0.00160 **  

 
246 Die jeweilige Referenzgruppe beim Typ PP (Patienten in der Palliativen Kohorte) ist Typ KP (Patien-

ten in der Kurativen Kohorte). 
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ĂIch mºchte, dass Entscheidungen dar¿ber, welche medizinische Behandlung ich in meiner 

letzten Lebensphase erhalteé 

A) é nur durch mich getroffen 

werden.ñ  

 

Antwortmöglichkeiten: Gar nicht, eher 

nicht, teils/teils, eher schon, voll und 

ganz 

KP = Kurativpatienten 

PP = Palliativpatienten 

  

B) é von meinem Arzt und 

meinen Angehörigen gemeinsam 

getroffen werden.ñ 

 

 

C) é von mir, meinen 

Angehörigen und meinem Arzt 

gemeinsam getroffen werden.ñ 

 

 

Abbildung 3 Zustimmung zu Modellen der Entscheidungsverantwortung 

*** p<0,001 

*** p=0,001 

n.s. 
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4.4.3 Die Patientinnen und Patienten wollen das Thema der medizinischen 

Versorgung am Lebensende gerne von sich aus ansprechen 

Im Rahmen der Studie wurden im Vorhinein sechs Themenbereiche identifiziert, die den 

verschiedenen Aspekten der Entscheidungen am Lebensende gerecht werden können: 

Medizinische Versorgung, pflegerische Versorgung, Organisatorisches, Emotionen, So-

ziale Aspekte und Religiosität. Zu diesen Themenbereichen wurden Erfahrungen, Erwar-

tungen und Wünsche der Teilnehmerinnen und Teilnehmer im Rahmen der Interviews 

eruiert. Dabei wurden den Teilnehmenden standardisierte Beispiele genannt, um ein ver-

gleichbares Verständnis, was unter diese Oberbegriffe fällt, zu garantieren. Für den The-

menbereich Medizinische Versorgung waren dies ĂDie Behandlung körperlicher Be-

schwerden wie Luftnot, Übelkeit oder Schmerzen sowie den Erhalt der Lebensqualität, 

etwaige lebensverlängernde Maßnahmen, das Sprechen ¿ber eine Patientenverf¿gungñ. 

Zu jedem Bereich wurden die Teilnehmenden gefragt, wie wichtig es ihnen sei über die-

ses Thema zu sprechen. Die Abfrage erfolgte dabei im Gegensatz zu den anderen Items 

mit Hilfe einer Skala von 1-10, wobei der Wert 1 als Ăgar nichtñ und der Wert 10 als 

Ăsehrñ definiert war.  

Bezüglich des Themas der medizinischen Versorgung am Lebensende gaben 45 % der 

Befragten an, dass ihnen ein Gespräch über dieses Thema sehr wichtig (10 von 10) sei. 

Insgesamt bewerteten 73,2 % der Befragten die Wichtigkeit eines solchen Gesprächs mit 

mindestens 8 auf der Skala. 5,7 % der Befragten bewerteten die Wichtigkeit hingegen mit 

1 (gar nicht) oder 2. Zwischen den beiden Gruppen KP und PP zeigten sich hierbei keine 

deutlichen Unterschiede.  

Die Teilnehmenden wurden gefragt, ob sie das Thema medizinische Versorgung am Le-

bensende gerne von sich aus ansprechen würden und ob sie gerne von einer anderen 

Person darauf angesprochen werden würden. Auch für diese Items wurde den Teilneh-

menden wiederum analog zu den vorherigen eine 5-er-Skala vorgelegt, auf der sie die 

Aussagen ĂIch w¿rde so ein Gesprªch von mir aus aktiv aufsuchenñ und ĂIch mºchte, 

dass mich jemand ansprichtñ jeweils einordnen sollten. Anschließend wurden bis auf 

die Befragten, die auf die letztere Frage Ăgar nichtñ geantwortet hatten, alle Teilneh-

menden gebeten, mit Hilfe eines Freitextfeldes anzugeben, wer denn gegebenenfalls als 

Ansprechperson gewünscht sei, hierbei waren Mehrfachnennungen möglich. Insgesamt 
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stimmten 69,1 % der Befragten kumulativ der Aussage zu ĂIch w¿rde so ein Gesprªch 

von mir aus aktiv aufsuchenñ (40, 6 % Ăvoll und ganzñ), 11,3 % stimmten dieser Aus-

sage Ăgar nichtñ zu. Der Aussage ĂIch mºchte, dass mich jemand ansprichtñ, stimmten 

kumuliert 51,9 % der Befragten zu, 29,6 % lehnten diese Aussage kumuliert ab, 22,1 % 

stimmten sogar Ăgar nichtñ zu. Der Anteil der Patientinnen und Patienten, die dieser 

Aussage Ăvoll und ganzñ zustimmten, war dabei hºher in der Gruppe der KP als in der 

PP (32,7 vs. 23,3 %). Umgekehrt verhielt es sich mit der kumulierten Ablehnung, diese 

betrugt in der Gruppe der KP 28,9 % und in der Gruppe der PP 31,4 %. Die Prozentzahl 

der Befragten, die kumuliert ein solches Gespräch von sich aus weder aktiv aufsuchen 

würden noch darauf angesprochen werden möchten (jeweils kumulierte Ablehnung), be-

trug 7,9 % für alle Befragten, 7,7 % für die KP und 8,2 % für die Gruppe der PP. In Ta-

belle 4 ist die entsprechende Kontingenztafel für die Kohorte der PP aufgeführt.  

 

Tabelle 4 Kontingenztafel zur Initiierung von Gesprächen über EOLD in der Kohorte PP 

Ich würde so ein Ge-

spräch von mir aus aktiv 

aufsuchen. (in %) 

Ich möchte, dass mich jemand anspricht. (in %) 

Gar nicht Eher nicht Teils/teils Eher schon Voll und ganz 

Gar nicht 5,8 0 3,5 0 4,7 

Eher nicht 1,2 1,2 2,3 0 1,2 

Teils/teils 3,5 2,3 2,3 2,3 2,3 

Eher schon 2,3 2,3 7 10,5 4,7 

Voll und ganz 9,3 3,5 8,1 9,3 10,5 

 

4.4.4 Bevorzugter Gesprächspartner über EOLD sind Ärztinnen und Ärzte 

Zur Beantwortung der Frage, wen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer sich als An-

sprechperson in diesem Themenkomplex wünschen würden, wurden ihnen verschiedene 

mögliche Gesprächspartner vorgeschlagen, aus denen Sie auswählen sollten. Bei der Be-

antwortung dieser Frage war eine Mehrfachauswahl möglich. Im Ergebnis gaben 139 

Teilnehmende (70,9 %) an, dass sie sich bei Bedarf wünschen würden, dass eine Ärztin 
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bzw. ein Arzt sie ansprechen solle. Deutlicher seltener wurden Geschwister, Kinder und 

nahe Verwandte bzw. allgemein die ĂFamilieñ genannt (20,8 %), noch seltener der Le-

benspartner (6,4 %) oder Freunde/Bekannte (9,1 %). Mehr als ein Drittel der Befragten 

(36,7 %) gab trotz Möglichkeit der Mehrfachauswahl allein die Ärztin bzw. den Arzt als 

die Person an, von der sie wünschten, auf dieses Thema angesprochen zu werden.  

Ein weiteres Item in diesem Zusammenhang fragte die Teilnehmenden, wie wichtig (wie-

derum auf einer 5-er-Skala von gar nicht bis sehr stark) es ihnen sei, mit bestimmten 

Personen über den jeweiligen Themenkomplex zu sprechen. Für den Bereich medizini-

sche Versorgung zeigte sich, dass die jeweilige Lebensgefährtin bzw. der Lebensgefährte 

wichtigste Gesprächspartner für Gespräche über die medizinische Versorgung am Le-

bensende waren: 82,1 % der Befragten sagten, es sei ihnen Ăsehr wichtigñ, mit dem Part-

ner über diese Themen zu sprechen, 9,5 % Ăeher wichtigñ. Als zweitwichtigster Ge-

sprächspartner wurden wiederum die behandelnde Ärztin bzw. der Arzt genannt: Für 

69 % der Befragten waren Gespräche mit diesen Ăsehr wichtigñ, f¿r 25,2 % Ăeher wich-

tigñ. Als vergleichbar wichtig wurden Gespräche mit der Familie (66,9 % Ăsehr wichtigñ, 

16,5 % Ăeher wichtigñ) über die Thematik bewertet. Gespräche über dieses Thema mit 

Vertretern anderer Professionen im Gesundheitssystem wurden als deutlich weniger 

wichtig erachtet: Gespräche mit Vertretern von Kirche/Gemeinde (z. B. Pfarrer) hielten 

12,2 % für Ăsehr wichtigñ (9,8 % Ăeher wichtigñ), mit Pflegekräften 18,1 % f¿r Ăsehr 

wichtigñ (26,4 % Ăeher wichtigñ) und mit Psychologen 10,2 % f¿r Ăsehr wichtigñ (15,7 

% Ăeher wichtigñ).  

Einige wesentliche Ergebnisse zum gewünschten Gesprächspartner sind in Abbildung 4 

graphisch aufbereitet. 
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A) Es ist mir wichtig, über die 

medizinische Versorgung am 

Lebensende zu sprechen. 

Antwortmöglichkeiten: Skala von gar 

nicht (1) bis sehr (10) 

KP = Kurativpatienten 

PP = Palliativpatienten 

 

 

B) Ich möchte, dass mich jemand 

auf das Thema medizinische 

Versorgung am Lebensende 

anspricht.  

Antwortmöglichkeiten: Gar nicht, eher 

nicht, teils/teils, eher schon, voll und ganz 

 

 

C) Es ist mir wichtig, mit einem 

Arzt über das Thema medizinische 

Versorgung am Lebensende zu 

sprechen. 

 

 

Abbildung 4 Zustimmung zu Aussagen zum Gesprächspartner bezüglich EOLD 

n.s. 

n.s. 

n.s. 
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4.4.5 Nur eine Minderheit der Patientinnen und Patienten hat mit ihrem 

Arzt jemals über ihre letzte Lebensphase gesprochen 

Die Teilnehmenden wurden gefragt, wie oft sie seit der Diagnosestellung ihrer Krebser-

krankung Gespräche über ihr Lebensende geführt hätten: 34,5 % aller Befragten gaben 

an, dies bisher Ănieñ getan zu haben, 23,1 % antworteten Ăseltenñ, 27,6 % Ăab und zuñ. 

ĂHªufigñ oder gar Ăsehr hªufigñ hatten solche Gesprªche hingegen nur 12,6 % bezie-

hungsweise 2,1 % der Befragten geführt. Hierbei gab es deutliche, statistisch hochsigni-

fikante Unterschiede zwischen den Gruppen (p=0,001): Fast die Hälfte der KP hatte sol-

che Gespräche noch nie geführt, verglichen zu 21,6 % unter den PP. Während insgesamt 

über die Hälfte der PP (54,5 %) angab, Ăab und zuñ oder noch hªufiger ¿ber dieses Thema 

gesprochen zu haben, galt dies für nicht einmal jeden dritten Teilnehmenden aus der 

Gruppe der KP (32,4 %).  

Falls die Befragten ein solches Gespräch geführt hatten, sollten sie angeben, mit wem. 

Dabei standen diverse vorgegebene Optionen sowie ein Freitextfeld zur Verfügung, 

Mehrfachantworten waren möglich. 32,3 % dieser Teilnehmenden gaben an, mit einer 

Ärztin bzw. einem Arzt gesprochen zu haben, 75,6 % hatten mit ihrer Familie gesprochen, 

52 % mit Freunden und 75,2 % mit ihrem Lebenspartner.  

Die Häufigkeit des Gesprächs mit einer Ärztin bzw. einem Arzt über die eigene letzte 

Lebensphase war dabei eng mit der Gruppenzugehörigkeit assoziiert und unterschied sich 

statistisch hochsignifikant: 38,6 % der PP insgesamt gaben an, ein solches Gespräch ge-

führt zu haben, etwa dreimal so viele wie in der Gruppe der KP (13,3 %). 

Die Unterschiede im Antwortverhalten waren dabei nicht durch Altersunterschiede unter 

den Teilnehmenden zu erklären, in einer linearen Regression ließ sich kein signifikanter 

Zusammenhang zwischen dem Alter der Befragten und dem Antwortverhalten bezüglich 

der Frage nach einem stattgehabten ärztlichen Gespräch finden (p=0,939), s. Tabelle 5.247 

 

  

 
247 In der Auswertung ist beim Typ PP (Patienten in der Palliativen Kohorte) die Referenzgruppe Typ KP 

(Patienten in der Kurativen Kohorte).  
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Tabelle 5 Einfluss von Alter und Kohortenzugehörigkeit auf das Antwortverhalten bezüglich der Aussage 

ĂMeine Gespräche über die letzte Lebensphase habe ich auch mit einem Arzt geführt.ñ 

Koeffizien-

ten 

Estimate Standard-

Error 

T value Pr(>|t|) Signifikanz 

Alter -0.0002672 .0034899 -0.077 0.93910  

Typ PP 0.2506590 0.0789794 3.174 0.00189 **  

 

4.4.6 Nur eine Minderheit der Patientinnen und Patienten hat eine Patien-

tenverfügung erstellt 

Im Rahmen der Studie wurden die Teilnehmenden gefragt, ob sie Ă¿ber die Mºglichkei-

ten einer Patientenverf¿gung informiertñ worden seien und, ob sie eine solche erstellt 

hatten. 64,1 % der Gesamtzahl der Befragten gaben an, über PV informiert worden zu 

sein, 30,6 % gaben an eine solche erstellt zu haben. Beim Blick in die beiden Gruppen 

zeigten sich numerische Unterschiede, die statistisch jedoch nicht signifikant waren 

(p=0,2939): 65,2 % der PP versus 56,1 % der KP gaben an, über die Möglichkeiten einer 

PV informiert worden zu sein, 36 % der PP versus 26,2 % der KP hatten eine solche 

erstellt. 

In Abbildung 5 finden sich einige der obigen Ergebnisse graphisch aufgetragen.  
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A) Ich habe seit meiner Diagnose 

Gespräche über meine letzte 

Lebensphase geführt. 

Antwortmöglichkeiten: Gar nicht, eher 

nicht, teils/teils, eher schon, voll und ganz 

KP = Kurativpatienten 

PP = Palliativpatienten 

 

 

B) Meine Gespräche über die letzte 

Lebensphase habe ich auch mit 

einem Arzt geführt . 

 

 

C) Ich habe eine Patientenverfügung 

erstellt. 

 

 

Abbildung 5 Häufigkeit von Gesprächen über das Lebensende und Patientenverfügungen 

*** p<0,001 

n.s. 

*** p=0,001 
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4.5 Zusammenfassung und Diskussion der empirischen Ergebnisse  

Im Rahmen der vorgestellten Ergebnisse der Studie ĂAdvance Care Planning ï Gespräche 

¿ber Entscheidungen am Lebensendeñ konnte gezeigt werden, dass die befragten Krebs-

patientinnen und -patienten die abstrakten Konzepte von Selbstbestimmung und Mög-

lichkeiten der Realisierung von Selbstbestimmung ï auch am Lebensende ï für äußerst 

wichtig erachteten. Diese geäußerte Wertschätzung von Selbstbestimmung schlug sich 

dabei auch in den Präferenzen bezüglich der Akteure bei EOLD nieder: Von den Ant-

wortmöglichkeiten mit einem āeinsamem Entscheideró erfuhr einzig die, in der nur der 

Patient entscheidet, eine mehrheitliche Zustimmung. Jedoch war das Modell, welchem 

die Befragten mit Abstand am meisten zustimmten, jenes, in dem alle vorgegebenen Ak-

teure (Arzt, Angehörige und Patient) zusammen EOLD treffen sollten. Dieses Ergebnis 

steht im Einklang mit einer im Auftrage der Bertelsmann-Stiftung 2018 durchgeführten 

Umfrage in der deutschen Allgemeinbevölkerung, in der 80% der Befragten eine gemein-

same Entscheidungsfindung von Arzt und Patient bevorzugen würden.248 Eine alleinige 

Entscheidungsfindung des Arztes oder des Patienten präferierten in dieser Umfrage 6% 

bzw. 14% der Befragten.249 Dass das Ausmaß an gewünschter Beteiligung an der Ent-

scheidungsfindung dabei von bestimmten sozialen Faktoren (u. a. die finanzielle Situa-

tion der Befragten oder der Bildungsgrad) beeinflusst wird, konnten Daveson et al.2013 

für eine europäische Kohorte zeigen.250  

Die auch in dieser Erhebung gefundene gewünschte Einbindung aller für die Patientinnen 

und Patienten relevanten Akteure lässt sich interpretieren als ein Plädoyer für Autono-

miekonzeptionen, die über die Beurteilung der isolierten Handlung eines einzelnen Indi-

viduums hinaus auch die soziale Konstituiertheit der Patientinnen und Patienten in den 

Blick nehmen. Auf der Ebene des Arzt- Patientenverhältnisses lässt sich eine solche Zu-

sammenarbeit am ehesten im Rahmen eines Modells von shared decision making deuten, 

 
248 Westrick et al. 2018. 

249 Daten zu einer möglichen Beteiligung von Angehörigen präsentieren die Autorinnen dabei nicht.  

250 Daveson et al. 2013. 
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in der weder die Ärztin/der Arzt noch die Patientin/der Patient alleine wesentliche Ent-

scheidungen treffen, sondern gemeinsam die medizinischen Fakten hinsichtlich der Pati-

entenpräferenzen bewertet und gewichtet werden. 

Während sich hinsichtlich der Zustimmung zum gemeinsamen, alle relevanten Akteure 

einschließenden Modell keine deutlichen Unterschiede im Antwortverhalten der befrag-

ten Subgruppen (KP und PP) zeigten, lassen sich aufschlussreiche Differenzen bei der 

Bewertung der anderen Entscheidermodelle finden. So wurde zwar eine vollständige Ab-

gabe der Entscheidungsmacht an Dritte (Arzt und Angehörige) in beiden Subgruppen 

mehrheitlich abgelehnt, doch im Gegensatz zu den KP traf dieses Modell eines vollstän-

digen āEntscheidungstransfersó bei einem relevanten Teil der PP auf Zustimmung. Ana-

log zu diesem Ergebnis konnte gezeigt werden, dass ein āindividualistischesó Modell, also 

das der alleinigen Entscheidung durch den Patienten, von einer deutlich höheren Zahl von 

Palliativpatienten im Gegensatz zu Patienten mit kurativem Ansatz abgelehnt wurde. 

Diese Unterschiede im Antwortverhalten korrelierten dabei statistisch nicht mit dem Al-

ter der beiden Gruppen, sondern nur mit der Kohortenzugehörigkeit. Aus diesen beiden 

Ergebnissen lässt sich ï alle Beschränkungen einer solchen Befragung beachtend ï her-

auslesen, dass Patientinnen und Patienten mit einer palliativen Diagnose der Möglichkeit 

der Abgabe von Entscheidungsverantwortung an andere offener gegenüberstehen als Pa-

tientinnen und Patienten mit kurativer Behandlungsintention.  

Auch wenn aufgrund des Studiendesigns keine longitudinale Analyse von einzelnen Pa-

tientenbiografien möglich ist und sich damit nicht ohne weiteres nachweisen lässt, dass 

diese Patientinnen und Patienten eine Änderung ihrer diesbezüglichen Einstellung durch-

laufen haben, wäre eine solche Entwicklung konsistent mit anderen Voruntersuchungen. 

Schon länger ist aus empirischen Untersuchungen bekannt, dass die Bedürfnisse und 

Werteinstellungen von schwer erkrankten Patientinnen und Patienten sich im Verlauf der 

Erkrankung ändern können251 und dies im besonderen Maße auch auf den Wunsch nach 

Mit - und Selbstbestimmung zutrifft. Bereits in ihrer 1997 in Annals of Oncology publi-

zierten Befragung zeigten die Autoren um Butow, dass die Entscheidungs- und Informa-

 
251 Dass insbesondere die Bewertung der aktuellen Lebensqualität abhängig von den zukünftigen Erwar-

tungen des Betroffenen ist, wird mitunter mit Bezug auf einen Beitrag von Calman 1984 auch als ĂCal-

man-Gapñ bezeichnet.  
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tionspräferenzen von Krebspatienten sich in Abhängigkeit von ihren situativen Umstän-

den über die Zeit ändern konnten: Patientinnen und Patienten, deren Gesundheitsstatus 

sich kürzlich verschlechtert hatte, tendierten dazu, weniger Mitbestimmung in Entschei-

dungsprozessen zu präferieren als vorher.252 Zu einem ähnlichen Ergebnis kamen in einer 

empirisch-qualitativen Studie die Autoren Boakye et al., die palliativ versorgte Patientin-

nen und Patienten mithilfe biographisch-narrativer Interviews u. a. nach ihrem subjekti-

vem Krankheitserleben sowie Selbstbestimmung am Lebensende befragten.253 Hierbei 

zeigte sich, dass, nachdem die initiale palliative Diagnose oft als ĂBruchñ in der Biogra-

phie wahrgenommen wurde, der individuelle Umgang mit bzw. die Interpretation der Er-

krankung als ein kontinuierlicher Prozess abläuft, in dessen Verlauf auch Entscheidungen 

revidiert werden. Änderungen hinsichtlich des Wunsches nach Beteiligung an Entschei-

dungen zeigten auch die befragten Patientinnen und Patienten in den qualitativen Inter-

viewstudien von Schildmann et al. 2013 und Brom et al. 2014. Für die Ergebnisse dieser 

Arbeit besonders spannend ist dabei die Untersuchung der Gruppe um Schildmann: Sie 

konnte anhand von zwölf qualitativen Interviews mit Patientinnen und Patienten mit Pan-

kreaskarzinom zeigen, dass diese zu Beginn ihrer Erkrankung eher dazu tendierten, sich 

vertrauensvoll und eher āpassivó nach den Empfehlungen ihrer Behandelnden zu richten. 

Später im Verlauf der Erkrankung hingegen empfanden sie sich selbst als aktiver in der 

Einholung von Informationen und der Entscheidungsfindung.254 Besonders mit Blick auf 

das in dieser Arbeit gefundene gegenläufige Ergebnis ï dass die Bereitschaft Entschei-

dungen abzugeben bei palliativen Krebspatientinnen und -patienten höher ist als bei de-

nen mit kurativer Intention ï ist es wichtig, die Patientencharakteristika und vor allem die 

unterschiedliche Fragestellung der Arbeit von Schildmann et al. zu betrachten. Die Mehr-

zahl der Patientinnen und Patienten der Arbeit von 2013 befanden sich zum Zeitpunkt der 

Erstdiagnose in einem recht frühen Stadium ihrer Erkrankung (UICC Stadium <III). In 

diesem Stadium stellt die möglichst komplette chirurgische Resektion des Tumors den 

(lebens-)entscheidenden Faktor dar. Eine Abwägung zwischen verschiedenen möglichen 

 
252 Butow et al. 1997.  

253 Owusu Boakye et al. 2016. 

254 Schildmann et al. 2013. 
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Behandlungspfaden wie bei der palliativen Chemotherapie spielt hier eine deutlich gerin-

gere Rolle. Über die Frage, welche Therapieform medizinisch zu empfehlen ist, herrscht 

in diesen frühen Stadien nicht nur auf Seite der Behandelnden meist deutlich mehr Kon-

sens als in späteren Stadien. Auch auf Seiten der Patientinnen und Patienten scheint sich 

die Entscheidung oft eine Entscheidung zwischen Leben und Tod zu verengen, wodurch 

es leichter fallen mag, sich der (technischen) Expertise der Ärztinnen und Ärzten anzu-

vertrauen. Die wichtigste Limitation für eine Vergleichbarkeit der Untersuchung von 

Schildmann und der vorliegenden Arbeit ist jedoch, dass in Ersterer nach allgemeinen 

Therapieentscheidungen (z. B. Wahl des Chemotherapieregimes) gefragt wurde, während 

in der hier vorgestellten Untersuchung spezifisch nach Entscheidungen am Lebensende 

gefragt wurde. So leuchtet es ein, dass bei der Frage, ob und wie therapiert werden soll, 

Patientinnen und Patienten für sich umso mehr Entscheidungskompetenz einfordern je 

mehr reellen Entscheidungsspielraum sie tatsächlich für sich sehen. Die hier präsentierten 

Ergebnisse sprechen jedoch dafür, dass bei spezifischen Fragen von EOLD die Bereit-

schaft zur Abgabe von Entscheidungskompetenz am Lebensende in palliativen Therapie-

situationen höher ist als in kurativen Therapiesituationen.  

Die Autoren um Tariman et al. empfahlen in ihrem Übersichtsartikel von 2010 entspre-

chend, insbesondere dann, wenn kritische Behandlungsentscheidungen anstehen, den 

Wunsch des jeweiligen Patienten nach Beteiligung an Entscheidungsprozessen regelmä-

ßig neu zu evaluieren.255 

Auch bei der Frage nach Erfahrungen mit Gesprächen über EOLD ebenso wie bei der 

Frage nach erstellten PV zeigten sich in der hier vorgestellten Untersuchung Unterschiede 

zwischen den Subgruppen. Die Erstellung einer PV wurde häufiger von den palliativen 

Patienten bejaht. Noch deutlicher war der Unterschied bei der Frage nach stattgehabten 

Gesprächen über die letzte Lebensphase mit einer Ärztin bzw. einem Arzt: Befragte mit 

einem palliativen Behandlungsansatz gaben deutlich häufiger als solche mit einem kura-

tiven Behandlungsansatz an, solche Gespräche bereits geführt zu haben. Ein solcher Un-

terschied entspricht zunächst den Erwartungen: Es ist nachvollziehbar, dass Patientinnen 

und Patienten mit kurativer Prognose einen geringeren Bedarf für Gespräche über EOLD 

oder die Erstellung einer PV haben als solche mit einer inkurablen Erkrankung. Absolut 

 
255 Tariman et al. 2010.  
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betrachtet gab jedoch in beiden befragten Subgruppen jeweils eine Mehrheit der Teilneh-

menden an, bisher keine PV erstellt zu haben. Der Prozentsatz von Patienten mit einer 

Patientenverfügung in der Gruppe derer mit kurativer Behandlungsintention entspricht 

dabei mit 26,2 % in etwa dem in der Gesamtbevölkerung zum Zeitpunkt der Untersu-

chung.256 Der Wert für die Gruppe der PP lag mit 36 % zwar höher, muss allerdings unter 

dem Aspekt des Einschlusskriteriums der surprise question betrachtet werden: Mit einer 

solchen Einschätzung durch den behandelnden Onkologen geht ein besonders zeitnah zu 

erwartender Bedarf für Palliativberatung und -versorgung dieser Patientinnen und Pati-

enten einher,257 folglich überrascht es, dass nur etwas mehr als jeder Dritte der Befragten 

in dieser Gruppe mit einer Ärztin bzw. einem Arzt über EOLD gesprochen und eine PV 

erstellt hatte. Überraschend niedrig sind diese Werte auch im Vergleich zur Gesamtbe-

völkerung: Die Teilnehmenden waren auch unabhängig von ihrer Krebserkrankung mit 

einem Median von 60 Jahren in einem Alter, in dem in der Allgemeinbevölkerung das 

Vorhandensein einer PV steigt. So hatten beispielsweise in der bereits erwähnten reprä-

sentativen Befragung des Deutschen Hospiz- und Palliativverbandes in der Alterskohorte 

der über 60-Jährigen 42 % der Befragten angegeben, eine PV erstellt zu haben. Dass ein 

so schwer erkranktes Kollektiv, wie jenes in der vorliegenden Studie befragte, relativ zur 

Allgemeinbevölkerung sogar seltener eine PV erstellt hatte, verweist auf die Dringlich-

keit der Frage, wie ärztlicherseits damit umgegangen werden sollte, dass gerade Patien-

ten, für die Entscheidungen bezüglich ihrer Versorgung am Lebensende, zeitnah relevant 

werden können, diesbezügliche Vorkehrungen selten treffen. 

Es konnte darüber hinaus in der vorgestellten Untersuchung gezeigt werden, dass nur 

wenige Teilnehmende bisher mit einer Ärztin bzw. einem Arzt über EOLD gesprochen 

hatten. Dieses Ergebnis steht auch hinsichtlich der Größenordnung im Einklang mit älte-

ren Voruntersuchungen, die beispielsweise gezeigt hatten, dass Onkologinnen und Onko-

logen nur mit 27 % ihrer inkurablen Patientinnen und Patienten Gespräche über EOLD 

 
256 Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2012.  

257 Vgl. die S3-Leitlinie Palliativmedizin, Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e. V. 2015. 
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geführt hatten.258 In neueren Untersuchungen finden sich teilweise auch deutlichere hö-

here Raten an dokumentierten Gesprächen,259 wobei nicht immer klar differenziert wird, 

mit welchem medizinischen Personal die Gespräche geführt wurden. Auch aus dem häu-

fig sehr späten Zeitpunkt einer ärztlichen Dokumentation von Therapiebegrenzungen 

lässt sich zumindest vermuten, dass solche Gespräche (wenn überhaupt) häufig erst we-

nige Tage vorm Tod erfolgen.260  

Wenn man davon ausgeht, dass sowohl Gespräche über EOLD als auch möglicherweise 

aus diesen resultierende Vorausverfügungen wie PV die Wahrscheinlichkeit erhöhen, 

dass die Wünsche und Präferenzen von Patientinnen und Patienten am Lebensende besser 

beachtet werden, ergibt sich ein augenfälliger Kontrast: Die Mehrzahl der Befragten hatte 

keine PV erstellt und bisher nicht mit einer Ärztin bzw. einem Arzt über die letzte Le-

bensphase gesprochen. Gleichzeitig äußerte eine Mehrzahl der Teilnehmenden eine deut-

liche Wertschätzung für Selbstbestimmung am Lebensende. Auch wurden die Ärztin 

bzw. der Arzt als ein bevorzugter Gesprächspartner für diese Themen genannt. 

Zur Erklärung dieser Diskrepanz sind verschiedene Ursachen zu diskutieren. Einen mög-

lichen Hinweis liefern die dargestellten Ergebnisse: Fast die Hälfte der KP und mehr als 

ein Drittel der PP gaben an, bisher nicht über die Möglichkeiten einer PV informiert wor-

den zu sein. Die Frage ließ dabei bewusst offen, aus welchen Quellen eine solche Infor-

mation gegebenenfalls hätte erfolgen können oder sollen. Da weniger als ein Drittel der 

Befragten angab, mit einer Ärztin bzw. einem Arzt über EOLD gesprochen zu haben, ist 

zu vermuten, dass die Mehrzahl der sich informiert fühlenden Patientinnen und Patienten 

diese Informationen nicht im ärztlichen Gespräch erhalten hatten. Hier ist zu fordern, dass 

die vorhandenen Informationsangebote zu Möglichkeiten der Vorsorge261 zielgenauer 

auch gerade diese Menschen erreichen, für die Fragen von EOLD besonders zeitnah re-

levant werden können.  

 
258 Mack et al. 2012.  

259 Sheridan et al. 2020. 

260 Mehlis et al. 2017. 

261 Bundesministerium der Justiz und für Verbraucherschutz 2016. 
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Bemerkenswerterweise lehnte in unserer Untersuchung gleichzeitig fast jeder dritte Be-

fragte es ab, wenn eine andere Person ein solches Gespräch über EOLD initiieren würde. 

Knapp 8% der Teilnehmenden insgesamt gaben an, das Thema weder von sich aus an-

sprechen zu wollen noch darauf angesprochen werden zu wollen.262 Am höchsten war 

dieser Prozentsatz bei den Patienten mit palliativer Behandlungsintention.  

Eine weitere mögliche Erklärung könnte also sein, dass Patientinnen und Patienten 

Selbstbestimmung als einen abstrakten Wert für wichtig erachten, bei konkreten Ent-

scheidungen jedoch Entscheidungsgewalt abgeben. Ein Verzicht auf das Erstellen einer 

PV wäre demnach als ein solcher Entscheidungsverzicht zu interpretieren, wie ihn im-

merhin fast ein Viertel der befragten PP für sich gutheißen würden (s. o.).263 Auch lässt 

sich mit den gefundenen Daten die These unterfüttern, dass sich im Laufe einer schweren 

Erkrankung ï u. a. ausgelöst durch die zunehmende Erfahrung der fundamentalen Ab-

hängigkeit von anderen ï der Stellenwert selbstbestimmter, unabhängiger Entscheidun-

gen verändern kann, z. B. wenn eine Krebserkrankung nicht mehr heilbar ist (s. o.). Auch 

andere Untersuchungen unterstützen diese These: In einer kürzlich veröffentlichten Stu-

die zu Entscheidungspräferenzen konnten die Autoren um Schuler zeigen, dass 29 % der 

befragten Krebspatienten (kurativ und palliativ) es bevorzugten, bei Behandlungsfragen 

die Entscheidungsmacht größtenteils oder vollständig ihrer behandelnden Ärztin bzw. 

Arzt zu überlassen. Höheres Alter und erhöhte Stressniveaus der Befragten waren dabei 

statistisch signifikant mit der Bereitschaft zur Entscheidungsabgabe assoziiert.264 In einer 

2014 veröffentlichten Untersuchung von Seifart et al. gaben 22,6 % der befragten Krebs-

patienten an, nicht am weiteren therapeutischen Vorgehen beteiligt sein zu wollen.265 In 

einer Untersuchung von Elkin et al. bevorzugten sogar 52 % der befragten Patienten mit 

 
262 Schon die Teilnahmequote an der Studie mag diesbezügliche Hinweise liefern, da 43% der Befragten 

es ablehnten, überhaupt an einer Studie über EOLD teilzunehmen. Allerdings ist eine Vermeidung der 

Thematik insgesamt dabei ï neben anderen Faktoren wie z. B. Zeitmangel ï nur eine mögliche Erklärung 

für die Ablehnung. Darüber hinaus qualifizierte sich die Befragung selbst u. a. aufgrund ihres quantitati-

ven Designs nicht als ein Gespräch über EOLD im engeren Sinne.  

263 Ob die bloße Auseinandersetzung mit der Thematik von EOLD einen (legitimen) Entscheidungsver-

zicht darstellt, wird im Weiteren diskutiert werden.  

264 Schuler et al. 2017. 

265 Seifart et al. 2014.  
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metastasiertem Kolon-Karzinom eine Ăpassive Rolleñ im Entscheidungsprozess.266 Ein 

solches Ăpassivesñ Verhalten wird von manchen Vertretern bestimmter Ăanspruchsvollerñ 

Autonomiekonzepte ï u. a. mit Berufung auf Kants Aufruf zur Befreiung aus selbstver-

schuldeter Unmündigkeit267 ï als ĂFlucht vor den B¿rden selbstbestimmter Verantwort-

lichkeitñ kritisiert,268 viel häufiger aber im Gegenteil als autonome Wahrnehmung des 

Rechts auf Entscheidungsabgabe charakterisiert.  

Als ein weiterer Erklärungsansatz für die oben aufgezeigte Diskrepanz ist zu vermuten, 

dass die ï wie gezeigt werden konnte durch die Patientinnen und Patienten für sehr wich-

tig erachtete ï Thematisierung von EOLD im Arzt-Patientengespräch häufig nicht erfolgt, 

da die Thematik sowohl von Patientinnen und Patienten als auch von Ärztinnen und Ärz-

ten269 als unangenehm vermieden wird, ein Mechanismus auf den diverse Voruntersu-

chungen hinweisen. 270 Grundsªtzlich lªsst sich eine solche ĂSchweigespiraleñ dabei 

durchbrechen, indem eine der beteiligten Seiten das Thema anspricht. In der vorliegenden 

Untersuchung wurde bezüglich der medizinischen Versorgung am Lebensende ï von den 

Befragten, die gewünscht hatten, dass überhaupt eine andere Person das Thema anspricht 

ï mit Abstand am häufigsten eine Ärztin bzw. ein Arzt als gewünschter Ansprechender 

genannt. Mehr als ein Drittel der Befragten insgesamt gab diese sogar als einzige ge-

wünschte Ansprechende dieses Themas an; Gespräche mit einer Ärztin bzw. einem Arzt 

über die letzten Lebensphase wurden als vergleichbar wichtig wie Gespräche mit der ei-

genen Familie über die Thematik erachtet. Diese besondere Rolle von Ärztinnen und Ärz-

ten als Gesprächspartnern findet sich auch in früheren Untersuchungen. So konnten Yun 

et al. 2004 zeigen, dass mehr als drei Viertel der von ihnen befragten onkologischen Pa-

tientinnen und Patienten es bevorzugten, wenn die behandelnde Ärztin bzw. der Arzt über 

eine lebensbedrohliche Diagnose informiert.271 Die besondere Rolle von Ärztinnen und 

Ärzten wird dabei auch deutlich, wenn man bedenkt, dass Patientinnen und Patienten die 

 
266 Elkin et al. 2007.  

267 Vgl. Abschnitt 2.3.2.1 

268 Steinfath 2016, S. 29. 

269 Woydack 2015. 

270 Wiesemann 2013, Simon 2006, Owusu Boakye et al. 2016. 

271 Yun et al. 2004.  
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Thematisierung von EOLD womöglich vermeiden, wenn sie ï mitunter fälschlicherweise 

ï davon ausgehen, dass ihre Erkrankung noch nicht so weit voran geschritten ist, dass 

solche Fragen zeitnah relevant würden. Hier sind eine offene und ehrliche ärztliche Auf-

klärung und Information besonders gefordert, um eine rechtzeitige Auseinandersetzung 

mit der Thematik zu ermöglichen. 

Aufgrund des quantitativen Designs der Arbeit lässt sich die Motivation der Patienten, 

warum sie es nicht wünschen, auf die Thematik angesprochen zu werden, nicht ohne wei-

teres eruieren. Auch innerhalb der veröffentlichten Literatur gibt es zur Prävalenz und 

Motivation dieses Wunsches (nicht zu sprechen) bisher nur wenige andere Untersuchun-

gen und die vorhandenen zeichnen ein inkonsistentes Bild. Innerhalb des hochselektio-

nierten Kollektivs der randomisiert-kontrollierten Studie von Detering et al. lehnten ca. 3 

% der Patienten, die sich zur Teilnahme an der Studie bereit erklärten hatten, das ihnen 

angebotene strukturierte ACP ab.272 In einer Studie von Hagerty et al. lehnten 41 % der 

Patienten mit neu diagnostizierter inkurabler Krebserkrankung es ab, über die Frage der 

Lebenserwartung mit ihrem Ärztin bzw. ihrem Arzt zu sprechen.273 

Welche konzeptionellen Konsequenzen sich aus diesen empirischen Befunden für die Be-

antwortung der theoretischen Fragestellungen ergeben, wird im folgenden Abschnitt 5 

ausgearbeitet werden. Zunächst soll in Zusammenfassung der empirischen Ergebnisse die 

empirische Fragestellung beantwortet werden. 

4.6 Beantwortung der empirischen Fragestellung 

In Zusammenschau der empirischen Befunde lässt sich damit folgern: 1) Krebspatientin-

nen und -patienten haben ein hohes Interesse an Selbstbestimmung und wünschen an 

EOLD beteiligt zu werden. 2) Patientinnen und Patienten mit einer inkurablen Krebser-

krankung scheinen eher bereit zu sein, EOLD zu delegieren. 3) Der/die behandelnde 

Arzt/Ärztin ist bevorzugter Ansprechpartner für Gespräche über EOLD. 4) Nur eine Min-

derheit hat bisher ein solches Gespräch geführt. Ca. ein Drittel der Befragten will nicht 

auf die Thematik angesprochen werden, etwa 8 % der Befragten will weder angesprochen 

 
272 Detering et al. 2010. 

273 Hagerty et al. 2004.  
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werden noch die Thematik selbst ansprechen. 5) Nur eine Minderheit der Befragten hat 

eine Patientenverfügung erstellt. 6) Zusammenfassend kann konstatiert werden, dass un-

ter den Befragten eine Diskrepanz zwischen den geäußerten Wünschen nach Selbst- und 

Mitbestimmung am Lebensende und einem Mangel an Kommunikation zwischen Arzt 

und Patient über das Thema besteht.  
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5 ANALYSE UND DISKUSSION 

5.1 Die Beantwortung der medizinethisch-theoretischen Fragestel-

lungen 

In der Zusammenschau der empirischen Voruntersuchungen und theoretischen Vorüber-

legungen sollen nun die medizinethischen Fragestellungen beantwortet werden.  

Die Fragen lauteten: A) Kann grundsätzlich eine medizinethische prima-facie Verpflich-

tung für Ärztinnen und Ärzte angenommen werden, bestimmten Patientinnen und Patien-

ten Gespräche über EOLD anzubieten? B) Wie soll mit solchen Patientinnen und Patien-

ten umgegangen werden, die angeben, nicht über diese EOLD sprechen zu wollen? 

5.1.1 Können Ärztinnen und Ärzte verpflichtet sein, Gespräche über EOLD 

anzubieten? 

Vor Beantwortung der Fragestellung A muss zunächst eine wichtige Differenzierung ge-

troffen werden. Es muss zwischen einer Verpflichtung zum Angebot solcher Gespräche 

und zwischen einer Verpflichtung zum tatsächlichen Führen solcher Gespräche unter-

schieden werden. Denn tatsächlich spiegelt sich in der Zusammenschau der theoretischen 

Vorüberlegungen (Abschnitt 2.3) und den empirischen Ergebnissen (Abschnitt 4.4) der 

auch in der täglichen klinischen Erfahrung häufig anzutreffende Befund, dass Patientin-

nen und Patienten ihnen von ärztlicher Seite aus empfohlene Angebote stets ablehnen 

können und dies auch tun. Daraus ergibt sich, dass sich aus der Beantwortung der Frage-

stellung nach einer Verpflichtung zum Angebot solcher Gespräche nicht zwangsläufig 

eine Aussage zu einer möglichen Verpflichtung zum tatsächlichen Führen solcher Ge-

spräche ergibt. Tatsächlich muss unterschieden werden: Kann grundsätzlich eine medi-

zinethische prima-facie Verpflichtung für Ärztinnen und Ärzte postuliert werden, be-

stimmten Patientinnen und Patienten Gespräche über EOLD anzubieten? vs. Kann eine 

Verpflichtung für Ärztinnen und Ärzte postuliert werden, mit solchen Patientinnen und 

Patienten diese Gespräche auch zu führen?  

Im Folgenden soll daher zunächst im ersten Abschnitt die Frage bearbeitet werden, ob es 

für Ärztinnen und Ärzte ethisch verpflichtend sein kann, ihren (palliativen) Patientinnen 

und Patienten ein Gesprächsangebot über Entscheidungen am Lebensende zu unterbreiten 
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und im zweiten Abschnitt, ob eine Verpflichtung auch für das Führen solcher Gespräche 

besteht. Zur Strukturierung dieser Analyse wird eine Orientierung an den von Beauchamp 

und Childress vorgeschlagenen Prinzipien Beneficence (Wohltun), Respect for Autonomy 

(Respekt vor Autonomie), nonmaleficence (Nichtschaden), und Justice (Gerechtigkeit) 

erfolgen.274  

Wie dargelegt (Abschnitt 2.1) gibt es inzwischen ausreichend gute Evidenz,275 dass inku-

rable Patientinnen und Patienten hinsichtlich ihrer Lebensqualität und der Beachtung ih-

rer Präferenzen am Lebensende davon profitieren, wenn sie rechtzeitig Gespräche über 

EOLD führen, idealerweise im Rahmen strukturierter ACP-Programme. Nach Beauch-

amp und Childress entspricht es hinsichtlich des Prinzips des Wohltuns der spezifischen 

ärztlichen Rollenverpflichtung, das Wohlergehen ihrer Patientinnen und Patienten zu för-

dern.276 Diese Verpflichtung gilt dabei nicht nur für die aktuelle Situation der Patientin-

nen und Patienten sondern auch für (nach ärztlichem Ermessen zu erwartende) zukünftige 

Situationen, z. B. bei präventiven Impfmaßnahmen. Es würde nicht einleuchten, warum 

eine solche Verpflichtung nicht auch in Bezug auf die Versorgung am Lebensende gelten 

sollte. Daher ist davon auszugehen, dass unter dem Blickwinkel des Prinzips des Wohl-

tuns diese für die (zukünftige) individuelle Lebensqualität dieser Patientinnen und Pati-

enten förderlichen Gespräche grundsätzlich anzubieten sind. Diese prima facie Verpflich-

tung schließt selbstverständlich nicht aus, dass in einem individuellen Fall aus guten 

Gründen auf ein solches Gesprächsangebot temporär verzichtet werden kann, zum Bei-

spiel wenn ein Patient akut nicht in der Lage ist, auf das Angebot adäquat zu reagieren. 

Auf den möglichen Einwand, dass solche Gesprächsangebote sogar grundsätzlich eher 

schaden als nutzen könnten, wird mit Blick auf das Prinzip des Nichtschadens im Detail 

eingegangen werden.  

Mit Blick auf das Gebot des Respekts vor der Selbstbestimmung sind die oben aufgeführ-

ten empirischen Ergebnisse dahingehend zu deuten, dass der Wunsch nach Mit- und 

Selbstbestimmung auch am Lebensende besteht und auf diesen Wunsch mit dem Angebot 

 
274 Vgl. hierzu Abschnitt 2.3.2.2 dieser Arbeit.  

275 Eine prominente Ausnahme bildet neben anderen die Arbeit von Weeks et al, 2012, auf die in Bearbei-

tung des Prinzips des Nichtschadens genauer eingegangen wird, s. S. 99f dieser Arbeit.  

276 Beauchamp und Childress 2009, S. 205.  
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von Möglichkeiten der Wahrnehmung und Ausgestaltung dieser Mit- und Selbstbestim-

mung reagiert werden sollte. Den Ausführungen von Steinfath277 und Quante278 folgend, 

muss die Verpflichtung, die Selbstbestimmung von Patientinnen und Patienten zu respek-

tieren, wie sie Beauchamp und Childress formulieren,279 auch die Verpflichtung zur Si-

cherstellung und Förderung dieser Selbstbestimmung enthalten.280 Wenn die Ärztin bzw. 

der Arzt eine Maßnahme (Gespräche über EOLD) für geeignet halten, die Patientenselbst-

bestimmung zu wahren oder zu fördern, sollte diese Maßnahme angeboten werden. In 

diesem Zusammenhang ist auch ein Wunsch der Patientinnen und Patienten diese Ge-

spräche mit Ärztinnen und Ärzten zu führen, ebenfalls zu respektieren. Unter dem Blick-

winkel des Prinzips des Respektes vor Autonomie ist es also zu bejahen, dass eine grund-

sätzliche Verpflichtung zum Angebot der Gespräche über EOLD besteht.  

Das Prinzip des Nichtschadens wird von Beauchamp und Childress als prima facie Pflicht 

definiert: Ă[é] not to inflict evil or harmñ.281 Spezifischer verstehen sie darunter u. a. die 

Verpflichtung, weder Schmerzen noch Leiden zu verursachen und niemanden der ĂGüter 

des Lebensñ zu berauben.282 Inwieweit aus diesem Prinzip eine Verpflichtung zum An-

bieten von Gesprächen über Entscheidungen am Lebensende hergeleitet werden kann, 

scheint auf den ersten Blick komplexer. Denn dieses Prinzip wird mit Blick auf den vor-

liegenden Kontext nicht selten auch von Ärztinnen und Ärzten in Anspruch genommen, 

um eben gerade solche Gespräche nicht zu führen: Dann nämlich, wenn die Befürchtung 

geäußert wird, dass Patientinnen und Patienten schon durch die aktive Thematisierung 

von EOLD die āletzte Hoffnungó geraubt werde und sie hierdurch stark psychisch belastet 

 
277 Vgl. Abschnitt 2.3.4.1 dieser Arbeit. 

278 Vgl. Abschnitt 2.3.2.5 dieser Arbeit.  

279 Beauchamp und Childress 2009, S. 107. 

280 Ebd., S. 131.  

281 ¦bersetzt etwa: Ă[é] weder ¦bles noch Schaden zuzuf¿genñ Beauchamp und Childress 2009, S. 151. 

282 Ebd., S. 153.  
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und womöglich sogar in den Suizid getrieben würden. Insbesondere aus letzterer Befürch-

tung wird dann mitunter das ātherapeutische Privilegó abgeleitet,283 Patientinnen und Pa-

tienten mit möglicherweise belastenden Informationen verschonen zu wollen. Jedoch ist 

ï abgesehen von der klinischen Erfahrung, dass die meisten Betroffenen sowieso wissen 

oder zumindest ahnen, dass ihre Erkrankung unheilbar ist ï die konzeptuelle Idee eines 

ātherapeutischen Privilegsó von verschiedenen Seiten vor allem mit dem Argument ange-

griffen worden, dass es grundsätzlich eine unzulässige paternalistische Intervention dar-

stelle und insbesondere in Zeiten immer kurzlebigerer Arzt-Patientenverhältnisse unzu-

lässige Annahmen über das Informationsbedürfnis von Patientinnen und Patienten 

treffe.284 Neben solcher in weiten Teilen zutreffenden, grundsätzlichen Kritik muss dar-

über hinaus auf die empirische Datenlage verwiesen werden. Besonders eindrücklich sind 

in diesem Zusammenhang die Ergebnisse von Smith et al., die ï wenn auch nur in einer 

kleinen Interventionsstudie mit 27 Teilnehmern ï zeigen konnten, dass inkurable Krebs-

patienten durch eine sehr offene und eindeutige Kommunikation hinsichtlich ihrer Über-

lebenserwartung nicht automatisch ihrer Hoffnung beraubt oder zusätzlich belastet wer-

den.285 Für eine größere Kohorte von 590 Patienten konnten Enzinger et al. zeigen, dass 

Prognosemitteilungen durch Ärztinnen und Ärzte u. a. zu realistischeren Erwartungen der 

Patientinnen und Patienten führten, während Traurigkeit und Angst der Betroffenen nicht 

zunahm.286 In einem Artikel im Journal of Clinical Oncology konstatierten Mack und 

Smith 2012, dass die Befürchtung, Hoffnung zu rauben, eine der häufigsten Fehlannah-

men von Ärztinnen und Ärzten sei, die dazu führe, dass diese häufig nicht offen über 

schlechte Prognosen sprechen würden.287 Über den Bereich der Prognosemitteilung hin-

aus konnten verschiedene Untersuchungen zeigen, dass allgemein Gespräche über 

 
283 So beispielsweise in einem online erschienenen Artikel der Ärzte-Zeitung zum āBremer Symposium 

f¿r Intensivmedizin und Intensivpflegeó vom 23. Mªrz 2018, http://www.aerztezeitung.de/praxis_wirt-

schaft/special-arzt-patient/?sid=960028, zuletzt abgerufen am 26. Mai 2020.  

284 Vgl. beispielsweise Schöne-Seifert 2007. Beauchamp und Childress 2009 argumentieren, dass dieses 

Privileg (nur) dann gerechtfertigt sein könne, wenn die Informationsmitteilung selbst die Fähigkeit des 

Patienten zu autonomer Entscheidung bedrohen würde, S. 124.  

285 Smith et al. 2010, Smith et al. 2011.  

286 Enzinger et al. 2015. 

287 Mack und Smith 2012.  
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EOLD, innerhalb und außerhalb strukturierter ACP-Programme, nicht etwa mit einer er-

höhten Rate von Belastungen der Patientinnen und Patienten einhergehen, sondern dass 

im Gegenteil deren Lebensqualität auch mit Blick auf Depressivität von diesen Gesprä-

chen profitiert.288 Diesen Befunden stehen die Ergebnisse der Arbeitsgruppe um Jane C. 

Weeks entgegen, die im Rahmen der CanCORS-Studie Patientinnen und Patienten mit 

einer metastasierten Krebserkrankung (Lunge oder kolorektal) nach deren Einschätzung 

zu einem kurativen Potential ihrer Chemotherapie befragten.289 Hier hatte sich gezeigt, 

dass die (objektiv unbegründete) Hoffnung, dass ihre Therapie kurativ sein könne, unter 

Teilnehmenden, die die Qualität der Kommunikation mit ihrer Ärztin bzw. ihrem Arzt als 

sehr gut bewerteten, verbreiteter zu sein schien als bei denen, die diese Kommunikation 

schlechter bewerteten. Dieser Effekt ließe sich zum einen dadurch erklären, dass Patien-

tinnen und Patienten sich durch die unzweideutige Kommunikation ihrer Überlebens-

chancen vor den Kopf gestoßen fühlen und darum die Kommunikation mit ihren Behand-

lern insgesamt schlechter bewerten. Andere Erklärungsansätze für diese Korrelation er-

scheinen jedoch ï auch mit Blick auf die übrige Datenlage ï überzeugender. So ist es 

einerseits vorstellbar, dass Patientinnen und Patienten, die besonders (und sogar rational 

unbegründet) optimistisch hinsichtlich ihrer Krebserkrankung sind, auch das Kommuni-

kationsverhalten ihrer Behandler besonders positiv bewerten. So war der Unterschied in 

den jeweiligen Diskrepanzen hinsichtlich der fehlerhaften Einschätzung des Therapie-

ziels am größten (Odds ratio von 1,9) zwischen der Patientengruppe, die die Kommuni-

kation besonders schlecht (weniger als 80 von 100 möglichen Punkten) bewerteten und 

der Gruppe, die die Kommunikation besonders positiv (100 von 100 möglichen Punkten) 

bewerteten. Auf einen weiteren, besonders wichtigen Erklärungsansatz weisen die Auto-

rinnen und Autoren der Studie bereits selbst in ihrer Diskussion hin, wenn sie schreiben, 

dass ihre Ergebnisse Anlass dafür bieten, Ärztinnen und Ärzten besser darin auszubilden, 

ehrlich und zugleich vertrauensvoll sowie wertschätzend zu kommunizieren. Es erscheint 

unzweifelhaft, dass die bloße Tatsache, dass eine schlechte Prognose kommuniziert wird, 

hierfür nicht ausreicht, vielmehr kommt es auf das āwieó an. Es ist den Autorinnen und 

 
288 Hierzu u. a. Wright et al. 2008., Detering et al. 2010, Dyar et al. 2012. 

289 Weeks et al. 2012. 
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Autoren darin zuzustimmen, dass der resultierende besondere Spagat zwischen Wahrhaf-

tigkeit und Wertschätzung der Wünsche der Patientinnen und Patienten nur auf Grund-

lage einer geeigneten Ausbildung gelingen kann.290 

Neben der Arbeit von Weeks et al. gibt es noch andere Arbeiten, die scheinbar Hinweise 

auf eine mögliche Verschlechterung des Arzt-Patienten-Verhältnisses bzw. der Depressi-

vität der Patientinnen und Patienten durch zu offene Gespräche über EOLD liefern.291 

Neuere longitudinale Daten konnten allerdings überzeugen nachweisen, dass solche Ef-

fekte bei tatsächlichen Patientinnen und Patienten mit Krebserkrankungen nicht auftreten, 

bzw. es im Gegenteil sogar Hinweise f¿r eine Stªrkung der Ătherapeutischen Allianzñ 

gibt.292  

Es kann für Betroffene eine legitime Strategie zur Bewahrung der eigenen Integrität sein, 

der Thematik des eigenen Sterbens, soweit es geht, aus dem Weg gehen zu wollen. Hier-

für geeignete Verdrängungsmechanismen können sogar so stark sein, dass belastende In-

formationen ï z. B. eine infauste Prognosemitteilung ï sowohl intermittierend als auch 

dauerhaft verdrängt werden können.293 Dies sollte aber keineswegs dazu Anlass geben, 

schon das Angebot zum Gespräch oder gar die eigentliche Diagnosemitteilung aus falsch 

verstandener Fürsorge zu unterlassen.294 Besonders kritisch ist dabei zu prüfen, ob solche 

Argumente nicht womöglich eher als Versuch zu werten sind, ärztlicherseits die eigene, 

als unangenehm erlebte Auseinandersetzung mit der Thematik zu kaschieren: Mack und 

Smith führen auch die Vermeidung aus Befürchtung vor eigener Belastung als einen der 

Hauptgründe dafür auf, warum Ärztinnen und Ärzte Gespräche über schlechte Prognosen 

nur ungern führen.295 Die bef¿rchtete Ăbrutaleñ Auswirkung auf die Patientinnen und Pa-

 
290 Vgl. hierzu die in Abschnitt 2.4 vorgestellten Bemühungen zur strukturierten Kommunikation bei-

spielsweise im Rahmen des sog. SPIKES-Modells.  

291 Tanco et al. 2015, Curtis et al. 2013. 

292 Fenton et al. 2018. 

293 Siehe hierzu auch Abschnitt 2.4. 

294 Im Gegenteil könnte man sogar argumentieren, dass Patienten aufgrund ihrer Möglichkeit zur Ver-

drªngungsleistung in der Lage sind, āunerw¿nschteó Informationen zu filtern. 

295 Mack und Smith 2012. 
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tienten kann dabei die eigene Belastung empathischer Ärztinnen und Ärzte durch die The-

matik widerspiegeln.296 In einem aufschlussreichen Experiment konnte die Gruppe um 

Panagopoulou zeigen, dass es als weniger belastend empfunden werden kann, einer inku-

rabel erkrankten Patientin das volle Ausmaß ihrer schlechten Prognose vorzuenthalten, 

als sie vollumfänglich aufzuklären.297 Daraus resultierende Vermeidungsstrategien sei-

tens der behandelnden Ärztinnen und Ärzte treten besonders bei lange bestehenden Be-

handlungsverhältnissen auf und führen oft zu verspäteter Thematisierung von palliativ-

medizinischen Optionen.298,299 

Mit Blick auf diese Erkenntnisse ist zu fordern, dass die ärztliche Belastung mittels ge-

eigneter Rahmenbedingungen so weit wie möglich reduziert wird. Keinesfalls jedoch 

sollte diese eigene Belastung dazu führen, dass Patientinnen und Patienten die für sie 

profitablen Gespräche über EOLD mit (scheinbarem) Bezug auf eine Vermeidung von 

befürchtetem Schaden vorenthalten werden.300 Anderenfalls droht die Möglichkeit, dass 

die Todkranken, die mit diesen Fragen ja konfrontiert sind, allein gelassen werden und 

ihre soziale Isolation verstärkt wird. Insgesamt können die sich auf das Prinzip des Nicht-

schadens gerichteten Argumente gegen das Anbieten von Gesprächen über EOLD weder 

empirisch noch konzeptuell überzeugen. Auch mit Blick auf dieses Prinzip lässt sich dem-

nach nicht gegen eine ethische Verpflichtung zum Anbieten solcher Gespräche argumen-

tieren. 

Ein weiteres gewichtiges Argument gegen die prima-facie Verpflichtung zum Anbieten 

der Gespräche könnte möglicherweise aus dem Prinzip der Gerechtigkeit hergeleitet wer-

den. Das Prinzip der Gerechtigkeit wird nach Beauchamp und Childress dabei primär im 

Sinne einer Verteilungsgerechtigkeit verstanden.301 Es ist ihnen zufolge dabei als Spezi-

 
296 Gordon und Daugherty 2003.  

297 Panagopoulou et al. 2008.  

298 Christakis 2000.  

299 Keating et al. 2010. 

300 Mack und Smith 2012. 

301 Beauchamp und Childress 2009, S. 241ff.  
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fizierung und Balancierung verschiedener Einzelprinzipien zu verstehen, wie unter ande-

rem ĂJeder Person ein gleicher Anteilñ oder ĂJeder Person entsprechend ihrer Bedürf-

nisseñ. Im Gesundheitssystem sind die Ressourcen, vor allem auch die zeitlichen, nicht 

unbegrenzt verfügbar. Bei jedem Gesprächsangebot müssen Ärztinnen und Ärzte den 

Aufwand solcher Gespräche gegen andere ärztliche Tätigkeiten abwägen. 

Dieses Dilemma gilt nun für die zeitaufwendigen und mitunter emotionalen Gespräche 

über EOLD in besonderem Maße. Es könnte argumentiert werden, dass Ärztinnen und 

Ärzte die für diese Gespräche notwendige Zeit und Mühen besser anderen, vielleicht 

wichtigeren Aspekten der Patientenversorgung zuwenden sollten. Dem steht jedoch u. a. 

die Erkenntnis aus unserer Untersuchung entgegen, dass die Patientinnen und Patienten 

selbst ihrer Selbstbestimmung einen sehr hohen Stellenwert einräumen. Diesem Stellen-

wert sollte durch das Anbieten solcher Gespräche Rechnung getragen werden. Tatsäch-

lich lässt sich auch mit dem Prinzip der Gerechtigkeit argumentieren, dass es ungerecht 

ist, wenn nicht alle Patientinnen und Patienten die gleiche Gelegenheit bekommen, ihre 

Wünsche und Erwartungen zu EOLD in einem Gespräch zu entwickeln und zu kommu-

nizieren. Genauso kann es als ungerecht gewertet werden, wenn die Wünsche hinsichtlich 

EOLD nicht bei allen Patientinnen und Patienten gleichermaßen befolgt werden, z. B. 

weil sie nicht von allen gleichermaßen bekannt sind.  

Gerechtigkeitserwägungen spielen auch eine wichtige Rolle in der Diskussion um die 

Praktikabilität von EOLD-Gesprächen im klinischen Alltag. Eine wichtige Maßnahme 

zur Lösung des Ressourcenproblems ist sicherlich die Festlegung, welchen Patientinnen 

und Patienten die Gespräche zu welchem Zeitpunkt initial angeboten werden sollten. Auf-

grund der unterschiedlichen Bedürfnisse von Patientinnen und Patienten, aber auch we-

gen des häufig unvorhersehbaren Verlaufs ihrer Tumorerkrankungen ist es unmöglich, 

hierzu allgemeingültige Empfehlungen auszusprechen, sodass die Entscheidung nur im 

individuellen Fall und patientenspezifisch getroffen werden kann. Als Orientierungshilfe 

mag jedoch die auch in der eigenen empirischen Arbeit verwendete surprise question 

dienen: Bei einem Patienten mit erwarteter Lebenserwartung unter zwölf Monaten wird 

sich die Frage von Gesprächen über EOLD sicherlich dringlicher stellen als bei Personen 

mit höherer Lebenserwartung. Grundsätzlich sollte darüber hinaus ein solches Gespräch 

auch unabhängig von der Lebenserwartung den Patientinnen und Patienten angeboten 
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werden, die von sich aus Interesse an der Thematik zu erkennen geben.302 Ein Gespräch 

kann sich dann gegebenenfalls auch darauf beschränken, dass aus ärztlicher Sicht eine 

erneute spätere Thematisierung zielführender sein könnte, da dann der medizinische Ver-

lauf besser abzusehen wäre und die Präferenzen und Prioritäten des Patienten sich in der 

Zwischenzeit ändern könnten.  

Zusammenfassend ergibt sich mit Blick auf das Prinzip der Gerechtigkeit das nicht un-

wesentliche Problem, dass Gespräche über EOLD im Arbeitsalltag potenziell zu Lasten 

anderer wichtiger medizinischer Maßnahmen Zeit und Ressourcen kosten. Dieses sehr 

āpragmatischeó Argument vermag jedoch nicht durchschlagend gegen eine Verpflichtung 

zum Angebot dieser Gespräche dienen: Zum einen ist es ja gerade Kern einer prima facie 

Verpflichtung, dass sie, wenn andere wichtigere Verpflichtungen ihr entgegenstehen, zu-

rücktreten muss. Es leuchtet beispielsweise ein, dass es im Krankenhausalltag vordring-

lich sein kann, bei einer Patientin lebensrettende Akutmaßnahmen durchzuführen und 

dafür ein elektives Gespräch über EOLD mit einem anderen Patienten zu verschieben. 

Dies spräche jedoch gerade nicht gegen das Vorhandensein einer prima facie Verpflich-

tung das Gespräch mit diesem Patienten gegebenenfalls im Verlauf nachzuholen. Darüber 

hinaus konnte gezeigt werden, dass auch gerade mit Blick auf das Prinzip der Gerechtig-

keit es gute Gründe dafür gibt, eine solche Verpflichtung anzunehmen, zum Beispiel um 

allen Patientinnen und Patienten die gleiche Chance zu gewähren, dass ihre Wünsche 

Beachtung finden.  

Zusammenfassend lässt sich also die Frage, ob Ärztinnen und Ärzte aus einer ethischen 

Perspektive heraus verpflichtet sind, entsprechenden Patientinnen und Patienten das Füh-

ren solcher anzubieten, bejahen. Eine solche Forderung steht dabei in Übereinstimmung 

mit beispielsweise den Empfehlungen der an der deutschen S3-Leitlinie Palliativmedizin 

beteiligten Fachgesellschaften. Die Verpflichtung gilt dabei prima facie, da ihr ï wie ge-

zeigt ï andere Verpflichtungen entgegenstehen können.  

 
302 Vgl. hierzu auch die Empfehlungen der Bundesärztekammer 2013.  
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5.1.2 Können Ärztinnen und Ärzte verpflichtet sein, Gespräche über EOLD 

zu führen? 

Nachdem die grundsätzliche Verpflichtung zum Anbieten der Gespräche über EOLD her-

geleitet werden konnte, stellt sich die Frage, ob eine solche Verpflichtung auch für die 

tatsächliche Durchführung solcher Gespräche besteht.  

Wie in den Vorüberlegungen dieser Arbeit in Abschnitt 2.3.1 ausgeführt, ist eine Ver-

pflichtung zunächst an die Möglichkeit ihrer Realisierbarkeit geknüpft: Ärztinnen und 

Ärzte sind zum tatsächlichen Führen der Gespräche über EOLD nur verpflichtet, insofern 

sie faktisch dazu in der Lage sind. Wie ebenfalls ausgeführt darf diese notwendige Rück-

bindung an die Realisierbarkeit aber nicht zu weit gefasst werden und muss auf zwin-

gende, oft auch nur zeitlich begrenzt bestehende Hindernisse (wie z. B. ein akuter Notfall 

oder der Wechsel des ärztlichen Betreuungsverhältnisses) beschränkt werden. Eine feh-

lende Kenntnis von Gesprächsführungstechniken, (zu) eng getaktete Sprechstunden oder 

mangelnde finanzielle Vergütung heben eine solche Verpflichtung hingegen ausdrücklich 

nicht grundsätzlich auf. Es finden sich über dieses Realisierbarkeitspostulat hinaus jedoch 

auch andere gewichtige Gründe, die einer Verpflichtung zum tatsächlichen Durchführen 

der Gespräche entgegenstehen können. Diese sollen zunächst erneut anhand der Prinzi-

pien nach Beauchamp und Childress kurz strukturiert vorgestellt werden, bevor in Beant-

wortung der Frage B nochmals detaillierter auf die für diese Arbeit besonders wichtigen 

Aspekte der Autonomie und Rationalität, einer paternalistischen Intervention und einer 

Bewertung als Vertrauensangebot eingegangen werden wird.  

Mit Blick auf das Prinzip des Wohltuns ergeben sich für die Bewertung nach der Ver-

pflichtung zur tatsächlichen Durchführung der Gespräche über EOLD zunächst vor allem 

analoge Argumente. Da inkurable Patientinnen und Patienten hinsichtlich ihrer Lebens-

qualität und der Beachtung ihrer Präferenzen am Lebensende von rechtzeitigen Gesprä-

chen über EOLD profitieren, sollten diese nicht nur angeboten, sondern auch durchge-

führt werden. Wie auch beim Angebot kann diese prima facie-Verpflichtung mit guten 

Gründen im Einzelfall aufgehoben sein, wenn beispielsweise eine Patientin für einen ge-

wissen Zeitraum nicht in der Lage ist, ein solches Gespräch in einem adäquaten Rahmen 

zu führen. Auch hinsichtlich der Prinzipien der Nichtschadens und der Gerechtigkeit er-

scheint es ï wie dargelegt stets unter der Prämisse einer faktischen Realisierbarkeit ï 
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einleuchtend, dass die Argumente für eine Verpflichtung zum Angebot grundsätzlich 

auch für eine tatsächliche Durchführung gelten. Eine weitere wichtige Ausnahme, die die 

Prinzipien des Wohltuns und Nichtschadens berührt, ist natürlich die Situation, in der aus 

Sicht der Ärztin/des Arztes das tatsächliche Führen eines solchen Gespräches zum aktu-

ellen Zeitpunkt eine zu große psychische Belastung für die Patientin/den Patienten dar-

stellen würde. In einem solche Fall darf und sollte eine Abwägung erfolgen, an deren 

Ende das Gespräch (idealerweise im gemeinsamen Konsens) auf einen späteren Zeitpunkt 

verschoben wird. Grundsätzlich könnte jedoch ï unter den genannten Einschränkungen ï 

hinsichtlich der ersten drei Prinzipien geschlussfolgert werden, dass auch eine prima facie 

Verpflichtung zum tatsächlichen Führen von EOLD besteht. Hinsichtlich des Prinzips der 

Autonomie ist die Beantwortung der Frage jedoch weitaus komplexer. Mit Blick auf das 

Prinzip der Selbstbestimmung erscheint es zunächst ebenfalls evident, dass Gespräche 

über EOLD, die in der Lage sind, Patientenselbstbestimmung zu wahren oder zu fördern 

nicht nur angeboten, sondern auch durchgeführt werden sollten. An dieser Stelle kann 

sich jedoch innerhalb des Prinzips die besondere Konstellation einer Pflichtenkollision 

ergeben, nämlich dann, wenn von bestimmten Patientinnen und Patienten bekannt (ge-

worden) ist, dass diese nicht über die Thematik sprechen wollen. In diesem Fall muss 

nämlich eine Verpflichtung zum tatsächlichen Führen der Gespräche (zum Zwecke der 

Wahrung und Förderung der Selbstbestimmung) mit dem tatsächlichen wahrgenomme-

nen Selbstbestimmungsrecht des autonomen Patienten auf Abwehr solcher Gespräche ab-

gewogen werden. Wie diese Abwägung im Detail zu erfolgen hat, hängt auch davon ab, 

welches Autonomiekonzept angelegt wird. Gleichzeitig ist die Prüfung des Autonomie-

gehaltes der Entscheidung von Patientinnen und Patienten, die angeben, nicht über EOLD 

sprechen zu wollen, eines der Kernbestandteile der Frage wie ein Arzt/eine Ärztin mit 

einer solchen Entscheidung umgehen sollte. Aus diesem Grund erscheint es sinnvoll, die 

Beantwortung des Teilaspekts zur Autonomie der Forschungsfrage A im Folgenden im 

Rahmen der Beantwortung der Forschungsfrage B vorzunehmen.  
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5.1.3 Wie umgehen mit dem Wunsch, nicht über EOLD zu sprechen? 

5.1.3.1 Bewertung der Autonomie der Patientenentscheidung 

Für den Fall, dass Patientinnen oder Patienten das Angebot zum Führen eines solchen 

Gesprächs grundsätzlich303 ablehnen, sollten die behandelnde Ärztin bzw. der behan-

delnde Arzt zunächst reflektieren, ob dieser Patientenwunsch tatsächlich nicht bloß vor-

eilig angenommen wird, z. B. weil die Thematik vom Behandelnden selbst ï aus prakti-

schen, zeitlichen Gründen, oder auch weil sie selbst als belastend empfunden wird ï ver-

mieden wird. Wenn dies ausgeschlossen ist, sollte überprüft werden, wie autonom die 

Verzichtsentscheidung des individuellen Patienten ist.304 Aufgrund der zentralen Bedeu-

tung von Kommunikation über EOLD für die Versorgung am Lebensende, des für viele 

Patientinnen und Patienten so hohen Stellenwerts von Selbstbestimmung auch am Le-

bensende und des hohen Risikos für eine beiderseitige Tabuisierung der Thematik muss 

diese Überprüfung besonders sorgfältig erfolgen.  

Hierfür sollten zunächst die Kriterien für Handlungsautonomie angelegt, also überprüft 

werden, ob der Patient diese Entscheidung bewusst trifft, ob er tatsächlich verstanden hat, 

was mit dieser Entscheidung einhergeht und ob er sie frei von externen Zwängen treffen 

kann. Darüber hinaus sollte auch den Kriterien von personaler Autonomie folgend über-

prüft werden, ob ein solcher Verzicht zum Charakter des jeweiligen Patienten āpasstó, d. 

h. authentisch ist. Hierzu kann die Entscheidung des Patienten mit bisherigen Äußerungen 

und Entscheidungen, aber auch mit bekannten biographischen Merkmalen verglichen 

werden. Insbesondere diese Prüfung auf personale Autonomie ist dann notwendig, wenn 

bekannt ist, dass der Patient stets großen Wert auf Autonomie gelegt hat oder weiterhin 

 
303 D. h. nicht nur nicht mit der aktuellen konkreten Ärztin bzw. Arzt, zu dem die Patientin bzw. der Pati-

ent beispielsweise keine Vertrauensbasis sieht, und nicht nur im aktuellen Setting nicht, das ein vertrau-

ensvolles Gespräch beispielsweise durch womöglich zuhörende Dritte erschwert.  

304 Selbstverständlich sollte grundsätzlich auch die Entscheidung des Patienten, Gespräche über EOLD 

führen zu wollen, im Falle ernsthafter Zweifel auf ihren Autonomiegehalt überprüft werden. Ein solcher 

Zweifel kann z. B. aufkommen, wenn ein Patient glaubt, er sei aus versicherungsrechtlichen Gründen ver-

pflichtet, vor einer Operation eine Patientenverfügung zu erstellen. Ein solches Szenario spielt im klini-

schen Alltag jedoch eine weit geringere Rolle als die im Fokus dieser Arbeit stehende Situation.  
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legt. Diese Prüfung geht über die Prüfung auf die Kriterien für eine autonome Handlung 

nach dem liberalen Standardmodell hinaus, wie sich im Folgenden zeigen wird.305  

Gemäß dem liberalen Standardmodell sollte die Verzichtshandlung als eine autonome zu 

respektieren sein, solange die Verweigerung der Gespräche bewusst intendiert wird, von 

einem ausreichenden Maß an Verständnis begleitet und ausreichend frei von fremder Ein-

flussnahme ist. Ein möglicherweise autonomiegefährdendes Element wären dabei bei-

spielsweise unbegründete Ängste in Bezug auf Gespräche über EOLD, wenn Patientinnen 

und Patienten beispielsweise befürchten, dass die Thematisierung dieser Fragen als 

Wunsch nach Beendigung der lebensverlängernden Systemtherapie verstanden werden 

kºnnte. Des Weiteren w¿rde ein nicht ausreichendes AusmaÇ von āVerstªndnisó vorlie-

gen, wenn die Patientin/der Patient aufgrund einer unzureichenden ärztlichen Aufklärung 

und Information über den Stand der Erkrankung fälschlicherweise davon ausginge, dass 

EOLD in der nahen Zukunft nicht relevant werden würden. Sollten Ärztinnen und Ärzte 

beispielsweise aufgrund solcher Fehlannahmen den Verdacht haben, dass der geäußerte 

Verzicht auf ein Gespräch über selbstbestimmte Entscheidungen nicht den Kriterien von 

Handlungsautonomie entspricht, sollte versucht werden, diese Hindernisse zu beheben 

und auf diese Weise Handlungsautonomie zu ermöglichen. Je nachdem welches Krite-

rium nicht erfüllt ist (intentionality, understanding und noncontrol), kann dies zum Bei-

spiel bedeuten sicherzustellen, dass die Patientin oder der Patient diese Entscheidung be-

wusst trifft, also beispielsweise implizite Andeutungen expliziert werden. Ein vermutetes 

Informationsdefizit beispielsweise bezüglich der Konsequenzen eines Verzichts sollte be-

seitigt werden. Dabei sollte jedoch unbedingt darauf geachtet werden, dass die Informa-

tion, welche Konsequenzen eine Nichtentscheidung möglicherweise für eine zukünftige 

Beachtung seiner eigenen Wünsche, für seine Angehörigen und die behandelnden Ärzte 

hat, auf eine möglichst nicht direktive Art erläutert wird. Hierfür sollte beispielsweise der 

Fokus der möglichen Konsequenzen primär auf einer drohenden Nichtbeachtung der Pa-

tientenwünsche und weniger auf einer Betonung der Belastung anderer liegen, um eine 

drohende āemotionale Erpressungó des Patienten nach Möglichkeit zu vermeiden. Nur so 

kann in der Abwägung zwischen ausreichender Information und drohender Unfreiheit 

von externen Einflüssen eine autonome Entscheidung ermöglicht werden. Schließlich 

 
305 Vgl. Abschnitt 2.3.2.2. 
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sollte sichergestellt werden, dass die Entscheidung weitestgehend frei von äußeren Zwän-

gen ï beispielsweise einem Wunsch des Ehepartners, die Thematik zu verdrängen ï er-

folgen kann.  

Über die solchermaßen abzuprüfenden formalen Kriterien hinaus wäre es jedoch inner-

halb des liberalen Standardmodells irrelevant, ob die Entscheidung des Patienten mit an-

deren seiner früheren oder noch bestehenden Wertvorstellungen konfligiert. Insbesondere 

in der Konfrontation mit einem Patienten, den der Arzt seit längerem kennt, kann eine 

solche Schlussfolgerung allerdings nicht adäquat erscheinen. Auch wenn ï wie Quante 

argumentiert ï weitergehende Bezüge auf personale Identität schon in den Kriterien des 

liberalen Standardmodells implizit enthalten sind, wird an dieser Stelle die Notwendigkeit 

eines genuin personalen Konzepts von Autonomie deutlich: Nur innerhalb eines solchen 

Konzepts ist es möglich, die biografische Dimension einer solchen Entscheidung ange-

messen zu analysieren. 

Wie Quante überzeugend darlegt, sollte eine Handlung out of character, d. h. eine im 

Widerspruch zur biographischen Identität des Patienten stehende Handlung zur Prüfung 

veranlassen, ob über die Kriterien von bloßer Handlungsautonomie hinaus die Kriterien 

von personaler Autonomie erfüllt sind. Wie in Abschnitt 2.3.2.5 dargelegt, hat Quante 

zwei mögliche Standards vorgeschlagen, den der reflexiven und den der vorreflexiven 

Authentizität. Reflexive Authentizität erhebt dabei den Anspruch, dass eine Person ihre 

Wünsche und Überzeugungen auf der Basis kritischer Reflexion geprüft und sich dadurch 

mit ihnen (positiv oder negativ) identifiziert hat. Vorreflexive Authentizität hingegen ist 

bereits gegeben, wenn die Person sich Ăin ihrer Lebensf¿hrungñ mit ihren ¦berzeugungen 

identifiziert, ohne dass zwangsläufig eine Reflexion über diese stattgefunden hätte. Das 

Kriterium des Widerstandes ï d. h. ob Handlungen nur gegen einen substanziellen inneren 

Widerstand erfolgen ï ist dabei nur durch die Person selbst abschließend zu bewerten. 

Allerdings kann ein AuÇenstehender die Frage, ob von einem ausreichend Ăungebroche-

nenñ Selbstverhªltnis der Person in Bezug auf ihre eigenen Überzeugungen und Hand-

lungen auszugehen ist, an der kontinuierlichen Stabilität desselben bemessen. Solange 

diese Überzeugungen und Handlungen über die Zeit stabil bleiben, sollte von vorreflexi-

ver Authentizität und damit von personaler Autonomie ausgegangen werden.  
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In der Situation, dass eine Ärztin oder ein Arzt den Verdacht hat, dass die Entscheidung 

zum Verzicht auf ein Gespräch unauthentisch, d. h. nicht zum Charakter ihrer Patientin 

oder ihres Patienten passend, ist, sollten dieser bzw. diesem eine gemeinsame kritische 

Reflexion des Ăunauthentischñ erscheinenden Verzichts angeboten werde, auch um auf 

diese Weise in einem vertrauensvollen Gespräch die Ausbildung einer autonomen Ent-

scheidung zu ermöglichen. In einer solchen gemeinsamen Reflexion kann z. B. über mög-

liche Ängste und Befürchtungen, aber auch über eine möglicherweise durch die Erkran-

kung bedingte Änderung der Wertschätzung von Selbstbestimmung gesprochen werden. 

Ergebnis einer gemeinsamen kritischen Reflexion über die Ursachen und Motivationen 

für den Gesprächsverzicht kann das Erreichen einer reflexiven Authentizität hinsichtlich 

dieser Frage sein, womit eine sichere Aussage über das Ausmaß an Autonomie in der 

Entscheidung des Patienten gewonnen wäre.306 Eine solche reflektierende Konfrontation 

mit der Thematik kann darüber hinaus den günstigen Effekt haben, dass der Patient sie 

als Vertrauensbeweis in seine eigene Urteilskraft versteht. Eine solcher Ausdruck von 

Vertrauen kann dann durch eine Steigerung des Selbstvertrauens zur Ermöglichungsbe-

dingung für Selbstbestimmung werden (vgl. Abschnitt 2.3.4.1). Der häufig geäußerte 

Vorwurf der Überforderung an den Anspruch reflexiver Autonomie würde dadurch ganz 

praktisch entkräftet, weil das Zutrauen in die Erreichbarkeit dieses Anspruchs erst den 

Mut zur selbstbestimmten Entscheidung ermöglicht.  

Auch bei einem dem Behandelnden unbekannten Patienten, bei dem eine Bewertung der 

vorreflexiven Authentizität durch Einordnung in die biographische Identität nicht ohne 

weiteres möglich ist, sollte eine gemeinsame kritische Reflexion angeboten werden. 

Bleibt der Wunsch nach Verzicht auf ein Gespräch über EOLD auch nach einer solchen 

kritischen Reflexion bestehen, ist von reflexiver Authentizität und damit einem autono-

men Verzicht auszugehen. 

Falls der Patient auch eine solche Reflexion ablehnt, bleibt das Ausmaß an reflexiver 

Authentizität unklar. Da nicht-reflexive Authentizität sich u. a. über Stabilität in der Le-

bensführung manifestiert, sollte das Angebot zu späteren Zeitpunkten wiederholt werden. 

 
306 Vgl. hierzu auch Simon und Nauck 2013 sowie Schöne-Seifert 2007, die für ein im Ergebnis ähnliches 

Vorgehen plädieren. 
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Bei einer wiederholten, über die Zeit stabilen Ablehnung ist von nicht-reflexiver Authen-

tizität und damit einer zu respektierenden autonomen Entscheidung zum Verzicht auf 

Ausübung von Selbstbestimmung auszugehen, die sich gegebenenfalls als partielle Revi-

sion der Persönlichkeit ausgebildet hat. 

Auf der Grundlage einer solchen um die Dimension der Biografie angereicherten Kon-

zeption von personaler Autonomie lassen sich auch mögliche Ursachen für einen solchen 

lokalen Verzicht307 des Patienten auf Gespräche über EOLD und damit das Ausmaß von 

Autonomie einer solchen Entscheidung besser analysieren. Wenn von dem Patienten/der 

Patientin bekannt ist, dass ihm/ihr Selbstbestimmung früher stets ein hohes Gut war, ist 

zu klären, ob dies weiterhin der Fall ist oder ob eine Änderung in der Persönlichkeit statt-

gefunden hat. Wie gezeigt werden konnte, weisen viele Voruntersuchungen und auch die 

eigenen gefundenen empirischen Daten darauf hin, dass es im Laufe von Patientenbio-

graphien zu deutlichen Änderungen hinsichtlich des Ausmaßes an gewünschter Selbst- 

und Mitbestimmung kommen kann. Solche zum Beispiel durch die Veränderung des The-

rapieziels von kurativer zu palliativer Behandlungsintention erzeugten ĂBr¿cheñ sind da-

bei keinesfalls automatisch mit einem Verlust an vorreflexiver Authentizität gleichzuset-

zen. Eine partielle Revision der Persönlichkeit kann, wie von Quante überzeugend darge-

legt, unter Umständen notwendig sein, um diese neuen, einschneidenden Umstände er-

folgreich in die eigene Biografie zu integrieren. Auch psychologische Schutzmechanis-

men wie Verdrängungs- und Verleugnungstendenzen lassen sich dabei als legitime Mög-

lichkeiten der Bewahrung personaler Integrität identifizieren, die dementsprechend zu 

respektieren und nicht etwa mit Gewalt zu überwinden sind.  

Konfrontiert mit Patientinnen und Patienten, die trotz einer bisherigen Wertschätzung von 

Selbstbestimmung nicht über EOLD sprechen wollen, sollten Ärztinnen und Ärzte dar-

über hinaus bedenken, dass es neben einem bewussten Verzicht auf Selbstbestimmung 

am Lebensende auch andere mögliche Ursachen für einen Verzicht auf Gespräche über 

EOLD und insbesondere das Erstellen einer PV gibt. Es ist beispielsweise möglich, dass 

Patienten mit der Wertschätzung von Autonomie andere Zielvorstellungen verbinden als 

die aus medizinischer und medizinethischer Expertensicht propagierten Instrumente wie 

 
307 Vgl. hierzu Abschnitt 2.3.2.5, in dem Quantes Differenzierung zwischen einem grundsätzlich legiti-

men lokalen und einem problematischeren globalen Verzicht skizziert wurde.  



 Analyse und Diskussion 

106 
 

z. B. einer PV.308 Solche Zielvorstellungen könnten beispielsweise darin bestehen, der 

Auseinandersetzung mit dem Tod bewusst aus dem Weg zu gehen, um zu verhindern, 

dass ï wie im Eingangszitat aus Johann Sebastian Bachs Kantate ï die ĂHoffnung ganz 

zu Bodenñ gerissen werde, und so die persönliche Autonomie aufrechtzuerhalten.309 

Durch die Konfrontation mit dem eigenen Tod und Sterben ist die einzelne Person unaus-

weichlich verschiedenen, teils existenziellen Ängsten und Befürchtungen310 ausgesetzt 

(Abschnitt 2.4). Und selbst, wenn philosophisch unklar bleiben sollte, worin genau sich 

diese Furcht vor dem Tod im Allgemeinen gründet,311 ist ein respektvoller Umgang mit 

dieser Furcht zu fordern. Ein solch respektvoller Umgang manifestiert sich darin, die Mo-

tivationen und Befürchtungen des Patienten verstehen und gegebenenfalls gemeinsam re-

flektieren zu wollen, wie im Verfahrensvorschlag in Abschnitt 5.1.3 dargelegt. Besonders 

behutsam sollte dabei mit Patientinnen und Patienten umgegangen werden, deren exis-

tentielle Ängste es ihnen unmöglich machen, selbstbestimmt EOLD zu treffen. Insbeson-

dere im Umgang mit diesen kann jedoch mitunter durch offene Thematisierung dieser 

Ängste wie oben dargelegt eine Steigerung des Selbstvertrauens zur Ermöglichungsbe-

dingung für Selbstbestimmung werden.  

Schließlich ist als ein weiterer Erklärungsansatz zu bedenken, dass manche Patientinnen 

und Patienten über die Thematik Tod und Sterben zwar sprechen möchten, dies jedoch 

weniger mit dem Ziel verkn¿pfen, āergebnisorientiertó W¿nsche und Prªferenzen mitzu-

teilen, sondern ānuró auf diese Weise ihre Belastungen und  ngste verbalisieren möchten. 

Auch diesem Wunsch sollte ï soweit es unter den Bedingungen des hektischen klinischen 

Alltags möglich istï entsprochen werden, auch, weil damit eine wichtige Vertrauensbasis 

für weitere Kommunikation geschaffen werden kann.312  

 
308 Vgl. hierzu Woydack 2015.  

309 Trachsel und Maercker 2016, S. 75.  

310 Ebd., S. 13. 

311 Tugendhat 2006.  

312 Auch wenn Patientinnen und Patienten besonders das Gespräch mit ihren Ärztinnen und Ärzten su-

chen, können natürlich andere medizinische Professionen, z. B. Gesprächsbegleiter im Rahmen von ACP-

Programmen, einen Teil dieser Kommunikation übernehmen.  
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Grundsätzlich sollten Hinweise auf solche Differenzen zwischen Experten- und Betroffe-

nenperspektive nicht zu einem Ende der Kommunikation zwischen Arzt und Patient füh-

ren, sondern vielmehr erst recht Anlass geben für wertschätzende und verständnisvolle 

Gesprªche, die den ĂSchleier des Unbehagensñ313 von der Thematik zu ziehen vermögen 

und zu welchen der Arzt wiederum im Zweifelsfall die Initiative ergreifen sollte. 

Im Rahmen einer Konzeption von relationaler Autonomie ließe sich mit Blick auf die 

empirisch nachgewiesene Reduzierung der Belastung für die Angehörigen durch recht-

zeitige Gespräche über EOLD wohl begründen, dass diese Entlastung ein gutes Argument 

für das tatsächliche Führen solcher Gespräche wäre. Dabei ist wichtig zu betonen, dass 

eine auf diesem Argument aufbauende Verpflichtung weiterhin primär mit den Wünschen 

und dem Wohl der jeweils einzelnen Patientinnen und Patienten begründet werden muss. 

Denn nur diesen gegenüber sind die behandelnden Ärztinnen und Ärzte direkt verpflich-

tet, will man nicht auf die schiefe Ebene einer Entindividualisierung des Konzepts von 

Autonomie geraten. Das heißt, die individuelle Bewertung der einzelnen Patientinnen und 

Patienten, ihre eigene Persönlichkeit durch ihre Einbindung in einem sozialen Netz kon-

stituiert zu sehen, müsste Begründungswirkung für eine Verpflichtung entwickeln, nicht 

primär das Wohlergehen ihrer Angehörigen. Tatsächlich hatten die Teilnehmenden der 

vorgestellten Befragung in mehrfacher Hinsicht betont, wie wichtig ihnen bezüglich 

EOLD die Einbindung in soziale Strukturen ist. So war das Entscheidungsmodell mit der 

höchsten Zustimmungsrate das, welches auch die Angehörigen in den Entscheidungspro-

zess integrierte. Auch wurden bei der Frage nach gewünschten Gesprächspartnern für 

Gespräche über die medizinische Versorgung am Lebensende an erster Stelle die jewei-

lige Lebensgefährtin bzw. der Lebensgefährte genannt, an zweiter Stelle die behandelnde 

Ärztin bzw. der Arzt, dicht gefolgt von der Familie. Diese empirischen Ergebnisse kön-

nen dahingehend gedeutet werden, dass für die Befragten der Austausch im Dialog mit 

ihren Angehörigen wesentliche Ermöglichungsbedingung ihrer autonomen Entscheidun-

gen mit Blick auf EOLD ist. Ebenso wie der Wunsch nach einer weitgehenden Integration 

der Angehörigen in den Entscheidungsprozess am Lebensende, der im Sinne eines Ăge-

meinsamen Wollenñ interpretiert werden kann, entspricht dies auch einer der Kernthesen 

relationaler Autonomie, wie sie in Abschnitt 2.3.2.3 dargestellt worden sind. Es kann 

 
313 Elias 1995, S. 100.  
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auch mit Recht darauf hingewiesen werden, dass die möglichen Auswirkungen einer 

(Nicht-)Entscheidung der Patientin bzw. des Patienten zu EOLD immer auch die jeweili-

gen Angehörigen, insbesondere in der Situation von drohender Nichteinwilligungsfähig-

keit, mitbetreffen. Nun könnte in einem Konzept von relationaler Autonomie argumen-

tiert werden, dass diese (Nicht-) Entscheidung auch von diesen Mitbetroffenen, quasi als 

kollektiver Akteur, bewertet werden müsse. Eine solche Entindividualisierung der Ent-

scheidungsautonomie wäre jedoch sicherlich eine zu weitgehende Forderung, die unse-

rem ï auch rechtlich kodifizierten ï Verständnis eines grundsätzlich frei über sich selbst 

entscheidenden Individuums zuwiderlaufen würde. 

Darüber hinaus entpuppt sich bei näherer Betrachtung dieses zugrundeliegende Dilemma 

nicht als ein genuin medizinethisches sondern vielmehr als ein allgemeinethisches: Es ist 

möglich, dass Patientinnen und Patienten ethisch verpflichtet sein könnten, Maßnahmen 

wahrzunehmen, die Schaden von ihren Angehörigen abwenden. Allgemeiner formuliert 

ließe sich fragen, inwiefern die autonome Lebensführung der Patientinnen und Patienten 

eine Begrenzung durch die Möglichkeit zur autonomen Lebensführung ihrer Angehöri-

gen findet, mit denen sie in besonderer Weise in einem sozialen Abhängigkeitsverhältnis 

stehen. Noch weiter von der Ebene einer besonderen sozialen Verbundenheit der Betei-

ligten abgehoben würde die Frage nach Kant lauten, ob sichergestellt ist, dass deren freie 

Entscheidung Ă[é] mit der Freiheit von jedermann nach einem allgemeinen Gesetz zu-

sammen bestehen könneñ.314 Dies müsste in einer allgemeinen, ethischen Analyse unter-

sucht werden und dabei auch eine Abwägung erfolgen, inwiefern die höchstpersönlichen, 

existenziellen Entscheidungen eines Menschen hinsichtlich der Konfrontation mit dem 

eigenen Lebensende einer möglichen (emotionalen) Belastung seiner Angehörigen nicht 

übergeordnet sind. Dies kann und soll an dieser Stelle aber nicht weiter ausgeführt wer-

den, denn die spezifisch medizinethische Verpflichtung der Ärztinnen und Ärzte ergibt 

sich aus der besonderen vertrauensvollen Hinwendung ihrer Patientinnen und Patienten 

zu ihnen. Zu den Angehörigen besteht dieses besondere Vertrauensverhältnis hingegen 

 
314 Kant 2011b [1785] In der seiner āMetaphysik der Sittenó vorangestellten āEinleitung in die Rechts-

lehreó formuliert Kant dies als Ăallgemeines Prinzip des Rechtsñ, S. 338.  
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grundsätzlich nicht.315 Bei einer übermäßigen Betonung der Folgenabschätzung für die 

Belastung Dritter drohte dann nicht nur eine unzulässige Missachtung der Wünsche der 

Patientinnen und Patienten (die wie gezeigt ja Selbst- und Mitbestimmung hochschätzen), 

sondern auch die Gefahr der Vermengung der Bedürfnisse von ärztlicher und von Patien-

tenseite. Insbesondere nämlich dann, wenn Ärztinnen und Ärzte die drohende eigene Be-

lastung durch nicht geklärte Patientenwünsche und nicht verfasste Patientenverfügungen 

in die Abwägung mit aufnehmen und primär aus diesem Grund auf Gespräche über EOLD 

drängen.  

Diese grundsätzlichen Schwierigkeiten mit dem Einbezug der Bedürfnisse anderer Betei-

ligter außer Acht lassend, lässt sich festhalten, dass sich auch in einem Konzept von rela-

tionaler Autonomie besondere Gründe für eine Verpflichtung zum Führen von Gesprä-

chen über EOLD finden lassen. Auch, dass zur Bewertung des autonomen Gehalts der 

patientenseitigen Entscheidungen die Kommunikation mit den Angehörigen grundsätz-

lich nützlich und gegebenenfalls sogar geboten sein kann (z. B. um autonomiegefähr-

dende Zwänge zu erkennen), muss beachtet werden. Von besonderer Wichtigkeit ist dar-

über hinaus sicherlich die Forderung der relationalen Autonomie, dass es Aufgabe der 

Gesellschaft insgesamt, aber auch konkret von Ärztinnen und Ärzten ist, Patientinnen und 

Patienten Gelegenheit und Angebote zum Dialog zu schaffen und damit ĂFormen der Ge-

meinschaft [é] zu fºrdern, in denen das gesellschaftlich konstituierte Selbst sich entfal-

ten kann.ñ316  

Zusammenfassend ist zu konstatieren, dass eine Verpflichtung zum tatsächlichen Führen 

von Gesprächen über EOLD mit Blick auf das Prinzip des Respekts vor Autonomie nur 

insoweit bejaht werden kann, als dass sie ihre Begrenzung im Selbstbestimmungsrecht 

der Patientinnen und Patienten findet. Aufgabe von Ärztinnen und Ärzten ist es, das Aus-

maß von Selbstbestimmung der Patientenentscheidung zu überprüfen, kritisch gemein-

sam (gegebenenfalls auch mit den Angehörigen) zu reflektieren und ihre Patientinnen und 

Patienten bei der Entwicklung selbstbestimmter Entscheidungen zu unterstützen.  

 
315 Dass dieses besondere (auch juristisch über den Behandlungsvertrag normierte) Arzt-Patienten-Ver-

hältnis zu den Angehörigen nicht besteht, ändert nichts an der häufig faktischen Notwendigkeit, die An-

gehörigen in die Debatte über EOLD einzubeziehen.  

316 Anderson 2013, S. 63. 
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5.1.3.2 Bewertung der Rationalität der Patientenentscheidung 

Angesichts des auch in der vorgestellten eigenen Untersuchung gefundenen Wunsches 

der Patienten nach Selbstbestimmung und des empirisch nachgewiesenen Benefits von 

Gesprächen über EOLD könnte die Entscheidung eines Patienten, nicht über EOLD spre-

chen zu wollen, grundsätzlich auch als eine Form irrationaler Patientenentscheidungen 

interpretiert werden. Anhand der in Abschnitt 2.3.8 vorgestellten Taxonomie ließe sich 

ein solches Verhalten ï in Anbetracht des potentiellen zukünftig zu erwartenden Nutzens 

solcher Gespräche ï z. B. als eine inadäquate Vernachlässigung langfristiger zugunsten 

kurzfristiger Ziele deuten. Eine solche Interpretation sollte jedoch insbesondere mit Blick 

auf die umstrittene Rolle der (gerade für viele Patienten im Zentrum der Thematik ste-

henden!) Patientenverfügungen nur mit größter Zurückhaltung erfolgen. Mit Wiesemann 

(Abschnitt 2.3.4.2) kann dabei argumentiert werden, dass ein Verantwortung abgebender 

und damit vertrauender Patient womöglich gerade nicht irrational oder naiv handelt, son-

dern sich vielmehr auf soziale Praxen beruft. Auch sei an dieser Stelle erneut auf die 

grundsätzliche Problematik objektiver Rationalitätsstandards hingewiesen:317 Eine Un-

terscheidung zwischen irrationalen Präferenzen und solchen, die einfach nur von der des 

Arztes (beziehungsweise der ärztlichen Lehrmeinung) abweichen, ist nicht ohne weiteres 

möglich. Die Frage nach einem āobjektivenó Standard für rationales Verhalten ist ebenso 

problematisch wie die nach einem universalen Konzept von Wahrheit. Gerade weil das 

fr¿here Ideal universaler Standards des āRichtigenó im Bereich der Medizinethik zuneh-

mend und aus guten Gründen zugunsten pluralistischer Konzepte von individueller Au-

tonomie aufgegeben wird, sollte unbedingt vermieden werden, diese Entwicklung quasi 

durch die Hintertür mit dem Argument scheinbar objektiver Rationalität wieder einzufüh-

ren. Mit guten Gründen muss demnach auch ï wie im Abschnitt 2.3.2.3 zur relationalen 

Autonomie bereits ausgeführt ï insbesondere von Seiten feministischer Ethikerinnen und 

Ethiker die These abgelehnt werden, Entscheidungsautorität sei grundsätzlich an die Be-

wertungsmaßstäbe anderer geknüpft, denen man Rede und Antwort zu stehen habe, und 

sei damit Ăvon der Fªhigkeit abhªngig [é], Anerkennung zu gewinnen.ñ318 

 
317 Siehe Abschnitt 2.3.8.  

318 Anderson 2013, S. 68. 
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Sollte nach ausführlicher Aufklärung über das Für und Wider der Besprechung und ge-

gebenenfalls Vorausverfügung von EOLD dem Arzt die Verweigerung des Patienten 

doch weiterhin schlichtweg irrational erscheinen, ließe sich argumentieren, dass er ï ab-

geleitet aus den Geboten der Fürsorge für den Patienten und der Stärkung von Selbstbe-

stimmung ï verpflichtet sein kann, diese Inkonsistenz zumindest zu thematisieren und 

gegebenenfalls auf ein Umdenken hinzuwirken. Ein solches Vorgehen liefe dabei prak-

tisch auf ein Vorgehen analog der vorgeschlagenen Prüfung von Autonomie hinaus, näm-

lich eine gemeinsame kritische Reflexion mit dem Patienten über dessen Entscheidung 

anzustreben. Inhaltlich unterschiede sich eine solche Begründung jedoch, da in dem zuvor 

vorgeschlagenen Vorgehen die Authentizität des Patientenwunsches sichergestellt wer-

den soll und damit der Fokus auf Sicherstellung und Ermöglichung von Selbstbestim-

mung liegt. Bei einer Interpretation des Patientenwunsches als irrational würde hingegen 

eine scheinbar āobjektiveó Bewertung des Patientenwunsches angestrebt, was sicherlich 

einer paternalistischen Intervention auf der Grundlage eines höchst begründungsbedürf-

tigen Kriteriums objektiver Rationalitätsstandards entspräche. 

5.1.3.3 Rechtfertigung einer paternalistischen Intervention 

In Beantwortung der medizinethisch-theoretischen Fragestellung A wurde bereits festge-

stellt (Abschnitt 5.1.2 bzw. 5.1.3.1), dass sich eine Verpflichtung zum tatsächlichen Füh-

ren von Gesprächen nicht ohne weiteres begründen lässt, da es hier zu einer Pflichtenkol-

lision innerhalb des Prinzip des Respekts vor Autonomie aber auch zwischen diesem und 

dem Prinzip des Wohltuns kommen kann. Wie in Abschnitt 2.3.3 eingeführt, stellt sich 

bei einer solchen Kollision die Frage nach der Zulässigkeit einer paternalistischen Inter-

vention. Für eine solche müsste argumentiert werden, dass in dieser Situation die Ent-

scheidung des Patienten ï nicht über EOLD sprechen zu wollen ï in seinem eigenen In-

teresse überstimmt werden sollte. 

Bevor auf die medizinrechtliche und medizinethische Dimension dieser Frage eingegan-

gen wird, bleibt zunächst festzuhalten, dass eine Pflicht zum Führen von Gesprächen über 

EOLD oder gar zum Erstellen von Vorausverfügungen rein praktisch kaum umzusetzen 

wäre ï Inhalt und Ziel dieser Gespräche sollen ja gerade eine möglichst offene und an 

den Bedürfnissen des Patienten orientierte gemeinsame Reflexion über die aktuellen und 
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zukünftigen Wünsche des Patienten sein. Solche Gespräche gegen den Willen des Pati-

enten durchführen zu wollen, erschiene dabei von Vornherein zum Scheitern verurteilt.319  

Über diese Praktikabilitätserwägungen hinaus wäre eine Verpflichtung zum tatsächlichen 

Führen von Gesprächen über EOLD gegen den Willen des Patienten jedoch auch aus 

theoretischen Erwägungen, sowohl medizinrechtlich als auch medizinethisch, abzu-

lehnen.  

Der Gesetzgeber wollte, wie in Abschnitt 2.2.1 dargelegt, Tendenzen zum verpflichten-

den Abfassen einer PV durch § 1901a ausdrücklich verhindern und auch die Teilnahme 

an ACP im Rahmen des neuen § 132g SGB V ist explizit auf Freiwilligkeit angelegt (s. 

Abschnitt 2.2.2). Aufschlussreich ist jedoch die kürzlich als Absatz 4 in den § 1901a ein-

gefügte Verpflichtung des Betreuers von psychisch Kranken, diese auf die Möglichkeit 

der Erstellung einer PV hinzuweisen. Da also auch der Gesetzgeber davon ausgeht, dass 

schon der Hinweis auf die Möglichkeit von Vorausverfügungen ein effektives Mittel zur 

Stärkung des Selbstbestimmungsrechts von Patienten in bestimmten Lebenslagen sein 

kann, sollte ein solcher Hinweis auch mit Blick auf EOLD verpflichtend erfolgen, wie in 

Abschnitt 5.1.1 gefordert.  

Medizinethisch wäre die Situation, dass der Arzt einen (minimal) autonomen Patienten ï 

der eindeutig zu verstehen gegeben hat, dass er ein Gespräch über EOLD nicht wünscht 

ï mit einem solchen Gespräch konfrontiert, am ehesten als starker Paternalismus zu be-

werten.320 Dem Recht des Patienten auf Selbstbestimmung, aus dem sich grundsätzlich 

auch ein Recht ableiten lässt, mit bestimmten Informationen und Sachverhalten nicht kon-

frontiert werden zu müssen (i. S. eines Recht auf Nichtwissen) würde dabei ein erwarteter 

Nutzen für diesen Patienten durch eine solche Konfrontation gegenüber gestellt. Für eine 

Rechtfertigung einer solchen paternalistischen Intervention wäre nach den Kriterien von 

Beauchamp u. a. zu beweisen, dass sie die einzige Möglichkeit darstellte, den Patienten 

vor einem signifikanten Schaden zu bewahren. Es erscheint jedoch zweifelhaft, ob ein 

solches, quasi āerzwungenesó Gespräch überhaupt den gewünschten Zweck einer vertrau-

ensvollen Kommunikation erzielen würde ï geschweige denn die einzige Möglichkeit zur 

 
319 Vgl. hierzu auch Back und Arnold 2006. 

320 Vgl. Abschnitt 2.3.3. Da es sich hierbei nicht um direkten physischen Zwang im eigentlichen Sinne 

handeln w¿rde, kºnnte ergªnzend eine Kategorisierung als Ămilderñ Paternalismus erfolgen.  
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Schadensbewahrung darstellte. Vielmehr wäre wohl zu erwarten, dass durch eine 

Zwangsmaßnahme tatsächlich ein signifikanter Schaden u. a. für das essenziell auf Ver-

trauen basierende Arzt-Patientenverhältnis drohen würde. 

Auch anhand des von Wiesemann eingeführten Kriteriums, dass die Intervention in der 

Lage sein müsse, Vertrauen zu wecken, lässt sich keine sinnvolle Rechtfertigung eines 

solchen Zwangsgespräches ableiten. Dies gilt zumindest insofern uneingeschränkt, wie 

Vertrauen in dieser Situation als Vertrauen in den Arzt verstanden wird. Das Hervorrufen 

von Selbstvertrauen hingegen ließe sich durch eine paternalistische Intervention als auto-

nomieermöglichendes Moment möglicherweise rechtfertigen. Jedoch wäre dieses Ziel si-

cherlich effektiver durch ermutigende Reflexion als durch eine zwangsweise Thematisie-

rung von EOLD zu erreichen.  

Die Bewertung der Zulässigkeit einer solchen paternalistischen Intervention im Modell 

einer personalen Autonomie nach Quante ist komplexer: Zunächst ließe sich diskutieren, 

ob eine solche Intervention nicht schon dadurch legitimiert würde, dass mit ihr Schaden 

von Dritten abgewendet werden könnte. Es wurde bereits mehrfach auf die empirische 

Erkenntnis verwiesen, dass von Gesprächen über EOLD auch die Angehörigen des Pati-

enten profitieren, z. B. durch geringere psychische Belastungen. Jedoch erscheint es ï 

zumindest innerhalb eines primär auf individueller Autonomie ausgerichteten Konzepts 

ï wenig plausibel, die Abwendung eines möglichen Schadens für Dritte (durch nicht ge-

führte Gespräche) über den geäußerten Willen des Patienten zu stellen. Quante ist zuzu-

stimmen, wenn er betont, dass ein adäquates Autonomiekonzept weiterhin grundsätzlich 

primªr auf das Individuum bezogen sein muss und ein Ăethischer Holismusñ, d. h. ein 

Primat des Sozialen über das Wohl und die Autonomie der Person abzulehnen ist.321 

Erfolgversprechender erscheint die Rechtfertigungsstrategie, dem Patienten durch die pa-

ternalistische Intervention eine ĂRealisierung der eigenen Persºnlichkeitñ zu ermºgli-

chen, ohne dabei in den Kern seiner personalen Autonomie, d. h. seiner biografischen 

Identität einzugreifen. Wenn die Wünsche des Patienten Vorhaben gefährden könnten, 

die von diesem selbst als Ăzentrale Elemente seiner Biografieñ angesehen werden, und 

 
321 Quante 2002, S. 182ff. 
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eine paternalistische Intervention das Ziel hätte, eben diese biografische Identität zu be-

wahren, wäre nach Quantes Definition eine paternalistische Intervention zulässig und wo-

möglich sogar geboten.322 Übertragen auf die Fragestellung wäre demnach das zwangs-

weise Führen von Gesprächen über EOLD regelmäßig zulässig, da wie oben dargestellt 

für eine Mehrzahl der Patienten Selbstbestimmung am Lebensende ein zentrales Gut dar-

stellt. Man könnte sogar argumentieren, dass, wie einige empirische Arbeiten gezeigt ha-

ben, viele Krebspatienten in ihrer Persönlichkeit solchermaÇen Ăsozial konstituiertñ zu 

sein scheinen, dass sie vermeidbare Belastungen für ihre Angehörigen unbedingt redu-

zieren wollen. Auch ein solches zentrales Element der Biografie wäre demnach durch 

eine paternalistische Intervention legitim zu bewahren.323 Einzige Begrenzung fände die-

ses Vorgehen, sobald der Patient auch nach mehrmaliger Konfrontation mit solchen un-

erwünschten Gesprächen bei seiner Ablehnung bliebe und zu konstatieren wäre, dass die 

veränderte Persönlichkeit des Patienten sich nunmehr offenbar stabilisiert habe.  

Es ist offenkundig, dass eine solche Schlussfolgerung in die Aporie führen würde und 

wohl auch dem eigenen Anspruch Quantes einer Ăadªquaten Bewertung der Rechtferti-

gung paternalistischer Interventionenñ nicht gen¿gen w¿rde. Zunächst muss festgestellt 

werden, dass Quante selbst explizit die bewusste Delegation von Entscheidungen als au-

tonomiebewahrende Maßnahme wertet (und damit gewissermaßen aus dem Rechtferti-

gungskonzept paternalistischer Interventionen herausnimmt) und dass er des Weiteren 

einen lokalen Verzicht auf autonomes Handeln für grundsätzlich legitim hält. In einem 

nächsten Schritt erscheint es jedoch einleuchtend, dass zwar die Forderung nach tatsäch-

licher Durchführung von Gesprächen über EOLD gegen den Willen des Patienten sicher-

lich zu weit gehen würde, ein wiederholtes Anbieten solcher Gespräche ï auch gegen den 

initialen ausdrücklichen Wunsch des Patienten ï aber durchaus legitimiert sein kann. Im 

Falle des bloßen Anbietens von Gesprächen lässt sich nämlich ï in der Abwägung zwi-

schen der kurzfristigen Belastung des Patienten durch ein nicht gewünschtes Thema und 

langfristigen Sicherstellung seiner Interessen ï argumentieren, dass ein solches Anbieten 

zwar eine paternalistische Handlung darstellt, diese aber gerechtfertigt sein kann, wenn 

 
322 Dann nämlich, wenn das Wohl und die Integrität des Patienten stark ins Gewicht fallen würden. 

323 Dieses Argument unterscheidet sich wesentlich von dem davor als unplausibel zurückgewiesenen Ver-

weis auf mögliche Schadensvermeidung für Dritte, da hierbei explizit auf ein für den Patienten wichtiges 

Gut abgehoben wird. 
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für diesen Patienten Selbstbestimmung ein zentrales Element seiner Biografie darstellt. 

So kann durch das wiederholte Anbieten der Thematik die von Quante geforderte āReali-

sierung der Persºnlichkeitó durch eine legitime paternalistische Intervention ermöglicht 

werden, ohne in die Aporie unpraktikabler und nicht zielführender Zwangsgespräche zu 

geraten.  

5.1.3.4 Bewertung des Verzichts als Vertrauensangebot 

Nach Überprüfung des Autonomie- und Rationalitätsgehalts der Patientenentscheidung 

sowie einer sich womöglich daraus ergebenden legitimen paternalistischen Intervention, 

ist in einem abschließenden Schritt zu prüfen, ob mit dem Verzicht des Patienten/der Pa-

tientin eine Vertrauensaussage an den/die Behandelnden verbunden ist. Eine solche Ver-

trauensaussage könnte z. B. darin bestehen, dass der Patient/die Patientin erhofft, dass der 

Arzt/die Ärztin auch ohne ein Gespräch über EOLD wissen wird, was im Falle der Ein-

willigungsunfähigkeit dessen/deren mutmaßlichem Willen entspricht. Sollte eine solche 

Vertrauensaussage impliziert sein, muss dem Patienten/der Patientin rückgemeldet wer-

den, ob dieses Vertrauen gerechtfertigt ist, d. h. ob der/die Behandelnde die damit ver-

bundenen Erwartungen und Hoffnungen voraussichtlich erfüllen will  und kann. Hierbei 

kann u. a. darauf hingewiesen werden, dass die Angaben der Stellvertreter zum mutmaß-

lichen Willen der Patientinnen/Patienten nicht selten nur eine niedrige Übereinstimmung 

mit deren tatsächlichen Wünschen aufweisen. Darüber hinaus sollte betont werden, dass 

angesichts der Arbeitsteilung in einem modernen Krankenhaus die zum Zeitpunkt der 

Nicht-Einwilligungsfähigkeit des Patienten anwesenden Ärztinnen und Ärzte diesen ï 

womöglich im Gegensatz zum/r behandelnden Primärbehandler/in ï mit einer gewissen 

Wahrscheinlichkeit nicht ausreichend kennen, um begründete Mutmaßungen über den 

Willen anstellen zu können. Dem Patienten sollte verdeutlicht werden, inwiefern es des-

wegen sinnvoll sein kann, das personale Vertrauen in das individuelle Gegenüber durch 

ein institutionelles Verlassen auf gesetzlich normierte und behandlerunabhängige Instru-

mente der Vorsorge wie eine PV zu ergänzen. Grundsätzlich sollte Ärztinnen und Ärzten 

bewusst sein, dass sie in der Situation eines ihnen vertrauenden Patienten zu einem ge-

wissen Grad verpflichtet sind, diesem Vertrauen (nämlich EOLD im Interesse des Pati-

enten zu treffen) auch zu entsprechen. Wie weit diese Verpflichtung reichen kann, ist eine 
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nur individuell zu beantwortende Frage, die u. a. von Faktoren wie der krankenhausinter-

nen Organisation, zeitlichen und personellen Ressourcen und hierarchischen Strukturen 

abhängt. 

Zusammenfassend kann die medizinethisch-theoretische Fragestellung B also dahinge-

hend beantwortet werden, dass der Arzt/die Ärztin beim Umgang mit einem Patienten/ei-

ner Patientin, der/die zu erkennen gibt, nicht über EOLD sprechen zu wollen, zu bewerten 

hat, inwieweit dieser Verzicht eine zu respektierende autonome Entscheidung ist. Hierfür 

sollte neben der Prüfung auf Handlungsautonomie auch eine Prüfung auf personale Au-

tonomie vorgenommen werden. Des Weiteren sollte geprüft werden, ob mit der Ver-

zichtsentscheidung ein Vertrauensangebot verbunden ist. Auf dieses Angebot sollte kom-

munikativ eingegangen werden. Schließlich muss geprüft werden, wann das Angebot 

wiederholt werden soll. Ärztinnen und Ärzten sollten dabei stets kritisch reflektieren, ob 

sie einen patientenseitigen Gesprächsverzicht nicht womöglich voreilig lediglich unter-

stellen ï zum Beispiel aus dem eigenen Bedürfnis heraus, die Thematik meiden zu wol-

len. 

Im Folgenden soll ï in Synthese der bisherigen Ergebnisse ï ein Verfahrensvorschlag 

skizziert werden, wie mit Patientinnen und Patienten umgegangen werden soll, von denen 

auszugehen ist, dass sie von Gesprächen über EOLD profitieren, diese aber ablehnen. 

Dabei werden neben den bereits im Detail analysierten Aspekten zur Autonomie einer 

solchen Verzichtsentscheidung auch einige weitere alltagspraktische Vorgehensvor-

schläge dargestellt werden.  

5.2 Verfahrensvorschlag 

Konfrontiert mit Patientinnen und Patienten, die sich in der letzten Lebensphase befinden, 

also voraussichtlich weniger als 12 Monate zu leben haben,324 sollten die behandelnden 

Ärztinnen und Ärzte Gespräche über den Themenkomplex ĂEntscheidungen am Lebens-

endeñ anbieten. Dabei sollte dem individuellen Patienten auf eine möglichst nicht direk-

tive Art erläutert werden, welche Konsequenzen eine Nichtentscheidung möglicherweise 

für eine zukünftige Beachtung seiner eigenen Wünsche, für seine Angehörigen und die 

 
324 Der Definition des General Medical Council 2010 folgend.  
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behandelnden Ärzte hat. Einem solchen Gespräch sollte ausreichend Zeit und Raum ge-

geben werden. Inhaltlich sollte es sich sowohl an den geäußerten Bedürfnissen des Pati-

enten als auch an dem medizinisch zu erwartenden Verlauf orientieren, von einer kontra-

produktiven Ă¦berhºhungñ oder Idealisierung eines Ăschºnen Sterbensñ sollte dabei ab-

gesehen werden.325 Es sollte offen über die mit einem solchen Gespräch verbundenen 

Zielvorstellungen kommuniziert werden, die gegebenenfalls zwischen Arzt und Patient 

unterschiedlich sein können. Eine gemeinsam erstellte, effektive PV kann dabei ein mög-

liches von verschiedenen Ergebnissen der Gespräche sein, ein anderes beispielsweise di-

rekt in der entlastenden Funktion des Gesprächs an sich oder im Aufbau einer vertrauens-

basierten Beziehung liegen. Im Sinne eines Konzepts von ACP, analog zu § 8 Abs. 6 im 

Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung (s. Abschnitt 2.2.2) sowie 

den Empfehlungen der S3-Leitlinie Palliativmedizin326 sollte die Thematik in folgenden 

Gesprächen regelmäßig erneut angesprochen werden, damit mögliche Veränderungen der 

einmal mitgeteilten Wünsche, Ängste und Erwartungen Ausdruck finden können. Dabei 

können auch bereits erstellte Vorausverfügungen gegebenenfalls inhaltlich aktualisiert o-

der ï ohne Änderungen ï mit einer erneuerten Unterschrift mit Angabe des Datums ver-

sehen werden, um die gleichbleibende Aktualität der darin enthaltenen Einwilligung bzw. 

Ablehnung zu dokumentieren.327 

Für den Fall, dass Patientinnen oder Patienten das Angebot zum Führen eines solchen 

Gesprächs grundsätzlich ablehnen, sollten die behandelnde Ärztin bzw. der Arzt zunächst 

reflektieren, ob dieser Patientenwunsch tatsächlich nicht bloß voreilig angenommen wird, 

z. B. weil die Thematik vom Behandelnden selbst ï aus praktischen, zeitlichen Gründen, 

oder auch weil sie selbst als belastend empfunden wird ï vermieden wird. Wenn dies 

ausgeschlossen ist, sollte überprüft werden, wie autonom die Verzichtsentscheidung des 

individuellen Patienten ist.328 Hierfür können zunächst die Kriterien für Handlungsauto-

nomie angelegt, also überprüft werden, ob der Patient diese Entscheidung bewusst trifft, 

 
325 Vgl. hierzu auch Woydack 2015, S. 188.  

326 Zuletzt auch in den Empfehlungen im Rahmen der ĂKlug Entscheidenñ-Initiative der Deutschen Ge-

sellschaft für Innere Medizin, Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin 2016.  

327 Hierfür plädiert beispielsweise Deutsch und Spickhoff 2014, Rn. 1028.  

328 Zur Prüfung des Autonomiegehalts einer Patientenentscheidung, Gespräche über EOLD führen zu 

wollen, s. Fn 271.  
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ob er tatsächlich verstanden hat, was mit dieser Entscheidung einhergeht und ob er sie 

frei von externen Zwängen treffen kann. Darüber hinaus sollte auch den Kriterien von 

personaler Autonomie folgend überprüft werden, ob ein solcher Verzicht zum Charakter 

des jeweiligen Patienten Ăpasstñ, d. h. authentisch ist. Hierzu kann die Entscheidung des 

Patienten mit bisherigen Äußerungen und Entscheidungen, aber auch mit bekannten bio-

graphischen Merkmalen verglichen werden.  

Sollte die Ärztin bzw. der Arzt zu der Erkenntnis gelangen, dass der geäußerte Verzicht 

auf ein Gespräch über selbstbestimmte EOLD wohlinformiert ist und authentisch er-

scheint, sollte dieser Wunsch prima facie respektiert werden. In einem weiteren Schritt 

muss dann überprüft werden, ob mit dem Verzicht des Patienten eine Vertrauensaussage 

an den Behandelnden verbunden ist. Sollte eine solche Vertrauensaussage impliziert sein, 

muss rückgemeldet werden, ob dieses Vertrauen gerechtfertigt ist, d. h. ob die Ärztin bzw. 

der Arzt die damit verbundenen Erwartungen und Hoffnungen voraussichtlich erfüllen 

will  und kann. Der Patientin bzw. dem Patienten sollte verdeutlicht werden, inwiefern es 

sinnvoll sein kann, das personale Vertrauen in die individuelle Ärztin bzw. den Arzt durch 

ein institutionelles Verlassen auf gesetzlich normierte und behandlerunabhängige Instru-

mente der Vorsorge wie eine PV zu ergänzen. Grundsätzlich sollte Ärztinnen und Ärzten 

bewusst sein, dass sie in der Situation eines ihnen vertrauenden Patienten zu einem ge-

wissen Grad verpflichtet sind, diesem Vertrauen (nämlich EOLD im Interesse des Pati-

enten zu treffen) auch zu entsprechen. Wie weit diese Verpflichtung reichen kann, ist eine 

nur individuell zu beantwortende Frage, die u. a. von Faktoren wie der krankenhausinter-

nen Organisation, zeitlichen und personellen Ressourcen und hierarchischen Strukturen 

abhängt. 

Auch bei einer initialen Ablehnung sollte das Gesprächsangebot im Verlauf wiederholt 

werden. Hierbei ist zwischen der Möglichkeit ggf. geänderter Einstellungen und einer 

drohenden Bedrängung des Patienten mit einer unerwünschten Thematik abzuwägen. Ins-

besondere im Rahmen von Gesprächen, die schlechte Botschaften transportieren (z. B. 

bei Mitteilung eines Progresses unter palliativer Chemotherapie), sollte ein wiederholtes 

Gesprächsangebot jedoch erwogen werden.  
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Sollten Ärztinnen und Ärzte den Verdacht haben, dass der geäußerte Verzicht auf ein 

Gespräch über selbstbestimmte Entscheidungen nicht den Kriterien von Handlungsauto-

nomie entspricht, sollte versucht werden, solche Autonomie zu ermöglichen. Ein vermu-

tetes Informationsdefizit beispielsweise bezüglich der Konsequenzen eines Verzichts 

sollte beseitigt werden. Und schließlich sollte sichergestellt werden, dass die Entschei-

dung weitestgehend frei von äußeren Zwängen erfolgen kann. Sollten Ärztinnen und 

Ärzte des Weiteren den Verdacht haben, dass die Entscheidung zum Verzicht auf ein 

Gespräch unauthentisch, d. h. nicht zum Charakter des Patienten passend, ist, sollten sie 

dem Patienten eine gemeinsame kritische Reflexion des Ăunauthentischñ erscheinenden 

Verzichts anbieten, auch um ihm auf diese Weise in einem vertrauensvollen Gespräch die 

Ausbildung einer autonomen Entscheidung zu ermöglichen. Auch bei einem dem Behan-

delnden unbekannten Patienten, bei dem eine Bewertung der vorreflexiven Authentizität 

durch Einordnung in die biographische Identität nicht ohne weiteres möglich ist, sollte 

eine gemeinsame kritische Reflexion angeboten werden. Bleibt der Wunsch nach Ver-

zicht auf ein Gespräch über EOLD auch nach einer solchen kritischen Reflexion bestehen, 

ist von reflexiver Authentizität und damit einem autonomen Verzicht auszugehen. 

Falls der Patient auch eine solche Reflexion ablehnt, bleibt das Ausmaß an reflexiver 

Authentizität unklar. Da nicht-reflexive Authentizität sich u. a. über Stabilität in der Le-

bensführung manifestiert, sollte die Ärztin bzw. der Arzt das Angebot zu späteren Zeit-

punkten wiederholen, ein solches wiederholtes Gesprächsangebot bei initialer Ablehnung 

kann dabei als legitime paternalistische Intervention gerechtfertigt sein. Bei einer wieder-

holten, über die Zeit stabilen Ablehnung ist von nicht-reflexiver Authentizität und damit 

einer zu respektierenden autonomen Entscheidung zum Verzicht auf Ausübung von 

Selbstbestimmung auszugehen, die sich gegebenenfalls als partielle Revision der Persön-

lichkeit ausgebildet hat. 

Die wesentlichen Schritte des dargestellten Vorgehens können anhand eines Ablaufsche-

mas visualisiert werden (s. Abbildung 6). Zur Wahrung der Übersichtlichkeit sind in die-

sem u. a. die Schritte der Prüfung auf Handlungsautonomie nicht dargestellt.  
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Abbildung 6 Verfahren im Umgang mit Patienten, die nicht über EOLD sprechen wollen
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6 LIMITATIONEN  

6.1 Die empirische Erhebung 

Ausgangspunkt der vorliegenden medizinethischen Arbeit waren eigene empirisch erho-

bene Ergebnisse einer Befragung an Krebspatientinnen und -patienten (s. Abschnitt 4). 

An dieser Stelle sollen vor der Diskussion der abgeleiteten Forschungsfragen und des 

vorgeschlagenen Verfahrens methodische Limitationen der empirischen Erhebung disku-

tiert werden.  

Aufgrund des gewählten Studiendesigns einer quantitativen Erhebung war es hinsichtlich 

der vorgestellten Items nicht möglich, über die vorgegebenen Fragen hinaus individuelle 

Informationen über Motivationen, Verständnis und Begründungen der Befragten zur 

Wahrnehmung von Autonomie zu eruieren. Hierfür wäre z. B. ein qualitatives Design 

notwendig gewesen. Von besonderem Interesse wäre hierbei die Frage, aus welchen 

Gründen insbesondere einige Palliativpatienten eher bereit zu sein scheinen, die Hoheit 

über Entscheidungen am Lebensende abzugeben und warum nicht wenige nicht einmal 

auf die Thematik angesprochen werden möchten. Mögliche Erklärungsansätze für den 

Wunsch nach Delegation von Entscheidungsverantwortung finden sich in qualitativen 

Studien, die z. B. auf den Zusammenhang zwischen vermindertem Selbstbewusstsein und 

einer Zurückhaltung bezüglich eigener Wünsche hinweisen.329 Diese möglichen Erklä-

rungsansätze sollten in zukünftigen quantitativ-empirischen Untersuchungen weiter un-

tersucht werden.  

Bezüglich der in der eigenen empirischen Untersuchung untersuchten Gruppen KP und 

PP kann die Einteilung anhand der suprise question hinterfragt werden: Eine palliative 

Behandlungsintention ist nicht automatisch deckungsgleich mit einer zu erwartenden Le-

benszeit von unter zwölf Monaten, beim fortgeschrittenen Mammakarzinom beispiels-

weise leben Patientinnen nach der Diagnose einer inkurablen Erkrankung dank moderner 

Therapien oft noch mehrere Jahre.330 Es lässt sich also argumentieren, dass durch das 

 
329 Owusu Boakye et al. 2016.  

330 Vgl. beispielsweise Lux et al. 2017.  
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Einschlusskriterium einer negativ beantworteten surprise question die Gruppe der einge-

schlossenen inkurablen Patientinnen und Patienten auf diejenigen selektioniert wurde, 

deren Lebenserwartung aus onkologischer Sicht besonders niedrig ist. Mit Blick auf das 

Ziel dieser Untersuchung ist eine solche Selektion jedoch nicht nur akzeptabel, es lässt 

sich auch argumentieren, dass hierdurch die gefundene niedrige Rate an erfolgten Ge-

sprächen über EOLD und erstellten PV einen besonders scharfen Kontrast zur Dringlich-

keit einer palliativen Beratung beziehungsweise Versorgung bildet. Die surprise question 

ist für eine solche Kategorisierung bei nahendem Lebensende darüber hinaus ein weitge-

hend etabliertes331 und nachgewiesen effektives332 Tool. 

Mit Blick auf die im Rahmen dieser Arbeit vorgestellten Items kann kriti siert werden, 

dass die PV das einzige Instrument von Vorausverfügung war, dessen Vorhandensein im 

Fragebogen explizit erhoben wurde. Dies ist auch mit Blick auf die durchaus nicht unum-

strittene Rolle von PV zu bedauern (vgl. Abschnitt 2.1.1 dieser Arbeit), korrespondiert 

jedoch mit der herausgehobenen Wahrnehmung der PV in der Debatte um EOLD insge-

samt und muss auch vor dem Hintergrund betrachtet werden, dass Instrumente von 

Vorausverfügung nur einen Teil des gesamten Fokus der Befragung mit ihren über 450 

Items darstellten.  

Zur Interpretation der Daten zu erfolgten Gesprächen über EOLD ist anzumerken, dass 

die Terminologie innerhalb des Fragebogens wechselte: In einigen Items wurde nach Ge-

sprªchen Ă¿ber die letzte Lebensphaseñ oder Gesprªchen ¿ber die Ămedizinische Versor-

gung am Lebensende (z. B. Patientenverf¿gungen)ñ gefragt, wªhrend in anderen konkret 

von ĂEntscheidungen am Lebensendeñ die Rede war. Da all diese Fragen im Bedeutungs-

kern den Inhalt von Gesprächen über EOLD beispielsweise im Rahmen von strukturier-

tem ACP erfassen, erscheint ihre Subsumierung unter EOLD gerechtfertigt. Für zukünf-

tige Untersuchungen wäre jedoch eine einheitliche Terminologie anzustreben.  

Bei der Frage nach der Selbstbestimmung am Lebensende weist die Formulierung ĂDie-

ses Recht auf Selbstbestimmung muss auch für den Zeitpunkt des Todes geltenñ eine 

 
331 S3-Leitlinie Palliativmedizin, Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e. V. 2015, S. 150. 

332 Moss et al. 2010.  
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gewisse Unschärfe auf. Es ist nicht auszuschließen, dass einzelne Teilnehmende die Aus-

gestaltung und das Ausmaß von Selbstbestimmung am Lebensende ganz unterschiedlich 

interpretiert haben können. Unter Selbstbestimmung für den Todeszeitpunkt lassen sich 

diverse ï nicht zuletzt in ihrer ethischen Bewertung stark differierende ï Aspekte wie z. 

B. die Tötung auf Verlangen, die Limitierung lebenserhaltender Maßnahmen oder der 

Respekt für Vorausverfügungen im Falle nicht mehr vorhandener Einwilligungsfähigkeit 

verstehen, sodass eine Interpretation der Ergebnisse hinsichtlich beispielsweise eines 

Wunsches nach einer Legalisierung von Sterbehilfe nicht ohne weiteres abgeleitet werden 

kann. Da an dieser Stelle aber der grundsätzliche Wunsch nach Selbst- und Mitbestim-

mung der Patientinnen und Patienten im Vordergrund stand und nicht die ethische Be-

wertung und der jeweilige juristische Legalstatus dieser im Einzelnen hoch kontroversen 

Aspekte, fiel beim Design der Fragebögen bewusst die Entscheidung gegen eine Diffe-

renzierung der Fragestellung. 

Insgesamt ist es mithilfe der vorgestellten Erhebung trotz dieser Limitationen gelungen, 

nachzuweisen, dass Gespräche über EOLD trotz erwiesenen Vorteilen für alle Beteiligten 

seltener als gewünscht stattfinden und, dass Ärztinnen und Ärzte dabei u. a. mit Patien-

tinnen und Patienten konfrontiert sind, die angeben, nicht über Entscheidungen am Le-

bensende sprechen zu wollen.  

6.2 Die medizinethisch-theoretische Analyse 

Hinsichtlich der theoretischen Fragestellungen der Arbeit muss die grundsätzliche Rele-

vanz der Forschungsfragen diskutiert werden. Es kann hinterfragt werden, ob die Thema-

tik von EOLD und Vorsorgeverfügungen bei Krebserkrankungen überhaupt einen beson-

ders alltagsrelevanten Stellenwert einnimmt.333 Nicht ganz zu Unrecht ist darauf hinge-

wiesen worden, dass es im Verlauf von Krebserkrankungen ï anders als bei neurologi-

schen Erkrankungen wie demenziellen Syndromen beispielsweise ï deutlich seltener zum 

Zustand der Nichteinwilligungsfähigkeit kommt und Patientinnen und Patienten dement-

sprechend viel häufiger Entscheidungen bis zum Schluss im einwilligungsfähigen Zu-

stand mitgestalten können. Diese Kritik blendet jedoch aus, dass es bei Gesprächen über 

 
333 So z. B. Deutsch und Spickhoff 2014, Rn 1010. 
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EOLD nicht ausschließlich um die Erstellung von Patientenverfügungen geht. Wie in Ab-

schnitt 2.1.1 dieser Arbeit dargelegt, ist es wichtig zu betonen, dass ACP und die damit 

verbundenen Gespräche über EOLD mehr umfassen als bloß die Erstellung einer wirksa-

men PV.334 Der Nutzen von ACP und Gesprächen über EOLD ist demnach primär unab-

hängig von der Wahrscheinlichkeit einer Nichteinwilligungsfähigkeit am Lebensende zu 

bewerten. Gerade bei onkologischen Patientinnen und Patienten können im Rahmen von 

EOLD u. a. Fragen des gewünschten Sterbeorts, der pflegerischen Versorgung und der 

gewünschten notfallmedizinischen Versorgung im Krisenfall thematisiert werden, die zu-

nächst unabhängig von der Frage einer späteren Einwilligungsfähigkeit möglichst früh-

zeitig besprochen werden sollten.  

Die empirische Grundlage der Frage B der medizinethisch-theoretischen Fragestellungen 

(ĂWie soll mit solchen Patientinnen und Patienten umgegangen werden, die angeben, 

nicht über diese EOLD sprechen zu wollen?ñ) scheint begr¿ndungsbed¿rftig. Wie in Ab-

schnitt 4.4.3 gezeigt, gaben zwar fast ein Drittel der befragten Palliativpatientinnen und -

patienten an, auf die Thematik der medizinischen Versorgung am Lebensende gar nicht 

oder eher nicht angesprochen werden zu wollen. Von diesen gab jedoch ein Großteil an, 

die Thematik von sich aus ansprechen zu wollen. Die Zahl der Befragten mit einer palli-

ativen Behandlungsintention, die auf diesen Bereich weder angesprochen werden wollen 

noch ihn selbst ansprechen wollen, betrug in der Befragung 8,2%. Man könnte an dieser 

Stelle nun argumentieren, dass die formulierte Fragestellung nur eine Minderheit der Pa-

tientinnen und Patienten befasst und vielleicht eine entscheidendere Frage wäre, wie für 

die über 90% der Befragten sichergestellt werden kann, dass ihr Wunsch nach Gesprä-

chen über EOLD ermöglicht wird. Diese Kritik kann jedoch in zweierlei Hinsicht ent-

kräftet werden. Zum einen ist wie in Abschnitt 2.1 ausführlich dargestellt die Problema-

tik, dass die bisherigen Gesprächsangebote über EOLD nicht dem tatsächlichen Bedarf 

entsprechen, hinreichend bekannt. Es ist bereits gut untersucht, welche Mittel (z. B. früh-

zeitiges ACP) grundsätzlich geeignet sind, dieses Defizit zu beheben und, dass die Pati-

entinnen und Patienten, ihre Angehörige und Behandler von diesen Gesprächen profitie-

 
334 Insofern ist auch die Definition des Konzepts ĂBehandlung im Voraus planenñ von in der Schmitten et 

al. zu hinterfragen, s. Fußnote 8 dieser Arbeit.  
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ren. Die bloße erneute Feststellung dieses Defizit wäre demnach nicht nur forschungsthe-

oretisch unergiebig, es würde sich aus ihr auch kein im eigentlichen Sinn medizinethi-

sches Dilemma ergeben. Grundsätzlich kann mit Verweis auf das Prinzip der Gerechtig-

keit hinterfragt werden, ob die für die Etablierung von strukturieren Gesprächsangeboten 

über EOLD notwendigen Ressourcen nicht anderweitig besser investiert wären. Dieser 

mögliche Konflikt erscheint jedoch wenig ergiebig, wenn die dargelegten großen Vorteile 

für alle Beteiligten gegen die im Vergleich zu anderen medizinischen Interventionen ver-

hältnismäßig geringen Kosten von Gesprächsangeboten aufgewogen werden ï insbeson-

dere wenn in eine solche Berechnung die empirisch nachgewiesen möglichen Kostenein-

sparungspotentiale frühzeitiger Gespräche über EOLD einbezogen werden.335 Wenn nun 

in der bearbeiteten Fragestellung nach dem Umgang mit Menschen gefragt wird, die ein 

für sie günstiges Gesprächsangebot nicht annehmen wollen, so spannt sich ein echtes 

Konflikt feld zwischen den Prinzipien der Respekts für Autonomie und des Wohltuns auf. 

Auch wenn also das bearbeitete Dilemma in seiner Komplexität und grundsätzlichen Be-

deutung einer lohnenden medizinethischen Analyse zugänglich ist, bleibt der mögliche 

Vorwurf, dass hier bloß ein Nischenproblem bearbeitet wurde. Eine solche Sichtweise 

blendet jedoch aus, dass von den befragten Palliativpatientinnen und -patienten fast ein 

Viertel noch nie über EOLD gesprochen hatten, während von denen, die überhaupt mit 

jemandem gesprochen hatten, nur ein Drittel mit einem Arzt gesprochen hatte. Es ist also 

festzuhalten, dass die bloße Ankündigung von einem relevanten Anteil der Befragten, die 

Thematik von sich aus ansprechen zu wollen, zum Zeitpunkt der Interviews bisher nicht 

in die Tat umgesetzt worden war. Es ist zu vermuten, dass hier u. a. Phänomene der so-

genannten Ăsozialen Erw¿nschtheitñ eine Rolle spielen: Den Befragten wªre demnach 

bewusst, dass die Thematik wichtig ist, darum geben sie in der Befragung eine höhere 

Bereitschaft dazu an, das Thema anzusprechen, als sie tatsächlich aufweisen. Dass andere 

Faktoren solche Gespräche in der Realität verunmöglichen, insbesondere das Gefühl von 

Zeitmangel und (unbewusste) Signale des Gesprächspartners, selbst nicht über EOLD 

sprechen zu wollen, bleibt hiervon unberührt. Die anekdotische Evidenz des ärztlichen 

Alltags zeigt jedoch, dass die Bereitschaft palliativer Krebspatientinnen und -patienten 

 
335 Dies insbesondere durch die Reduzierung sehr teurer intensivmedizinischer Versorgung am Lebens-

ende, vgl. Abschnitt 2.1.2. 
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von sich aus EOLD anzusprechen, deutlich geringer ist, als die Ergebnisse der Befragung 

vermuten lassen. 

Hinsichtlich der in Abschnitt 2 aufgeführten Vorüberlegungen kann diskutiert werden, ob 

deren Ziel, eine Darstellung des für die Beantwortung der Forschungsfragen einschlägi-

gen medizinrechtlichen und medizinethischen Begriffs- und Debattenstandes, erreicht 

wurde. Insbesondere die Darstellung aller medizinrechtlichen Aspekte von Vorausverfü-

gungen kann im Rahmen einer medizinethischen Dissertation naturgemäß nicht vollum-

fänglich erfolgen. In der Darstellung der medizinethischen Grundbegriffe konnte eben-

falls keine abschließende Analyse eines für die Medizinethik so zentralen Begriffs wie 

Autonomie und seiner verschiedentlichen Konzeptionen erfolgen. Es wurde jedoch ver-

sucht, die für die medizinethischen Fragestellungen dieser Arbeit wesentlichen Begriffe 

wie personale Autonomie nachvollziehbar in ihren jeweiligen Kontext zu stellen und so-

mit für die Beantwortung der Forschungsfragen fruchtbar zu machen. 

Wie bei Vorstellung der Forschungsfragen angekündigt, soll an dieser Stelle deren Fo-

kussierung auf die Verpflichtung von Ärztinnen und Ärzten diskutiert werden. Bei dieser 

Fokussierung außen vor bleibt eine mögliche ethische Verpflichtung der Patientinnen und 

Patienten, nämlich sich mit Fragen am Lebensende auseinanderzusetzen, entsprechende 

Schritte zur Vorsorge einzuleiten und den behandelnden Ärzten sowie den Angehörigen 

die eigenen (Nicht-)Behandlungswünsche und andere wesentliche Verfügungen (z. B. 

Testamente) rechtzeitig zur Kenntnis zu geben. Die vielfältigen zu treffenden Entschei-

dungen im Kontext des Lebensendes eines Menschen umfassen dabei ja nicht nur medi-

zinische, sondern auch organisatorische (z. B. gewünschte Grabstätte) und vermögens-

rechtliche Aspekte (z. B. Erbfall). Die Frage, ob ein Mensch gegenüber seinen Angehö-

rigen aber auch seinen Behandlern gegenüber womöglich ethisch verpflichtet sein könnte, 

alles dafür zu tun, dass diese Aspekte zum Zeitpunkt seiner Nichteinwilligungsfähigkeit 

so weit wie möglich abschließend geregelt sind, erscheint ebenfalls überaus dringlich: 

Entscheidungen am Lebensende (z. B. das Einstellen einer Beatmung, die Beendigung 

einer parenteralen Ernährung, die Einleitung einer antibiotischen Therapie) müssen ï 

wenn keine wirksame einschlägige Vorausverfügung vorliegt ï durch die behandelnde 

Ärztin bzw. den Arzt gemeinsam mit den Angehörigen getroffen werden. Insbesondere 

letztere können durch die zu treffenden Entscheidungen stark belastet und mitunter über-
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fordert sein.336 Dass rechtzeitiges ACP hier zu einer signifikanten Entlastung der Ange-

hörigen führen kann, konnte gezeigt werden. Unterstützt durch diese Erkenntnisse wäre 

eine normative Verpflichtung der Patientinnen und Patienten, rechtzeitig vorzusorgen, zu 

diskutieren. Eine solche Verpflichtung wäre dabei sowohl gegenüber den Angehörigen 

als auch gegenüber den Ärztinnen und Ärzten zu überprüfen, denn im Falle einer Nicht-

einwilligungsfähigkeit des Patienten müssen wesentliche Entscheidungen am Lebens-

ende durch diese gemeinsam mit einem (gesetzlichen) Betreuer bzw. den Angehörigen 

getroffen werden. Diese Aufgabe würde auch für die Ärztinnen und Ärzte durch vorlie-

gende explizite Vorausverfügungen und niedergelegte (Behandlungs-)Wünsche des Pati-

enten zumindest deutlich erleichtert. Dennoch wurde von einer weiteren Bearbeitung die-

ser Fragen im Rahmen der Arbeit aus den Gründen abgesehen, die vergleichbar auch einer 

zu starken Betonung der Bedürfnisse von Angehörigen bei der Frage nach der Verpflich-

tung zum Führen von Gesprächen über EOLD entgegen standen337: Die Frage, welche 

und wie weitreichende ethische Verpflichtungen jeder Einzelne gegenüber nahen Ange-

hörigen hat, ist keine originär medizinethische, sondern weist weit über den Bereich des 

eigentlichen Arzt-Patientenverhältnisses hinaus. Im Rahmen einer allgemeinen Ethik 

nach Kant könnte zum Beispiel argumentiert werden, dass aus dem Anspruch, sich aus 

seiner Ăselbstverschuldeten Unm¿ndigkeitñ338 zu befreien, gefordert werden müsse, alle 

Mºglichkeiten f¿r selbstbestimmtes Handeln wahrzunehmen und nicht Ăvor den B¿rden 

selbstbestimmter Verantwortlichkeit zu fliehenñ339. Diese Herausforderung einer allge-

meinen Selbstaufklärung ist jedoch nicht erschöpfend im Rahmen einer medizinethischen 

Arbeit zu analysieren, sondern müsste im Kontext einer allgemeinen Ethik beantwortet 

werden.  

Zu diskutieren ist allerdings, ob die Frage einer möglichen Verpflichtung von Patientin-

nen und Patienten gegenüber ihren Ärztinnen und Ärzten nicht prinzipiell einer medizin-

ethischen Analyse offen stünde, da eine solche sich im Bereich des genuin medizinethi-

schen Arzt-Patientenverhältnis bewegt. Jedoch wurde von einer weiteren Analyse auch 

 
336Trachsel und Maercker 2016, S. 31. 

337 S. Abschnitt 5.1.1. 

338 Kant 2011a [1785], Beantwortung der Frage: Was ist Aufklärung? A 481. 

339 Steinfath 2016, S. 29.  
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dieser Frage bewusst Abstand genommen, u. a. da die inhärente Asymmetrie des Arzt-

Patientenverhältnisses weitergehende normative Ansprüche der Ärztinnen und Ärzte ih-

ren Patientinnen und Patienten gegenüber ï vor allem in einem so höchstpersönlichen 

Bereich wie dem Umgang der Patientinnen und Patienten mit ihrem eigenen Tod und 

Sterben ï von vornherein unwahrscheinlich erscheinen lässt. Des Weiteren ist ï wie in 

Abschnitt 2.3.7 dargestellt ï davon auszugehen, dass im Gegensatz zur Verpflichtung der 

Ärztinnen und Ärzte, Patientenautonomie zu beachten, die Wahrnehmung von Autono-

mie ein Recht von Patientinnen und Patienten darstellt, auf das sie gegebenenfalls auch 

verzichten können. Insoweit ist Beauchamp und Childress zuzustimmen, wenn sie schrei-

ben: ĂAutonomous choice is a right ï not a duty ï of patients.ñ340 

6.3 Der Verfahrensvorschlag 

Der in Abschnitt 5.2 vorgestellte Verfahrensvorschlag muss hinsichtlich seiner Praktika-

bilität für den ärztlichen Alltag diskutiert werden. Unter den für den klinischen Alltag 

typischen Bedingungen des Zeit- und Ressourcenmangels müssen sich alle an Ärztinnen 

und Ärzte gerichteten Verfahrensvorschläge daran messen lassen, ob sie überhaupt prak-

tikabel umsetzbar sind. Das vorgeschlagene Prozedere fordert den hektischen und von 

regelmäßigen Personalwechseln vor allem im Krankenhaus geprägten Alltag dabei in be-

sonderem Maße heraus. Zunächst müssen für die notwendigen Gespräche und Ge-

sprächsangebote ausreichende zeitliche und räumliche Ressourcen vorhanden sein. Das 

Ansprechen, Rezipieren und kritische Reflektieren von Patientenwünschen in einem sen-

siblen Bereich wie dem Lebensende kostet Zeit und kann nur in einem vertrauensvollen, 

ungestörten Setting (z. B. in einem separaten Raum) sinnvoll erfolgen. Des Weiteren ist 

die grundsätzliche Bereitschaft der Ärztinnen und Ärzte sich ï mögliche eigene Vermei-

dungsbestrebungen der Thematik gegenüber überwindend ï, auf die Fragen von Tod und 

Sterben allgemein und im Konkreten die individuellen Bedürfnisse des Patienten einzu-

lassen, von nicht zu unterschätzender Wichtigkeit. Den āDrahtseilaktó zwischen nicht-

direktiver Ermöglichung von Selbstbestimmung, Sicherstellung von Fürsorge und pater-

nalistischer Intervention zu meistern, erfordert dabei besondere kommunikative Fähig-

 
340 Beauchamp und Childress 2009, S. 107.  
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keiten und eine vertrauensvolle Arzt-Patientenbeziehung. Für eine Interpretation der Pa-

tientenwünsche hinsichtlich EOLD bedarf es dabei neben dem medizinischen Wissen 

grundlegender Verständnisse der rechtlichen, ethischen und psychischen Probleme am 

Lebensende. Es ist Aufgabe der ärztlichen Aus- und Weiterbildung, dieses Verständnis 

zu vermitteln, über die Zusammenhänge zu informieren und ï im Idealfall ï solche Ge-

spräche über EOLD schon im Studium üben und unter fachkundiger Anleitung reflektie-

ren zu lassen. Kliniken und andere Institutionen im Gesundheitswesen sollten Gespräche 

über EOLD ï z. B. im Rahmen von strukturiertem ACP ï als regelhaftes medizinisches 

Angebot implementieren und unterstützen. Gleichzeitig sollten den im klinischen Alltag 

stehenden Ärztinnen und Ärzte Unterstützungsangebote zur Verfügung gestellt werden, 

um den Umgang mit der auch für sie als belastend empfundenen Thematik zu meistern.341 

Eine mit besserer Ausbildung, begleitender Unterstützung und regelhafter Implementie-

rung in den Alltag einhergehende Professionalisierung von Gesprächen über EOLD er-

scheint dabei insbesondere für ein solch herausforderndes und potentiell belastendes Feld 

dringend notwendig.342  

Besonders mit Blick auf die im Verfahrensvorschlag geforderten wiederholten Ge-

sprächsangebote und die Beurteilung der Stabilität des Patientenwunsches über die Zeit 

wäre eine zeitliche persönliche Kontinuität der ärztlichen Betreuung sinnvoll, sie ist im 

Rahmen der modernen Arbeitsteilung im Gesundheitswesen und personeller Wechsel al-

lerdings häufig nicht gegeben. Dass die jeweilige Bestehensdauer des Arzt-Patientenver-

hältnisses für das Zustandekommen von Vertrauen jedoch nicht zwangsläufig entschei-

dend ist, haben die Autoren um Boakye argumentiert: Bedingung dafür, dass Patientinnen 

und Patienten Vertrauen zu ihren Ärztinnen und Ärzten fassten, sei demnach weniger die 

bloße Dauer als vielmehr die ĂAusgestaltung, Intensitªt und Individualisierung des per-

sºnlichen Kontaktes.ñ343 

 
341 Die Folgen psychischer und emotionaler Belastung durch die stetige Konfrontation mit Tod und Ster-

ben sowie mögliche Strategien im Umgang finden sich in Mount 1986. 

342 Kearney et al. 2009. Für Psychologinnen und Psychologen analog fordern dies Trachsel und Maercker 

2016, S. 76.  

343 Owusu Boakye et al. 2016, S. 125. 
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Es lässt sich mit Recht einwenden, dass viele der geschilderten Herausforderungen ganz 

allgemein für Situationen im Umgang mit Palliativpatienten einschlägig sind. Nichtsdes-

totrotz fordert die Kommunikationssituation über EOLD Ärztinnen und Ärzte in beson-

derer Weise.344 Besonders wenn Patienten den Eindruck vermitteln, dass sie selber gar 

nicht über dieses auch für Ärztinnen und Ärzte besonders belastende Thema sprechen 

wollen, kann es passieren, dass allzu leicht der Versuchung nachgegeben wird, dies als 

autonomen Verzicht zu interpretieren. Eine solche voreilige Interpretation würde jedoch 

weder der ärztlichen Pflicht zur Fürsorge für den Patienten noch der zum Respekt vor 

dessen Selbstbestimmung entsprechen. Darüber hinaus wäre eine solche voreilige Deu-

tung auch keine adäquate Reaktion auf das mit einem solchen Verzicht immer einherge-

hende Vertrauensangebot seitens des Patienten (vgl. Abschnitt 5.1.3.4). Vielmehr sind 

Ärztinnen und Ärzte herausgefordert, die Authentizität des Patientenwunsches zu eruie-

ren und ï wie im Verfahrensvorschlag angelegt ï notfalls kritisch zu reflektieren. Im wie-

derholten Gesprächsangebot schließlich kann eine paternalistische Intervention legiti-

miert sein. 

Es muss kritisch darauf verwiesen werden, dass für die Ermöglichung des vorgeschlage-

nen Vorgehens wahrscheinlich zusätzliche finanzielle und ärztliche Ressourcen von der 

Gesellschaft investiert werden müssen. Dass dies jedoch ï bei entsprechendem politi-

schem Willen ï auch geschieht, hat sich in jüngster Zeit beispielsweise bei der Gesetzes-

initiative um das Hospiz- und Palliativgesetz gezeigt, in dessen Zuge die finanzielle För-

derung der Palliativmedizin deutlich ausgebaut wurde. Es ist zu hoffen, dass der politi-

sche Wille zur Stärkung der Palliativmedizin auch die Sicherstellung bedürfnisorientier-

ter und zeitgerechter Gespräche über Entscheidungen am Lebensende ermöglicht. Auch 

darf nicht vergessen werden, dass es ï zumindest für die USA ï empirische Hinweise gibt 

(vgl. Abschnitt 2.1.2), dass rechtzeitige Gespräche über EOLD womöglich gesamtgesell-

schaftlich sogar kostensenkend wirken können, vor allem wenn ihretwegen teure und vom 

Patienten abgelehnte intensivmedizinische Maßnahmen unterbleiben.345 

 
344 Mack und Smith 2012.  

345 Zhang et al. 2009. Wie dargelegt wurde, fußt die Notwendigkeit und Begründetheit einer verbesserten 

Kommunikation über EOLD jedoch primär auf anderen als finanziellen Argumenten.  
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7 AUSBLIC K 

Auch wenn im Rahmen von ACP-Programmen die Kommunikation über EOLD verbes-

sert werden sollte und PV immer weiter verbreitet sind, wird sich angesichts von zuneh-

mend anhand von Formularvordrucken aus dem Internet erstellten346 und dann nicht sel-

ten unwirksamen PV347 auch zukünftig die weiterhin dringliche Frage stellen, ob der Ge-

setzgeber nicht eine ärztliche Beratungspflicht vor dem Erstellen einer PV einführen 

sollte. Eine Befragung von über 200 Intensivmedizinern ergab zuletzt, dass über 90 % der 

Befragten der Ansicht waren, dass PV oft oder sogar immer zu allgemein formuliert seien. 

96 % der Befragten wünschten sich deswegen in dieser Untersuchung, dass vor Abfassen 

der PV eine qualifizierte ärztliche Beratung erfolgen solle.348 Auch dass in Teilen der 

medizinrechtlichen Literatur eine erhöhte Verbindlichkeit der PV für eine Ärztin bzw. 

einen Arzt angenommen wird, Ăwenn deren Inhalt mit ihm selbst im Einzelnen bespro-

chen worden istñ349, ist ein Argument für eine regelhafte vorherige ärztliche Beratung. 

Und auch wenn, wie dargelegt, ACP und EOLD sich nicht im Erstellen einer PV erschöp-

fen, ist doch zu vermuten, dass die individuelle Thematisierung von Tod und Sterben in 

einem solchermaßen verpflichtend gewordenen Arzt-Patienten-Gespräch einen Nutzen 

für die Beteiligten hätte. Zu beachten wäre bei einer solchen Lösung allerdings, dass eine 

solche (zeitaufwendige) Beratungsleistung einer adäquaten Vergütung bedürfte und dass 

für den einzelnen Patienten die Hürde zur Abfassung einer PV gegebenenfalls erhöht 

würde.350 Letztere Befürchtung lässt sich jedoch mit Blick auf die eigenen empirischen 

Ergebnisse insoweit entkräften, dass fast 94 % der Befragten ein Gespräch mit ihrer Ärz-

tin bzw. ihrem Arzt über die Themen der medizinischen Versorgung am Lebensende für 

Ăwichtigñ erachteten, folglich ein solches Gespräch für sehr viele Patientinnen und Pati-

enten also weniger eine zusätzliche Hürde als vielmehr eine willkommene Gelegenheit 

darstellen würde.  

 
346 Deutsch und Spickhoff 2014, Rn. 1025.  

347 Vgl. BGH, Beschluss vom 6.7.2016 ï XII ZB 61/16 und die Diskussion hierzu im Kapitel 5.3 dieser 

Arbeit.  

348 Langer et al. 2016. 

349 Deutsch und Spickhoff 2014, Rn 1019.  

350 Wie vom Gesetzgeber wohl befürchtet, vgl. BT-Drucks. 16/13314, S. 21f. 
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Dass durch den Gesetzgeber im Juli 2017 in § 1901a Abs. 4 BGB zumindest eine Hin-

weispflicht des Betreuers gegenüber dem von ihm betreuten nichteinwilligungsfähigen 

Patienten eingeführt wurde351, ändert zunächst nichts an der oben geschilderten Situation, 

dass ein verpflichtendes Beratungsgespräch mit einer Ärztin bzw. einem Arzt und dies 

insbesondere bereits vor Eintreten des Betreuungsfalles weiterhin nicht vorgesehen ist. Der 

neue Passus bietet aber gegebenenfalls einen Anknüpfungspunkt für zukünftige gesetz-

geberische Initiativen, die den §1901a um eine solche Lösung ergänzen könnten und soll-

ten.  

Um die Kommunikation über EOLD zu verbessern, wird es jedoch neben gesetzgeberi-

scher Initiativen vor allem auch eines noch genaueren Wissens über die Motivationen, 

Erfahrungen, Deutungen und Bewertungen von Patienten und Ärzten bedürfen. Beson-

ders mit Blick auf eine mögliche weitgehende Implementierung von ACP in Pflege- und 

Betreuungseinrichtungen im Zuge der Umsetzung des HPG werden weitergehende Un-

tersuchungen benötigt, die sowohl der Qualitätssicherung als auch der kontinuierlichen 

Weiterentwicklung von praktischen Verfahrensvorschlägen einerseits und theoretischen 

Konzeptionen andererseits dienen können. Empirische Studien leisten dabei in mehrfa-

cher Hinsicht einen wichtigen Beitrag: Sie informieren einerseits über das, was ist, und 

lassen andererseits überprüfen, ob das, was sein soll, auch in der Wirklichkeit verankert 

ist. Dies gilt für die Medizinethik im Allgemeinen und für die Debatte um Autonomie 

und deren Ădeskriptiv-prªskriptiven Doppelcharakterñ352 im Besonderen. Zukünftige em-

pirische Untersuchungen sollten dabei ï z. B. in Form qualitativer Interviews ï unter an-

derem den Fokus auf die Fragen legen, warum Gespräche über EOLD nicht geführt wer-

den, wie diesbezügliche Befürchtungen und Ängste von Patientinnen und Patienten wo-

möglich reduziert werden können und aus welchen Gründen Ärztinnen und Ärzte diese 

Gespräche immer noch zu selten initiieren. Des Weiteren sollte empirisch und konzeptu-

ell untersucht werden, wie Patientinnen und Patienten darin gestärkt werden können, ihr 

Recht auf Selbstbestimmung wahrzunehmen, und wie ACP einen festen Platz nicht nur 

im Bereich der Pflege- und Behinderteneinrichtungen, sondern allgemein im Bereich der 

 
351 Vgl. hierzu Kapitel 2.2.1 dieser Arbeit.  

352 Kuttig 1993, S. 281f.  
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medizinischen Betreuung von Menschen, die dem Ende ihres Lebens entgegensehen, fin-

den kann.
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8 ZUSAMM ENFASSUNG 

8.1 Deutsch 

Hintergrund: Wenn Entscheidungen am Lebensende rechtzeitig thematisiert und Patien-

tenwünsche z. B. im Rahmen von Advance Care Planning vorausverfügt werden, profi-

tieren die Patienten, ihre Angehörige und auch die behandelnden Ärzte. In der klinischen 

Realität finden solche Gespräche dennoch häufig nicht statt. Es ist diskutiert worden, dass 

eine Ursache darin liegt, dass Patienten bewusst auf Selbstbestimmung am Lebensende 

verzichten.  

Ziel: Empirisch zu zeigen, ob Patienten Selbstbestimmung am Lebensende schätzen und 

wahrnehmen. Normativ zu analysieren, ob Ärzte verpflichtet sein können, über Entschei-

dungen am Lebensende zu sprechen. Entwicklung eines praktischen Leitfadens, wie mit 

Patienten umgegangen werden soll, die nicht über das Thema sprechen wollen. 

Methoden: Statistische Auswertung der Antworten von 196 Krebspatienten zu Wünschen 

bezüglich Gesprächen über Entscheidungen am Lebensende und medizinethische Ana-

lyse der Ergebnisse, mit besonderem Augenmerk auf das Konzept von personaler Auto-

nomie nach Quante.  

Ergebnis: Selbstbestimmung wurde von 95,4 % der Teilnehmenden als abstrakter Wert 

geschätzt, Gespräche über Entscheidungen am Lebensende mit einer Ärztin bzw. einem 

Arzt wurden von 94,2 % für wichtig empfunden. Zur Entscheidungsfindung am Lebens-

ende wurde von den meisten shared decision making bevorzugt, Patientinnen und Patien-

ten mit inkurabler Erkrankung waren jedoch eher bereit, Entscheidungen am Lebensende 

an Dritte abzugeben. Eine Patientenverfügung hatten 30,6 % erstellt, während nur 24,7 

% der Befragten bisher mit einem Arzt über Entscheidungen am Lebensende gesprochen 

hatten. 29,6 % wollten nicht auf die Thematik angesprochen werden.  

Diskussion: Es besteht eine Diskrepanz zwischen den geäußerten Wünschen nach Selbst- 

bzw. Mitbestimmung am Lebensende und einem Mangel an Kommunikation zwischen 

Arzt und Patient über das Thema. Ärzte sollten darum Patienten mit einer Lebenserwar-

tung unter 12 Monaten Gespräche über Entscheidungen am Lebensende anbieten. Die 
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Pflicht zur tatsächlichen Durchführung dieser Gespräche ist dabei durch die Patienten-

selbstbestimmung begrenzt: Mit Patienten, die über Entscheidungen am Lebensende nicht 

sprechen wollen, sollten die Verzichtsentscheidung thematisiert und kritisch reflektiert 

werden, Vertrauensangebote aufgegriffen und das Angebot zum Gespräch regelmäßig 

wiederholt werden. 

 

8.2 Englisch 

Background: Timely conversations about End-Of-Life-Decisions and advance care plan-

ning have shown benefits for patients, their relatives and treating physicians. Yet, in the 

reality of clinical care these conversations often do not take place. It has been debated, 

that some patients intentionally forfeit their right to self-determination at the end of their 

li ves.  

Aim: To empirically answer the question whether patients value and actualise autonomy 

at the end of life. To normatively analyse, whether physicians can be obliged to talk about 

End-Of-Life-Decisions. To develop a guideline, for approaching patients that do not wish 

to talk about the topic.  

Methods: Investigation of a survey of 196 cancer patients regarding their wishes concern-

ing conversations about End-Of-Life-Decisions and bioethical analysis of the findings, 

with special regard to the concept of personal autonomy by Quante. 

Results: Autonomy was valued by 95,4 % as an abstract good, conversations about End-

Of-Life-Decisions with a physician were held to high regard by 94,2 % of participants. 

Participants generally preferred shared decision making at the end of life, while those 

with an incurable disease were more likely to delegate End-Of-Life-Decisions to others. 

30,6 % of participants had put up an advance directive, while only 24,7 % had talked to 

a physician about End-Of-Life-Decisions. 29,6 % of the participants did not want to be 

approached about the topic.  

Discussion: There is discrepancy between the wish for self-determination/participation 

and a lack of patient-physician-communication about the topic. Patients with a life ex-

pectancy lower than 12 months should be offered conversations about End-Of-Life-De-

cisions by their physicians. The obligation to effectively have this conversation is limited 
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by the patientsô autonomy: The waiver of patients that do not wish to talk about the topic 

should be discussed and critically reflected upon with them. The accompanying offer of 

trust should be picked up and conversations should be offered repeatedly.  
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XVI 
 

ANHANG  

Im Rahmen der Studie ĂAdvance Care Planning ï Gespräche über Entscheidungen am Lebens-

endeñ verwendeter Fragebogen zu EOLD:  

 

 

I. THEMA TOD UND STERBEN ALLGEMEIN 

Die folgenden Fragen beziehen sich immer auf das Thema Tod und Sterben allgemein: 

 
Sehr häufig 

1 
Häufig 

2 
Ab und zu 

3 
Selten 

4 
Nie 
5 

1. Haben Sie sich vor Beginn Ihrer Erkrankung mit dem Thema 
Tod und Sterben beschäftigt? 

Ã Ã Ã Ã Ã 

2. Haben Sie im Verlauf Ihrer Erkrankung über das Thema Tod 
und Sterben gesprochen? 

Ã Ã Ã Ã Ã 

2.1    Wenn ja, mit wem? 
(Mehrfachantworten möglich) 

Arzt Ã  Familie Ã 

Pfleger Ã  Partner Ã 

Pfarrer/Seelsorger  Ã  Freunde Ã 

Psychologe Ã  andere Betroffene Ã 

Andere  ______________________________________ Ã 

 
gar nicht 

1 2 3 4 
voll + ganz 

5 

3. Ich habe bisher zu wenig über das Thema Tod und Sterben 
nachgedacht 

Ã Ã Ã Ã Ã 

4. Ich möchte die Beschäftigung mit dem Thema Tod und Sterben 
vermeiden 

Ã Ã Ã Ã Ã 

5. Gedanken über das Thema Tod und Sterben sind für mich 
belastend 

Ã Ã Ã Ã Ã 

      

II. EIGENE LETZTE LEBENSPHASE 

 

Die folgenden Fragen beziehen sich immer auf Ihre eigene letzte Lebensphase: 

 

 Sehr häufig 
1 

Häufig 
2 

Ab und zu 
3 

Selten 
4 

Nie 
5 

6. Haben Sie sich vor Beginn Ihrer Erkrankung mit Ihrer eigenen 
letzten Lebensphase beschäftigt? 

Ã Ã Ã Ã Ã 

7. Haben Sie im Verlauf Ihrer Erkrankung über Ihre eigene letzte 
Lebensphase gesprochen? 

Ã Ã Ã Ã Ã 

7.1    Wenn ja, mit wem? 
(Mehrfachantworten möglich) 

Arzt Ã  Familie Ã 

Pfleger Ã  Partner Ã 

Pfarrer/Seelsorger  Ã  Freunde Ã 

Psychologe Ã  andere Betroffene Ã 

Andere  ______________________________________ Ã 

7.2    Wenn ja, worüber haben Sie gesprochen? 
(Mehrfachantworten möglich) 

medizinische Versorgung 
(Patientenverfügung, 
Behandlung körperlicher 
Beschwerden, etc.) 

Ã 

 

Organisatorisches 
(Finanzielle o. rechtliche 
Aspekte, Erbschaft, etc.) 

Ã 

Gefühle (Trauer, Angst, etc.) Ã 

Pflegerische Versorgung 
(Pflegemaßnahmen, Ort des 
Sterbens, etc.) 

Ã 

 

Soziale Aspekte 
(Ungelöste Konflikte, Umgang 
mit Angehörigen) 

Ã 

Spiritualität/Religiosität Ã Anderes Ã 

 
gar nicht 

1 2 3 4 
voll + ganz 

5 

7.3    Wenn Sie ein Gespräch über Ihre letzte Lebensphase 
geführt haben, haben Sie es als belastend erlebt? 

Ã Ã Ã Ã Ã 

7.4    Wenn Sie ein Gespräch über Ihre letzte Lebensphase 
geführt haben, haben Sie es als hilfreich erlebt? 

Ã Ã Ã Ã Ã 

7.5   Wenn Sie ein Gespräch über Ihre letzte Lebensphase 
geführt haben, wie zufrieden waren Sie damit? 

Ã Ã Ã Ã Ã 

 

» EOL-INTERVIEW | TEIL 1 « 



 

 

 

 

  

 
gar nicht 

1 2 3 4 
voll + ganz 

5 

1. Es ist mir wichtig selbst über mich zu bestimmen Ã Ã Ã Ã Ã 

2. Ich denke, dass jeder Mensch das Recht auf Selbstbestimmung 
hat 

Ã Ã Ã Ã Ã 

3. Dieses Recht auf Selbstbestimmung muss auch für den 
Zeitpunkt des Todes gelten 

Ã Ã Ã Ã Ã 

4. Ich habe bisher im Umgang mit Ärzten mitbestimmt Ã Ã Ã Ã Ã 

5. Ich habe bisher im Umgang mit dem Partner mitbestimmt Ã Ã Ã Ã Ã 

6. Ich habe bisher im Umgang mit der Familie mitbestimmt Ã Ã Ã Ã Ã 

      

Ich möchte, dass Entscheidungen darüber, welche medizinische 
.ŜƘŀƴŘƭǳƴƎ ƛŎƘ ƛƴ ƳŜƛƴŜǊ ƭŜǘȊǘŜƴ [ŜōŜƴǎǇƘŀǎŜ ŜǊƘŀƭǘŜΣ  Χ 

gar nicht 
1 2 3 4 

voll + ganz 
5 

7.  Χ nur von mir selber getroffen werden Ã Ã Ã Ã Ã 

8.  Χ nur durch meine Angehörigen getroffen werden Ã Ã Ã Ã Ã 

9.  Χ nur von meinem Arzt getroffen werden Ã Ã Ã Ã Ã 

10.  Χ Ǿƻƴ ƳƛǊ und meinem Arzt gemeinsam getroffen werden  Ã Ã Ã Ã Ã 

11. Χ Ǿƻƴ ƳƛǊ und meinen Angehörigen gemeinsam getroffen 
werden 

Ã Ã Ã Ã Ã 

12. Χ Ǿƻƴ ƳŜƛƴŜƳ !ǊȊǘ und meinen Angehörigen gemeinsam 
getroffen werden 

Ã Ã Ã Ã Ã 

13. Χ Ǿƻƴ mir, meinem Arzt und meinen Angehörigen gemeinsam 
getroffen werden 

Ã Ã Ã Ã Ã 

      

 Ja 
1 

Nein 
2 

   

14. Ich wurde über die Möglichkeiten einer Patientenverfügung 
informiert 

Ã Ã    

15. Ich habe eine Patientenverfügung erstellt Ã Ã    

      

 gar nicht 
1 2 3 4 

voll + ganz 
5 

16. Ich habe große Angst vor meiner letzten Lebensphase Ã Ã Ã Ã Ã 
 

 

 

 

 

» EOL-INTERVIEW | TEIL 2 « 



 

 

 

  

Medizinische Versorgung 

 

» Zunächst geht es um den Bereich  der medizinischen Versorgung während der letzten Lebensphase. Dieser enthält z.B. das Sprechen über eine 

Patientenverfügung, etwaige lebensverlängernde Maßnahmen, Behandlung körperlicher Beschwerden wie Luft-Not, Übelkeit oder Schmerzen sowie den 

Erhalt der Lebensqualität. « 

 gar nicht    sehr 

Wie wichtig ist es Ihnen über diesen Bereich zu sprechen? 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
           

Ich möchte definitiv nicht über diesen Bereich sprechen Ja Ã Nein Ã " Wenn nein: nur Bereich 1.3 erfragen!! 

1.1. Gesprächspartner 

» Ich werde Sie gleich nach unterschiedlichen Personengruppen fragen und Sie bitten mir zu sagen, wie wichtig (von gar nicht bis sehr stark) es Ihnen ist 

mit dieser Person oder dieser Personengruppe über das Thema der medizinischen Versorgung während der letzten Lebensphase zu sprechen. « 

 

 gar nicht  sehr stark 

Arzt 0 1 2 3 4 

Pfleger 0 1 2 3 4 

Pfarrer/Seelsorger 0 1 2 3 4 

Psychologe 0 1 2 3 4 

andere Betroffene 0 1 2 3 4 
 

 

 gar nicht  sehr stark 

Familie 0 1 2 3 4 

Partner 0 1 2 3 4 

Freunde 0 1 2 3 4 

Andere 0 1 2 3 4 

Niemand 0    4 
 

1.2. Motivation 

» Als nächstes würde ich gerne erfahren, wie Sie einem solchen Gespräch über die medizinischen Versorgung während der letzten Lebensphase 

entgegensehen. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

 gar nicht  voll + ganz  

Ich würde so ein Gespräch von mir aus aktiv aufsuchen 0 1 2 3 4  

Ich möchte, dass mich jemand anspricht 0 1 2 3 4 Wer? 

Ich habe Angst vor dem Gespräch 0 1 2 3 4  

Ich vermeide es, über dieses Thema zu sprechen 0 1 2 3 4  

1.3. Erwartungen 

» Nun möchte ich Sie dazu befragen, welche Erwartungen Sie an ein solches Gespräch über die medizinischen Versorgung während der letzten 

Lebensphase haben. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

1.4. Zeit 

» Wann würden Sie sich ein solches Gespräch über die medizinischen Versorgung während der letzten Lebensphase führen wollen? « " Zeitleiste 

A. Familie, Freunde  B.  speziell ausgebildete Berufsgruppen (z.B. Ärzte, Psychologen) 

LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4  Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4 

Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4  Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4 

LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4  negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4 

Zurückweisung 0 1 2 3 4  Zurückweisung 0 1 2 3 4 

Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4  Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4 

Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4  Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4 



 

 

 

  

 

1. Pflegerische Versorgung 
 

» Nun würde ich gerne über den Bereich der Pflegerischen Versorgung während der letzten Lebensphase mit Ihnen sprechen. Damit ist das Sprechen über 

die pflegerische Versorgung während der Sterbephase oder aber auch über den Ort des Sterbens gemeint. « 

 gar nicht    sehr 

Wie wichtig ist es Ihnen über diesen Bereich zu sprechen? 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
           

Ich möchte definitiv nicht über diesen Bereich sprechen Ja Ã Nein Ã " Wenn nein: nur Bereich 2.3 erfragen!! 

1.1. Gesprächspartner 

» Ich werde Sie gleich wieder nach unterschiedlichen Personengruppen fragen und Sie bitten mir zu sagen, wie wichtig (von gar nicht bis sehr stark) es 

Ihnen ist mit dieser Person oder dieser Personengruppe über das Thema der Pflegerischen Versorgung während der letzten Lebensphase zu sprechen. « 

 

 gar nicht  sehr stark 

Arzt 0 1 2 3 4 

Pfleger 0 1 2 3 4 

Pfarrer/Seelsorger 0 1 2 3 4 

Psychologe 0 1 2 3 4 

andere Betroffene 0 1 2 3 4 
 

 

 gar nicht  sehr stark 

Familie 0 1 2 3 4 

Partner 0 1 2 3 4 

Freunde 0 1 2 3 4 

Andere 0 1 2 3 4 

Niemand 0    4 
 

1.2. Motivation 

» Nun würde ich gerne erfahren, wie Sie einem solchen Gespräch über die das Thema Pflegerischen Versorgung während der letzten Lebensphase 

entgegensehen. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

 gar nicht  voll + ganz  

Ich würde so ein Gespräch von mir aus aktiv aufsuchen 0 1 2 3 4  

Ich möchte, dass mich jemand anspricht 0 1 2 3 4 Wer? 

Ich habe Angst vor dem Gespräch 0 1 2 3 4  

Ich vermeide es, über dieses Thema zu sprechen 0 1 2 3 4  

1.3. Erwartungen 

» Jetzt würde ich Sie gerne wieder zu Ihren Erwartungen an ein solches Gespräch über das Thema Pflegerischen Versorgung während der letzten 

Lebensphase befragen. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

1.4. Zeit 

» Wann würden Sie sich ein solches Gespräch über die Pflegerischen Versorgung während der letzten Lebensphase führen wollen? « " Zeitleiste 

A. Familie, Freunde  B.  speziell ausgebildete Berufsgruppen (z.B. Ärzte, Psychologen) 

LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4  Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4 

Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4  Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4 

LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4  negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4 

Zurückweisung 0 1 2 3 4  Zurückweisung 0 1 2 3 4 

Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4  Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4 

Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4  Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4 



 

 

 

  

1. Organisatorisches 
 

» Als nächstes würde ich Ihnen gerne einige Fragen zum Themenbereich Organisatorisches während der letzten Lebensphase stellen. Dabei geht es das 

{ǇǊŜŎƘŜƴ ǸōŜǊ αhǊƎŀƴƛǎŀǘƻǊƛǎŎƘŜǎά ǿƛŜ ȊǳƳ .ŜƛǎǇƛŜƭ finanzielle und rechtliche Angelegenheiten wie die Rente, eine Erbschaft, das Begräbnis usw. « 

 gar nicht    sehr 

Wie wichtig ist es Ihnen über diesen Bereich zu sprechen? 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
           

Ich möchte definitiv nicht über diesen Bereich sprechen Ja Ã Nein Ã " Wenn nein: nur Bereich 3.3 erfragen!! 

1.1. Gesprächspartner 

» Zunächst werde ich Ihnen gerne wieder verschiedene Personengruppen nennen und würde Sie wieder bitten mir zu sagen, wie wichtig (von gar nicht bis 

sehr stark) es Ihnen ist mit dieser Person oder Personengruppe über solche organisatorischen Themen während der letzten Lebensphase zu sprechen. « 

 

 gar nicht  sehr stark 

Arzt 0 1 2 3 4 

Pfleger 0 1 2 3 4 

Pfarrer/Seelsorger 0 1 2 3 4 

Psychologe 0 1 2 3 4 

andere Betroffene 0 1 2 3 4 
 

 

 gar nicht  sehr stark 

Familie 0 1 2 3 4 

Partner 0 1 2 3 4 

Freunde 0 1 2 3 4 

Andere 0 1 2 3 4 

Niemand 0    4 
 

1.2. Motivation 

» Nun würde ich gerne von Ihnen wissen, wie Sie einem solchen Gespräch über organisatorischen Themen während der letzten Lebensphase 

entgegenblicken. Ich bitte Sie wieder, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

 gar nicht  voll + ganz  

Ich würde so ein Gespräch von mir aus aktiv aufsuchen 0 1 2 3 4  

Ich möchte, dass mich jemand anspricht 0 1 2 3 4 Wer? 

Ich habe Angst vor dem Gespräch 0 1 2 3 4  

Ich vermeide es, über dieses Thema zu sprechen 0 1 2 3 4  

1.3. Erwartungen 

» Im Folgenden würde ich gerne erneut etwas über Ihre Erwartungen an ein solches Gespräch über organisatorischen Themen während der letzten 

Lebensphase erfahren. Ich bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

1.4. Zeit 

» Wann würden Sie sich ein solches Gespräch über organisatorischen Themen während der letzten Lebensphase führen wollen? « " Zeitleiste  

A. Familie, Freunde  B.  speziell ausgebildete Berufsgruppen (z.B. Ärzte, Psychologen) 

LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4  Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4 

Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4  Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4 

LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4  negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4 

Zurückweisung 0 1 2 3 4  Zurückweisung 0 1 2 3 4 

Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4  Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4 

Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4  Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4 



 

 

 

  

1. Gefühle 
 

» Jetzt würde ich mit Ihnen gerne über Emotionen während der letzten Lebensphase sprechen. Damit ist das Sprechen über Gefühle wie Wut, Trauer aber 

auch Ängste, Sorgen etc. gemeint. « 

 gar nicht    sehr 

Wie wichtig ist es Ihnen über diesen Bereich zu sprechen? 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
           

Ich möchte definitiv nicht über diesen Bereich sprechen Ja Ã Nein Ã " Wenn nein: nur Bereich 4.3 erfragen!! 

1.1. Gesprächspartner 

» Zunächst werde ich Ihnen wieder unterschiedliche Personengruppen nennen. Ich würde Sie bitten, mir zu sagen, wie wichtig (von gar nicht bis sehr 

stark) es Ihnen ist mit dieser Personengruppe oder dieser Person über das Thema Emotionen während der letzten Lebensphase zu sprechen. « 

 

 gar nicht  sehr stark 

Arzt 0 1 2 3 4 

Pfleger 0 1 2 3 4 

Pfarrer/Seelsorger 0 1 2 3 4 

Psychologe 0 1 2 3 4 

andere Betroffene 0 1 2 3 4 
 

 

 gar nicht  sehr stark 

Familie 0 1 2 3 4 

Partner 0 1 2 3 4 

Freunde 0 1 2 3 4 

Andere 0 1 2 3 4 

Niemand 0    4 
 

1.2. Motivation 

» Als nächstes würde ich Sie gerne fragen, wie Sie einem solchen Gespräch über Emotionen während der letzten Lebensphase entgegensehen. Ich bitte Sie 

wieder, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

 gar nicht  voll + ganz  

Ich würde so ein Gespräch von mir aus aktiv aufsuchen 0 1 2 3 4  

Ich möchte, dass mich jemand anspricht 0 1 2 3 4 Wer? 

Ich habe Angst vor dem Gespräch 0 1 2 3 4  

Ich vermeide es, über dieses Thema zu sprechen 0 1 2 3 4  

1.3. Erwartungen 

» Nun würde ich gerne etwas über Ihre Erwartungen an ein solches Gespräch über Emotionen während der letzten Lebensphase erfahren. Ich bitte Sie, 

mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

1.4. Zeit 

» Wann würden Sie sich ein solches Gespräch über die Emotionen während der letzten Lebensphase führen wollen? « " Zeitleiste  

A. Familie, Freunde  B.  speziell ausgebildete Berufsgruppen (z.B. Ärzte, Psychologen) 

LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4  Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4 

Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4  Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4 

LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4  negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4 

Zurückweisung 0 1 2 3 4  Zurückweisung 0 1 2 3 4 

Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4  Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4 

Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4  Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4 



 

 

 

  

1. Soziale Aspekte 
 

»Jetzt würde ich mit Ihnen gerne über den Themenbereich soziale Aspekte während der letzten Lebensphase sprechen. Zu diesem Bereich gehören das 

Sprechen über den  Umgang mit Angehörigen, das Abschied nehmen, ungelöste Konflikte etc. « 

 gar nicht    sehr 

Wie wichtig ist es Ihnen über diesen Bereich zu sprechen? 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
           

Ich möchte definitiv nicht über diesen Bereich sprechen Ja Ã Nein Ã " Wenn nein: nur Bereich 5.3 erfragen!! 

1.1. Gesprächspartner 

» Zu Beginn werde ich Ihnen noch einmal verschiedene Personengruppen nennen. Ich würde Sie bitten, mir zu sagen, wie wichtig (von gar nicht bis sehr 

stark) es Ihnen ist mit dieser Personengruppe oder dieser Person über den Bereich soziale Aspekte während der letzten Lebensphase zu sprechen. « 

 

 gar nicht  sehr stark 

Arzt 0 1 2 3 4 

Pfleger 0 1 2 3 4 

Pfarrer/Seelsorger 0 1 2 3 4 

Psychologe 0 1 2 3 4 

andere Betroffene 0 1 2 3 4 
 

 

 gar nicht  sehr stark 

Familie 0 1 2 3 4 

Partner 0 1 2 3 4 

Freunde 0 1 2 3 4 

Andere 0 1 2 3 4 

Niemand 0    4 
 

1.2. Motivation 

» Als nächstes würde ich gerne wissen, wie Sie einem solchen Gespräch über soziale Aspekte während der letzten Lebensphase entgegensehen. Bitte 

sagen Sie mir wieder, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

 gar nicht  voll + ganz  

Ich würde so ein Gespräch von mir aus aktiv aufsuchen 0 1 2 3 4  

Ich möchte, dass mich jemand anspricht 0 1 2 3 4 Wer? 

Ich habe Angst vor dem Gespräch 0 1 2 3 4  

Ich vermeide es, über dieses Thema zu sprechen 0 1 2 3 4  

1.3. Erwartungen 

» Nun würde ich Sie gerne wieder zu Ihren Erwartungen an ein solches Gespräch soziale Aspekte während der letzten Lebensphase befragen. Ich bitte Sie, 

mir wieder zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

1.4. Zeit 

» Wann würden Sie sich ein solches Gespräch über die soziale Aspekte während der letzten Lebensphase führen wollen? « " Zeitleiste  

A. Familie, Freunde  B.  speziell ausgebildete Berufsgruppen (z.B. Ärzte, Psychologen) 

LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4  Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4 

Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4  Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4 

LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4  negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4 

Zurückweisung 0 1 2 3 4  Zurückweisung 0 1 2 3 4 

Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4  Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4 

Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4  Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4 



 

 

 

  

1. Spiritualität und Religiosität  
 

» Zuletzt würde ich gerne über den Bereich Spiritualität und Religiosität während der letzten Lebensphase mit Ihnen sprechen. Damit sind zum Beispiel das 

Sprechen über religiöse Überzeugungen und Wünsche, Gedanken an den Tod und daran was danach kommt etc. gemeint« 

 gar nicht    sehr 

Wie wichtig ist es Ihnen über diesen Bereich zu sprechen? 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
           

Ich möchte definitiv nicht über diesen Bereich sprechen Ja Ã Nein Ã " Wenn nein: nur Bereich 6.3 erfragen!! 

1.1. Gesprächspartner 

» Zunächst werde ich Ihnen wieder unterschiedliche Personengruppe nennen. Ich würde Sie bitten mir zu sagen, wie wichtig (von gar nicht bis sehr stark) 

es Ihnen ist mit dieser Personengruppe oder dieser Person über das Thema Spiritualität und Religiosität während der letzten Lebensphase zu sprechen. « 

 

 gar nicht  sehr stark 

Arzt 0 1 2 3 4 

Pfleger 0 1 2 3 4 

Pfarrer/Seelsorger 0 1 2 3 4 

Psychologe 0 1 2 3 4 

andere Betroffene 0 1 2 3 4 
 

 

 gar nicht  sehr stark 

Familie 0 1 2 3 4 

Partner 0 1 2 3 4 

Freunde 0 1 2 3 4 

Andere 0 1 2 3 4 

Niemand 0    4 
 

1.2. Motivation 

» Nun würde ich gerne erfahren, wie Sie einem solchen Gespräch über Spiritualität und Religiosität während der letzten Lebensphase entgegenblicken. Ich 

bitte Sie wieder, mir zu sagen, wie sehr (von gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

 gar nicht  voll + ganz  

Ich würde so ein Gespräch von mir aus aktiv aufsuchen 0 1 2 3 4  

Ich möchte, dass mich jemand anspricht 0 1 2 3 4 Wer? 

Ich habe Angst vor dem Gespräch 0 1 2 3 4  

Ich vermeide es, über dieses Thema zu sprechen 0 1 2 3 4  

1.3. Erwartungen 

» Zuletzt möchte ich Sie zu Ihren Erwartungen an ein solches Gespräch über Spiritualität und Religiosität während der letzten Lebensphase befragen. Ich 

bitte Sie, mir zu sagen, wie sehr (gar nicht bis voll und ganz) Sie der jeweiligen Aussage zustimmen. « 

 

1.4. Zeit 

» Wann würden Sie sich ein solches Gespräch über die Spiritualität und Religiosität während der letzten Lebensphase führen wollen? « " Zeitleiste  

A. Familie, Freunde  B.  speziell ausgebildete Berufsgruppen (z.B. Ärzte, Psychologen) 

LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ŜǊǿŀǊǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4  Emotionale Entlastung 0 1 2 3 4 

Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4  Praktische 
Unterstützung 

0 1 2 3 4 

LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark  LŎƘ ōŜŦǸǊŎƘǘŜΧ gar nicht  sehr stark 

negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4  negative Gefühle / 
Belastung 

0 1 2 3 4 

Zurückweisung 0 1 2 3 4  Zurückweisung 0 1 2 3 4 

Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4  Meine Wünsche 
werden nicht 

respektiert 

0 1 2 3 4 

Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4  Belastung der 
Gesprächspartner 

0 1 2 3 4 



 

 

 

  

 Anhang I -  Zeitleiste 1-3 » Wann wünschen Sie sich ein Gespräch über das Thema? « 
 

1. Medizinische Versorgung 

 

2. Pflegerische Versorgung 

 

3. Organisatorisches 

 

7 Bei Bedarf/Krise Ã 

7 Bei Bedarf/Krise Ã 

7 Bei Bedarf/Krise Ã 


