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EINLEITUNG

Die Selbstbestimmung von Patientinnen und Patienten wird
in liberalen Gesellschaften zu Recht hochgehalten. Doch die
Handlungsfreiheit des Einzelnen in einer hochkomplexen,
wissenschaftlich-technisch gepragten Welt wachst nurin dem
Mafe, wie Vertrauen ermoglicht wird. Schwer verstandliche
Entscheidungsoptionen und komplexe Organisationsstruk-
turen kdnnen auch prinzipiell entscheidungsfahige Personen
handlungsunfahig machen. Ohne Vertrauen in Personen

und Institutionen ist Autonomie kaum zu realisieren. Denn
Verletzlichkeit und Verunsicherung der Akteure nehmen mit
den Handlungsmdglichkeiten der modernen Medizin eher zu
als ab.

Autonomie ist ohne Zweifel ein Schlisselbegriff moderner
Gesellschaften. Sollte dies also nicht ebenso fiir Vertrauen
gelten?

Selbstbestimmung in der modernen Medizin ist ein hohes, im
Alltag jedoch oft genug vom Scheitern bedrohtes Ideal. |hr
Stellenwert ist nach wie vor Gegenstand wissenschaftlicher
Kontroversen.

Am Anfang des Forschungsprojektes ,Autonomie und Ver-
trauen in der modernen Medizin” an der Universitat Gottin-
gen stand deshalb die Idee, Autonomie besser zu verstehen,
indem man die menschlichen Beziehungen der beteiligten
Personen in den Blick nimmt. In der von der Volkswagen-
Stiftung geforderten Forschergruppe untersuchten wir, wie

Selbstbestimmungspraktiken und Vertrauen in der Medizin
zusammenhangen, wie sie ermdglicht oder auch unterminiert
werden. Ein besonderes Augenmerk galt dabei Gruppen

und Organisationen wie der Familie, den Patientenorgani-
sationen und dem Krankenhaus. Welche Rolle spielen sie fiir
Autonomie und Vertrauen in der modernen Medizin? Diese
Fragen untersuchten wir in sieben einander erganzenden
Teilprojekten aus den Bereichen Philosophie, Recht, Theolo-
gie, Medizinethik und Medizin.

Mit dieser Broschiire méchten wir die Ergebnisse des inter-
disziplindren Projekts einer breiteren Offentlichkeit vor-
stellen. Wir wollen aufzeigen, wie man den Problemen der
Selbstbestimmung im Kontext von Medizin und Krankenhaus
besser gerecht werden kann. Wir hoffen aber auch ein gutes
Beispiel dafiir abzugeben, wie Medizin und Geisteswissen-
schaften voneinander lernen und fiir ihren Alltag voneinan-
der profitieren kdnnen.

Gottingen, im Herbst 2013

Die Mitglieder der Forschergruppe
LAutonomie und Vertrauen in der modernen Medizin”
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HERR WOLFF’

Bei Herrn Wolff wird im Alter von Ende
30 ein bosartiger Hirntumor festge-
stellt. Eine operative Entfernung des
Tumors ist bereits bei Diagnosestellung
nicht mehr méglich.

Seit er von seiner Erkrankung weif3, hat
Herr Wolff ein ausgepragtes Bedirfnis,
aus seinem ,verbleibenden Leben etwas
zu machen”. Folge dieser Ambition sind
spontane Handlungen, deren Beweg-
griinde seinem Umfeld nicht immer
deutlich werden.

Auf medizinischer Ebene zeigt sich die-
ses Bediirfnis so, dass sich Herr Wolff
bis zu seinem Tod verschiedensten
Chemotherapien unterzieht, mit dem
Ziel, das Voranschreiten seiner Erkran-
kung zu stoppen bzw. das Wachstum
des Tumors zumindest zu hemmen.
Dabei nimmt er auch experimentelle
Verfahren in Kauf - sogenannte ,off-
label-Therapien”, bei denen Medika-
mente verwendet werden, die fir die
Erkrankung nicht zugelassen sind - und

lasst sich noch im Hospiz bis wenige
Tage vor seinem Tod chemotherapeu-
tisch behandeln.

Im sozialen Umfeld werden seine Hand-
lungen problematisch, als er beginnt,
Entscheidungen mit weitreichenden
finanziellen Konsequenzen zu treffen.
In der Folge werden seine Entscheidun-
gen im privaten Umfeld zunehmend
infrage gestellt, und sein Urteilsvermo-
gen wird angezweifelt.

Das Fallbeispiel von Herrn Wolff
verdeutlicht, dass die Ausgestaltung
von Autonomie und interpersonalem
Vertrauen schwierig ist, wenn die Be-
weggriinde einzelner Handlungen nicht
klar identifiziert werden kdnnen. Pro-
blematisch ist es beispielsweise, wenn
Unklarheit dariiber besteht, ob etwaige
Veranderungen des Handelns krank-
heitsbedingt sind (und somit méglicher-
weise unter anderen Umstanden nicht
gewollt) oder ob sie aus einem person-
lichen Bediirfnis angesichts des nahen
Lebensendes entstehen. Herr Wolff
hat ein grofses Vertrauen in die ihn

behandelnden Arzte, das ihn veranlasst,
auch unkonventionelle, kaum erprobte
Behandlungsoptionen zu ergreifen.
Dieses Vertrauen kann als Ressource
von Autonomie verstanden werden.

Mit Berlicksichtigung des sozialen
Umfelds kann Autonomie jedoch auch
gefahrdet sein, dann ndmlich, wenn es
notwendig wird, einer Patientin oder
einem Patienten Selbstbestimmungs-
fahigkeit zu attestieren, obwohl unklar
ist, aufgrund welcher Motive sie oder er
handelt.

" Die Fallbeispiele wurden auf der Basis von
Interviews rekonstruiert, die im Rahmen
des Teilprojekts Medizin durchgefiihrt
wurden. Namen von Personen wurden ge-
andert, personenbezogene Daten wurden
entfernt. Alle interviewten Personen haben
zugestimmt, dass die im Rahmen der Studie
erhobenen Daten zu Forschungszwecken
verwendet werden kdnnen.







FrRAU WEBER'

Frau Weber ist Anfang 50, als bei ihr
eine Erkrankung festgestellt wird,
deren Ursache bis heute nicht génzlich
geklart wurde. Aufgrund der Symptome
ist eine selbststandige Bewaltigung

des Alltags nur durch die Einnahme von
Medikamenten mdglich.

Frau Webers Krankengeschichte ist

von viel Unsicherheit gepragt, daihre
Beschwerden lange Zeit nicht in eine
eindeutige Diagnose tUberfihrt werden
koénnen. Vielmehr stellen die behan-
delnden Arzte im Lauf der Behandlung
drei Diagnosen, die alle jeweils auf
verschiedene Autoimmunerkrankungen
hinweisen. Mehrfach wird sie notfall-
mafRig im Zusammenhang mit einer
hohen Infektanfalligkeit ins Kranken-
haus eingewiesen, wo sie mitunter oft
mehrere Wochen auf der Intensivstation
behandelt werden muss. Auch weitere
diagnostische Untersuchungen lassen
die zuvor gestellten Diagnosen fraglich
erscheinen. Die Unklarheit Uber die Art
der Erkrankung und die Ratlosigkeit
der Arzte erschweren nicht nur eine
medizinische Behandlung, sondern auch

o

Prognosen liber den weiteren Krank-
heitsverlauf. Nicht selten kommt es
Uberraschend zu schweren Infektionen,
Komplikationen oder unerwiinschten
Wechselwirkungen von Medikamenten.
Diese medizinische Unsicherheit im
Zusammenhang mit der Diagnosestel-
lung spiegelt sich auch in der Interak-
tion Frau Webers mit den behandeln-
den Arztinnen und Arzten wider. Ihr
Vertrauen in das arztliche Handeln und
die medizinische Kompetenz ist stark an
den reibungslosen Verlauf der Therapie
gebunden. Auftretende Widerspriiche
oder Komplikationen fiihren daherin
einigen Fallen zu einer Erschitterung
des interpersonalen Vertrauens.
Gegeniiber neuen Behandlungsopti-
onen ist sie in der Folge misstrauisch.
lhre friihere berufliche Tatigkeit in der
Patientenversorgung und ihr Fachwis-
sen liber medizinische Ablaufe und kor-
perliche Zusammenhange nutzt siein
Phasen dieses Misstrauens als Kontroll-
instrument zur Uberpriifung arztlichen
Handelns.

Frau Weber besitzt kein uneinge-
schranktes Vertrauen, sondern ist
ambivalent. Wahrend sie bei der

Auswahl einer bestimmte Therapie (z. B.
Operation, Medikation) aktiv beteiligt
sein mochte und erst zustimmt, nachdem
sie die arztlichen Empfehlungen kritisch
hinterfragt hat, vertraut sie bei den
Details der konkreten Umsetzung dieser
Therapien (z. B. Durchfiihrung einer
Operation, Dosierung von Wirkstof-

fen) der Kompetenz der medizinischen
Akteure.

Das Konzept der informierten Einwilli-
gung (informed consent) grindet auf der
Annahme, dass theoretisches Wissen
die Fahigkeit zur Autonomie beférdert.
Frau Weber trifft jedoch ihre selbstbe-
stimmten Entscheidungen oft auch nicht
auf der Basis theoretischen Wissens,
sondern vertraut auf die eigene Inter-
pretation kdrperlicher Signale. Diese
Kenntnis ihres Kdrpers, geschopft aus
individuellem Erleben - und nicht ihr
medizinisches Wissen - fiihrt sie dann
zur Durchsetzung ihrer Bedirfnisse an.
Bemerkenswert ist, dass Frau Weber der
Ungewissheit ihrer seltenen Erkrankung
einen Sinn verleiht, indem sie sich der
medizinischen Forschung zur Verfligung
stellt.







AUTONOMIE

LAutonomie” ist kein Wort, das wir
haufig im Alltag gebrauchen. Trotzdem
verbinden sich mit dem Begriff der Au-
tonomie eine Reihe von Vorstellungen,
die durchaus auch fiir unser alltégliches
Leben wichtig sind.

Die meisten Menschen mochten heute
autonom im Sinn von selbstbestimmt
handeln und leben. Sie streben danach,
ihr Leben nach eigenen Zielen und Ide-
alen zu filhren und so zu handeln, wie es
ihren eigenen, tiefsten Uberzeugungen
entspricht. In zentralen Belangen ihres
Lebens - und zunehmend auch ihres
Sterbens - mochten sie selbst entschei-
den, was zu tun und zu unterlassen ist.
Und sie erwarten von den anderen,
vom Staat und von der Gesellschaftin
ihren eigensten Lebensentscheidungen
respektiert zu werden. So gesehen
bezeichnet ,Autonomie” ein umfas-
sendes Lebensideal, das in liberalen
Gesellschaften als fundamentaler Wert
anerkannt wird.

In einem Kontext wie dem der modernen
Medizin meint ,Autonomie” dagegen
oft etwas Bescheideneres. Hier geht

es meist nicht um eine selbstbestimm-
te Lebensfiihrung, sondern um das
Mitspracherecht von Patientinnen und
Patienten bei den sie betreffenden me-
dizinischen Behandlungen. Medizinische
Eingriffe gelten in der Regel nur dann

als legitim, wenn der betroffene Patient
ihnen seine ,informierte Zustimmung”
gegeben hat. Er muss die Moglichkeit
haben, einer vorgeschlagenen Maf3nah-
me auf der Basis hinreichender Informa-
tionen und ohne Zwang zuzustimmen
oder aber sie zurlickzuweisen. Was der
Patient in dieser Weise entscheidet, ist
unbedingt zu respektieren; in diesem
Sinn haben Patientinnen und Patienten
ein Recht auf Autonomie. Es ist frei-

lich strittig und je nach Kontext immer
wieder zu tGberprifen, wann die Zustim-
mung oder Ablehnung des Patienten tat-
sachlich , informiert” und ohne die be-
schrankenden Einflisse anderer erfolgt
ist. Auch kann sich oft der Verdacht
einstellen, dass ein Patient nicht wirklich
hinter seiner Entscheidung steht.

Zumal in existentiell bedrangenden
Situationen, z.B. in Situationen am
Lebensende, stellt sich deswegen die

Frage, ob nicht auch die medizinische
Praxis auf anspruchsvollere Vorstel-
lungen von Autonomie angewiesen ist.
Menschen wissen nicht immer, was sie
~wirklich” wollen, woran ihnen ,eigent-
lich” liegt. Um dies herauszufinden,
brauchen sie Zeit und ein Umfeld, das
ihnen das fir weitreichende eigene
Entscheidungen notige Selbstvertrau-
en und Selbstwertgefiihl vermittelt.
Insofern ist Autonomie nicht einfach
eine personliche Angelegenheit, fiir die
andere nicht wichtig sind. Zu einer wirk-
samen Autonomie von Personen gehort
eine Reihe, keineswegs nur kognitiver
Fahigkeiten, die der aktiven Férderung
durch andere bedirfen.

Dass Autonomie nicht einfach die An-
gelegenheitisolierter Einzelnerist, gilt
noch in einem allgemeineren Sinn: Was
wir unter Autonomie im Sinn selbstbe-
stimmter Entscheidungen, Handlungen
und Lebensweisen sowie des Respekts
davor verstehen, steht nicht ein fur
allemal fest. Es ist selbst eine Frage
individueller wie gemeinsamer Verstan-
digungsprozesse, in denen wir letztlich
tiberlegen, wie wir leben wollen.
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VERTRAUEN

Vertrauen ist ein Phdnomen mit vie-
len Facetten, fiir das sich Soziologen,
Politikwissenschaftler, Psychologen
und Philosophen gleichermaf3en inte-
ressiert haben. Der Soziologe Niklas
Luhmann halt Vertrauen fiir ein Mittel,
die Komplexitat moderner Gesellschaf-
ten zu reduzieren, sodass individuelles
Handeln moglich bleibt. Der Politikwis-
senschaftler Francis Fukuyama inter-
pretiert Vertrauen als soziales Kapitel,
dass Gesellschaften und insbesondere
Okonomien florieren lasst.

Vertrauen - verstanden als allgemeine
Bereitschaft von Mitgliedern einer
Gesellschaft zu bestimmten vereinfach-
ten Formen sozialer Interaktion - ist

in der Tat ein wertvolles soziales Gut.
Ungewdchnlich daran ist, dass es sich bei
Vertrauen nicht um ein absichtliches,
kontrolliertes menschliches Verhalten
handelt, zu dem man sich aus Vernunft-
griinden entschlossen hat, sondern um
Verhalten, das von stillschweigenden,
oft nicht einmal bewussten Erwartun-
gen gepragtist. Psychologen haben

betont, wer vertraue, akzeptiere damit
seine prinzipielle Verletzlichkeit. Eine
solche Person ergebe sich nicht einfach
passiv der sie Uiberfordernden oder von
ihr nicht vollstandig zu kontrollierenden
Situation; einen solchen Zustand muss-
te man eher als Resignation bezeichnen.
Sie setze vielmehrihren Glauben in

die Fahigkeit des Gegenibers, sei es
Person oder Institution, in ihrem Sinne
zu handeln.

Doch Vertrauen kann auch gebrochen
oder missbraucht werden. Es beschreibt
ein verletzliches Interaktionsverhaltnis
jenseits rechtlich verbirgter Sicherhei-
ten. Es nimmt zwar seinen Ausgang von
einer positiven Erwartung auf erfilltes
Vertrauen, jedoch besitzt der Vertrau-
ensnehmer ausreichend Handlungs- und
Entscheidungsspielraume, diese Erwar-
tung unter Umstanden zu enttduschen.
Aus all diesen Griinden erhalt Vertrauen
auch Bedeutung fiir die Sphare der Mo-
ral. Die Moralphilosophin Annette Baier
hat darauf aufmerksam gemacht, wie
wichtig Vertrauen fir die vielféltigen
Formen menschlicher Nahbeziehungen

ist, vor allen Dingen fiir Beziehungen so-
zialer Abhangigkeit. Vertrauen entste-
he, wenn man sich auf das Wohlwollen
einer anderen Person verlassen kdnne.
Andere Philosophen setzen zumindest
voraus, dass Vertrauen auf der Erwar-
tung geteilter Normen oder Werte
beruht. Diese Werte kdnnen in der Form
von bestimmten sozialen Rollen (z.B.
der Elternrolle oder Arztrolle) oder Ein-
richtungen (z.B. dem Krankenhaus oder
der Arzteschaft) institutionalisiert sein
und damit eine besondere Form sozialer
Verbindlichkeit und Verlasslichkeit
ermdglichen.

In der Medizin spielen interpersonales
Vertrauen und Vertrauen in Instituti-
onen eine wichtige Rolle. Die Medizin
ist zu komplex geworden, als dass jeder
einzelne Ablauf von Patientinnen und
Patienten verstanden, geschweige denn
kontrolliert werden kénnte. Wer sich

in Behandlung begibt, muss Arztinnen
und Arzten, dem Pflegepersonal und
auch den Einrichtungen selbst, wie dem
Krankenhaus oder der Arztpraxis, ver-
trauen in seinem Interesse zu wirken.



|. Das Wechselspiel
von Autonomie und Vertrauen
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|. DAs WECHSELSPIEL
VON AUTONOMIE UND
VERTRAUEN

Fir die medizinische Praxis sind sowohl
Autonomie wie Vertrauen zentrale Prin-
zipien. Die Bestimmung des Verhaltnis-
ses von Autonomie und Vertrauen ist
nicht nur eine empirische, sondern auch
eine begrifflich-philosophische Aufga-
be. Auf den ersten Blick weisen Autono-
mie und Vertrauen in unterschiedliche
Richtungen. Autonomie im Sinn der in-
dividuellen Selbstbestimmung verlangt
Kontrolle Gber die eigenen Handlun-
gen; Vertrauen setzt dagegen Abgabe
von Kontrolle voraus. Ein zweiter Blick
zeigt jedoch schnell, dass das Bild eines
schroffen Gegensatzes zu einfach ist.
Ohne Vertrauen hatten wir viel weniger
Handlungsspielraume als in einem Klima
des Vertrauens. Umgekehrt ist Vertrau-
en auch auf Autonomie angewiesen.
Dauerhaft vertrauen kénnen nur Men-
schen, die nicht vertrauen missen. Wer
sich seiner selbst sicher ist, kann mit
moglichen Vertrauensenttauschungen
leben und deswegen leichter vertrauen.

Fiir die medizinische Praxis bedeutet
das, dass sie so ausgestaltet werden
sollte, dass in ihr Autonomie und Ver-
trauen gemeinsam gedeihen kdnnen.
Aber wie ist Autonomie so zu verste-
hen, dass sie durch Vertrauen erganzt
werden kann und trotzdem Reibungen
zwischen beiden erklarbar bleiben?

Und welche Arten des Vertrauens sind
besonders geeignet, Autonomie zu star-
ken? In der medizinischen Praxis wird
unter der Autonomie eines Patienten
haufig seine Fahigkeit verstanden, in-
formiert zu medizinischen MalSnahmen
Stellung zu nehmen, sowie sein Recht,
in seinen Entscheidungen hinsichtlich
solcher MaBnahmen respektiert zu
werden. Schon auf dieser Ebene gibt es
eine Wechselwirkung von Autonomie
und Vertrauen. Das Wissen des Patien-
ten, gegen medizinische MalBnahmen
sein Veto einlegen zu kdnnen und in die-
ser Entscheidung unbedingt respektiert
werden zu missen, tragt zur Starkung
des Vertrauens in das medizinische
Personal und die medizinischen Institu-
tionen bei. Patientinnen und Patienten

gewinnen so das Gefihl, als Personen zu
zadhlen. Das dadurch gestarkte Vertrau-
en kann jedoch durch zu viel Infor-
mationen und rein formale Verfahren
zum Abfragen von Zustimmung wieder
untergraben werden. Diese Problematik
istinsofern von allgemeinerer Natur,
als Vertrauen Ermessensspielrdume fir
die Vertrauenspersonen voraussetzt,
die durch zu viele Regulierungen so
eingeengt werden, dass Vertrauen gar
nicht erst entstehen kann. Regulierun-
gen werden aber nicht selten im Namen
der Patientenautonomie gefordert. Ist
dies verstandlich, weil blindes Vertrau-
en eine Gefahr fir Autonomie darstellt,
so beschidigt ein Ubermal an Regulie-
rung doch am Ende nicht nur Vertrauen,
sondern auch Selbstbestimmung.
Autonomie meint freilich mehr als infor-
mierte Zustimmung. In der philosophi-
schen Diskussion sind anspruchsvollere
Autonomiekonzeptionen entwickelt
worden, die nicht nur fragen, ob eine
Handlung oder Entscheidung dem
Willen der Person entspricht, sondern
auch wissen mochten, wann der Wille
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1

Autonomie und Vertrauen stehen in
vielfdltigen Spannungen zueinander
und sind doch aufeinander angewie-
sen. Die medizinische Praxis muss so
gestaltet werden, dass Autonomie
und Vertrauen sich wechselseitig
verstarken kdnnen.

Thesen |

P

Die aktive Befahigung von Patien-
tinnen und Patienten zur Autonomie
setzt die Beachtung der emotiona-
len und sozialen Grundlagen von
Selbstbestimmung voraus. Wil-
lensbildungsprozesse sind haufig
eine gemeinsame Angelegenheit.
Patienten und Arzte sind nicht nur
Vertrags-, sondern auch Gesprachs-
partner.

3

Zu Vertrauen gehort, dass den Ver-
trauenspersonen Ermessensspiel-
raume gelassen werden. Bei wech-
selseitigem Vertrauen gewahren
sich Patienten und medizinisches
Personal solche Spielrdaume gegen-
seitig. Sie kdnnen durch ein Uber-
maf rechtlicher und administrativer
Regelungen gefahrdet werden.




einer Person wirklich ihr eigener ist. Fir
den medizinischen Kontext ist dieses
Interesse vor allem in existentiell wich-
tigen Belangen, wie sie sich etwa am
Lebensende ergeben, von Bedeutung.
Das Problem ist nur, dass viele philoso-
phische Konzeptionen von Autonomie
dazu tendieren, die kognitiven und
rationalen Erfordernisse von Selbstbe-
stimmung Uber zu bewerten. Dariiber
wird vernachlassigt, dass Autonomie
auch an emotionale und soziale Voraus-
setzungen gebunden ist. Solche Ein-
seitigkeiten sind in den letzten Jahren
von Ansatzen auszugleichen versucht
worden, die unter dem Sammelbegriff
der ,relationalen” Autonomie gefiihrt
werden. Gerade im Hinblick auf das
Thema des Vertrauens erweisen sich
dabeiinsbesondere solche Theorien als
weiterfiihrend, die darauf aufmerksam
machen, dass Selbstbestimmung auch
Selbstachtung und Selbstvertrauen
bendtigt. Wer selbstbestimmt agieren
will, muss sich selbst achten, auf seine
Fahigkeiten vertrauen und von seinem
Wert tUiberzeugt sein. Das ist jedoch
nicht méglich ohne entgegenkommende

soziale Beziehungen, die von Vertrauen
leben. So kann sich das fiir Autono-

mie notige Vertrauen in die eigenen
Fahigkeiten und den eigenen Wert nur
ausbilden und halten, wenn andere
zum Ausdruck bringen, dass sie einem
vertrauen und einen schatzen. Es liegt
auf der Hand, dass die fiir Autonomie
notige Wertschatzung von Patienten
nicht schon allein dadurch gegebenist,
dass man ihre Entscheidungen respek-
tiert. In der Medizin muss deswegen
aktiv ein Klima geschaffen werden, in
dem sich Patienten als besondere Per-
sonen ernstgenommen fiihlen. Auch ist
zu bedenken, dass das, was ein Patient
will, sich oft erst im Zuge einer gemein-
samen Verstandigung mit dem medizi-
nischen Personal ergibt. Es kommt so
zu geteilten Einstellungen, die jedoch
nicht zum Vorwand fiir paternalistische
Bevormundung genommen werden
dirfen.

Erweist sich ein modifiziert relationales
Verstandnis von Autonomie fiir das Ziel
einer aktiven Befdhigung von Patienten
zur Selbstbestimmung als fruchtbar, so
ist es gerade mit Blick auf die medizi-

nische Praxis sinnvoll, bei Vertrauen
zwischen ,personalem” und ,institu-
tionellem” Vertrauen zu unterschei-
den. Personales Vertrauen meint das
Vertrauen in Personen, institutionelles
Vertrauen das Vertrauen in Institutio-
nen und institutionelle Ablaufe. Auch
eine hochtechnisierte und hochprofes-
sionelle Medizin ist auf das personale
Vertrauen zwischen Patienten und
medizinischem Personal angewiesen.
Dieses Vertrauen, das im glinstigen
Fall Autonomie starken hilft, vermittelt
das Vertrauen in die Institutionen und
Ablaufe der Medizin. Umgekehrt ist
das Vertrauen in Personen aber auch
selbst auf institutionelles Vertrauen
angewiesen, wie die jiingsten Skandale
um die Verteilung von Spenderorganen
gezeigt haben. Verlassliche Regelungen
ermoglichen institutionelles Vertrau-
en und sollten sich in ihrem Maf und
ihrer Ausgestaltung vom Doppelziel
der Ermoglichung von Autonomie und
personalem Vertrauen leiten lassen.
Anne-Marie Pindur und Holmer Steinfath
Teilprojekt Philosophie
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1. AUTONOMIE BRAUCHT
VERTRAUEN -
ENTSCHEIDUNGSFINDUNG
AM LEBENSENDE

Obgleich Sterben und Tod unabding-
bar mit dem Leben verbunden sind,
werden die Verganglichkeit des Lebens
und der Tod weitgehend aus unserer
Gesellschaft ausgeklammert. Der
medizinische Fortschritt, der es ermég-
licht, durch Pravention Krankheiten zu
vermeiden oder durch neue Behand-
lungsmoglichkeiten potentiell tédliche
Krankheiten erfolgreich zu behandeln,
sowie die stetig steigende Lebenser-
wartung unterstitzen diese Entwick-
lung. Die Tendenz zur gesellschaftlichen
Tabuisierung von Sterben und Tod wird
dann problematisch, wenn die Ausein-

andersetzung mit der eigenen Sterblich-

keit erfolgen soll. Die Benennung eines
Vorsorgebevollmachtigten oder gar die
Anfertigung einer Patientenverfiigung
macht aber eben dies erforderlich und
soll festlegen, welche medizinische
Behandlung fiir den Fall der eigenen

Einwilligungsunfahigkeit umgesetzt
werden soll. Im Sinne der Starkung der
Patientenautonomie erfolgte hierzu im
Jahre 2009 eine entsprechende Geset-
zesanderung.

Nicht immer ist jedoch eine Situation
am Lebensende mit einer krankheits-
bedingten Entscheidungsunfidhigkeit
seitens der Patientin oder des Patienten
verbunden. Mit Bezugnahme auf eben
jene Autonomie sind Patienten daher

in Situationen groBer Verletzbarkeit
aufgefordert, aus einem arztlichen
Therapieangebot eine Entscheidung fiir
den weiteren Verlauf der Behandlung zu
treffen. Eine Situation, die sie emotio-
nal und - aufgrund der Komplexitat mo-
derner Therapiemdglichkeiten - auch
verstandesmafig an die Grenze der
Belastbarkeit bringen kann. Eine Ent-
scheidungssituation, die in dieser Phase
der Behandlung haufig vorkommt, ist
beispielsweise die Frage danach, ob
eine Chemotherapie fortgesetzt wer-
den soll, auch wenn keine Heilung mehr
zu erwarten ist. Gerade MafSnahmen
wie die Chemotherapie sind oft mit dem

Risiko einer Verschlechterung des All-
gemeinzustandes und einer Anzahl wei-
terer Nebenwirkungen verbunden. Die
Frage, mit der sich Patienten und ihre
Zugehorigen konfrontiert sehen, ist, ob
sie die unerwiinschten Wirkungen in der
Hoffnung auf Lebenszeitverldangerung
in Kauf nehmen oder ob die Lebens-
qualitdt im Vordergrund steht und die
Therapie beendet wird. In vielen Fallen
kann eine friihe Integration von Pallia-
tivversorgung die Patienten in solchen
Entscheidungen unterstiitzen, da sie
sich nachgewiesenermafen nicht nur
positiv auf die Lebensqualitat, sondern
auch auf die Lebenszeit auswirken kann.
Die Entscheidung tiber die Anwendung
einzelner Therapien im Verlauf einer
fortgeschrittenen Erkrankung kann
kaum generalisiert und muss immer im
Einzelfall betrachtet werden, da die
individuellen Krankheits- und Behand-
lungserfahrungen sowie das Krankheits-
erleben der/des Einzelnen ebenso einen
Einfluss auf die Entscheidung haben wie
die Einbindung in den sozialen Kontext,
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Die wahrend des gesamten Krank-
heitsverlaufs gemachten Erfahrun-
gen sind ein zentraler Aspekt fiir die
Herstellung von Vertrauen in die
Medizin und in die in ihr handeln-
den Personen.

11, Aut

Thesen |l
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Einmal hergestelltes Vertrauen ist
leicht verletzbar und darf nicht als
statisch oder gar als passive Grund-
haltung im Sinne eines traditionell-
paternalistischen Interaktionsmo-
dells angesehen werden.

6

Autonomie ist als Ergebnis eines
zwischenmenschlichen Prozesses zu
verstehen und kann - oder soll-

te - daher nicht als unabhangige
Handlungsvoraussetzung von auf3en
eingefordert oder gar erzwungen
werden. Denn dann wiirde das
Recht auf Selbstbestimmung quasi
zur Selbstbestimmungspflicht.

7

Patientenautonomie ist immer

an die Entscheidungsumsetzung
durch Therapeuten gebunden und
somit an deren Kooperation; die
Handlungsfreiheit einer Patientin
oder eines Patienten ist daher von
vornherein eingeschrankt und auf
den medizinischen Handlungsrah-
men begrenzt.

Medizin
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also Familie und Freunde. Zentrale
Gesichtspunkte, die eine Entscheidung
beeinflussen kdnnen, sind die Angst vor
einem subjektiv belastenden Krank-
heitsverlauf, der Verlust von Kontrolle,
Kenntnisse Uber Details der eigenen
Erkrankung, die Akzeptanz der fortge-
schrittenen unheilbaren Erkrankung
und des eigenen Lebensendes, das
Gefiihl der ,Nutzlosigkeit”, der Kdrper
als Eigentum, fiir den es sich lohnt zu
kampfen, aber auch allgemeine Unsi-
cherheiten, die nicht ndher benannt
werden kdnnen.

In der Wahrnehmung der ihnen zu-
stehenden Autonomie sind Patienten
jedoch nicht selten liberfordert und
mochten eine Entscheidung gemeinsam
mit ihren Angehérigen oder Arzten
treffen. Obwohl dieser Wunsch ein
wesentlicher Aspekt des Konzeptes der
gemeinsamen Entscheidungsfindung
(shared decision-making) ist, kommt

es in Situationen des Entscheidens
verschiedentlich zu Uberforderung
oder einem Gefiihl des Alleingelassen-
seins. Vor allem positive Erfahrungen
mit Arzten und Pflegekréften kénnen

dazu beitragen, die Patienten von der
empfundenen ,Last” der Autonomie

zu ,befreien”, indem sie die Entschei-
dungsverantwortung vertrauensvoll ab-
geben kdnnen. Ein auf Transparenz und
Wertschatzung ausgerichteter Umgang,
Zeit fur Gesprache, erlebte arztliche
und pflegerische Kompetenz sowie das
Gefuhl der Sicherheit (des Aufgeho-
benseins) fordern das Vertrauen in die
Medizin und in die darin handelnden
Personen. Dieses interpersonale Ver-
trauen ist geeignet, die Kluft zwischen
medizinischem Wissen der Behandeln-
den und Wiinschen der Patientin oder
des Patienten zu verringern und zu einer
Entscheidung zu kommen, die beide
Perspektiven beriicksichtigt.

So, wie das Vertrauen in die Eltern das
kindliche Selbstvertrauen und damit die
generelle Fahigkeit zu Selbstbestimmt-
heit beférdert, ist auch das Vertrauen in
die Medizin und in die in ihr handelnden
Akteure Grundlage fiir die Auslibung
von Autonomie in Fragen der Therapie-
entscheidung. Die Komplexitat medi-
zinischer Behandlungsmoglichkeiten

fiihrt jedoch dazu, dass die Wissensa-
symmetrie zwischen Arzt und Patient
nicht génzlich aufgehoben werden
kann. Eine selbstbestimmte Entschei-
dung ist daher generell auf den Rah-
men jener Behandlungsmdglichkeiten
beschrinkt, die der Arzt oder die Arztin
anhand des Einzelfalles vorschlagt. Das
Vertrauensverhaltnis zwischen Patient
und Therapeut ist zudem nicht per se
vorhanden, sondern wird in der kon-
kreten Situation hergestellt und durch
positive Erfahrungen angereichert

und verfestigt. Daher ist es leicht zu
erschiittern, bspw. wenn unangenehme
Erfahrungen mit Unaufrichtigkeit ge-
macht werden. In diesem Fall kann aus
Vertrauen ein Misstrauen werden, mit
der Folge, dass eine Entscheidungsfin-
dung auf3erhalb des schulmedizinischen
Rahmens, auch ohne Riicksprache mit
den Therapeuten, erfolgt.

Sonja Owusu Boakye, Gabriella Marx,

Bernd Alt-Epping und Friedemann Nauck
Teilprojekt Medizin
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Stimmen von Patientinnen und Patienten
- Interpersonales Vertrauen -

. Es kommt auch immer auf den Arzt an, was man fiir ein Ich vertraue immer dem Arzt, frage aber auch mal nach,
Vertrauen hat ne? Man merkt das ja auch irgendwie.” wie er das an meiner Stelle machen wiirde.”

Ich vertrau den Arzten [...] also ich denke mir, sie wird . Machst was die Arzte dir sagen - das ist fiir mich irgend-
schon das Beste fiir mich machen.” wo immer das Wichtigste gewesen.”

.Ich habe immer blindes Vertrauen zu den Schwestern und , Aber sie kann mich auch immer dann beraten und sagt
zu den Arzten, immer gehabt und damit bin ich sehr gut dann: Mensch, mach das nicht oder mach das, aber ent-
gefahren.” scheiden tu ich diese Dinge allein.”

. . TeilproleX
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Stimmen von Patientinnen und Patienten
— Autonomie -

. Wir hatten das sofort beschlossen, solange irgendeine .Ich entscheide grundsétzlich alleine [...] es ist mein
Chance da ist, noch ein bisschen langer zu haben irgend- Kérper.”
wie, nehmen wir die auch.”

. Wie ich sage, ich bin einverstanden mit der Behandlung,

. Ich hab immer das gemacht, was ich wollte, mit dem ich alles klar, und wenn ich sage Nein, dann Nein, so ist das
aber auch zufrieden war.” nun mal, es gibt nur diese zwei Woarter, Ja und Nein.”
.Ich bin der Steuermann und ich entscheide wo es lang- . Entscheidungen muss man immer treffen irgendwo, wie

geht.” man was macht oder sonst irgendwas.




I1l. ,,Einfach nur Mensch sein”
Wie lasst sich Vertrauen im
konfessionellen Krankenhaus organisieren?
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[11. ,,EINFACH NUR

MENSCH SEIN” — WIE LASST
SICH VERTRAUEN IM KON-
FESSIONELLEN KRANKEN-
HAUS ORGANISIEREN?

Dass dem Vertrauen in der Medizin
eine wichtige Rolle zukommt, Iasst sich
nur schwer bestreiten. Zwar stecken
staatliches Recht und berufsstandische
Richtlinien den Rahmen ab, in dem sich
medizinisches Handeln vollziehen kann
und darf. Aber beides schiitzt nur vor
unberechtigten oder unsachgemafen
Eingriffen; es motiviert noch nicht dazu,
sich fir eine Behandlung in die Obhut
einer Klinik zu geben und sich auf die
Einschitzung von Arzten und Pflege-
personal zu verlassen. Diese Funktion
kommt dem Vertrauen zu, das darin als
notwendige Erganzung zu dem eben-
falls unverzichtbaren Respekt vor der
Patientenautonomie zu verstehen ist.
Wie aber lasst sich Vertrauen im Kon-
text der Krankenbehandlung organisie-
ren? Moderne Krankenhauser stellen in
sich vielfach differenzierte Organisa-

tionen dar, in denen unterschiedliche
Funktionslogiken aufeinandertreffen
und allein durch das gemeinsame Ziel,
Kranke zu pflegen, zu behandeln und
wenn moglich zu heilen, zusammenge-
halten werden. Beziehungen zwischen
dem Krankenhauspersonal und den
Patienten folgen daher primar der Logik
funktional differenzierter Kommunika-
tion: Man kommuniziert Gber Sachfra-
gen, und dabei steht der Patient als Laie
Fachleuten gegeniiber. Vertrauen aber
entsteht nicht in funktional differen-
zierter, rollenférmiger, sondern in
diffuser Kommunikation, in der man sich
Uiber die jeweiligen Vorstellungen vom
~guten Leben” austauscht. Ihr Medium
sind subjektiv gepragte Erzahlungen,
nicht objektivierbare, vom jeweiligen
Akteur abldsbare Fakten.

Dieser Sachverhalt macht den Blick auf
konfessionelle Krankenhauser interes-
sant. Denn auf3erhalb explizit religidser
Vollziige wie Gottesdiensten oder
Amtshandlungen ist Konfessionalitat
ebenfalls nicht als eine funktional dif-
ferenzierte Handlungsform, sondern als

ein Bindel von verschiedenen, mitunter
gar nicht direkt als konfessionell gebun-
den erkennbaren Praktiken greifbar.
Fir die konfessionellen Krankenhauser
stellt das eine erhebliche Herausforde-
rung dar: Sie missen eine solche diffuse
Praktik organisieren, die gerade nicht
im Bereich des spezifischen Handelns
aufgefunden werden soll. Weder kann
es spezielle, christliche Formen medizi-
nischer Intervention geben, noch darf
die Konfessionalitat nur auf den Bereich
explizit religidser Rituale festgelegt
werden. Das bedeutet zugleich, dass
sich aus dem Vergleich zwischen der
Art, wie Konfessionalitdt und wie Ver-
trauen in einer Klinik vermittelt werden
kdnnen, aufschlussreiche Einsichten fir
das jeweils andere Element ergeben:
Konfessionalitat und Vertrauen legen
sich so gegenseitig aus. Was zunachst
auf dieser formalen Ebene gilt, wird in
Interviews mit Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern konfessioneller Hauser
konkret: Als charakteristisches Merkmal
fir die Konfessionalitat eines Kranken-
hauses wird ein Handeln genannt, das
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Vertrauen und konfessionelle
Identifizierbarkeit entstehen in
Praktiken, die erkennbar sich dem
Patienten ,einfach als Mensch”
zuwenden, ohne die Beschrankun-
gen professionsspezifischer Kom-
munikation. Eine Organisation kann
diese Praxis nicht selbst erzeugen,
dasie sich stets in personalen Be-
gegnungen ereignet. Sie muss aller-
dings im Blick auf Raume und Zeiten
die Ressourcen bereitstellen, die
eine Kommunikation ,als Mensch”
ermoglichen.

1.y

Thesen [l
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Kommunikationspraktiken, die
Vertrauen generieren und Konfes-
sionalitdat zum Ausdruck bringen,
miissen von den Beteiligten als
selbstverstandlich empfunden wer-
den. Nur dann kénnen sie die ihnen
zugeschriebene Funktion erfillen.
Solche Selbstverstandlichkeit
geschieht durch die Internalisierung
von vorgegebenen Leitlinien, die
durch die entsprechende Praxis
selbst erfolgt. Die Organisations-
ebene kann solche Internalisie-
rungsprozesse durch entsprechende
Rahmenbedingungen unterstiitzen,
ihre Wirksamkeit entfalten sie aber
nur, wenn sie in den Habitus und in
die eigene Motivation der Mitarbei-
tenden eingehen.

- Wie I35
St sic
h ertrauen ,m -‘S'\ere\'\-
ko”fGSSioneHen Krankenhaus orga®
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Das christliche Element in konfessi-
onellen Krankenhdusern resultiert
nicht aus explizit christlichen Prakti-
ken oder religidsen Vollziigen,
sondern wird selbst am starksten
mit einer Zuwendung zum Patienten
in Verbindung gebracht, bei der
dessen individuelle Situation im
Mittelpunkt steht und nicht durch
die Erfordernisse anderer System-
logiken im Krankenhaus - etwa
Okonomie oder Forschungsinteres-
sen - Uberlagert wird.
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aus wahrer Menschlichkeit entspringt,
wenn man ,einfach nur Mensch ist”.
Einfach nur Mensch sein - damit ist
ganz offenkundig gemeint, sich in sei-
nem Verhalten nicht durch die jeweili-
gen Funktionslogiken einer speziellen
Berufsgruppe bestimmen zu lassen. Als
Mensch zu handeln, das ist dann nicht
nur Kennzeichen christlichen Handelns,
sondern zugleich auch Voraussetzung
fir die Bildung von Vertrauen. Mensch
sein - das ist jene diffuse Kommuni-
kation, durch die Vertrauen entsteht.
Es liegt auf der Hand, dass eine solche
Zuwendung zum Anderen als Mensch,
unabhangig von Stand, Beruf oder
Gesundheitszustand, eng mit der
Tradition des Christentums verbunden
ist. Das Gleichnis vom Barmherzigen
Samariter und die Werke der Barmher-
zigkeit bilden die Kerntexte fiir diese
Uberlieferung. Dabei ist es gerade die
Selbstverstandlichkeit einer solchen
Zuwendung, die Tatsache, dass es nicht
explizit zum Thema gemacht werden
muss, die als entscheidendes Charak-
teristikum fur konfessionell gepragte
Krankenhduser benannt wird. Wo diese
Art der Zuwendung thematisiert oder

explizit gemacht werden muss, ist dies
bereits als Krise zu werten.

Diese Selbstverstandlichkeit ist es aber
auch, die es schwierig macht, solche
Praktiken auf der Ebene der Organisa-
tion zu implementieren. Vertrauen und
Konfessionalitat kénnen im Kranken-
haus nicht allein auf einer individuellen
Ebene verortet werden. Vielmehr wirkt
das komplexe Geflige der Organisation
auf die Interaktionen und Praktiken im
Krankenhaus ein, wie umgekehrt die
individuellen Praktiken sich auch auf
der Organisationsebene niederschlagen
sollen: Ein Krankenhaus mochte als
vertrauenswertes bzw. konfessionelles
Haus identifiziert werden. Nun dir-

fen aber, wie eben schon ausgefiihrt,
Konfessionalitat und Vertrauensbil-
dung nicht Gegenstand eines eigenen,
spezifischen Handelns sein. Stattdessen
konnen auf der Ebene der Organi-
sation nur die Rahmenbedingungen
geschaffen werden, die das angestrebte
selbstverstandliche Ausrichten aller
Praktiken an dem Kriterium echter
Menschlichkeit entstehen lassen. Zwei
Parameter verdienen dabei besondere

Beachtung - nicht zuletzt, weil sie in
einem Krankenhaus stets knapp bemes-
sen sind: Zeit und Raum. Es bedarf der
Zeit, die Mitarbeitern fiir Gesprache,
nicht nur fiir Informationsvermittiung
mit den Patienten zur Verfligung steht,
in denen sie deren Wiinsche und Ansich-
ten wahrnehmen und umgekehrt ihre
eigene Sicht darlegen kénnen. Zugleich
bedarf dies auch entsprechender R&u-
me, in denen solche Kontakte mdglich
werden und die zugleich ausstrahlen,
dass die Funktionalitat nicht das einzige
Leitprinzip des Hauses darstellt. Sakrale
Raume sind dabei ein Aspekt, aber die
Gestaltung der Rdume geht weit liber
diese besonderen Bereiche hinaus.
Und, das ist vielleicht das Wichtigste,
es bedarf der Wertschatzung ent-
sprechender Praktiken, sodass durch
deren kontinuierliches Ausiiben jene
Selbstverstandlichkeit erzeugt wird, die
sowohl Vertrauen als auch die Identi-
fizierbarkeit als konfessionelles Haus
entstehen lasst.
Reiner Anselm und Ulrike Butz
Teilprojekt Theologie
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Stimmen von
Krankenhausmitarbeiterinnen und -mitarbeitern?

.Ich glaube, wenn man sich einfach verhalt wie ein .Ich glaub, dass es da ganz viele vertrauensbildende

Mensch, wenn man sich einfach in den andern hineinver- MafBnahmen gibt: Wenn der Arzt vorher zu lhnen kommt;
setzt, einfach denkt, was der jetzt fiihlt, wie seine Ange- wenn Sie den schon mal gesehen haben; wenn der danach
hérigen sind, welche Situation - einfach nur Mensch ist nochmal zu [hnen kommt - und das sind alles Dinge, die ja

und mitfiihlt dann passiert das automatisch, ich glaube, da  mit der Organisation zu tun haben.”
braucht man keine Seminare ... Also ich weil8 nicht, natiir-

lich bin ich Arzt, aber ich trete denen dann als Mensch ge-

geniiber diesen Leuten und versuche als Mensch einfach

nur Mensch sein und dann entsteht Vertrauen”.

-)e\aTheo\ogie
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. Mir hat mal jemand gesagt: mit dem Vertrauen (im
Krankenhaus) ist das so ‘ne Sache: ich bin fremd und soll
fremden Menschen vertrauen. Aber ich denke: das ist der
Beziehungsprozess der anfangt, wenn ich in ein Kranken-
haus reinkomme, wenn ich hier aufgenommen werde, wie
die Menschen mir begegnen, wie auf mich eingegangen
wird, wie auf Fragen reagiert wird, wie geht der Arzt mit
mirum, ist er selbstherrlich und arrogant? Oder kann er
mir gut erklaren, was mit mir ist? Dann fangt der Bezie-
hungsprozess an zu der Schwester oder zu dem Arzt und
dann fange ich auch an: Ach, ist ja doch nicht so schlimm,
dann kann ich auch mich doch noch mehr vorwagen.”

2 Interviewte Personen haben zugestimmt, dass die im Rahmen
der Studie erhobenen Daten zu Forschungszwecken verwendet
werden kdnnen.




V. Patientenorganisationen als
kollektive Stimme der Patientinnen und Patienten
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V. PATIENTENORGANISA-
TIONEN ALS KOLLEKTIVE
STIMME DER PATIENTINNEN
UND PATIENTEN

Patientinnen und Patienten, die sich zu
einer Gruppe zusammengeschlossen
oder - sozialpolitisch gesprochen - sich
in einem Kollektiv organisiert haben,
spielen eine wachsende Rolle im Ge-
sundheitssystem. Dazu gehdren sowohl
die vielen kleineren Selbsthilfegruppen
als auch die grof3en Patientenorgani-
sationen wie die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft oder die Deutsche Ge-
sellschaft fir Muskelkranke. Mit dem
neuen Patientenrechtegesetz wurde
die Mitbestimmung von Patienten-
gruppen noch weiter gestarkt. Schon
seit langerem sitzen Patientenvertreter
in den wichtigen gesundheitspoliti-
schen Gremien wie dem Gemeinsa-

men Bundesausschuss, dem obersten
Beschlussgremium der gemeinsamen
Selbstverwaltung von Arzten, Zahnirz-
ten, Psychotherapeuten, Krankenhau-
sern und Krankenkassen in Deutsch-
land, in dem unter anderem dariiber

entschieden wird, welche Leistungen
der medizinischen Versorgung von der
Gesetzlichen Krankenversicherung
erstattet werden. Patientenorganisati-
onen dufern sich 6ffentlich zu vielerlei
Aspekten: Sie fordern gesundheitliche
Versorgung, kritisieren Verteilungsme-
chanismen oder nehmen zu ethischen
Fragen wie der Patientenverfiigung und
dem arztlich assistierten Suizid Stel-
lung.

Von ,kollektiver Autonomie” kdnnen
wir dann sprechen, wenn die Mitglie-
der einer sozialen Gruppe gemeinsame
Zielsetzungen verfolgen, Regeln fiir
ein Miteinander aufstellen und Per-
sonen bestimmen, die ihre Interessen
nach aufen hin vertreten. Trifft dieser
Begriff auch auf die Arbeit von Selbst-
hilfevereinen oder Patientenverbanden
zu? Inwiefern beruht die gemeinsame
Wertfindungin solchen Gruppen auch
auf gegenseitigem Vertrauen?

In der Gesundheitspolitik gibt es noch
nicht auf alle Fragen beziiglich des
praktischen Umgangs mit der Patien-
tenautonomie eine Antwort. Wahrend
das Konzept derindividuellen Patien-

tenautonomie viel Beachtung erlangt
hat, ist ungeklart, ob und wie kollektive
Patientenautonomie im Gesundheits-
system ausgeilbt werden kann. Wenn
von den Einflussmdglichkeiten der ,or-
ganisierten Patienten” in der Praxis ge-
sprochen und diese gefordert werden,
ist es wichtig, einerseits deren positive
Wirkung, politische Bedeutung und Vo-
raussetzungen herauszustellen, und an-
dererseits auf mogliche Konflikte oder
Schwachstellen hinzuweisen. Wichtig
hierfirist zu klaren, auf welche Weise
Mitbestimmung und Mitentscheidung
in Patientenorganisationen so gestaltet
werden kann, dass der einzelne Patient
oder die einzelne Patientin sich durch
die gemeinsame Entscheidung tat-
sachlich auch vertreten fihlt. Wie kann
erreicht werden, dass eine Patienten-
gruppe oder ein Patientenkollektiv eine
gemeinsame Position einnimmt, in der
sich - zumindest grundsatzlich, wenn
auch nicht in jeder einzelnen Entschei-
dungen - jede/r Einzelne wiederfin-
det? Um Patientenorganisationen eine
starke Stimme zu geben, ist es wichtig,
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Kollektive Autonomie ist mog-

lich, wenn allen Patienten, die

das mochten, Moglichkeiten der
Mitbestimmung in der Organisation
zur Verfligung stehen (Kommunika-
tion, Beratung, Mitentscheidung).
Bei kranken Menschen, die so stark
betroffen sind, dass sie sich nur
schwer oder gar nicht mehr selbst
beteiligen kdnnen, kann eine Stell-
vertretung ihrer Interessen dann als
autonom akzeptiert werden, wenn
zwischen den Interessen der Kran-
ken und Angehorigen unterschie-
den wird und internes Vertrauen

existiert.

Thesen |V
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Wer die politische Berlicksichti-
gung von Patientenorganisationen
fordert, muss die Vielfalt der Pati-
enteninteressen im Auge behalten.
Eine solche Bertiicksichtigung ist nur
dann moéglich, wenn eine mdglichst
grofSe Bandbreite von Patienten-
stimmen in Gremien und Organi-
sationen Gehor finden. Dafiir ist

es erforderlich, die verschiedenen
Seiten des Betroffenseins angemes-
sen abzubilden.

13

Das bioethische Konzept der
kollektiven Autonomie bringt die
medizinethische und gesundheits-
politische Debatte voran: Sowohl
die Forderung nach Beteiligungs-
verfahren in der Gesundheitspolitik
als auch deren Institutionalisierung
und die bisherige Praxis der Exper-
tendominanz kénnen mit ihm the-
oretisch wie praktisch hinterfragt
und Bedingungen fiir ihre Verbesse-
rung genauer benannt werden.




den Prozess ihrer internen Entscheidun-
gen transparent werden zu lassen.

Es stellen sich die Fragen, wie die
Patientengruppe als Kollektiv handelt
und was sie als Gruppe handlungsfahig
macht. Daftir missen einerseits be-
stimmte Formen einer internen Mitbe-
stimmung in Patientenorganisationen
vorhanden sein. Mitbestimmung und
Beteiligung in der Praxis von Patiente-
norganisationen kann sich in Mitglie-
derbefragungen, Arbeitsgruppenvoten
oder Wahlen ausdriicken. Auch neue,
soziale Medien kdnnen eingesetzt
werden, wenn es fiir die Betroffenen
schwierig ist, zu reisen und sich per-
sonlich zu treffen. Patienten setzen
generell hohes Vertrauen in solche
Gruppierungen, weil die vergleichbaren
Krankheitserfahrungen und das Wissens
um die Folgen der Krankheit fiir den
Alltag die Mitglieder untereinander
verbinden. Diese besondere Kompetenz
macht sie auch zu wichtigen Gesprachs-
partnern fiir die medizinische Professi-
on, die so Krankheit in all ihren Dimensi-
onen besser verstehen lernt.
Andererseits hangt vom Grad der Be-

troffenheit des einzelnen kranken Men-
schen ab, wie stark er sich Giberhaupt
noch selbst fiir seine Interessen ein-
setzen kann und ob diese Aufgabe ein
Familienangehoriger oder beauftragter
Vertreter ibernehmen muss. Gerade bei
Menschen mit mental-kognitiven Beein-
trachtigungen oder bei Kindern sind oft
Angehorige als Betroffenenvertreter
aktiv. Dies wird aber nicht von allen
direkt Betroffenen gewiinscht. Manche
Alzheimer-Patientinnen und -patienten
kritisieren z.B. die Bevormundung durch
Angehorige, weil es fiir diese eher um
die Bewaltigung von Betreuungspro-
blemen als um die Selbstbestimmung
des/der Erkrankten gehe. Was aus Sicht
mancher Angehdrigen sinnvoll und
notwendig erscheint, empfinden man-
che Patienten als ausgrenzend. Diese
Interessensunterschiede, die an sich
legitim sind, gilt es bei der Beriicksichti-
gung von ,echter Patientenvertretung”
zu bedenken. Dies kann es erforderlich
werden lassen, mdglichst vielen unter-
schiedlichen Patientenorganisationen
Vertretungsrechte zuzugestehen.

Wenn Patientenvertretern mehr und
mehr Mitwirkungsrechte in politischen
Gremien eingerdumt werden, sollte dies
auf der Basis transparenter Auswahl-
kriterien geschehen. Die Betroffenen-
vertreter sind sich dieser Problematik
durchaus bewusst. Experten, die nicht
von Betroffenenverbanden gewahlt
wurden, oder professionelle Patienten-
anwalte werden - wie die Praxis zeigt

- dann als Vertreter der Betroffenen-
perspektive akzeptiert, wenn die Stell-
vertretung nach transparenten Kriterien
erfolgt, und sich durch verlassliches
Handeln der Vertreter im Interesse der
Vertretenen auszeichnet. Im Hinblick
auf eine authentische Vertretung durch
Betroffene und (gewihlte) Profes-
sionelle ist Vertrauen ein wichtiges
bioethisches Konzept, das als Rahmen
vorausgesetzt werden muss. Zugleich
ist jedoch flir dessen Bestehen wichtig,
den Vertrauensvorschuss durch verlass-
liches Handeln im Sinne der Patienten-
interessen nicht zu erschiittern.

Isabella Jordan und Silke Schicktanz
Teilprojekt Medizinethik/Sozialphilosophie

33



Stimmen von
Mitgliedern aus Patientenorganisationen’

. Um (iberhaupt sprechen zu kdnnen, braucht es einen, der
es tibernimmt. Es sind auch nicht alle gleich kompetent,
um sich selbst und ihre Interessen gut zu vertreten. Aber
ich denke nicht, dass die Autonomie dadurch leidet, wenn
die Struktur dahinter stimmt. Das heif3t also, wenn das,
was derjenige nach aulSen erklart, im Hintergrund abge-
stimmt ist.”

LAlso ob man alle vertreten kann, das wage ich mal zu be-
zweifteln. ... Alle wird man nicht mitnehmen kénnen, aber
man kann eine kollektive Vertretung organisieren, die ein
grof3es Kollektiv der Betroffenen abbildet.”

. Wir arbeiten alle - ja, wie soll ich das sagen: wahrhaftig
oder wir haben eine klare Linie, die auch jeder kennt.
Wenn wir das nicht tun wiirden, wir wiirden uns ja zum

Teil auch selbst behindern. Ich glaube auch, das wiirde
dem Verband nicht gut tun. Wenn ich demjenigen, der
Jetzt unseren Verband vertritt, nicht vertraue oder der sein
eigenes Ding machen wiirde, dann stimmt doch irgendet-
was nicht.”

ed.‘z-methik/Sozialphilosophie




., Die Betroffenen wissen einfach, wie es sich lebt mit
einer solchen Erkrankung ... da sind ganz unterschiedliche
Behinderungen/Krankheiten vertreten und die haben ganz
unterschiedliche Erfahrungen. Ein Beispiel: wir erleben
immer wieder, dass man sich bei 6ffentlichen Bauten da-
nach richtet wie Querschnittsgeldhmte leben. Und das ist
{iberhaupt nicht hilfreich fiir Muskelkranke. Selbst Arzte,
der medizinische Dienst, die Krankenkassen, ké6nnen oft
nicht unterscheiden zwischen Léhmung und Schwéche.
Das sind ganz gravierende Unterschiede, ob ich oben fit
bin und die Tiirklinke erreiche oder ob ich die Hand nicht
hoch kriege.”

. Wir haben ein ganz hohes Maf3 an Praxiswissen. Wir sind
Spezialisten in Sachen unserer Krankheit selbst. Das mer-
ken wir, wenn wir zu Arzten miissen.”

. Es istein bisschen schwierig, mit dem Vertrauen, dass
ich in jemanden oder in eine Institution setze, da auch ein
Stiick meiner Autonomie aufgegeben wird. Aber das muss
Ja so nicht sein. Ich kann meine Autonomie erhalten und...
trotzdem die Vertretung in manchen Dingen abgeben...
Denn man gibt ja seine Autonomie auf im Vertrauen auf
Andere, weil man nicht iberall sich selbst vertreten kann.”




V. Fortpflanzung und Familie als Vertrauenspraxis
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V. FORTPFLANZUNG UND
FAMILIE ALS
VERTRAUENSPRAXIS

Die Medizin hat es oft nicht nur mit
Individuen zu tun, sondern mit Men-
schen in besonderen Nahbeziehungen.
Viele Kranke sind auf die Unterstiitzung
ihrer Familie angewiesen. Manchmal -
wie in der Fortpflanzungsmedizin - ist
die Familie sogar das Ziel medizini-
schen Handelns. Die Familie umfasst
einen Bereich sozialer Beziehungen,

in dem das Prinzip der individuellen
Selbstbestimmung an Grenzen stofst.
Tatsachlich denken wir, wenn wir tiber
Familien sprechen, nicht in erster Linie
an einzelne Personen, sondern vielmehr
an eine Gruppe von Individuen, die sich
an gemeinsamen Werten orientiert.
Diese fiihlen sich nicht nur deshalb
einander zugehorig, weil sie biologisch
miteinander verwandt sind, sie verbin-
det vielmehr eine besondere Qualitat
zwischenmenschlicher Beziehungen.
Dies bildet die Grundlage dafiir, dass
die Familie als Personenverband einen

verfassungsmafig garantierten Schutz
vor staatlicher Einmischung genief3t.
Was aber macht dann die besondere,
vielleicht sogar moralische Qualitat
von Familienbeziehungen im engeren
Sinne aus? Die in der klassischen Ethik
typische Ausblendung dieser Frage ist
in mehrfacher Hinsicht problematisch.
Dem liberalen Autonomieprinzip zu
Folgeist es Individuen erlaubt, ihre
Interessen durchzusetzen, solange
dadurch kein unzumutbarer Schaden
fir Dritte entsteht. In Familien kénnen
die einzelnen Mitglieder aber zu Recht
mehr voneinander erwarten als nur
Verzicht auf schiere Riicksichtslosig-
keit. Zudem gibt es Praktiken, wie z.B.
die menschliche Fortpflanzung, die
grundsatzlich gemeinschaftlicher Natur
sind und eine Aufteilung in individuelle
Autonomieinteressen daher schwierig
erscheinen lassen. Und schlief3lich wird
mit dem Konzept der Autonomie ein
Beziehungsverhaltnis nicht erfasst, das
die meisten von uns vermutlich sogar als
Kern der Familie ansehen: das Verhalt-

nis zwischen Eltern und Kindern. Aus
Perspektive des Kindes ist die Familie

kein Ort autonomer Wahl, sondern viel-

mehr ein qua Geburt ,zugewiesener”
Bestimmungsort.

Fiir den Zusammenhalt von Familien
nimmt das Konzept des Vertrauens
eine Schlusselstellung ein. Es eignet
sich gut, um die besondere morali-
sche Qualitat von Nahbeziehungen

zu charakterisieren, zugleich kann es
auch dazu dienen, bestimmte Rollener-
wartungen ndher zu bestimmen. Dies
wird besonders deutlich, wenn man die
Eltern-Kind-Beziehung betrachtet. Auf
die Fahigkeit des Kindes, zu vertrauen,
reagieren Eltern, indem sie sich die-
ses Vertrauens wiirdig erweisen, d.h.,
indem sie Verantwortung und Fiirsorge
fiir das Kind Gibernehmen. Eltern und
Kinder sind somit Teil einer gemein-
samen, auf Vertrauen griindenden
Beziehungspraxis. Elternschaft kann
verstanden werden als das Verspre-
chen, vertrauenswiirdig zu sein. Auf
diese Weise hat Vertrauen das Poten-
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Vertrauen ist dazu geeignet, die
besondere Beziehungsqualitat
menschlicher Nahbeziehungen zu
erfassen. Dies betrifft vor allem die
Familie als Personenverband. Deren
besondere Beziehungsstruktur
findet in einer allein auf individuelle
Selbstbestimmung fokussierenden
Betrachtung nicht ausreichend
Beachtung.

Thesen V

15

Ein vertrauensbasiertes Verstandnis
von Elternschaft eroffnet z.B. die
Chance, Eltern und Kinder als Part-
ner einer geteilten Vertrauenspraxis
wahrzunehmen: Auf die Fahigkeit
des Kindes, zu vertrauen, reagieren
Eltern, indem sie Verantwortung
und Firsorge fiir das Kind tberneh-
men. Als Vertrauender erhalt der
Mensch somit auch in Situationen
der Abhdngigkeit eine moralisch
relevante Stimme.

16

Vertrauen wirft ein neues Licht auf
die ethische Bewertung fortpflan-
zungsmedizinischer Praktiken, die
sich unmittelbar auf die Familie
richten. In Erganzung zum zweifel-
los wichtigen Prinzip der reproduk-
tiven Autonomie scharft Vertrauen
den Blick sowohl fiir die vertrauens-
starkenden als auch vertrauensge-
fahrdenden Konsequenzen be-
stimmter reproduktiver Praktiken.




tial, die Schwachen einer lediglich auf
Autonomie fuBenden Konzipierung des
Eltern-Kind-Verhiltnisses aufzufangen,
die dem Kleinkind nur eine passive Rolle
zugesteht. Eltern werden nicht lediglich
als Stellvertreter kindlicher Interessen,
sondern als Partnerin einer am Kind als
Person orientierten Vertrauensbezie-
hung angesehen. Kinder kdnnen so als
moralische Akteure wahrgenommen
werden, die Vertrauen schenken oder
Vertrauen verweigern. Das Prinzip der
individuellen Selbstbestimmung wird
damit jedoch keineswegs aufgegeben;
vielmehr ermdglicht Vertrauen die
Ausbildung von Selbstvertrauen und
damit von Autonomie. Fokussiert man
auf Vertrauen als moralisches Konzept,
kdnnen auch andere Menschen, die

sich wie Kinder in einer abhangigen
Beziehung befinden, eine eigene, in
moralischer Hinsicht relevante Stimme
erhalten.

Auch in der Fortpflanzungsmedizin
gelangt man mit Hilfe des Konzepts
,Vertrauen’ zu anderen ethischen

Wertungen als mit einer dem Prinzip
derindividuellen Selbstbestimmung
verpflichteten Analyse. Gefragt wird
dann, in welchem Verhéltnis Fortpflan-
zungstechnologien und vertrauensba-
sierte Familienbeziehungen stehen, wie
sie gefordert, aber auch unterminiert
oder gar zerstort werden konnen. Diese
Frage stellt sich zum Beispiel bei der
sogenannten Leihmutterschaft (besser:
Ersatzmutterschaft). Betrachtet man
das Verhiltnis von Ersatzmutter,
Wunscheltern und Kind nicht aus-
schlieflich als ein Vertragsverhaltnis,
so wird deutlich, wie sehr es von wech-
selseitigen, auf Vertrauen gestiitzten
Erwartungen gepragt ist. Dies betrifft
das Vertrauen der Wunscheltern, die
Ersatzmutter moge verantwortungsvoll
mit ihrer Schwangerschaft umgehen,
das Vertrauen der Ersatzmutter, die
Wunsch-eltern mogen fiir das Kind
entsprechend Sorge tragen und das
Vertrauen des Kindes auf zuverlassige
Bezugspersonen. Sollte die Ersatzmut-
terschaft legalisiert werden, missen

solche vertrauensbasierten Familien-
konstellationen in Betracht gezogen
werden.

Autonomie in Fragen der Fortpflanzung
ist ein wichtiges ethisches Grundprinzip.
Doch es muss gerade mit Blick auf Fami-
lienbeziehungen um vertrauensbasierte
Konzepte erganzt werden. Wahrend
reproduktive Autonomie das Recht auf
Verwirklichung individueller Fortpflan-
zungsinteressen meint, hilft Vertrauen,
den kollektiven Charakter der Fort-
pflanzung in den Blick zu nehmen. Dies
bedeutet, den besonderen moralischen
Beziehungsverhaltnissen mancher repro-
duktiver Praktiken besser Rechnung zu
tragen.

Katharina Beier und Claudia Wiesemann
Teilprojekt Medizinethik
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VI. AUTONOMIE DURCH
FAMILIE

Ein selbstbestimmtes und wiirdevolles
Leben ist das Ziel der meisten Men-
schen. Lassen die korperlichen und
geistigen Krafte durch Krankheit, Unfall
oder Alter nach, wachst bei vielen
Menschen die Angst, dass diesbeziig-
lich Anspruch und Wirklichkeit weit
auseinanderriicken. Allerdings haben
auch Sterbende, Behinderte und Kranke
das Recht auf Autonomie, d.h. das
Recht darauf, dass ihr Wille beachtet
wird. In vielen Fallen kdnnen sie jedoch
dieses Recht nicht mehr selbst wahr-
nehmen, dasie nicht (mehr) in der Lage
sind, ihren Willen rechtlich wirksam zu
kommunizieren. Das deutsche Recht
halt fiir diese Situationen besondere
Rechtsinstitute bereit, mit deren Hilfe
diese Menschen ihr Recht auf Autono-
mie verwirklichen kénnen und die sie

zugleich davor schiitzen, dass sie infol-
ge ihrer eingeschrankten Fahigkeiten
Schaden erleiden. Die Rechtsinstitute
der Vorsorgevollmacht, der Betreuung,
der Patientenverfiigung, der Geschafts-
fiihrung ohne Auftrag und der mutmaf-
lichen Einwilligung ermd&glichen es,
dass andere Personen die notwendigen
Entscheidungen fiir die Betroffenen
treffen kdnnen. Zugleich stellen sie
sicher, dass diese Entscheidungen nach
dem Willen und dem Wohl des Betrof-
fenen getroffen werden. Damit wird das
Recht der Betroffenen auf Autonomie
verwirklicht.

In diesem Zusammenhang kommt den
Familienangehdrigen eine besondere
Stellung zu. Familienangehdrige werden
beispielsweise bei der Auswahl als Be-
treuer besonders beriicksichtigt und als
Vorsorgebevollmachtigte oder Betreuer
haftungsrechtlich bessergestellt. Diese

besondere Stellung der Familienange-
hérigen stellt kein Privileg dar. Sie wird
den Familienangehorigen nicht um ihrer
selbst willen eingeraumt, sondern soll
vielmehr sicherstellen, dass die Betrof-
fenen entsprechend ihrer Vorstellungen
behandelt werden. Ziel ist es damit
nicht, den Bezugspunkt der Entschei-
dung auf die Familienangehdrigen zu
verlagern, sondern den Vorstellungen -
und damit der Autonomie - der Betrof-
fenen zur groRtmaoglichen Geltung zu
verhelfen. Die Familienangehdrigen
werden daherin einer ,dienenden”
Funktion beteiligt. Ihre Beteiligung
bietet die grofBtmdgliche Gewdhr dafir,
dass die Betroffenen entsprechend
ihrer Vorstellungen behandelt werden.
Sie steht daher nicht mit der Autono-
mie des Betroffenen in Widerspruch,
sondern ist mit ihr vereinbar.
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In einer alternden Gesellschaft und
angesichts der Fortschritte der
modernen Medizin ist die Frage,
wie sich das Recht alter und kranker
Menschen auf Autonomie verwirk-
lichen lasst, eine grofse Herausfor-

derung gerade auch fiir das Gesund-

heitswesen.

Thesen VI

18

Die Angehorigen eines Patien-

ten sind sowohl aus der Sicht des
Patienten selbst als auch aus Sicht
des Rechts die primaren Ansprech-
personen, die Giber den Willen des
Patienten Auskunft geben und
gegebenenfalls auch fiir ihn ent-
scheiden kdnnen.

19

Familienangehdrige dirfen als
Vorsorgebevollmachtigte oder Be-
treuer nicht an den Mafstaben fiir
professionell Tatige gemessen wer-
den. Das Recht erwartet von ihnen
jedoch, dass sie Fiirsorge fiir den
Patienten so ausiiben, wie wenn es
um sie selbst ginge.

pAY

Arzte und Pflegepersonal diirfen
daher auf die Auskiinfte bzw.
Entscheidungen der Angehdrigen
vertrauen, solange keine konkreten
Anhaltspunkte fiir einen abwei-
chenden Willen des Patienten be-
stehen oder dafiir, dass die Angeho-
rigen ihre Befugnisse missbrauchen.




Fir die Beteiligung der Familienange-
horigen spricht der Umstand, dass sie
regelmaRig die beste Kenntnis von den
Wiinschen, Vorstellungen und Werten
der Betroffenen haben. Allerdings han-
delt es sich hierbei um eine empirische
Annahme, die im Einzelfall unzutreffend
sein kann. Die Einbeziehung der Fami-
lienangehorigen ist daher letztlich auf
das Prinzip des Vertrauens zurlickzufuh-
ren. Das Vertrauen spielt in zweifacher
Hinsicht eine Rolle: Zum einen bildet
das Vertrauensverhaltnis zwischen den
Mitgliedern einer Familie die Grundlage
und Voraussetzung dafiir, dass der Be-
troffene seine Familienangehorigen mit
der Entscheidungsfindung betraut. Zum
anderen vertraut der Gesetzgeber auf
diesen familidaren Vertrauenszusammen-
hang, wenn er den Familienangehdrigen
in generalisierender Weise eine beson-
dere Stellung einrdumt.

Daniel Brauer und Volker Lipp

Teilprojekt Familienrecht/Medizinrecht
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VIl. AUTONOMIE DURCH
RECHTSVERTRAUEN

Rechtliche Regulierungen sollen - nicht
nurim medizinischen Kontext - Sicher-
heit schaffen. Insbesondere durch ihre
Ver- und Gebote wird das Verhalten
aller Normadressaten prognostizierbar
und so ein gesellschaftliches Zusam-
menleben ermdglicht. Denn oft fehlt es
dem Einzelnen aufgrund der strukturel-
len Bedingungen moderner Gesellschaf-
ten an Mdéglichkeiten und Verstandnis,
alle Umstande und Verhaltnisse seiner
Umwelt liberblicken und verstehen zu
koénnen. Die schon vielfach erwdhnte
Beziehung zwischen Arzt und Patient
und die damit verbundene Wissensa-
symmetrie zugunsten des Arztes als
Fachkundigem ist hierfiir exemplarisch.
In den Fallen, in denen es sich bei dem
Gegeniiber um einen bekannten Arzt
(wie dem Hausarzt) handelt, kann eine
Kompensation der fehlenden Uber-
schaubarkeit durch eine Interaktion

mit einer Vertrauensperson erfolgen.

Allerdings stof3en solche Kompensati-
onsmoglichkeiten dann an ihre Grenzen,
wenn keinerlei personliche Vertrau-
ensbeziehungen aufgebaut werden
kénnen. So wiirde beispielsweise ein
Krankenhaus ohne die Moglichkeit, sich
auf die Einhaltung von Verhaltensre-
geln und ihre Durchsetzung durch den
Rechtsapparat verlassen zu konnen,

als undurchschaubares Dickicht an
menschlicher und auch biirokratischer
Interaktion zu einer bedngstigenden
Institution werden, in die wir uns gewiss
nurungern begeben wiirden.

Allein die Struktur unseres Rechts-
systems ermdglicht es uns, sich durch
die Begriindung einer weiteren, Uber
das personliche Vertrauensverhiltnis
hinausgehenden Vertrauensbasis auf
die Gegebenheiten dieses Ungleichge-
wichts einzulassen. Den hierfiir not-
wendigen Vertrauensschutz leistet die
Rechtsordnung auf verschiedentliche
Arten, so beispielsweise durch die Bil-
dung von Rechtsinstituten (z.B. Patien-
tenverfligungen), durch die Etablierung

und Durchsetzung von Verhaltensregeln
und medizinischen Standards (z.B. die
Voraussetzung einer aufgeklarten Ein-
willigung des Patienten, sog. ,informed
consent”) sowie durch die Absicherung
aufRerrechtlicher Institutionen wie der
Familie (insbesondere der Eltern-Kind-
Beziehung) und sozialer Rollen. Dass es
zum Zwecke der Vertrauensbegriindung
dieser Ausgestaltung bedarf, zeigt der
im Falle eines Vertrauensbruchs stets
proklamierte Ruf der Offentlichkeit
nach gesetzgeberischem Handeln
(Stichwort: Organspendeskandal).

Ziel des Rechts ist es hier in erster Linie,
durch seine vertrauensbegriindende
Funktion die Entfaltungschancen jedes
Einzelnen nach dessen individuellen
Vorstellungen zu ermdglichen und
somit die Auslibung seines Selbstbe-
stimmungsrechts zu gewahrleisten. Dies
spielt im medizinischen Kontext eine
hervorgehobene Rolle, da die Einschnit-
tein die Lebensfiihrung des Patienten
durch arztliches Verhalten besonders
gravierend sein konnen. Umso wichtiger



Thesen VI
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Vertrauen in das Gesundheitssys-
tem wird in den Fallen, in denen
keine personliche Vertrauensbezie-
hung moglich ist, durch das recht-
lich regulierte Berufsbild des Arztes
erzeugbar. Der Umstand, dass wir
uns darauf verlassen kdnnen, dass
(auch einem unbekannte) Arzte sich
an gesetzlich normierte Standards
halten, ermdglicht uns ein Grund-
vertrauen gegeniiber jedem Arzt.

22

Juristische Normierungen regeln
keine Einzelfalle, sondern miissen
als abstrakt-generelle Regelungen
allgemeingliltig sein. Die intime
Arzt-Patienten-Beziehung auf diese
Weise ,durchnormieren” zu wollen,
stellt ein hehres Ziel dar. Gleich-
zeitig gilt es, einen verlasslichen
Handlungskorridor zu kreieren, was
die Ambivalenz des Anspruchs an
das Recht nochmals hervorhebt.




ist es also, die Handlungsbefugnisse der
Arzteschaft in Hinblick auf das auto-
nome Ausleben der eigenen Wert- und
Moralvorstellungen in angemessener
Weise zu begrenzen und so den Pati-
enten vor einer paternalistisch ausge-
stalteten Arzt-Patienten-Beziehung

zu bewahren. Dabei miissen aber auch
rechtliche Regulierungen eine ange-
messene Einschrankung erfahren, denn
eine UbermafRige rechtliche Durch-
strukturierung des Gesundheitswesens
kann durchaus auch geeignet sein, die
notwendigen Vertrauensbeziehungen
zu storen bzw. sie zu bedrohen. Die
Schwierigkeit liegt darin begriindet,
dass eine rechtliche Regulierung solch
intimer interpersonaler Verhaltnis-

se — wie die im Rahmen der Arzt-
Patienten-Beziehung - auf Grund ihrer

Individualitat durch abstrakt-generelle
Regelungen nicht vollumfanglich gelin-
gen kann.

Teilweise, so z.B. in Bezug auf Doku-
mentationspflichten, wird die Regu-
lierung im medizinischen Bereich als
Ubertrieben und somit behindert ange-
sehen, so dass es gilt, das richtige Maf3
an rechtlicher Regulierung im konkreten
Fall zu ermitteln. Eine umfangreiche
Akzeptanz der Regulierungsdichte kann
nur bei Notwendigkeit und Angemes-
senheit des rechtlichen Intervenie-

rens entstehen. Notwendigkeit und
Angemessenheit sind wiederum von
der Intensivitat des Einschnitts in die
(Personlichkeits-)Rechte der Betrof-
fenen abhdngig und variieren somit je
nach medizinischem Teilbereich. So
bedarf es beispielsweise in den Berei-

chen der medizinischen Versorgung am
Lebensende oder der (postmortalen)
Transplantationsmedizin aufgrund des
Aspekts der Menschenwiirde einer
umfassenden Regulierung, um den ver-
fassungsrechtlich vorgesehenen Schutz
gewahrleisten zu kdnnen. Anders kann
dies in medizinischen Kontexten sein,
in denen ein Eingriff in hochrangige
Rechtsgliter nicht oder nurin geringem
MafRe zu befiirchten ist. Die Bedeutung
des zu schiitzenden Rechtsguts bt

auf diese Weise einen Einfluss auf die
jeweilig angemessene Regelungsdichte

aus und legitimiert das Maf3 der konkre-

ten gesetzgeberischen Gestaltung des
medizinischen Bereichs.

Gunnar Duttge, Derya Er und Eike Sven Fischer
Teilprojekt Rechtstheorie/Medizinrecht
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DIE PROJEKTE:

| Teilprojekt PHILOSOPHIE: Autonomie und Vertrauen

Projektleiter: Prof. Dr. Holmer Steinfath,
Philosophisches Seminar
Mitarbeiterin: Anne-Marie Pindur, M.A.

Begriff und Bewertung individueller Autonomie sind bis
heute Gegenstand divergierender philosophischer Deutun-
gen. Diein der liberalen Tradition vorherrschenden Autono-
mieverstandnisse sehen sich mit dem Verdacht konfrontiert,
ein einseitig individualistisches und zu intellektualistisches
Modell menschlicher Subjekte zu implizieren. Sie erscheinen
deswegen auch wenig geeignet, den spezifischen M&g-
lichkeiten und Schwierigkeiten von Selbstbestimmung im
Kontext von Medizin und Krankenhaus gerecht zu werden.
Vor diesem Hintergrund wurde der Versuch unternommen, zu
einer Neuperspektivierung von Autonomie liber eine philoso-
phische Untersuchung des Verhaltnisses von Autonomie und
Vertrauen zu gelangen.
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Il Teilprojekt MEDIZIN: Autonomie und Vertrauen im
klinisch-praktischen Kontext der Behandlungsent-
scheidungen am Lebensende

Projektleiter: Prof. Dr. Friedemann Nauck; PD Dr. Bernd Alt-
Epping, Klinik fir Palliativmedizin

Mitarbeiterinnen: Dr. Gabriella Marx;

Sonja Owusu Boakye, M.A.

Vor dem Hintergrund einer zunehmend komplexer werden-
den Medizin war es das Ziel des palliativmedizinischen Teil-
projekts, den Zusammenhang von individueller Autonomie
und Vertrauen in Personen und Institutionen im Kontext von
Entscheidungssituationen im Verlauf einer lebenslimitie-
renden Erkrankung zu untersuchen. Dafiir wurden mit Hilfe
eines qualitativ-empirischen Designs neben der Perspektive
von Patientinnen und Patienten auch jene der Angehdrigen
und Mitglieder des heilkundlichen Teams einbezogen und
hinsichtlich der Fragestellung des Teilprojekts analysiert.

[l Teilprojekt THEOLOGIE: Autonomie und Vertrauen
als spannungsvolle Bezugspunkte kirchlich-christlich
gebundener Akteure im Krankenhaus

Projektleiter: Prof. Dr. Reiner Anselm,
Theologische Fakultat
Mitarbeiterin: Dipl.-Theol. Ulrike Butz

Das theologische Teilprojekt untersuchte, wie sich das Ver-
haltnis von Autonomie und Vertrauen in denjenigen Kontex-
ten der klinischen Praxis darstellt, die durch protestantische
Leitkonzepte gepragt sind. Im Zentrum der Forschungsarbei-
ten steht die Frage, inwiefern sich innerhalb der Organisation
,Krankenhaus” traditionelle theologisch-kirchliche Argumen-
tationsmuster in die Handlungspraxen der verschiedenen
Akteure umsetzen bzw. an diesen Praxen, insbesondere auch
an den Vorgaben der Organisation, gebrochen werden. Dieser
Frage wurde auf zweifache Weise nachgegangen: in einem
theoretischen Teil, in dem auf den Bereich des Lebensendes
im Krankenhaus und der Bedeutung des Vertrauens darin
fokussiert wurde, und in einem empirischen Teil, in dem In-
terviewpartner nach der Wechselwirkung von Vertrauen und
Autonomie in der Organisation Krankenhaus befragt wurden.




IV Teilprojekt MEDIZINETHIK/SOZIALPHILOSOPHIE:
Autonomie und Vertrauen in Bezug auf Patienten-
verbande

Projektleiterin: Prof. Dr. Silke Schicktanz,
Institut fir Ethik und Geschichte der Medizin
Mitarbeiterinnen: Dr. Isabella Jordan;
Katharina Littich, M.A.

Das Projekt widmete sich aus sozialphilosophischer und me-
dizinethischer Perspektive Patientenverbanden als Subjekten
kollektiver Autonomie in medizinethischen und gesundheits-
politischen Entscheidungsprozessen. Zum einen wurden

die Mdglichkeiten und Grenzen kollektiver Autonomie von
Patientenverbadnden als Interessensvertreter der Betroffe-
nen theoretisch-konzeptionell und empirisch untersucht.
Zum anderen wurde aus deskriptiver und normativer Sicht
die Rolle von Vertrauen fiir die interne Willensbildung und
Verstandigung sowie fiir die externe Interessensvertretung
durch Reprasentanten analysiert.

V Teilprojekt MEDIZINETHIK: Reproduktive Autonomie
als familidre Autonomie? Zur Familie als Vertrauens-
intermediar in der Fortpflanzungsmedizin

Projektleiterin: Prof. Dr. Claudia Wiesemann,
Institut fir Ethik und Geschichte der Medizin
Mitarbeiterinnen/Mitarbeiter: Dr. Katharina Beier;
Stephanie Bernstein; Katharina Littich, M.A_;

Rico Krieger, B.A.

Am Beispiel der Fortpflanzungsmedizin widmete sich das
medizinethische Teilprojekt der Familie als Ort kollekti-

ver Autonomie und Prototyp vertrauensbasierter sozialer
Gruppen. Untersucht wurde, inwieweit sich der moralische
Status des Kindes in der Familie mit Hilfe des Vertrauensbe-
griffs begriinden ldsst. Uberdies fragten wir nach der Rolle
von Vertrauen bei neuartigen und umstrittenen Praktiken der
modernen Fortpflanzungsmedizin (z.B. Ersatzmutterschaft).
Und schlieBlich untersuchten wir, ob und wie ,reproduktive
Autonomie” als ,kollektive Autonomie’ verstanden werden
kann.
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VI Teilprojekt FAMILIENRECHT/MEDIZINRECHT: Auton-
omie durch Familie? - Die Bedeutung der Familie bei
Entscheidungen am Lebensende und in der Reproduk-
tionsmedizin

Projektleiter: Prof. Dr. Volker Lipp,
Zentrum fir Medizinrecht
Mitarbeiter: Dr. Daniel Brauer

Das Teilprojekt untersuchte aus rechtlicher Sicht, wie das
Verhaltnis von individueller Autonomie und der Familie - als
einem personalen Nahraum sowie einer auf Vertrauen basie-
renden sozialen Organisationsform - im Kontext medizini-
scher Entscheidungen zu bestimmen ist. Der Fokus lag dabei
auf dem deutschen Recht, rechtsvergleichende Erkenntnisse
wurden einbezogen. Gefragt wurde nach der Rolle von Fami-
lienangehorigen im Rahmen der &rztlichen Behandlung am
Lebensende.

VII Teilprojekt RECHTSTHEORIE/MEDIZINRECHT:
Rechtsvertrauen als Systemvertrauen am Beispiel der
Medizin und ihrer rechtlichen Regulierung

Projektleiter: Prof. Dr. Gunnar Duttge,
Zentrum flr Medizinrecht
Mitarbeiterin/Mitarbeiter: Dipl.-Jur. Derya Er;
Dipl.-Jur. Eike Sven Fischer

Das rechtswissenschaftliche Projekt untersuchte ,Rechts-
vertrauen” als eine Form von Systemvertrauen. Recht wirkt
jedoch nicht nur vertrauensbegriindend, sondern auch
vertrauensbedrohend. Das angemessene Maf3 an rechtlicher
Regulierung (im weiteren Sinne, d.h. durch Gesetzgebung,
Rechtsprechung, Exekutivakte) zu finden, setzt Bemessungs-
kriterien voraus, die in diesem Projekt zusammen mit einem
begrifflichen und methodischen Konzept erarbeitet wurden.
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