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1 Einleitung 

 

Schwerwiegende Erkrankungen stellen sowohl Patienten als auch Ärzte vor be-

sondere Herausforderungen. Als eine der größten Schwierigkeiten wird dabei die 

Mitteilung einer infausten Diagnose empfunden, da sie tiefgreifende Auswirkun-

gen auf die psychische Verfassung des Patienten [1-9], seine Hoffnung [10-14], 

seine weitere gesundheitliche Entwicklung [15] sowie sein persönliches Umfeld 

[16-18] haben kann. Aber nicht nur für Patienten, auch für die behandelnden Ärz-

te können Aufklärungsgespräche eine psychische Belastung darstellen [2, 19-21]. 

Zur Veranschaulichung dieser Thematik soll eine reale Begebenheit dienen, die 

von der Autorin Charlotte Link in ihrem autobiographischen Roman „Sechs Jahre. 

Der Abschied von meiner Schwester“ [22] beschrieben wird: 

 
Die Onkologin, der Franziska an jenem 6. März allein gegenüber sitzt, teilt ihr unverblümt 

mit, dass es keinerlei Hoffnung gibt, null, nicht bei diesem Krankheitsbild. Man werde mit 

einer kombinierten Chemostrahlentherapie, die sofort beginnen muss, und einer anschlie-

ßenden operativen Entfernung des Tumors im Darm einen geringen Aufschub erreichen, 

mehr nicht. Die Metastasen auf der Lunge seien inoperabel, damit sei ein längeres Überle-

ben ohnehin ausgeschlossen. Auch hier werde man also nur Chemotherapie anwenden, die 

allerdings bloß eine höchst begrenzte Zeit lang greifen könne, dann sei Schluss, wahrschein-

lich noch vor Ende des Jahres, und die Monate bis dahin würden grauenhaft sein. Meine 

Schwester ist, wie sie später berichtet, völlig betäubt, fällt fast in eine Art Schockstarre. Es 

ist nicht nur das, was die Ärztin ihr sagt, es ist auch das Wie. Sie schießt ihre Hiobs-

Botschaften im hämmernden Stakkato eines Maschinengewehrs ab und wirkt dabei völlig 

unbeteiligt. Meine Schwester ist ein Posten auf ihrer heutigen To-do-Liste, der erledigt und 

abgehakt werden muss, mehr nicht. Franziska kommt es vor, als befinde sie sich nicht im 

Sprechzimmer eines Arztes, sondern vor einem Exekutionskommando. Als sie wieder spre-

chen kann, sagt sie: „Ich habe Kinder. Meine Tochter ist erst zwei Jahre alt.“ „Das ändert 

nichts“, erwidert die Ärztin. Das hatte Franziska auch nicht erwartet. Sie wollte nur signali-

sieren: Ich bin ein Mensch, weil dieser Umstand ihrem Gegenüber nicht klar zu sein scheint. 

Allerdings hat die Erwähnung der Kinder nun doch plötzlich kreative Kräfte in der Ärztin 

freigesetzt. „In diesem Fall“, sagt sie, „würde ich an Ihrer Stelle sofort mit der Erstellung ei-

ner Dokumentation Ihres Sterbens beginnen.“ Franziska versteht nicht ganz. „Ein Fotoal-

bum“, erläutert die Ärztin, „das Sie gleich morgen kaufen. Da kommt dann alles rein, Ihre 

Gedanken und Gefühle, je mehr Sie sich dem Tod nähern, und Fotos. So, wie Sie heute sind, 

werden Sie ja dann nicht mehr aussehen. Und das alles stellt dann Ihr Vermächtnis an Ihre 

Kinder dar. Die können sich das immer wieder anschauen.“ Franziska erhebt sich, dankt für 

das Gespräch. Sie ist bereits stationär in die Klinik eingezogen. Sie geht in ihr Zimmer zu-

rück, wählt die Telefonnummer ihres Zuhauses, erreicht ihre Mutter und fängt an zu schrei-

en ohne etwas zu sagen, sie schreit nur. Wie ein Tier in der Falle, sagt meine Mutter später. 

Durch das Telefon hört sie, dass offenbar zwei Pfleger, aufgeschreckt von den Schreien, in 

das Zimmer ihrer Tochter stürzen. „Scheiße!“, ruft der eine, „ein Suizid ist das letzte, worauf 

ich heute Abend noch Lust habe.“ Gottseidank hat er die Lage verkannt. Franziska hat nicht 

die Absicht, sich das Leben zu nehmen. Ich frage mich allerdings, ob man das in der Klinik 
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schon kennt: ein Ansteigen der Rate an Suizidversuchen bei Patienten nach Gesprächen mit 

dieser Onkologin. Es würde mich nicht wundern. 

 

 

Die Episode macht deutlich, wie fatal sich eine misslungene Kommunikation auf 

die psychische Verfassung eines Patienten auswirken kann, aber auch auf die 

Arzt-Patient-Beziehung und das Ansehen von Ärzten im Allgemeinen. Gleichzeitig 

stellt sich die Frage nach Alternativen.  

 

Die offiziellen rechtlichen Vorschriften zur Aufklärung von Patienten über Diag-

nosen und Behandlungen sind in Deutschland dem Bürgerlichen Gesetzbuch §630 

zu entnehmen. Demnach müssen Patienten von ärztlichem Personal über ihre 

Diagnose und Behandlung grundsätzlich aufgeklärt werden. Ausnahmen sind die 

notfallmäßige Behandlung oder wenn der Patient ausdrücklich auf eine Aufklä-

rung verzichtet. Ein Aufklärungsverzicht von Seiten des Patienten wird durch das 

allgemeine Persönlichkeitsrecht in Art. 2 Abs. 1 in Verbindung mit 1. Abs. 1 GG 

legitimiert, welches ein „Recht auf Nichtwissen“ enthält. Insofern gilt: Nur so viel 

Aufklärung wie es der Patient will [23]. 

 
Es folgt ein Auszug aus dem „Gesetz zur Verbesserung der Rechte von Patientin-

nen und Patienten“ vom 20. Februar 2013, das Bestandteil des Bürgerlichen Ge-

setzbuches ist: 

 

§630c Mitwirkung der Vertragsparteien; Informationspflichten  

 
(…) 

 

(2) 1Der Behandelnde ist verpflichtet, dem Patienten in verständli-

cher Weise zu Beginn der Behandlung und, soweit erforderlich, in 

deren Verlauf sämtliche für die Behandlung wesentlichen Umstände 

zu erläutern, insbesondere die Diagnose, die voraussichtliche 

gesundheitliche Entwicklung, die Therapie und die zu und nach 

der Therapie zu ergreifenden Maßnahmen. ²Sind für den Behan-

delnden Umstände erkennbar, die die Annahme eines Behandlungs-

fehlers begründen, hat er den Patienten über diese auf Nachfrage 

oder zur Abwendung gesundheitlicher Gefahren zu informieren. ³Ist 

dem Behandelnden oder einem seiner in §52 Absatz 1 der Strafpro-

zessordnung bezeichneten Angehörigen ein Behandlungsfehler un-

terlaufen, darf die Information nach Satz 2 zu Beweiszwecken in ei-

nem gegen den Behandelnden oder gegen seinen Angehörigen ge-

https://www.buzer.de/gesetz/5815/a79661.htm
https://www.buzer.de/gesetz/5815/index.htm
https://www.buzer.de/gesetz/5815/index.htm
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führten Straf- oder Bußgeldverfahren nur mit Zustimmung des Be-

handelnden verwendet werden. 

 

(...) 

 

(4) Der Information des Patienten bedarf es nicht, soweit diese 

ausnahmsweise aufgrund besonderer Umstände entbehrlich ist, ins-

besondere wenn die Behandlung unaufschiebbar ist oder der Pati-

ent auf die Information ausdrücklich verzichtet hat. 

 

 

Obwohl internationale Umfragen zeigen, dass bei den meisten gesunden als auch 

erkrankten Personen ein deutlicher Wunsch besteht, über eine schwerwiegende 

Diagnose aufgeklärt zu werden [12, 13, 24-47], gibt es zahlreiche Anhaltspunkte 

dafür, dass im klinischen Alltag häufig auf eine Aufklärung teilweise oder gänzlich 

verzichtet wird [2, 48-60]. Das ist unterschiedlichen Ursachen und Gründen ge-

schuldet. Ebenso existieren stark gegensätzliche Meinungen bezüglich der Frage, 

ob Patienten eine infauste Diagnose mitgeteilt werden sollte oder nicht. 

 

In der vorliegenden Dissertation soll geklärt werden, 

1. welche Formen der Aufklärung über infauste Diagnosen existieren, 

2. wie die Aufklärung über infauste Diagnosen im internationalen Vergleich 

gehandhabt wird, 

3. welche Formen der Nichtaufklärung unterschieden werden können, 

4. welche Ursachen und welche patienten- bzw. arztassoziierten Faktoren ei-

ne unvollständige Aufklärung bedingen können, 

5. welche offiziellen Empfehlungen zur korrekten Führung eines Aufklä-

rungsgesprächs bestehen und 

6. welche Argumente für und gegen eine vollständige Aufklärung genannt 

werden und wie diese ethisch zu beurteilen sind. 

 

Um diese Fragestellungen beantworten zu können, wurde eine systematische Li-

teraturrecherche durchgeführt und die Literatur in Anlehnung an die qualitative 

Inhaltsanalyse nach Mayring [61] analysiert. Nach Darstellung der Ergebnisse 

sollen diese diskutiert und eine Schlussfolgerung gezogen werden. 
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2 Vorgehen bei der Literaturrecherche 

 

Zu Beginn wurde eine systematische Literaturrecherche in der Literaturdaten-

bank PubMed durchgeführt. Das diente dazu, die wichtigsten Artikel zu ermitteln, 

die zur Forschungsfrage auf PubMed dokumentiert sind. In einem weiteren 

Schritt wurden Publikationen einbezogen, die in den Referenzen der Artikel er-

wähnt wurden, welche durch die systematische Literaturrecherche ermittelt 

wurden (Schneeballsystem). Außerdem wurde die Literaturauswahl durch zu-

sätzliche Publikationen ergänzt wie z. B. Inhalte von Internetseiten oder Beiträge 

in Fachbüchern, die die bis dahin dargestellten Inhalte näher erläuterten und re-

levante Zusatzinformationen boten (z. B. zur Durchführung einer Literatur-

recherche). Die Ermittlung dieser zusätzlichen Publikationen erfolgte unsystema-

tisch.  

Bevor die Suchstrategie erläutert wird, erfolgt eine Darstellung von Organisation 

und Aufbau der Datenbank PubMed (s. a. Rauprich [62]). 

 

 

2.1 Organisation und Aufbau von PubMed 

Die Recherche nach Literatur zur Forschungsfrage erfolgte in PubMed, der biblio-

graphischen Referenzdatenbank der US-amerikanischen National Library of Me-

dicine (NLM). Sie umfasst über 30 Mio. Einträge (Stand 12/2019) zu allen biome-

dizinischen und verwandten Sachgebieten einschließlich medizinethischer The-

men und bietet insbesondere Zugang zu der Datenbank Medline, die biomedizini-

sche Journalartikel beinhaltet. Medline ist eine Datenbank des National Center for 

Biotechnology Information (NCBI).  

 

 

2.1.1 MeSH-Thesaurus 

PubMed ist mit dem sog. MeSH-Thesaurus (Medical Subject Heading) verbunden, 

einem umfangreichen (ca. 27.000 Begriffe), polyhierarchisch gegliederten medi-

zinischen Schlagwortkatalog, der separat recherchierbar ist. Für jedes Schlagwort 

(MeSH-Term, Deskriptor) wird eine Definition angeboten sowie die Stellung im 

MeSH-Stammbaum mit über- und untergeordneten Schlagwörtern dargestellt. 

 

 

2.1.2 Operatoren 

PubMed verwendet eine Syntax mit verschiedenen Operatoren, mit denen die Su-

che nach Einträgen auf ein bestimmtes Suchfeld oder eine bestimmte Funktion 
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eingeschränkt werden kann. Im Folgenden werden grundlegende Operatoren ei-

ner Schlagwortsuche beschrieben:  

 

 Deskriptoren: Alle Einträge in PubMed werden von der NLM professionell mit 

passenden Schlagworten aus dem MeSH-Thesaurus indexiert. Der Schlagwort-

Index eines Eintrages umfasst im Idealfall alle Themen und Aspekte, die in 

dem Artikel angesprochen werden. Wird in PubMed mit einem bestimmten 

Deskriptor gesucht, so werden alle Artikel angezeigt, die diesen Deskriptor in 

ihrem Index führen (Schlagwortsuche). 

 

 Major Topic: Handelt es sich bei einem Deskriptor um ein Hauptthema eines 

Artikels, so wird er im Index mit einem Sternchen gekennzeichnet und als sog. 

Major Heading (auch MeSH Major Topic) bezeichnet. Die Deskriptoren-Suche 

in PubMed kann auf Major Topics beschränkt werden, so dass nur die Artikel 

angezeigt werden, die das Thema des Deskriptors als ein Hauptthema beinhal-

ten.   

 

 Subheadings: Als Subheadings werden besondere Schlagworte im MeSH-

Thesaurus bezeichnet (ca. 80 Begriffe), die Querschnittsaspekte benennen 

(z.B. ethische, rechtliche oder ökonomische Aspekte) und im Schlagwortindex 

eines Eintrages mit Deskriptoren verbunden werden, sofern der Artikel auf sie 

Bezug nimmt. Die Suche in PubMed kann durch die Verwendung von Subhea-

dings weiter eingeschränkt werden.  

 
 Schließlich kann die sog. Exploration in der PubMed-Suche eingestellt werden. 

In der Grundeinstellung werden bei der Suche mit einem MeSH-Term nicht 

nur alle Artikel aus PubMed angezeigt, die mit diesem Deskriptor, sondern 

auch alle Artikel, die mit hierarchisch untergeordneten Deskriptoren ver-

schlagwortet wurden. Diese Exploration untergeordneter Deskriptoren kann 

in der Suche ausgeschaltet werden.  

 

 

Ein Beispiel für die Verwendung verschiedener Operatoren ist die Suche in Pub-

Med mit der Syntax „Disclosure/ethics“ [Majr:noexp]. Sie beschreibt eine Suche 

nach Artikeln in PubMed, die mit dem MeSH-Term „Disclosure“ als Major-

Heading sowie gleichzeitig mit dem Subheading „ethics“ verschlagwortet sind, 

und bei der die Exploration untergeordneter Schlagworte unterdrückt wird.  
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2.2 Suchstrategie 

Zunächst wurde eine systematische Literaturrecherche in der Literaturdatenbank 

PubMed durchgeführt. Als Anleitung dafür diente der „Werkstattbericht über Re-

cherchen in den Datenbanken PubMed und BELIT zu einem theoretischen und 

einem praktischen Thema der Medizinethik“ von Rauprich [62]. Gemäß dieser 

Anleitung wurde bei der Literaturrecherche wie folgt vorgegangen: 

 

 In einem ersten Schritt wurde die Forschungsfrage möglichst präzise definiert 

und es wurden Ausschlusskriterien festgelegt, um die Forschungsfrage thema-

tisch einzugrenzen.  

 

 Im Anschluss wurde in PubMed nach Deskriptoren gesucht, mit denen Publi-

kationen verschlagwortet werden, die für die Bearbeitung der Forschungsfra-

ge relevant sind.  

 

 Die Suche nach Publikationen mit dem ermittelten Deskriptor ergab eine sehr 

hohe Trefferzahl. Es erfolgte eine Einschränkung der Suche durch das Aktivie-

ren verschiedener Suchfilter. 

  

 Die durch diesen Suchvorgang ermittelte Stichprobe wurde auf weitere Ein- 

und Ausschlussdeskriptoren hin analysiert. 

 
 Mithilfe der dadurch dazugewonnenen Ein- und Ausschlussdeskriptoren wur-

de eine Suchformel programmiert. 

  
 Die mit dieser Suchformel ermittelten Publikationen wurden einer Relevanz-

prüfung unterzogen.  

 
 Diejenigen Publikationen, die geprüft und als relevant erachtet wurden, bilde-

ten die Basis der Literaturauswahl, die dieser Dissertation zugrunde liegt. 

  
 In einem weiteren Schritt wurden nach dem Schneeballsystem die Referenzen 

dieser Publikationen auf ihre Relevanz hin untersucht. Referenzen, die rele-

vant für die Beantwortung der Forschungsfrage erschienen, wurden zur Lite-

raturauswahl hinzugefügt. Die Referenzen dieser neu hinzugefügten Publika-

tionen wurden wieder auf ihre Relevanz hin überprüft und gegebenenfalls 

hinzugefügt etc.  

 



11 
 

 Als letzter Schritt wurden – abweichend von der oben erwähnten Anleitung –

weitere Quellen wie beispielsweise Buchkapitel oder Inhalte von Internetsei-

ten der Literaturauswahl hinzugefügt. 

 

 

2.2.1 Definition der Forschungsfrage 

Die Forschungsfrage lautete: 

 

„Wie viel Wahrheit ist bei der ärztlichen Aufklärung über schwerwiegende 

Krankheiten ethisch angemessen?“  

 

Zunächst wurde die Forschungsfrage möglichst genau definiert und Ausschluss-

kriterien festgelegt: 

 

 „Ärztliche Aufklärung“ bezeichnet die Aufklärung eines Patienten durch einen 

Arzt (bei nicht aufklärungsfähigen Patienten gilt auch die Aufklärung der 

Stellvertreter). Aufklärung durch Angehörige anderer Heilberufe, Medizinstu-

denten oder Angehörige der Pflege wurden aus der Forschungsfrage ausge-

schlossen, ebenso die indirekte Aufklärung des Patienten durch Familienan-

gehörige, Freunde oder andere ihm nahestehende Personen, die davor durch 

den Arzt informiert worden sind. 

 

 Die Aufklärung über schwerwiegende Krankheiten bezieht sich im Sinne der 

Forschungsfrage auf Patienten in Krankenbehandlung. Aufklärungen über Zu-

fallsbefunde, die im Rahmen von Studien und Forschungsprojekten an Pro-

banden oder freiwilligen Spendern von bspw. Blut entdeckt werden sowie die 

Aufklärung über biologische Verwandtschaftsverhältnisse im Zuge geneti-

scher Untersuchungen (z. B. Vaterschaft) waren nicht Bestandteil der For-

schungsfrage. 

 

 Als „schwerwiegend“ wurden Krankheiten erachtet, die eine schlechte Hei-

lungschance aufweisen, eine signifikante Einschränkung der Lebenserwartung 

und/oder -qualität des Patienten erwarten lassen und typischerweise den Pa-

tienten psychisch stark belasten. 

  

 Die Aufklärung über medizinische Behandlungsfehler und andere iatrogene 

Schäden wurde aus der Forschungsfrage ausgeklammert. 
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2.2.2 Ermittlung relevanter Deskriptoren im MeSH-Thesaurus 

Zunächst wurde mit intuitiven Suchbegriffen im MeSH-Thesaurus nach passen-

den MeSH-Terms gesucht (verwendete Suchbegriffe: “Informed Consent“, 

„Therapeutic Privilege“, „Breaking Bad News“, „Truth Disclosure“). Die themati-

sche Passung aufgefundener MeSH-Terms wurde anhand ihrer Definitionen im 

MeSH-Thesaurus sowie der Sichtung einer Stichprobe von mit ihnen verschlag-

worteten Einträgen in PubMed beurteilt. Als Ergebnis konnte nur ein MeSH-Term 

gefunden werden, der der Forschungsfrage hinreichend entspricht: „Truth 

Disclosure“. Er wird im MeSH-Thesaurus definiert als: 

 

Definition von „Truth Disclosure” (National Library of Medicine)  

Truthful revealing of information, specifically when the information dis-

closed is likely to be psychologically painful ("bad news") to the recipient 

(e. g., revelation to a patient or a patient's family of the patient's DIAGNO-

SIS or PROGNOSIS) or embarrassing to the teller (e. g., revelation of medi-

cal errors). 

 

 

2.2.3 Aktivierung einschränkender Suchfilter 

Die freie Suche nach „Truth Disclosure“ in PubMed lieferte über 13 000 Artikel 

(Stand 02/2015). Deshalb wurden folgende Filter aktiviert, um die Suche weiter 

zu präzisieren und einzuschränken: 

 

 Verknüpfung des Deskriptors „Truth Disclosure“ mit den Subheadings „Ethics“ 

und „Psychology“ 

 
 Einschränkung der Suche nach Artikeln, die „Truth Disclosure/ethics“ oder 

„Truth Disclosure/psychology“ als MeSH Major Topics in ihrem Index führen 

 
 Ausschluss der Explosion untergeordneter MeSH-Terms („Duty to Warn“) 

 
 Beschränkung des Zeitraums der Veröffentlichung der Artikel auf die letzten 

zehn Jahre (24.2.2015 bis 27.2.2005) 

 
 Beschränkung auf die Spezies Mensch („Humans“)  

 

 
Die Suche mit diesen Operatoren in PubMed ergab eine Stichprobe von 521 Arti-

keln. 
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2.2.4 Stichprobenanalyse 

Zur weiteren Ermittlung von relevanten MeSH-Terms erfolgte eine Stichpro-

benanalyse, das heißt, es wurden alle als MeSH Major Topic ausgewiesenen De-

skriptoren aus den Schlagwort-Indizes der 521 Artikel gesammelt, sortiert und 

hinsichtlich ihrer Relevanz für die Forschungsfrage beurteilt. Anhand der Begriffe 

und ihrer Definitionen im MeSH-Thesaurus wurde sowohl nach weiteren Schlag-

wörtern gesucht, die mit der Forschungsfrage gut übereinstimmten – und somit 

zur positiven Selektion von relevanten Einträgen in PubMed dienen konnten 

(Einschlussdeskriptoren) – als auch nach Schlagwörtern, die sich von der For-

schungsfrage abgrenzten und somit zur negativen Selektion irrelevanter Einträge 

in PubMed eigneten (Ausschlussdeskriptoren). 

 
Einschlussdeskriptoren 

Als mögliche weitere Einschlussdeskriptoren zusätzlich zu „Truth Disclosure“ 

wurden folgende Schlagwörter aus der Stichprobe in die nähere Wahl gezogen: 

  

Attitude of Health Personnel, Choice Behavior, Code of Ethics, Health com-

munication, Decision Support Techniques, Empathy, Hope, Paternal-

ism/ethics, Personal Autonomy, Physician-Patient Relations, Prejudice, So-

cial Support, Terminally ill/psychology, Uncertainty, Withholding Treat-

ment/ethics 

 

 

Mit diesen MeSH-Terms erfolgte einzeln eine Abfrage in PubMed als Major Topic. 

Von den Ergebnislisten wurden jeweils die ersten 50 angezeigten Treffer anhand 

ihres Titels und Abstracts (soweit verfügbar) hinsichtlich ihrer Relevanz für die 

Forschungsfrage beurteilt. Dabei wurde festgelegt, dass mindestens jeweils 20% 

der 50 angezeigten Treffer einen engen thematischen Zusammenhang mit der 

Forschungsfrage erkennen lassen mussten, um das übergeordnete Major Topic 

als hinreichend relevant für die Recherche einordnen zu können. Dies war bei 

keinem der MeSH-Terms der Fall, weshalb kein zusätzlicher Einschlussdeskriptor 

zur Suchformel hinzugefügt werden konnte. 

 

Ausschlussdeskriptoren 

In der Stichprobenanalyse wurden folgende Schlagwörter als Ausschlussdes-

kriptoren identifiziert, da sie begrifflich nahe an der Forschungsfrage lagen, aber 

sich eindeutig von ihr abgrenzten:  

 

research ethics, incidental findings, duty to warn, medical errors, research 

subjects 
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2.2.5 Programmierung einer Suchformel 

Auf Grundlage dieser Vorarbeiten wurde die Suchformel für die Literaturrecher-

che in PubMed wie folgt programmiert: 

 

(„Truth Disclosure/ethics“ [Majr:noexp]) OR („Truth Disclo-

sure/psychology“ [Majr:noexp]) NOT ("research ethics") NOT ("incidental 

findings") NOT ("duty to warn") NOT (“medical errors”) NOT ("research 

subjects") AND ("2005/02/27"[PDat] : "2015/02/24"[PDat] AND "hu-

mans"[MeSH Terms]) 

 

 

Übersetzt bedeutet diese Suchformel, dass in Pubmed nach Einträgen gesucht 

wurde, die  

 als Major Topic mit „Truth Disclosure“ verschlagwortet sind 

 und mit den Subheadings „ethics“ oder „psychology“ verbunden sind  

 und im Zeitraum der letzten zehn Jahre erschienen sind 

 und nicht mit einem der Ausschlussdeskriptoren verschlagwortet sind. 

 

Die Suche mit diesem Algorithmus lieferte eine Auswahl von 347 Publikationen 

(Stand  02/2015). 

 

 

2.2.6 Relevanzprüfung der ermittelten Publikationen 

Im nächsten Schritt wurden die 347 Publikationen, die durch die Suchformel er-

mittelt wurden, hinsichtlich ihrer thematischen Passung zur Forschungsfrage 

überprüft. Grundlage dieser Relevanzprüfung waren folgende drei Auswahlkrite-

rien: 

 

I.  Der Artikel muss von der ärztlichen Aufklärung eines Patienten handeln 

(bei Minderjährigen gilt die Aufklärung der Eltern/gesetzlichen Erzie-

hungsberechtigten, bei Nichteinwilligungsfähigen gilt die Aufklärung der 

gesetzlichen Stellvertreter) 

 

und 

 

II.  Gegenstand des Aufklärungsgesprächs muss eine schwerwiegende Erkran-

kung sein, unter der der Patient bereits leidet 

 

und 
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III.  die schwerwiegende Erkrankung des Patienten darf nicht iatrogen verur-

sacht worden sein. 

 

 

Diese drei Kriterien entsprechen den Ausschlusskriterien von 2.2.1, anhand derer 

die Forschungsfrage definiert wurde.  

 

Von den 347 Artikeln beinhalteten 151 Artikel einen Abstract. Die Prüfung des 

Titels und Abstracts ergab, dass 74 Artikel alle drei Auswahlkriterien erfüllten.  

196 Artikel wiesen keinen Abstract auf. Hier wurde nur anhand des Titels ent-

schieden, ob der Artikel alle drei Kriterien erfüllen konnte. Beim Auswahlverfah-

ren wurden dabei keine Einschluss-, sondern nur Ausschlusskriterien angewandt, 

das heißt, ein Artikel wurde ausgewählt, wenn nicht im Titel gegen eines der drei 

Kriterien verstoßen wurde. Dies traf bei 118 Artikeln zu. Somit wurden insgesamt 

192 Artikel vorläufig als relevant für die Forschungsfrage eingestuft. 

Von diesen 192 Artikeln wurden alle Artikel ausgewählt, die auf Englisch oder 

Deutsch vorlagen (174 Artikel); 18 Artikel waren nicht ins Englische oder Deut-

sche übersetzt worden und lagen nur in ihren Originalsprachen vor (russisch, 

spanisch, französisch, portugiesisch, italienisch, japanisch), weshalb sie nicht in 

die Literaturrecherche einbezogen werden konnten. Von den verbleibenden 174 

Artikeln konnten 24 Artikel zum Zeitpunkt der Recherche nicht angefordert wer-

den. 

Damit ergab sich eine Auswahl von 150 Artikeln, die in englischem oder deut-

schem Volltext vorlagen, einen hinreichend engen Bezug zur Forschungsfrage 

vermuten ließen und im Volltext beschafft werden konnten. Diese 150 Artikel 

wurden gelesen und auf ihre inhaltliche Relevanz für die Forschungsfrage über-

prüft, wobei 71 Artikel aussortiert wurden. Bei 61 dieser 71 Artikel stellte sich 

nach Lektüre des Volltexts heraus, dass sie trotz positiver Vorauswahl nicht alle 

drei Auswahlkriterien erfüllten. Ein Artikel war in zwei unterschiedlichen Journa-

len veröffentlicht worden und wurde deshalb bei PubMed doppelt geführt. Zwölf 

Artikel wurden trotz Erfüllung aller Auswahlkriterien nicht in die Auswahl aufge-

nommen, da sie sich auf zu spezielle Aspekte der Forschungsfrage fokussierten 

wie beispielsweise finanzielle und juristische Details einer Diagnosemitteilung 

oder die Konsequenzen einer direkten Patientenaufklärung durch einen speziel-

len Facharzt etc.  

Somit erwiesen sich letztlich 76 Artikel als hinreichend relevant für die For-

schungsfrage.  
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2.2.7 Ergänzung der Literaturauswahl mithilfe des Schneeballsystems 

Als Schneeballsystem wird ein Verfahren bezeichnet, bei dem die Referenzen be-

reits ausgewählter Artikel gelesen und bei hinreichender Relevanz zur Literatur-

auswahl hinzugefügt werden. Dieses Verfahren wurde in der vorliegenden Dis-

sertation über mehrere Generationen hinweg angewandt, was bedeutet, dass die 

Referenzen der neu hinzugefügten Artikel wiederum auf ihre Relevanz hin über-

prüft und gegebenenfalls hinzugefügt wurden und deren Referenzen wiederum 

überprüft und gegebenenfalls hinzugefügt wurden etc.. Auf eine Beschränkung 

des Zeitraums der Veröffentlichung von zehn Jahren wurde dabei verzichtet, 

ebenso auf die Listung in PubMed.  

 

 

2.2.8 Ergänzung durch zusätzliche Publikationen 

In einem letzten Arbeitsschritt wurden Publikationen miteinbezogen, die nicht in 

den Referenzen der bisher ermittelten Literaturauswahl zu finden waren. Es han-

delte sich dabei um Beiträge in Fachbüchern oder Inhalte von Internetseiten etc., 

die die bis dahin dargestellten Inhalte näher erläuterten und relevante Zusatzin-

formationen boten (z. B. zur Durchführung einer Literaturrecherche). Die Ermitt-

lung dieser Publikationen erfolgte dabei unsystematisch und ergab eine einstelli-

ge Trefferzahl. 

 

Durch das Schneeballsystem und durch die zuletzt gefundenen zusätzlichen Pub-

likationen wurde die Literaturauswahl um weitere 142 Publikationen ergänzt. 

 

Somit befinden sich im Literaturverzeichnis dieser Dissertation insgesamt 218 

Publikationen.  
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2.2.9 Die Suchstrategie als Schema 

  

Definition der Forschungsfrage und Festlegung von Ausschlusskriterien 

Ermittlung relevanter Deskriptoren im MeSH-Thesaurus 

Ergebnis: "Truth Disclosure" 

Aktivierung einschränkender Suchfilter 

Größe der dadurch ermittelten Stichprobe:  521 Publikationen 

Stichprobenanalyse 

Programmierung einer Suchformel  

Ergebnis: 347 Publikationen 

Relevanzprüfung der 347 ermittelten Publikationen  

Ergebnis: 76 Publikationen 

Ergänzung durch Schneeballsystem und zusätzliche Publikationen 

Ergebnis: weitere 142 Publikationen 

Gesamtergebnis:  

218 Publikationen 
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2.3 Art der Inhaltsanalyse 

Als Bearbeitungsmethode für die Literatur wurde ein Verfahren in Anlehnung an 

die qualitative Literaturanalyse nach Mayring [61] angewendet. Das Analysever-

fahren lässt sich wie folgt beschreiben: 

 

 Analyse aller Publikationen und Extraktion von relevanten Textstellen 

Textstellen wurden als relevant eingestuft, wenn sie Aspekte behandelten, die 

in hinreichend engem Zusammenhang mit der Forschungsfrage standen. Ex-

trahiert wurden beispielsweise konkrete Ergebnisse von Untersuchungen, 

wissenschaftliche Belege, statistische Korrelationen, Gedanken, Vermutungen 

und allgemeine Überlegungen der Autoren zu Aspekten der Forschungsfrage 

etc.  

 
 Erstellung eines Kategoriensystems anhand der extrahierten Textstellen 

Die extrahierten Textstellen wurden thematisch sortiert und Textstellen mit 

ähnlichem Inhalt gruppiert, wodurch ein Kategoriensystem entstand. Die Er-

stellung der einzelnen Kategorien erfolgte dabei induktiv, das heißt, die Kate-

gorien entstanden erst während der Inhaltsanalyse durch die Extraktion rele-

vanter Textstellen und waren nicht schon vor der Inhaltsanalyse entwickelt 

worden. 

  

 Erweiterung und Modifikation des Kategoriensystems im Laufe der Inhaltsan-

alyse  

Die im Laufe der Inhaltsanalyse dazukommenden extrahierten Textstellen 

wurden bestehenden passenden Kategorien untergeordnet (Subsumtion) oder 

bildeten eine neue Kategorie, wenn keine passende Kategorie existierte (In-

duktion). 

 
 Nach Abschluss der Inhaltsanalyse diente das Kategoriensystem als Grundlage 

für die Gliederung des Ergebnisteils. 

 

 Die Darstellung der Aspekte orientiert sich dabei am Modell der prinzipienori-

entierten Falldiskussion nach Marckmann und Mayer [63]. Bei diesem Modell 

handelt es sich um ein in der Medizinethik etabliertes Vorgehen, um alle be-

stehenden Handlungsoptionen einer medizinethischen Fragestellung mög-

lichst differenziert bewerten und eine gut begründete Entscheidung erarbei-

ten zu können. Um eine möglichst differenzierte Bewertung gewährleisten zu 

können, beleuchtet man die Konsequenzen der verschiedenen Handlungsopti-

onen erst aus der Perspektive des Patienten, dann aus der Perspektive aller 
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anderen in den Fall involvierten Personen (behandelnde Ärzte, Angehörige, 

etc.) [64].  

 

Daraus ergeben sich drei Fragestellungen: 

 

1. Welche der zur Verfügung stehenden Handlungsoptionen wäre für das 

Wohlergehen des Patienten die beste und würde ihm am wenigsten scha-

den? 

 

2. Welche der zur Verfügung stehenden Handlungsoptionen entspricht am 

ehesten dem Willen des Patienten und respektiert dadurch seine Autono-

mie? 

 

3. Welche Verpflichtungen bestehen gegenüber anderen Personen, die in den 

medizinischen Fall involviert sind? 

 

 

Diese drei Fragestellungen orientieren sich an den vier von Beauchamp und 

Childress [65] beschriebenen Grundprinzipien der Medizinethik (daher „prin-

zipienorientierte“ Falldiskussion): Wohltun, Nichtschaden, Respekt vor der 

Autonomie des Patienten, Gerechtigkeit. Diese Prinzipien eignen sich als ethi-

sche Bewertungsmaßstäbe, da sie die grundlegenden moralischen Verpflich-

tungen definieren, denen alle im Gesundheitswesen Tätigen unterliegen: Sie 

sollen dem Patienten Gutes tun, ihm dabei möglichst wenig Schaden zufügen, 

sein Selbstbestimmungsrecht respektieren und alle Patienten und andere in-

volvierte Parteien gerecht behandeln [64].  

 
 
Es folgt die Darstellung der Ergebnisse, die auf der Inhaltsanalyse von 213 Publi-

kationen basiert (bei fünf der insg. 218 Publikationen handelte es sich um Publi-

kationen mit praktischen Hinweisen zur technischen Durchführung einer Litera-

turrecherche und Inhaltsanalyse). 
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3 Ergebnisse der Inhaltsanalyse der Literatur 

 

3.1 Formen der Aufklärung 

Emanuel [66] beschrieb 1992 vier verschiedene Grundtypen der Arzt-Patient-

Beziehung. Das entscheidende Merkmal seiner Unterteilung beruht dabei auf der 

Art der medizinischen Entscheidungsfindung. Beim paternalistischen Modell fällt 

der Arzt alle wichtigen Entscheidungen selbst, da aufgrund seines Expertenstatus 

nur er sich dazu berufen fühlt. Die der Entscheidung zugrunde liegenden Überle-

gungen werden nicht mit dem Patienten besprochen oder es findet eine stark se-

lektive Aufklärung statt, das heißt, der Patient wird nur über die Vorteile der vom 

Arzt favorisierten Maßnahme informiert.  

Das informative Modell stellt das Gegenteil des paternalistischen Modells dar. Der 

Patient wird über alle relevanten Fakten seiner Erkrankung aufgeklärt, um in der 

Lage zu sein, alle wichtigen medizinischen Entscheidungen eigenständig treffen 

zu können. Der Arzt ist in diesem Fall lediglich eine Art „technischer Experte“, der 

Informationen zur Verfügung stellt, und der Patient ist der „Kunde“, der auf Basis 

seiner eigenen Präferenzen entscheidet. 

Zwischenformen dieser beiden Extreme stellen das sog. interpretative und das 

deliberative Modell dar, bei denen eine gemeinschaftliche Entscheidungsfindung 

stattfindet. Beim interpretativen Modell teilt der Arzt dem Patienten alle relevan-

ten medizinischen Informationen mit und versucht dann zu eruieren, welche 

Maßnahme am besten die Wünsche des Patienten erfüllt. Ziel der Aufklärung ist 

es, den Patienten in die Lage zu versetzen, eine selbstbestimmte Entscheidung für 

(sog. informierte Zustimmung) oder gegen die vom Arzt vorgeschlagene Maß-

nahme zu treffen [67]. Überlegt der Arzt dagegen zusammen mit dem Patienten, 

welche Maßnahme am besten zu treffen sei und findet eine Beeinflussung der 

Entscheidungsfindung durch den Arzt statt, spricht Emanuel von einer deliberati-

ven Beziehung.  

Analog zu diesen vier Grundtypen der Arzt-Patient-Beziehung lassen sich ver-

schiedene Formen der Aufklärung unterscheiden. In vielen insbesondere nicht-

westlichen Staaten wird eine Form der Aufklärung praktiziert, bei der die Diag-

nose und andere wichtige medizinische Informationen nicht dem Patienten, son-

dern stattdessen nur seiner Familie mitgeteilt werden. Im weiteren Krankheits-

verlauf entscheidet die Familie, welche Informationen der Arzt dem Patienten 

mitteilen darf und wählt in Absprache mit dem Arzt unter den Therapieoptionen 

aus, unabhängig davon, ob der Patient entscheidungskompetent ist oder nicht. 

Diese Unterform der paternalistischen Aufklärung wird in Anlehnung an den so-

ziologischen Begriff als Familismus bezeichnet [68]. 
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3.2 Aufklärung im internationalen Vergleich 

In welchem Ausmaß heute weltweit paternalistische oder familistische Formen 

der Aufklärung praktiziert werden und inwiefern das dem Willen der Patienten 

entspricht, konnte auf Basis der vorliegenden Literaturrecherche nicht klar be-

antwortet werden. In einer Umfrage [48] von über 1000 im Gesundheitswesen 

beschäftigten Personen (Ärzte, Pflegekräfte, Laborassistenten) in China sprach 

sich knapp die Hälfte (49%) der Befragten für eine familistische Aufklärungsform 

aus, während dieses Vorgehen von anderen Teilen der chinesischen Ärzteschaft 

abgelehnt wurde [68] (zur Situation in China siehe auch Xu [69]). Ein ebenso un-

einheitliches Bild ergab die Studienlage in Japan [37, 70-73], der Türkei [4, 52], 

Singapur [74], Taiwan [39] und Indien [75, 76]. Im Rahmen einer kleineren Be-

fragung [77] auf einer Krebsstation in Singapur berichtete die Mehrheit (72%) 

der Onkologen, erst den Patienten und danach dessen Familie aufzuklären. In den 

Vereinigten Arabischen Emiraten sagten bei einer Studie [49] 44 von 50 Ärzten, 

es sei gerechtfertigt, wenn der Arzt die Familie anstelle des Patienten über seine 

schlechte Prognose informiert. In der Studie ging es um Patienten mit einer er-

warteten Überlebenszeit von unter sechs Monaten. Eine paternalistische Aufklä-

rungspraxis konnte Studien zufolge häufig in Malawi [60] und Südamerika [50] 

beobachtet werden. Von manchen Ärzten [51] wurden an der Autonomie des Pa-

tienten orientierte Modelle strikt abgelehnt, da sie sich zu sehr an westlichen 

Werten orientierten. Solche Formen der Aufklärungspraxis seien mit einem „ethi-

schen Imperialismus“ gleichzusetzen, der unbedingt abzulehnen sei. Ost und 

West als zwei gegensätzliche Pole seien „kulturell inkompatibel“ und das auto-

nomieorientierte Vorgehen dürfe nicht automatisch als das beste Vorgehen gel-

ten, nur weil es vom Westen als das beste empfunden und propagiert werde [52]. 

Vor diesem Hintergrund konstatierte der türkische Wissenschaftler Tolga Guven 

[52], dass in der Türkei ein traditioneller Paternalismus bestehe. Er wies 2010 

beispielhaft darauf hin, dass in dem zu dieser Zeit einzigen verfügbaren türki-

schen Lehrbuch zur klinischen Ethik [51] (erschienen 2001) nachdrücklich eine 

paternalistische Aufklärungspraxis empfohlen werde. So werde gefordert, krebs-

kranke Patienten weder über ihre Diagnose noch ihre Prognose aufzuklären, auch 

dann nicht, wenn sie explizit danach fragten. Begründet wurde diese Empfehlung 

damit, dass kein Patient wirklich wissen wolle, dass er an einer schweren Krank-

heit leide. Guven kritisierte solche Empfehlungen und forderte einen stärkeren 

und offeneren Dialog zwischen Arzt und Patient.  

 

Eine an der Autonomie des Patienten orientierte Aufklärung wurde Umfragen [1, 

50, 78-84] und Fallstudien [85, 86] zufolge grundsätzlich am ehesten von den Na-

tionen des Westens (Nordamerika, Westeuropa, Australien) praktiziert, obwohl 
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auch dort stellenweise Patienten nicht aufgeklärt oder stattdessen nur die Famili-

enmitglieder aufgeklärt wurden [87-89].  

So zeigte sich in Europa ein genereller Unterschied in der Aufklärungspraxis zwi-

schen den Staaten im Nordwesten und denen im Südosten, wie unter anderem 

eine Befragung [53] von 260 Gastroenterologen in 27 verschiedenen europäi-

schen Nationen demonstrierte. Die Ärzte sollten beschreiben, ob und in welchem 

Ausmaß sie einen Patienten mit Kolonkarzinom über seine Krebserkrankung in-

formieren würden. Während die meisten Ärzte in Nordwesteuropa eine autono-

mieorientierte Form der Aufklärung favorisierten, sprachen sich die Ärzte in 

Südosteuropa überwiegend für eine paternalistische Vorgehensweise aus. Die 

Gastroenterologen in Nordwesteuropa würden sowohl dem Patienten als auch 

seinem Ehepartner die Krebsdiagnose mitteilen, tendenziell auch dann, wenn Me-

tastasen entdeckt werden würden und dadurch die Heilungschancen schlechter 

stünden. In Südosteuropa bevorzugten es die Ärzte dagegen bis auf wenige Aus-

nahmen, dem Patienten seine Diagnose zu verschweigen oder sie zu beschönigen 

und stattdessen nur den Ehepartner oder einen Angehörigen aufzuklären, auch 

im Falle einer Metastasierung. Der Eindruck, dass insbesondere in Ländern des 

europäischen Mittelmeerraums eine paternalistische bzw. familistische Aufklä-

rungspraxis vorherrschte, wurde durch mehrere Studien bestätigt (Spanien [54], 

Griechenland [2, 55], Italien [56-58]). 

In Deutschland äußerte im Jahr 2015 bei einer durch das Unternehmen Medscape 

durchgeführten Umfrage [59] von 285 Ärzten ein Drittel (34%), dass sie hypothe-

tisch die Risiken einer in ihren Augen sinnvollen Behandlung verharmlosen wür-

den, um den Patienten zur Zustimmung zu bewegen, während 42% ein solches 

Vorgehen ablehnten. 24% der Befragten wollten das vom Fall abhängig machen. 

Bei derselben Umfrage sagten 44% der Ärzte, dass sie einen sterbenden Patien-

ten nicht über seinen nahen Tod aufklären und entsprechende Informationen be-

schönigen würden, um ihm dadurch Hoffnung machen zu können. Knapp die Hälf-

te (49%) bezeichnete sich dagegen als „vollkommen ehrlich bezüglich der Diag-

nose“ und lehnte eine Beschönigung der Situation grundlegend ab. Im Rahmen 

der Umfrage konnte gezeigt werden, dass in Deutschland familistische Formen 

der Aufklärung existierten: 20% der Ärzte würden auf Wunsch der Familie einem 

Patienten bestimmte Informationen vorenthalten, was 35% konsequent ablehn-

ten und 46% je nach Situation entscheiden würden. 

Die Aufklärungspraxis einer Gesellschaft konnte sich im Laufe der Zeit ändern 

[78, 90-92]. Während bei einer 1961 von Oken [93] durchgeführten Befragung in 

Chicago 8% der Ärzte angaben, einem Krebspatienten standardmäßig seine Diag-

nose mitzuteilen, waren es bei Wiederholung derselben Befragung 1977 [94] im 

Bundesstaat New York 96%. Einen Trend von einer familistischen zu einer mehr 

autonomieorientierten Aufklärungspraxis ließen auch Studien aus Asien vermu-
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ten: Während 1990 in Japan eigenen Angaben zufolge knapp drei Viertel der Ärz-

te berichteten, krebskranken Patienten ihre Diagnose zu verschweigen [95], ga-

ben zehn Jahre später 77% der Ärzte bei einer anderen Studie [37] an, krebs-

kranke Patienten immer aufzuklären. Ein ähnlicher Trend wurde in China be-

schrieben [40, 68, 96]. 

 

 

3.3 Formen der Nichtaufklärung 

Pronzato [57] ermittelte in einer Studie, dass Patienten mit der erhaltenen Auf-

klärung über ihre Erkrankung zufrieden sein konnten, obwohl die Aufklärung ih-

re Ansprüche nicht erfüllt hatte. Er befragte dazu 100 Patienten in Italien, die an 

einer fortgeschrittenen und nicht mehr heilbaren Krebserkrankung litten, zu ih-

rem Informationsbedürfnis und ihrem Wissenstand bezüglich ihrer gesundheitli-

chen Situation. Obwohl 83 der 100 Patienten in dem Interview äußerten, immer 

wahrheitsgemäß aufgeklärt werden zu wollen, stellte sich heraus, dass sich nur 

38 Patienten ihrer korrekten Diagnose und des Schweregrads ihrer Erkrankung 

bewusst waren. Die verbleibenden 62 Patienten waren in dem Glauben, sie litten 

an einer gutartigen Krebsart oder an einer nicht-onkologischen Erkrankung. Von 

den Patienten, die eine Chemotherapie erhielten, wussten nur etwas mehr als 

zehn Prozent, dass die Chemotherapie eine palliative und nicht, wie der Großteil 

der Patienten fälschlicherweise glaubte, eine kurative Indikation hatte. Trotzdem 

äußerten 68 der 100 Patienten, in zufriedenstellendem Maße über ihre Erkran-

kung aufgeklärt worden zu sein.   

Ein möglicher Grund hierfür könnte in der Art und Weise liegen, wie die Patien-

ten aufgeklärt wurden. Die Verwendung bestimmter rhetorischer Figuren (s. un-

ten) kann bei Patienten den Eindruck erwecken, eine vollständige Aufklärung zu 

erhalten, obwohl wichtige Informationen unterschlagen werden.  

 

Folgende rhetorische Figuren wurden genannt, um eine schwerwiegende Diagno-

se zu verharmlosen: 

 

 Euphemismen 

Wurde eine Diagnose beschönigt und dadurch abgeschwächt, wird das als Eu-

phemismus bezeichnet. Laut einer internationalen Befragung [1] von Onkolo-

gen aus 20 verschiedenen Ländern lassen sich die als Euphemismen verwen-

deten Begriffe generell drei verschiedenen Gruppen zuordnen. Demnach wur-

de eine Krebserkrankung entweder als Schwellung („Geschwulst“, „Knoten“, 

„Polyp“, „Masse“), Infektion („Entzündung“, „Virus“, „Abszess“) oder patho-

physiologische Veränderung („Läsion“, „chronische Krankheit“) verharmlost. 
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 Standardisierung [97] 

Die Krankheit (z. B. Alzheimer) wurde fälschlicherweise als physiologischer 

und nicht als pathologischer Prozess dargestellt, der im Rahmen der natürli-

chen altersbedingten Veränderungen zu erwarten sei (z. B. nachlassende Ge-

dächtnisleistung im Alter) und an dem jeder leide, nur sei dieses alltägliche 

Phänomen beim Patienten (mit Alzheimer) stärker ausgeprägt als bei allen 

anderen Personen (ohne Alzheimer).  

 

 Subjektivierung [97] 

Im Gespräch mit dem Patienten sprach der Arzt die Diagnose zwar an, redu-

ziert sie aber zu seiner persönlichen Vermutung, die objektiv noch nicht bestä-

tigt werden könne. 

 

 Abschwächung des Schweregrads [97] 

Anstatt die korrekte Diagnose zu stellen, diagnostizierte der Arzt lediglich die 

ersten Frühzeichen der Krankheit, auch wenn die Krankheit das Frühstadium 

bereits verlassen hatte.  

 

 Aufklärung ohne Diagnosestellung [97] 

Der Arzt informierte seinen Patienten präzise über Symptome und zugrunde 

liegende Pathologie und machte dadurch die Notwendigkeit einer weiterfüh-

renden Behandlung deutlich, nannte die Krankheit aber nicht beim Namen 

und vermied damit Assoziationen des Patienten zu bestimmten Krankheiten 

(z. B. Alzheimer), die ihm Angst machten. 

 

 Metapher [98] 

Die Informationen wurden in Bildersprache kommuniziert und zur Erläute-

rung wurden anschauliche Vergleiche herangezogen (z. B.: „Vor Ihnen liegt 

noch ein steiniger und mühsamer Weg“). Die Diagnose wurde im übertrage-

nen Sinne erläutert.  

 

 

In einer qualitativen Interviewstudie [97], die sich mit der Diagnosestellung De-

menz beschäftigte, nahmen die Ärzte, die sich dieses verharmlosenden Kommu-

nikationsstils bedienten, ihre Aufklärung als „ehrlich und angemessen“ wahr. 

Durch Verwendung der oben aufgeführten rhetorischen Figuren könnten Patien-

ten aufgeklärt werden, ohne „das Wort zu benutzen, das sie am meisten fürchten“ 

(im Beispiel „Alzheimer“). Kirklin [98] sieht in der Verwendung von Metaphern 

eine Möglichkeit, schwerkranken Patienten auf angemessene Weise die Wahrheit 

mitzuteilen. 



25 
 

Im Rahmen einer quantitativen Erhebung [11] in einem der größten Krebszen-

tren der USA berichteten 58% der Ärzte, gelegentlich Euphemismen zu verwen-

den. Bei einer australischen Befragung [99] gaben 82% der befragten Patienten 

an, dass die Verwendung von Euphemismen bei der Aufklärung über ihre Prog-

nose nicht dazu beitrüge, sie hoffnungsvoller zu stimmen. 

 

 

3.4 Faktoren und Ursachen einer unvollständigen Aufklärung 

Um möglichst differenziert darstellen zu können, warum Ärzte ihre Patienten 

nicht immer umfassend aufklärten, wird in dieser Arbeit zwischen Ursachen, Ar-

gumenten und Faktoren unterschieden. Klärten Ärzte aufgrund äußerer Umstän-

de nicht oder unvollständig auf, wird das als Ursache bezeichnet. Geschah die 

Nichtaufklärung dagegen aus einer gewissen Überzeugung heraus, wird von Ar-

gumenten gesprochen (s. 3.6 „Argumente für und gegen eine umfassende Aufklä-

rung“). Als Faktoren werden reine Korrelationen bezeichnet, von denen in der 

Fachliteratur berichtet wurde. Die Unterscheidung zwischen Argumenten und 

Ursachen ist dabei nicht ganz scharf und manchmal etwas willkürlich. Manche 

Ursachen wie beispielsweise Zeitmangel sind letztlich eine Frage der Prioritäten-

setzung des Arztes und könnten ebenso als das Resultat einer mangelnden Auf-

klärungsbereitschaft interpretiert werden. 
 

 

3.4.1  Faktoren 

 
3.4.1.1 Patientenassoziierte Faktoren  

Die Wahrscheinlichkeit, aufgeklärt zu werden, konnte maßgeblich von Faktoren 

abhängen, die mit dem Patienten assoziiert waren und sich von Person zu Person 

unterschieden. Das wurde durch eine Untersuchung von Mystakidou [2] belegt, 

der 228 Ärzte in Griechenland zu ihrem Kommunikationsverhalten gegenüber 

Krebspatienten befragte. Während etwa 10% der Ärzte angaben, nie aufzuklären, 

berichteten circa 10%, dies immer zu tun. Die restlichen Befragten teilten nur 

manchen ihrer Patienten ihre Diagnose mit. Dabei machten sie die Aufklärung 

nach eigenen Angaben von solchen patientenassoziierten Faktoren abhängig. Am 

häufigsten wurde diesbezüglich die Persönlichkeit des Patienten genannt, gefolgt 

von seiner vermutlichen Reaktion auf die Diagnose, seinem Alter (in einer ande-

ren Studie [58] von 57% der Ärzte als „Schlüsselfaktor“ bezeichnet) und seinem 

Bildungsgrad. Je nach Befragung konnten unterschiedliche Faktoren ermittelt 

werden. In Japan [100] klären Ärzte einen Patienten tendenziell dann auf, wenn 

er intelligent und gut sozial eingebettet war, seine Erkrankung eine gute Progno-



26 
 

se hatte und er selbst einen medizinischen Beruf ausübte. Eine eher untergeord-

nete Rolle spielten dabei das Geschlecht des Patienten und seine Religionszuge-

hörigkeit.  

In einer italienischen Studie [56]  wurden Erklärungsmodelle für dieses Verhal-

ten angeboten. Ärzte gingen demnach von der Annahme aus, dass ältere Patien-

ten ein geringeres Informationsbedürfnis hätten als jüngere Patienten und Pati-

enten mit hohem Bildungsgrad. Die Nichtaufklärung von Patienten mit schlechter 

Prognose sei als Versuch zu werten, Gesprächen über den bevorstehenden Tod 

und unvorhersehbaren emotionalen Reaktionen [20, 101] auszuweichen. In der 

Studie war das betreuende Gesundheitspersonal über den Aufklärungsgrad von 

bereits verstorbenen Patienten retrospektiv befragt worden. Es seien am ehesten 

erwachsene Patienten mit guter Prognose, niedrigem Alter und/oder hohem Bil-

dungsgrad informiert worden.  

 

 

3.4.1.2 Arztassoziierte Faktoren 

Ob und in welchem Ausmaß ein Patient aufgeklärt wurde, war neben patienten-

assoziierten Faktoren auch mit arztassoziierten Faktoren korreliert. Besonderen 

Einfluss konnten dabei Berufserfahrung, Alter und Geschlecht des Arztes haben 

sowie die Kultur des Landes, in dem er praktizierte (s. a. 3.2).  

Laut einer japanischen Studie [37] war die Berufserfahrung des Arztes positiv mit 

seiner Aufklärungsbereitschaft korreliert. Während von den Ärzten, die weniger 

als zwei Jahre Berufserfahrung hatten, knapp 60% angaben, einem Krebskranken 

seine Diagnose mitzuteilen, waren es 86% der Ärzte mit mindestens fünf Jahren 

und 100% der Ärzte, die über mindestens zehn Jahre Berufserfahrung verfügten.  

In Widerspruch dazu standen die Ergebnisse der bereits zitierten Medscape-

Umfrage [59] in Deutschland aus dem Jahr 2015. Während 67% der Ärzte unter 

vierzig Jahren (mit weniger Berufserfahrung) einen todkranken Patienten dar-

über informieren würden, dass er bald sterben wird, würden das von den Über-

vierzigjährigen (mit mehr Berufserfahrung) nur 44% tun. Dieselbe negative Kor-

relation zwischen Alter und Aufklärungsbereitschaft wurde bei einer Befragung 

[58] von 675 Ärzten in Norditalien festgestellt, der zufolge Ärzte im Alter zwi-

schen 60 und 70 Lebensjahren ihren krebskranken Patienten tendenziell seltener 

ihre Diagnose mitteilten als ihre Kollegen im Alter von 30 bis 40 Lebensjahren. 

Grund dafür war, dass in dieser Studie ältere Ärzte (häufiger als junge Ärzte) der 

Ansicht waren, dass Patienten „nicht an der Wahrheit“ interessiert seien.  

Auch das Geschlecht schien mit dem Kommunikationsverhalten in Verbindung zu 

stehen. Das demonstrierte eine internationale Studie [50], bei der Palliativmedi-

ziner in Europa (Frankreich, Belgien, Schweiz), Kanada und Südamerika zu ihrer 

Aufklärungspraxis befragt wurden. Weibliche Teilnehmer (sowie ältere Teilneh-
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mer) berichteten öfter als männliche (sowie jüngere) Teilnehmer, den Patienten 

in medizinische Entscheidungen einzubeziehen. 

 

 

3.4.2 Ursachen 

Als Ursachen werden die äußeren Umstände bezeichnet, die dazu führten, dass 

ein Aufklärungsgespräch nicht durchgeführt wurde (unabhängig von der Über-

zeugung des Arztes). Aufgrund der hier aufgeführten Ursachen wurden auch die-

jenigen Ärzte an der Aufklärung gehindert, die ihre Patienten eigentlich aufklären 

wollten. 

 

 

3.4.2.1 Zeitmangel 

Zeitmangel wurde in mehreren quantitativen und qualitativen Studien [20, 38, 

80, 97, 102-104] von Ärzten als Ursache genannt, warum sie Patienten nicht in 

dem Maße über ihre Erkrankung aufklären könnten wie sie es gerne tun würden. 

In welchem Ausmaß Zeitmangel dabei die Kommunikation einschränkte, wurde 

unterschiedlich bewertet. Während bei einer französischen Studie [103] weniger 

als 5% der befragten Geriater Zeitmangel dafür verantwortlich machten, dass sie 

ihre Patienten nicht vollständig über ihre Alzheimer-Demenz aufklärten, berich-

tete in einer internationalen Befragung [80] die Mehrheit der Onkologen, zu we-

nig Zeit zur Verfügung zu haben, um alle relevanten Fragen mit ihren Patienten 

bezüglich der Krankheit erörtern zu können.   

 

 

3.4.2.2 Sprachbarriere 

In multikulturellen Gesellschaften ist nicht immer gegeben, dass Arzt und Patient 

über dieselben Sprachkenntnisse verfügen. Das konnte dazu führen, dass wichti-

ge medizinische Informationen verloren gingen, weil der Erfolg der ärztlichen 

Aufklärung wesentlich von einer beidseitigen hohen Kompetenz in der verwende-

ten Sprache abhängt. Die in vielen Ländern praktizierte Hinzuziehung eines mul-

tilingualen Angehörigen des Patienten als Dolmetscher wurde dabei von man-

chen Ärzten skeptisch gesehen, da Angehörige bewusst oder unbewusst medizi-

nische Informationen werten und filtern könnten [102]. 

 

 

3.4.2.3 Insuffiziente Organisation der Patientenbetreuung 

In die Betreuung schwerkranker Patienten sind normalerweise mehrere Ärzte 

involviert. Das erfordert eine gute Koordination und Absprache innerhalb des 
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Ärzteteams. War diese nicht gegeben, konnten Missverständnisse entstehen und 

es wurde keine optimale Betreuung mehr gewährleistet. Das konnte zur Folge 

haben, dass keiner der Ärzte mit dem Patienten das Aufklärungsgespräch durch-

führte, da sich niemand dafür zuständig fühlte [12].  

 

 

3.5 Empfehlungen zum korrekten Führen eines Aufklärungsgesprächs 

Während der letzten Jahrzehnte wurden verschiedene Vorgehensweisen [84, 

105-113] erarbeitet, die Ärzten beim Überbringen schlechter Nachrichten als Hil-

festellung dienen sollen. Die Empfehlungen reichten dabei von einzelnen Tipps 

bis zu mehrschrittigen systematischen Anleitungen wie zum Beispiel „ABCDE“ 

(Advance preparation, Build a therapeutic environment/relationship, Communi-

cate well, Deal with patient and family reactions, Encourage and validate emo-

tions) [114] oder „GUIDE“ (Get ready, Understand what the patient knows, In-

form starting with a headline, Dignify emotion by responding directly, Equip the 

patient for the next step) [115]. 

In der Praxis wurde besonders häufig eine sechs Schritte umfassende Anleitung 

namens „SPIKES“ [116] (s. unten) verwendet, die im Jahr 2000 von dem amerika-

nischen Onkologen Walter F. Baile veröffentlicht wurde und die verschiedenen 

Studien [19, 117-119] zufolge ein effizientes Hilfsmittel darstellt, um die Kom-

munikationsfähigkeit von Ärzten zu verbessern. In einer Umfrage [116] von ame-

rikanischen Onkologen bewerteten 99% der Teilnehmer die Anleitung als „prak-

tisch und einfach zu verstehen“. Außerdem entspreche sie den Vorstellungen von 

Krebspatienten von einer angemessenen Aufklärung, sodass „SPIKES“ Eingang in 

verschiedene Unterrichtseinheiten [115, 117] zur Aufklärung schwerkranker Pa-

tienten in der Ausbildung von Ärzten gefunden hat. 

Bei den empfohlenen Vorgehensweisen ließen sich prinzipielle Unterschiede be-

obachten. Während viele Autoren [105, 107, 109] beispielsweise davon abrieten, 

Euphemismen bei der Diagnosestellung zu benutzen (z. B. „Tumor“ statt „Krebs“), 

wurde das von anderen Autoren ausdrücklich empfohlen.  

So sah Maguire [120] in der Benutzung von Euphemismen eine Möglichkeit, Pati-

enten genau in dem Maße aufzuklären wie sie es sich wünschen. Wird bei einem 

Patienten zum Beispiel erstmal die Diagnose „Tumor“ statt „bösartiger Krebs“ 

gestellt, könne jeder Patient in einem zweiten Schritt entscheiden, ob er wirklich 

mehr Informationen erhalten möchte und Rückfragen stellt – beispielsweise zur 

Gut- oder Bösartigkeit des „Tumors“, seiner Größe etc. – oder auf eine weiterfüh-

rende Aufklärung verzichtet. Somit könne vermieden werden, dass Patienten mit 

einer lebensverändernden Diagnose konfrontiert werden, die das eigentlich nicht 

wollten. 
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Auch von der Deutschen Alzheimer-Gesellschaft [121] wurde die Verwendung 

von Euphemismen im Vorfeld einer diagnostischen Aufklärung ausdrücklich 

empfohlen, da die Begriffe „Demenz“ und „Alzheimer“ von der Bevölkerung mit 

„Siechtum“ und „Verfall“ assoziiert würden. Würde dagegen von „Vergesslichkeit“ 

oder „Kurzzeitgedächtnisstörungen“ gesprochen, könne so Betroffenen die Aus-

einandersetzung mit ihrer Diagnose erleichtert werden.  

Abgesehen von den oben erwähnten Diskrepanzen ähnelten sich die empfohle-

nen Vorgehensweisen in den meisten Punkten und stellten vereinfacht ausge-

drückt leichte Variationen von SPIKES dar. Grundsätzlich lag der Fokus darauf, 

die Aufklärung für jeden Patienten gemäß seinen Bedürfnissen individuell anzu-

passen. 

 

Die Anleitung „SPIKES“ besteht aus folgenden sechs Schritten:  

(1)  Setting up the interview (Vorbereitung des Aufklärungsgesprächs durch 

Aufsuchen eines geeigneten Ortes für ein ungestörtes Gespräch)  

(2)  Assessing the patient’s perception (Beurteilung, welche Auffassung der 

Patient von seiner Situation hat)  

(3)  Obtaining the patient’s invitation (die Erlaubnis des Patienten einholen, 

die schlechten Nachrichten überbringen zu dürfen, möglichst vor Durch-

führung einer diagnostischen Maßnahme) 

(4) Giving knowledge and information to the patient (den Patienten aufklären, 

dabei regelmäßig fragen, ob er alles verstanden hat) 

(5) Addressing the patient’s emotions with empathic responses (den Gefühlen 

des Patienten mit Mitgefühl begegnen) 

(6) Strategy and summary (Strategie des weiteren Vorgehens und Zusammen-

fassung des Gesprächs) 

 

Zusätzlich wurden folgende Empfehlungen in der Literatur genannt:  

 

 Keine plötzliche Konfrontation des Patienten mit der Diagnose, sondern Vor-

bereitung durch einen kurzen einleitenden Satz (sog. „Warnschuss“), z. B. „Ich 

fürchte, ich habe schlechte Nachrichten für Sie…“ [105, 120] 

 

 Berücksichtigung des kulturellen Hintergrundes und der sozialen Situation 

des Patienten [106, 122]. Dabei sind die Wünsche des Patienten als erstran-

ging und die von Angehörigen als zweitranging anzusehen [106]. 

  

 Aufklärung im Beisein eines Angehörigen zur emotionalen Unterstützung (so-

fern vom Patienten gewünscht) [12, 106, 109, 123]   
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 Aufklärung nur durch einen Arzt, sodass der Patient einen festen Ansprech-

partner hat [107] bzw. durch mehrere Ärzte [106] 

 

 Aufklärung so früh wie möglich, das heißt, sobald die Diagnose gesichert ist 

[106, 107] 

 

 Hoffnung ermöglichen durch die gleichzeitige Überbringung positiver Nach-

richten [113] 

 

 Keine Nennung von definitiven Überlebenswahrscheinlichkeiten bezüglich der 

Prognose [107] 

  

 Aufklärung in einfacher Sprache, Vermeidung medizinischer Begriffe [105, 

109] 

 

 

3.6 Argumente für und gegen eine umfassende Aufklärung 

Bisher wurden in dieser Arbeit empirische Untersuchungen präsentiert, die zwar 

Hintergrundinformationen zur ärztlichen Aufklärungspraxis liefern, aber noch 

nicht die ethische Debatte wiedergeben, die um die Angemessenheit einer Aufklä-

rung über schwerwiegende Krankheiten geführt wurde. Die empirischen Unter-

suchungen, die sich explizit mit dieser normativen Fragestellung beschäftigten, 

kommen jetzt zur Darstellung. Im folgenden Abschnitt werden also alle Aspekte 

zu der Frage dargelegt, inwiefern Patienten über eine schwerwiegende Krankheit 

aufgeklärt werden sollten.  

 

 

3.6.1 Patientenwohl fördern, nicht schaden 

In diesem Abschnitt werden alle Ergebnisse dargestellt, die sich auf das Wohler-

gehen des Patienten beziehen. Ergebnisse, die der Achtung der Patientenautono-

mie oder den Verpflichtungen anderen Personen gegenüber untergeordnet wer-

den können, werden bewusst ausgeblendet und an anderer Stelle dargestellt.  

 
 
3.6.1.1 Aspekte zur Psyche   

Verschiedene Studien [13, 30, 124, 125] zeigten eine inverse Korrelation zwi-

schen Informationsgrad und Stresslevel von Patienten auf. Dieser Zusammenhang 

konnte unter anderem in einer Studie [126] mit Brustkrebspatientinnen demons-
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triert werden. Patientinnen, die eigenen Aussagen zufolge über ihre Krankheit 

sehr gut informiert waren, wiesen drei und sechs Monate nach Therapiebeginn 

eine signifikant niedrigere Depressionsrate auf im Vergleich zu Patientinnen, die 

ihren Informationsgrad mittelmäßig oder gering einschätzten. In einer Studie 

[82] mit 118 Patienten, die unter einer unheilbaren Krebserkrankung litten, wur-

de durch einen schematisierten Fragebogen der Gefühlszustand vor und nach der 

Konsultation mit dem Onkologen erfasst. In den Konsultationen wurden die Pati-

enten über Therapiemöglichkeiten, Lebenserwartung und Heilungschancen auf-

geklärt. Nach den Konsultationen konnte kein Anstieg der Angst- und Nervosi-

tätslevel beobachtet werden. Chochinov [83] führte eine Befragung von 200 Pati-

enten in Kanada durch, die sich in der terminalen Phase ihrer Krebserkrankung 

befanden. 90% der Patienten waren sich der Tatsache bewusst, dass sie sich im 

terminalen Krankheitsstadium befanden, die restlichen 10% der Patienten waren 

sich dieser Tatsache nicht bewusst und glaubten, ihre Krankheit sei heilbar und 

hätte eine gute Prognose. Der Anteil an depressiven Personen war in der Gruppe 

der Patienten, die ihre Prognose falsch einschätzten, dreimal höher als in der 

Gruppe, die sie realistisch einschätzte (32% vs. 10%). Ein ähnlicher Zusammen-

hang zwischen Krankheitsbewusstsein und psychischem Wohlbefinden wurde in 

einer Studie [127] mit terminalen Krebskranken aufgezeigt: Diejenigen Patienten, 

die sich ihrer korrekten Diagnose, dem Therapieziel und dem Grund für ihren sta-

tionären Aufenthalt bewusst waren, wiesen ein signifikant höheres Wohlbefinden 

auf als die Patienten, die sich ihrer Situation nicht in diesem Maße bewusst wa-

ren. Um das beurteilen zu können, wurde in dieser Studie die Definition von Küb-

ler-Ross [128] benutzt, nach der sich das psychische Wohlbefinden eines ster-

benden Patienten aus seinem emotionalen Zustand, seinem Hoffnungsgrad sowie 

seinem Toleranzlevel für seine terminale Situation zusammensetzt. In einer an-

deren Studie [129] mit Krebskranken wiesen Patienten in Strahlentherapie ein 

signifikant niedrigeres Stresslevel auf, nachdem sie Zusatzinformationen über 

den Ablauf der Therapie erhalten und motiviert worden waren, während der 

Sprechstunde mehr Fragen zu stellen. 

Ähnliche Beobachtungen konnten auch bei anderen Krankheitsbildern gemacht 

werden. Eine Studie [130] mit HIV-positiven Kindern zeigte, dass die Kinder, die 

über ihre HIV-Infektion aufgeklärt wurden, tendenziell weniger unter Depressio-

nen und anderen psychischen Problemen litten als diejenigen, die nicht aufge-

klärt wurden. Das wurde damit erklärt, dass Kinder durch die Aufklärung mög-

licherweise ein besseres Verständnis ihrer Krankheit entwickeln könnten und die 

Aufklärung als erleichternd empfanden, da sie bereits einen entsprechenden Ver-

dacht hegten. HIV-positive Frauen berichteten [131], dass sie nach der Aufklä-

rung ihre Diagnose akzeptieren und zu einem besseren Selbstwertgefühl finden 

konnten. Das sei ihnen unter anderem durch die Gemeinschaft und Auseinander-
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setzung mit anderen HIV-positiven Patientinnen und die Entwicklung individuell 

verschiedener Bewältigungsstrategien gelungen. In Ergänzung dazu ergaben Be-

fragungen [1, 37] von Onkologen, dass die ärztliche Mehrheit (60 bzw. 68%) der 

Meinung sei, die umfassende Aufklärung über eine schwerwiegende Krankheit 

habe insgesamt einen positiven Einfluss auf den Patienten. Die Meinungen basier-

ten auf der klinischen Erfahrung der interviewten Ärzte.  

Die analysierten Studien legten den Schluss nahe, dass Patienten auf eine 

schwerwiegende Diagnose tendenziell mit einem kurz anhaltenden Stimmungs-

tief reagierten, wogegen langfristige Effekte selten zu beobachten waren. Das il-

lustrierte eine Untersuchung [37] von 34 Krebspatienten aus Japan, bei der zwar 

alle Patienten auf die Mitteilung der Krebsdiagnose „schockiert“ reagierten, sich 

aber 91% der Patienten von dem „Schock“ innerhalb einer Woche erholten und 

psychische Probleme bei nur 9% der Patienten darüber hinaus beobachtet wer-

den konnten. Derselbe Effekt konnte bei Patienten mit Demenz beschrieben wer-

den [132, 133]. Pinner [133] untersuchte die Auswirkungen einer schwerwie-

genden Diagnosemitteilung auf die psychische Verfassung von 50 Patienten mit 

leichter Demenz. Ein Jahr nach Diagnosemitteilung litten 6% der Patienten unter 

einer Depression; Suizide waren nicht verübt worden. Zudem konnte bei De-

menzerkrankungen nicht ausgeschlossen werden, dass es sich bei depressiven 

Episoden um eine direkte pathophysiologische Folge der Gehirnveränderungen 

handelte, die für M. Alzheimer typisch sind (Schwankungen des Serotonin- und 

Noradrenalinspiegels [134]). Vereinzelt wurde das Stimmungstief eines Patienten 

nach einer schwerwiegenden Diagnosemitteilung als notwendiger psychologi-

scher Schritt bei der emotionalen Bewältigung solcher Nachrichten angesehen 

[135]. Ebenso schienen Gespräche über den Tod von sterbenden Patienten nicht 

als Stress empfunden zu werden. Emanuel [136] befragte 988 Patienten, deren 

Überlebenszeit auf zwei bis sechs Monate geschätzt wurde, zu verschiedenen As-

pekten des bevorstehenden Todes. Angesprochen wurden unter anderem The-

men wie Sterbehilfe, die spirituelle und persönliche Bedeutung des Sterbens für 

den Patienten sowie seine individuellen Vorstellungen und Bedürfnisse am Le-

bensende. Anschließend sagten rund 90% der Befragten, sie hätten während dem 

Gespräch wenig oder gar keinen Stress empfunden. Etwa die Hälfte der Patienten 

fand das Gespräch hilfreich. 

 

Abgesehen von diesen Daten, die für eine positive Auswirkung einer Aufklärung 

auf die Psyche des Patienten sprachen, gab es auch Evidenz für mögliche negative 

Auswirkungen. So wurde die Auffassung, Patienten durch die Mitteilung ihrer Di-

agnose psychisch zu belasten, sowohl von Teilen der Allgemeinbevölkerung als 

auch Ärzten vertreten [137, 138]. Das demonstrierte unter anderem eine Befra-

gung [8] von 100 Personen, die einen dementen Angehörigen ins Krankenhaus 
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begleiteten, von denen ein Großteil (83%) der Befragten die Aufklärung des Pati-

enten über seine Erkrankung für falsch hielt. Dies wurde überwiegend mit der 

Sorge begründet, dass die Aufklärung den Patienten deprimieren würde oder er 

Angst vor dieser Diagnose habe. Eine belgische Studie [18], in der Geriater zu ih-

rem Kommunikationsverhalten gegenüber Patienten mit M. Alzheimer befragt 

wurden, kam zu einem ähnlichen Ergebnis: Von den Ärzten, die in der Studie an-

gaben, ihre Patienten unter keinen Umständen mit der Diagnose Alzheimer kon-

frontieren zu wollen (8%), diente diese Sorge sehr oft als Begründung für ihr 

Verhalten (80% nannten depressive Reaktionen, 70% nannten Suizidgefahr). 

Tatsächlich beobachtet wurden depressive Reaktionen nach der Aufklärung über 

die Diagnose Alzheimer von 19% der befragten Ärzte, Suizide von rund 1% (ein 

Arzt berichtete von einem Fall).  

In einer internationalen Befragung [1] konnte ermittelt werden, dass 12% der 

interviewten Onkologen den Eindruck hatte, dass die Aufklärung über eine 

Krebsdiagnose den Patienten belaste, da sie zu Depressionen und Angstzustän-

den führen könne. Im Rahmen einer griechischen Befragung [2] beschrieben On-

kologen die Emotionen von Patienten direkt nach Mitteilung ihrer Krebsdiagnose. 

Demnach reagierten die meisten Patienten mit Nervosität und Angst, gefolgt von 

Traurigkeit, Ablehnung und Aggressivität. Während Gesprächen, die Husband [3] 

durchführte, berichteten demente Patienten sechs Monate nach der Aufklärung, 

dass die Mitteilung der Diagnose viele negative Auswirkungen auf sie gehabt ha-

be. Demnach hatten alle Patienten Angst, dass ihr soziales Umfeld von ihrer 

Krankheit erfahren und sie daraufhin anders behandeln würde und schränkten 

ihre sozialen Aktivitäten ein. Ein Großteil der Patienten gab an, nach der Diagno-

sestellung ein neues Bewusstsein für seine Krankheit entwickelt zu haben, was 

dazu führte, dass er sich mehr auf seine kognitiven Defizite fokussierte. 

Zusätzlich gab es Anhaltspunkte dafür, dass Patienten, die über ihre Erkrankung 

aufgeklärt worden waren, häufiger psychiatrische Krankheiten entwickelten als 

solche, die unaufgeklärt geblieben waren. Das legte eine Studie [4] aus der Türkei 

nahe, bei der per standardisiertem Fragebogen der psychische Zustand von 

Krebspatienten, die sich ihrer Diagnose bewusst waren, verglichen wurde mit 

dem von Krebspatienten, die sich ihrer Diagnose nicht bewusst waren. Psychiat-

rische Krankheiten wie depressive Syndrome oder Anpassungsstörungen traten 

bei den Patienten, die von ihrer Krebserkrankung wussten, signifikant häufiger 

auf als bei denen, die nicht davon wussten. 

In Ergänzung dazu konnte beobachtet werden, dass das Auftreten einer Krebser-

krankung mit einer erhöhten Suizidrate korreliert war. Statistische Auswertun-

gen [5] zeigten, dass Patienten, bei denen im Zeitraum zwischen 1996 und 2005 

in Südostengland eine invasive Krebsform diagnostiziert wurde, signifikant häu-

figer Suizide verübten im Vergleich zur Normalbevölkerung. Dabei war die Sui-
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zidrate am höchsten innerhalb des ersten Jahres nach der Diagnosestellung (bei 

Krebskranken in Westaustralien zwischen 1981 und 2002 war sie am höchsten 

innerhalb der ersten drei Monate [6]). Obwohl mehrere Gründe für die erhöhte 

Suizidrate denkbar waren, ließ die zeitliche Nähe zur Diagnosemitteilung vermu-

ten, dass ein kausaler Zusammenhang zwischen Aufklärung und Suiziden be-

stand. Insgesamt kam es zu 166 Suiziden bei 417.572 Krebspatienten. Eine weite-

re Untersuchung [7] von Suiziden im Bundesstaat New York konnte diesen Zu-

sammenhang bestätigen, da körperliche Krankheit und die vermutlich damit ver-

bundene Aufklärung darüber als wichtigster Indikator für Suizidalität identifi-

ziert werden konnte. Andere Faktoren wie Alkoholismus oder soziale Isolation 

des Patienten spielten vergleichsweise eine eher untergeordnete Rolle.  

Suizidalität konnte auch im Rahmen von Demenzerkrankungen beobachtet wer-

den. In einer Befragung [8], in der die Familienmitglieder von dementen Patien-

ten einschätzen sollten, wie sie reagieren würden, wenn bei ihnen selbst eine 

Form der Demenz diagnostiziert werden würde, äußerten 10% der Befragten, ein 

Suizid zu erwägen. Punktuell wurde von Fällen [9] berichtet, in denen demente 

Patienten nach Mitteilung der Diagnose Suizid begingen. 

Ein Autor [139] verglich den Verzicht auf eine umfassende Aufklärung über eine 

letale Diagnose mit der Wirkung eines Schmerzmittels – so, wie bei körperlichem 

Leid Medikamente gegeben werden, dürften bei drohendem psychischem Leid 

Informationen zurückgehalten werden, die potenziell schädlich für die psychische 

Verfassung des Kranken seien (sog. „emotionales Morphin“). Das gelte insbeson-

dere für Patienten, die mit hoher Wahrscheinlichkeit auf eine solche Diagnose 

depressiv würden.  

 

 
3.6.1.2 Aspekte zur Hoffnung   

Eine umfassende Aufklärung konnte Patienten tendenziell hoffnungsvoller stim-

men als wenn ihnen wichtige Informationen vorenthalten wurden. Das legten 

verschiedene Untersuchungen [127, 140] von Krebspatienten nahe. Lin [141] 

ermittelte den Hoffnungsgrad von Krebspatienten, die sich ihrer Diagnose be-

wusst waren, und verglich ihn mit dem von Krebspatienten, die sich ihrer Diag-

nose nicht bewusst waren. Um den Hoffnungsgrad zu messen, verwendete Lin 

den Herth-Hope-Index [142]. Diesem Index lag ebenso wie anderen solchen 

Messinstrumenten [143-145] die Annahme [146] zugrunde, dass Hoffnung aus 

mehreren Komponenten besteht (sog. Dimensionen). Nach Herth können eine 

affektiv-behaviorale, eine kognitiv-zeitliche und eine affiliativ-kontextuelle Di-

mension unterschieden werden. Während die affektiv-behaviorale Dimension 

den emotionalen Zustand des Patienten und seine Erwartungshaltung berück-

sichtigte, bezog sich die kognitiv-zeitliche Dimension auf seine Fähigkeit, Ziele für 



35 
 

die nahe oder ferne Zukunft fassen zu können. Die affiliativ-kontextuelle Dimen-

sion beschrieb seine Vernetzung mit einer sozialen Gruppe, von der er soziale Un-

terstützung erfahren kann. Der Index bestand aus zwölf Aussagen, die der Patient 

auf einer Skala bewertete (volle Ablehnung = 1 Punkt, volle Zustimmung = 4 

Punkte). Ein hoher Punktewert war mit einem hohen Hoffnungsgrad korreliert. 

Bei der Auswertung wurden alle Dimensionen gleich gewichtet. Der HHI war po-

sitiv mit der Nowotny-Hope-Skala [145] und der Existenziellen Wohlfühl-Skala 

(„Existential Well-Being Scale“ [147]) und negativ mit der Beck-Hopelessness-

Skala [148] korreliert. 

Der Vergleich in Lins Untersuchung zeigte, dass die informierte Gruppe signifi-

kant höhere Werte im Herth-Hope-Index erreichte und somit über mehr Hoff-

nung verfügte als die uninformierte Gruppe. Dabei ließ sich beobachten, dass der 

Hoffnungsgrad innerhalb der ersten drei Monate nach der Aufklärung stark an-

stieg und dann wieder abzunehmen begann. Zwölf Monate nach der Aufklärung 

erwiesen sich die Patienten als insgesamt hoffnungsvoller als vor der Aufklärung, 

sodass eine Aufklärung einen langfristig positiven Effekt zu haben scheint. Als 

mögliche Gründe für die Abnahme nach dem initialen Anstieg wurden eine mit 

der Zeit nachlassende Compliance und eine nachlassende Unterstützung durch 

das soziale Umfeld vermutet [149].  

Auch wenn Patienten mitgeteilt wurde, dass eine Therapie ihre Symptome zwar 

lindern, sie aber von ihrer Grundkrankheit nicht heilen könne, konnte ihr Hoff-

nungsgrad konstant bleiben oder minimal zunehmen. Das suggerierte eine Studie 

[150], bei der krebskranken Patienten angeboten wurde, eine Chemotherapie zu 

beginnen. Patienten, die im Vorfeld der Studie angegeben hatten, nicht über eine 

schlechte Prognose aufgeklärt werden zu wollen, wurden ausgeschlossen. Die 

teilnehmenden Patienten wurden darüber informiert, dass die Chemotherapie 

zwar ihre Lebensqualität geringfügig steigern und ihre Überlebenszeit um etwa 

drei Monate verlängern kann, ihre Heilungschancen aber weiterhin gleich null 

seien. Die Patienten schnitten nach der Aufklärung mit mindestens ebenso hohen 

Werten im Herth-Hope-Index ab wie vor der Aufklärung.  

Solche Ergebnisse ließen vermuten, dass weniger die Mitteilung explizit positiver 

Nachrichten, sondern hauptsächlich die Kommunikation mit den Patienten an 

sich dazu beitrug, Patienten Hoffnung zu vermitteln. Die überwiegende Mehrheit 

der Eltern von Kindern mit lebensbedrohlichen Krankheiten wie Krebs [151] o-

der angeborenen Herzfehlern [152] gab an, dass Gespräche über die Prognose 

mit den behandelnden Ärzten sie hoffnungsvoll gestimmt hätten statt ihre Hoff-

nung zu vermindern beziehungsweise wünschten desto mehr Informationen, je 

hoffnungsloser sie sich fühlten. Das traf auch dann zu, wenn die Kinder eine 

schlechte Prognose hatten. Mack erklärte das damit, dass durch eine umfangrei-

che Aufklärung das Vertrauensverhältnis zwischen Arzt und Patient gefördert 
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werde, was sich positiv auf die Hoffnung der Eltern auswirke. Worauf sich die 

Hoffnung der Eltern dabei konkret bezog, wurde in Macks Studie nicht näher er-

örtert. 

Um zu ermitteln, inwiefern Ärzte ihren Patienten Hoffnung vermitteln können, 

befragte Hagerty [99] 126 Patienten mit einer unheilbaren metastasierten Krebs-

erkrankung. 82% der Patienten gaben an, dass die Verwendung von Euphemis-

men wie beispielsweise „Geschwulst“ („growth“) statt „Krebs“ nicht dazu beitru-

gen, sie hoffnungsvoller zu stimmen. 98% der befragten Patienten wünschten 

sich, dass ihr Arzt realistisch bezüglich des Fortgangs ihrer Krankheit sei. 

 

Dass im Gegensatz zu einer umfassenden Aufklärung aber auch Unwissenheit und 

Verdrängung eine protektive Wirkung auf die Stimmung des Patienten bezie-

hungsweise seine Zuversichtlichkeit haben konnten, legten unter anderem Unter-

suchungen von Dementen und Krebskranken als auch sterbenden Patienten [153] 

nahe. Bahro [154] identifizierte in einer qualitativen Fallstudie mit dementen Pa-

tienten Verdrängung als zentrale Strategie der Krankheitsbewältigung, da Patien-

ten unter anderem ihre Symptome im Gespräch mit anderen verharmlosten be-

ziehungsweise es vermieden, über ihre Diagnose offen zu sprechen. Ebenso wur-

den stellenweise weiterführende Informationen über die Erkrankung abgelehnt. 

Zu ähnlichen Ergebnissen kam Leydon [10], die das Kommunikationsverhalten 

von Patienten untersuchte, bei denen innerhalb der letzten sechs Monate vor 

Studienbeginn eine Krebserkrankung diagnostiziert worden war. Während man-

che Patienten möglichst viel über ihre Krankheit erfahren wollten, berichteten 

andere, dass jede Information, die über die Basisaufklärung hinausging, ihre Zu-

versichtlichkeit unterminiere. Die einer breiten Öffentlichkeit bekannte Psychia-

terin Elisabeth Kübler-Ross [128] definierte bereits 1969 Verdrängung als eine 

der fünf Phasen der Bewältigung im Sterbeprozess. Ihre Beobachtungen beruhen 

auf Interviews, die sie mit über 200 sterbenden Patienten unsystematisch durch-

geführt hat. Ihre Erkenntnisse wurden vielfach kritisiert, da Kübler-Ross bei der 

Erhebung ihrer Daten nicht wissenschaftlich vorging und ihre Ergebnisse nicht 

replizierbar seien [155]. 

Die Ansicht, dass durch eine Aufklärung dem Patienten alle Hoffnung genommen 

werden könne, wurde von Ärzten immer wieder vertreten. Anderlik [11] ermit-

telte durch eine Befragung von 122 Ärzten in den USA, dass diese Sorge einen der 

fünf am häufigsten genannten Gründe darstellt, warum Ärzte ihren Patienten In-

formationen bezüglich ihrer Krankheit verschweigen. Dieses Ergebnis wurde 

durch mehrere Studien [12-14] untermauert. 
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3.6.1.3 Aspekte zur Behandlung  

Wurde ein Patient nicht oder nur unvollständig aufgeklärt, konnte das dazu füh-

ren, dass ihm eine nicht angemessene und dadurch suboptimale Behandlung zu-

kam, da er aufgrund seiner Unwissenheit falsche therapeutische Entscheidungen 

treffen konnte. So konnte ein Patient wichtige therapeutische Maßnahmen ableh-

nen wie beispielsweise eine medikamentöse Behandlung [121] oder palliative 

Maßnahmen [156], wenn er sich nicht des Schweregrads seiner Erkrankung be-

wusst war oder umgekehrt eine nebenwirkungsreiche Behandlung einfordern, 

die kaum erfolgversprechend war und mehr Nach- als Vorteile mit sich brachte 

[86]. Eine umfassende Aufklärung könnte somit den Patienten sowohl vor einer 

Unter- als auch einer Übertherapie schützen. 

Solche Übertherapien hatten auch finanzielle Konsequenzen, die insgesamt aber 

als moderat anzusehen waren. Obwohl die Krankenversicherungen zwar am Le-

bensende für die Patienten höhere Ausgaben aufwenden mussten als in den Jah-

ren davor, wurden diese weniger durch Maßnahmen zur Lebenserhaltung Ster-

bender verursacht, sondern hauptsächlich durch eine während der letzten Le-

bensjahre gesteigerte Betreuung chronisch Kranker. Während die Betreuung ei-

nes Sterbenden in seinem letzten Lebensjahr die Krankenversicherungen in 

Deutschland rund 11% ihrer Gesamtausgaben (im Durchschnitt 45 000 Euro) 

kostete, waren es für die letzten drei Lebensjahre 21%. Die Ausgaben während 

der letzten drei Lebensjahre waren somit ähnlich hoch [157, 158]. 

 

 

3.6.1.4 Aspekte zu Compliance und Outcome  

Die Wahrnehmung, die ein Patient vom Schweregrad seiner Erkrankung hatte, 

konnte einen signifikanten Einfluss auf seine Compliance (Therapietreue) haben. 

Das war das Ergebnis einer Meta-Analyse [15] von 116 Fachartikeln, die zwi-

schen 1949 und 2005 publiziert worden waren. Patienten, die an schwerwiegen-

den Krankheiten wie zum Beispiel einer HIV-Infektion oder Krebs litten, verhiel-

ten sich signifikant weniger kooperativ, wenn sie ihre Krankheit auch als 

schwerwiegend empfanden. Je weniger schwerwiegend solche Patienten dagegen 

ihre Krankheit empfanden, desto höher war ihre Compliance. Das galt auch dann, 

wenn der Schweregrad nicht subjektiv von den Patienten, sondern durch objekti-

ve Messmethoden bestimmt wurde: Je fortgeschrittener die Erkrankung war, des-

to geringer war die Compliance. 

Eine umgekehrte Korrelation zwischen Krankheitsempfinden und Compliance 

bestand bei Patienten, die an Erkrankungen litten, die nicht schwerwiegend wa-

ren (zum Beispiel Bluthochdruck oder Arthritis). Patienten verhielten sich mit 

einer höheren Wahrscheinlichkeit kooperativ, wenn ihre Krankheit stärker fort-



38 
 

geschritten war. Insofern könnte in manchen Fällen von vornerein vom Schwere-

grad einer Krankheit auf die Compliance des Betroffenen geschlossen werden. 

 

Eine weitere Einflussgröße für Compliance und Therapieerfolg stellte die Menge 

an Informationen dar, die der Arzt dem Patienten mitteilte. So könnten Zusatzin-

formationen zum therapeutischen Prozedere zu einer Verbesserung der Lebens-

qualität führen, wenn die Patienten an schwerwiegenden Krankheiten wie bei-

spielsweise Krebs oder Diabetes litten [159]. Johnson [160] untersuchte diesen 

Effekt in einer Studie mit Patienten mit Prostatakarzinom, die eine Strahlenthe-

rapie begannen. Während Patienten der Kontrollgruppe die übliche Standardauf-

klärung über den Ablauf der Strahlentherapie bekamen, erhielten die Patienten 

der Versuchsgruppe im Laufe der Behandlung viermal zusätzliche Informationen 

in Form von Berichten anderer Patienten, die bereits bestrahlt worden waren. 

Diese Berichte beinhalteten spezifische Details bezüglich des Ablaufs der Strah-

lentherapie, unter anderem eine Beschreibung des Behandlungsraums und der 

während der Bestrahlung auftretenden Geräusche sowie eine Beschreibung der 

physischen Erfahrungen, die die Patienten während der Bestrahlung und in den 

Wochen danach gemacht hatten. Es wurden ebenso spezifische Nebenwirkungen 

beschrieben, die während der Behandlung auftreten können. Emotionale Erfah-

rungen waren nicht Teil der Berichte.  

Vergleiche des während und nach der Behandlung erhobenen SIP (Sickness Im-

pact Profile [161]) zeigten, dass die Patienten der Versuchsgruppe einen besseren 

Gesundheitsstatus und ein besseres Outcome erreichten als die Patienten der 

Kontrollgruppe. Der SIP ist ein Fragebogen, durch den krankheitsbedingte Ein-

schränkungen der Alltagsaktivitäten eines Patienten erfasst werden. Vergleicht 

man die Ergebnisse des SIP vor und nach einer Intervention, kann ermittelt wer-

den, ob der Patient nach der Intervention seine Alltagsaktivitäten genauso, weni-

ger gut oder besser als vor der Intervention wahrnehmen kann. Dieser Ver-

gleichswert galt als Indikator für das Outcome der Intervention. Die Autoren be-

gründeten den in ihrer Studie beobachteten positiven Effekt damit, dass die Co-

pingfähigkeit der Patienten durch die zusätzliche Aufklärung gestärkt worden sei. 

Durch die betont sachlich gehaltenen Berichte sei außerdem die Wahrnehmung 

der Patienten positiv beeinflusst worden.  

 

 

3.6.1.5 Aspekte zum Noceboeffekt 

Wird einem Patienten ein Arzneimittel verabreicht, das keine Wirkstoffe enthält 

und verbessert sich nach Einnahme trotzdem sein Zustand, spricht man von ei-

nem Placeboeffekt. Verschlechtert sich sein Zustand, wird dies analog als 

Noceboeffekt bezeichnet. Studien zeigten, dass Patienten, die sehr detailliert über 
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die unerwünschten Nebenwirkungen eines Medikaments aufgeklärt wurden, mit 

einer höheren Wahrscheinlichkeit tatsächlich diese Nebenwirkungen entwickel-

ten als solche, denen diese Informationen vorenthalten wurden [162-165], was 

ebenfalls als Noceboeffekt bezeichnet wurde (zum Beispiel gastrointestinale Be-

schwerden nach Aspirineinnahme [163], erektile Dysfunktion nach Einnahme 

von Betablockern [165], Nebenwirkungen auf das Sexualsystem nach Einnahme 

von Finasterid [164]). Dabei war der Anteil an Patienten, die auf den Noceboef-

fekt reagieren, in der Realität womöglich noch höher als angenommen, da ängstli-

che Personen die Teilnahme an Nocebostudien tendenziell eher ablehnten [166]. 

Unterstützend lagen Befunde [167-171] vor, die die neurophysiologischen Me-

chanismen des Noceboeffekts erklären sollten (beispielsweise eine verminderte 

Dopamin- und Opioidfreisetzung [171]).  

Ähnliche Zusammenhänge wurden auch zwischen Sprache und Schmerzempfin-

den aufgezeigt [172] (dieselbe Injektion von Lokalanästhetikum wurde als 

schmerzhafter empfunden, wenn die Patienten zuvor vor einem Gefühl ähnlich 

einem „Bienenstich“ gewarnt worden waren als vor einer Maßnahme, die die 

„Region betäuben wird“ [173]). Bei den durch einen Noceboeffekt hervorgerufe-

nen Nebenwirkungen handelte es sich mit einer höheren Wahrscheinlichkeit um 

sogenannte unspezifische als spezifische Nebenwirkungen [174]. Unspezifische 

Nebenwirkungen waren Symptome, die dosisunabhängig auftraten und nicht 

eindeutig dem Wirkungsmechanismus des Medikaments zuzuordnen waren (un-

ter anderem Konzentrationsschwäche, Übelkeit, Kopfschmerzen, Müdigkeit, 

Schlafstörungen, allgemeines Unwohlsein) [167]. Solche Symptome seien oftmals 

durch die zu behandelnde Krankheit bedingt und konnten auch bei gesunden 

Personen beobachtet werden, die keinerlei Medikamente konsumierten [167, 

175]. Wie viel Prozent der durch den Noceboeffekt ausgelösten Nebenwirkungen 

spezifisch waren und wie viele unspezifisch, ging aus den vorliegenden Studien 

nicht hervor. Die durch den Noceboeffekt hervorgerufenen Symptome führten oft 

zu einer geringeren Compliance, einem geringeren Outcome oder zum Abbruch 

einer Behandlung [167, 176].  

Autoren [177-181] wie Wells [162] sahen sich dadurch veranlasst, nicht alle Pati-

enten umfassend über die Nebenwirkungen einer medikamentösen Therapie auf-

zuklären, sondern individuell verschieden, das heißt, an jeden Patienten nur so 

viel Information weiterzugeben, wie aufgrund seiner medizinischen Situation an-

gemessen schien. Die wichtigsten zu berücksichtigenden Parameter waren dabei 

die Diagnose, die zu erwartenden Nebenwirkungen und das Persönlichkeitsprofil 

des Patienten. Besonders anfällig für einen Noceboeffekt seien dabei Patienten 

mit Depressionen oder Angststörungen in der Vorgeschichte (sog. „Hochrisikopa-

tienten“). Die Einwilligung des Patienten, die auf dieser selektiven Informierung 

beruht, nannte sie „kontextualisierte informierte Zustimmung“.  
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Dieser Vorschlag wurde in der Fachliteratur kontrovers diskutiert [182, 183]. Kri-

tikpunkte waren eine fragliche Wirksamkeit und potenzielle Schädlichkeit. Eine 

kontextualisierte informierte Zustimmung beruht darauf, dass Patienten gewisse 

Nebenwirkungen eines Medikaments verschwiegen werden. Eine ausführliche 

Auflistung aller Nebenwirkungen eines Medikaments finde sich aber in jedem 

Beipackzettel und sei auch über andere Quellen (Internet, Apotheke)  frei zugäng-

lich, weshalb dieses Vorgehen nur eine begrenzte Wirksamkeit haben könne. 

Entdecke der Patient, dass sein Arzt ihm bewusst Informationen über Nebenwir-

kungen verschwiegen habe, könne sich dies nachteilig auf das Vertrauensverhält-

nis zu seinem Arzt und damit nachteilig auf den Genesungsprozess und das Out-

come auswirken. 

 

 

3.6.2 Respekt vor der Autonomie des Patienten 

In diesem Abschnitt werden alle Ergebnisse dargestellt, die sich auf den Respekt 

vor der Patientenautonomie beziehen. Ergebnisse, die dem Wohlergehen des Pa-

tienten oder den Verpflichtungen anderen Personen gegenüber untergeordnet 

werden können, werden bewusst ausgeblendet und an anderer Stelle dargestellt.  

 

 

3.6.2.1 Autonome Entscheidungen und Voraussetzungen für Autonomie 

In der vorliegenden Literaturauswahl bezeichnete Autonomie die Fähigkeit eines 

Menschen zur Selbstbestimmung, das heißt die Fähigkeit, auf Grundlage eigener 

Werte und Präferenzen Entscheidungen zu treffen und danach zu handeln. Folg-

lich beinhaltete der Respekt vor der Autonomie zum einen das Verbot, selbstbe-

stimmte Entscheidungen und Handlungen anderer zu übergehen, und zum ande-

ren das Gebot, solche Entscheidungen zu fördern. Ein Patient hatte also aufgrund 

seiner Autonomie ein Recht darauf, seine Diagnose zu erfahren oder dies abzu-

lehnen.  

Die Patientenautonomie wurde in der klinischen Praxis durch das Konzept der 

informierten Einwilligung verwirklicht. Im Falle einer Aufklärung über schwer-

wiegende Diagnosen meinte informierte Einwilligung die Zustimmung des Pati-

enten, ihm seine Diagnose mitteilen zu dürfen.  

Die Autonomie einer Person wurde dabei aber nicht durch ihre bloße Willensäu-

ßerung repräsentiert (sonst wären beispielsweise auch Kinder autonom). Die 

Entscheidung galt erst dann als autonom, wenn sie von der Person mit einer be-

stimmten Intention, mit Verständnis und frei von steuernden Einflüssen anderer 

getroffen wurde, zu ihren bisherigen Ansichten und Werten passte und wenn die 

Person einwilligungs- und urteilsfähig war [67]. 
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Diese Voraussetzungen werden im Folgenden näher erläutert: 

 

 Intentionalität 

Intentionalität meinte, dass die Entscheidung einer Person erst dann als eine 

autonome Entscheidung angesehen werden konnte, wenn erkennbar wurde, 

dass die Person mit ihr eine bestimmte Absicht verfolgte. Das setzte voraus, 

dass die betreffende Person die Entscheidung reflektiert traf, das heißt, nach-

dem sie sich ausreichend Gedanken über mögliche Konsequenzen gemacht 

hatte.  

Eine Entscheidung war nicht-intentional, wenn sie z. B. aus reiner Impulsivität 

heraus, reflexartig, unbewusst („aus dem Bauch heraus“) bzw. ohne erkennba-

re Absicht getroffen wurde und die klassische „Kurzschlusshandlung“ nach 

sich zog.   

 

 Information und Verständnis [67] 

Die Person musste sich über die Konsequenzen einer Aufklärung über 

schwerwiegende Diagnosen im Klaren sein, sodass sie eine selbstbestimmte 

Entscheidung für oder gegen eine Diagnosemitteilung treffen konnte. Gegen-

stand, Umfang und Form einer Aufklärung über schwerwiegende Diagnosen 

waren in Deutschland durch die Rechtsprechung und seit 2013 auch durch das 

Patientenrechtegesetz (§630c BGB, s. Einleitung) vorgegeben. Dabei ist zu be-

achten, dass die Person aufgrund ihrer Autonomie aber auch eine Aufklärung 

verweigern konnte, da sie über ein Recht auf Nichtwissen verfügte [23, 184, 

185]. Der Respekt vor der Autonomie des Patienten konnte daher sowohl als 

Rechtfertigung für die Aufklärung eines Patienten dienen als auch dafür, ihn 

nicht aufzuklären, je nachdem, wie sich der Patient entschied. 

 

 Abwesenheit von steuernden Einflüssen 

Beauchamp und Childress [65] unterschieden grundsätzlich drei Formen der 

Beeinflussung: Nötigung („coercion“), Überredung („persuasion“) und Mani-

pulation („manipulation“).  

 

Nötigung  bestand dann, wenn eine Person bedroht und dadurch zu einer be-

stimmten Entscheidung gezwungen wurde. Die Drohung bestand in der An-

wendung von Gewalt. Fühlte sich eine Person nur subjektiv bedroht, lag nicht 

zwangsläufig Nötigung vor. 

 

Wurde eine Person zu einer bestimmten Entscheidung durch Argumente be-

wegt, die von einer anderen Person als besonders wichtig dargestellt wurden, 

dann wurde diese Person zu einer Entscheidung überredet. 
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Unter Manipulation wurden alle Formen der Beeinflussung zusammengefasst, 

die nicht in Nötigung oder Überredung bestanden. Beauchamp und Childress 

vermuteten, dass im Gesundheitswesen am häufigsten eine informationelle 

Form der Manipulation vorkommt. Bei dieser Form wurde der Patient zu einer 

gewissen Entscheidung bewegt, indem ihm nur bestimmte Informationen mit-

geteilt und andere bewusst verschwiegen wurden.  

Eine manipulierende Wirkung könnten auch manche psychische Krankheiten 

haben wie z. B. Wahnstörungen oder verschiedene Formen der Depression 

oder auch die Einnahme bestimmter Substanzen. So konnte die Entscheidung 

eines Patienten, der unter der Wirkung betäubungsmittelhaltiger Medikamen-

te stand, ebenso wenig als autonom angesehen werden wie die Entscheidung 

eines manisch-depressiven Menschen im akuten Krankheitsstadium (abhängig 

von der zu treffenden Entscheidung). 

 

 Authentizität 

Die Entscheidung, die die Person fällte, sollte zu ihren bisherigen Ansichten 

und Werten passen. Stand die Entscheidung in Widerspruch zu ihrer Lebens-

weise, musste der Grund für diesen „Sinneswandel“ hinterfragt werden, bevor 

die Entscheidung als autonom anerkannt werden konnte. 

Erklärte sich beispielsweise eine Person, die ihr Leben lang eine starke Abnei-

gung gegen medizinische Eingriffe jeglicher Art hatte und immer einen mög-

lichst „natürlichen“ Lebensstil propagierte, plötzlich zu einer riskanten kosme-

tischen Operation bereit, läge zumindest der Verdacht nahe, dass die Person in 

irgendeiner Art beeinflusst wurde und nicht autonom handelte. Allerdings 

musste dabei berücksichtigt werden, dass sich die Ansichten einer Person im 

Laufe der Zeit ändern konnten. Wenn die Person davor immer wieder in Ein-

griffe eingewilligt hätte, die nicht mit einem „natürlichen“ Lebensstil vereinbar 

waren, könnte dies als Anhaltspunkte für eine Veränderung ihrer Werte inter-

pretiert werden. 

 

 Einwilligungs- und Urteilsfähigkeit [67] 

Die Einwilligungsfähigkeit wurde rechtlich definiert als die Fähigkeit des Pati-

enten, Wesen, Bedeutung und Tragweite der Aufklärung in Grundzügen zu 

verstehen und war somit mit Einsichts- und Urteilsfähigkeit gleichzusetzen. 

Ob eine Person einwilligungs- und urteilsfähig und damit entscheidungskom-

petent war, hing laut Beauchamp und Childress [65] von der zu treffenden 

Entscheidung ab. So konnte eine Person zwar als inkompetent in Bezug auf 

Entscheidungen über Leben und Tod eingestuft werden, gleichzeitig aber 

kompetent genug sein, um über eine elektive Operation oder die Regelung ih-

rer Finanzen zu entscheiden. 
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Verweigerte oder widerrief ein einwilligungsfähiger Patient seine Einwilli-

gung, so war die Aufklärung unzulässig, auch wenn die Aufklärung notwendig 

wäre, damit beispielsweise der behandelnde Arzt eine bestimmte Therapie 

beginnen konnte und der Patient sich damit gegen sein eigenes Wohlergehen 

entschied. Führt der Arzt die Aufklärung trotzdem durch, so verstößt er in 

Deutschland gegen das Recht des Patienten auf Nichtwissen. 

Das auch grundgesetzlich verbürgte Recht auf Selbstbestimmung ist also sei-

nem Wesen nach ein Abwehrrecht. Es beschreibt den Anspruch des Patienten, 

nicht gegen seinen Willen aufgeklärt zu werden.  

Litt ein Patient an einer Krankheit, die ihn in einem absehbaren Zeitraum ein-

willigungsunfähig machen würde wie beispielsweise einer Demenz, konnte 

zwar seine Autonomie nicht bewahrt, aber von ihm prospektiv ausgeübt wer-

den, zum Beispiel durch Betreuungs- und Patientenverfügungen oder Betreu-

ungsvollmachten [121]. So konnte sichergestellt werden, dass der Patient spä-

ter nicht zu einem Lebensstil gezwungen wurde, den er ablehnte. Davon be-

troffen waren viele Lebensbereiche des Patienten wie zum Beispiel die Ver-

waltung seines Vermögens oder die Gestaltung seiner Pflege [12, 16, 89, 186-

189].  

Nach juristischer Auffassung erfüllten minderjährige Kinder ab 16 Jahren die 

Voraussetzung der Einwilligungsfähigkeit, in Einzelfällen aber auch schon frü-

her. Bei nicht einwilligungsfähigen Kindern sollte zusätzlich zu der Einwilli-

gung der Erziehungsberechtigten immer die Zustimmung der Kinder zu einer 

Maßnahme eingeholt werden (sog. Informed Assent) [190, 191]. Letztlich 

musste bei jedem Kind individuell entschieden werden, ob die Aufklärung 

über eine schwerwiegende Krankheit angemessen war [192-200].  

 

 

Patienten konnten sich also für eine Aufklärung oder gegen eine Aufklärung ent-

scheiden. Grund dafür war zum einen das „Recht auf Nichtwissen“, das laut §630c 

BGB jedem Patienten zusteht, zum anderen die mit der Autonomie verbundene 

Freiheit des Menschen, auch Entscheidungen treffen zu dürfen, die nicht seinem 

Wohlergehen dienten. 

 

Eine besondere Situation lag vor, wenn eine Person Mitglied in einer autoritären 

Gemeinschaft war und ihre Entscheidungen gemäß den Vorschriften dieser Ge-

meinschaft traf. Als Beispiel dafür soll ein Zeuge Jehovas dienen, der aufgrund der 

religiösen Vorschriften eine lebenswichtige Bluttransfusion ablehnt. Die Frage, ob 

die Entscheidung gegen die Bluttransfusion als autonom zu respektieren ist, ob-

wohl offensichtlich steuernde Einflüsse vorliegen, wurde von Beauchamp und 

Childress [65] mit einem eindeutigen Ja beantwortet. Dass Personen gewisse mo-
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ralische Prinzipien und Ansichten mit autoritären Institutionen teilen, hieß laut 

Beauchamp und Childress nicht automatisch, dass diese Prinzipien von den be-

troffenen Personen nicht bewusst und in voller Autonomie akzeptiert worden 

sind.  

Entschied sich also eine Person bewusst dazu, der Gemeinschaft der Zeugen Jeho-

vas beizutreten bzw. traf sie bei Zugehörigkeit seit Geburt die bewusste Entschei-

dung, nicht aus dieser Gemeinschaft auszutreten, akzeptierte sie freiwillig die 

Vorschriften dieser Gemeinschaft, weshalb ihre Entscheidungen als autonom zu 

respektieren waren – auch, wenn sie so von der Gemeinschaft vorgeschrieben 

wurden. 

 

 

3.6.2.2 Das Informationsbedürfnis der Patienten 

Innerhalb der letzten Jahrzehnte wurde weltweit eine Vielzahl an Studien erho-

ben, die sich mit dem Willen der Patienten bezüglich der ärztlichen Aufklärung 

auseinandersetzten. Die deutliche Mehrheit der Befragten in Nordamerika und 

Westeuropa wünschte sich, durch ihren Arzt umfassend aufgeklärt zu werden, 

sollte sie an einer Krankheit wie beispielsweise Krebs leiden [12, 13, 24-31]. Bei 

den Befragten handelte es sich sowohl um gesunde Personen, die hypothetische 

Antworten geben mussten [25-27], als auch Patienten, die bereits an Krebs er-

krankt waren [12, 13, 24, 28-31]. Bei einer Befragung [24] von 2331 Patienten 

aus dem Jahr 2000 im Vereinigten Königreich, die sich bereits in onkologischer 

Behandlung befanden, äußerten 87% der Patienten den Wunsch, so umfassend 

wie möglich über ihre Erkrankung informiert zu werden; 98% der Patienten 

wollten wissen, ob es sich bei ihrer Erkrankung um Krebs handelt. In einer schot-

tischen Studie [28] wurden 250 Patienten, die wenige Wochen zuvor über ihre 

Krebserkrankung informiert worden waren, gefragt, ob sie damit einverstanden 

seien, dass ihnen ihre Diagnose mitgeteilt worden war. 96% der Patienten gaben 

an, über eine Krebsdiagnose informiert werden zu wollen und 79% wollten dar-

über hinaus möglichst viel über ihre Erkrankung erfahren. Interviews [201] mit 

Dialysepatienten zeigten, dass 97% der Befragten über ihre Lebenserwartung 

aufgeklärt werden wollten. Weitere Studien [132, 133, 186, 202] ergaben ähnlich 

hohe Umfragewerte bei Patienten mit anderen schwerwiegenden Krankheitsbil-

dern wie M. Alzheimer. So fragte Pinner [133] 50 Demenzkranke, aus welchen 

Gründen sie über ihre Diagnose aufgeklärt werden wollten. Von den 92% der Pa-

tienten, die grundsätzlich informiert werden wollten, wurde am häufigsten ge-

nannt, die Wahrheit wissen zu wollen (44%), gefolgt von dem „Recht zu wissen“ 

(24%) und der Möglichkeit, die Zukunft planen zu können (14%).   

Umfragen aus Asien [32-44], Südamerika [45, 46] und Südwesteuropa [47] legten 

nahe, dass auch außerhalb der westlichen Welt das Informationsbedürfnis der 
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Patienten hoch war. Eine Befragung von Fielding [32] von 1136 zufällig ausge-

wählten Personen im Alter von 18 bis 65 Jahren in Hong Kong ergab, dass 95% 

der Befragten über die korrekte Diagnose informiert werden wollten, wenn sie 

unter einer Krankheit wie Krebs leiden sollten (90% in Japan [36], 70% im Iran 

[38]). Derselbe Anteil lehnte ab, dass anstatt dem Patienten seine Familie aufge-

klärt wird; 84% wünschten sich, von ihrem Arzt als gleichwertiger Partner be-

handelt zu werden. Befragungen von Krebskranken in China [33] und Südkorea 

[34] kamen zu ähnlichen Ergebnissen (über 90% der interviewten Patienten 

wünschten eine Aufklärung über ihre Diagnose), wobei zum Zeitpunkt der Befra-

gung nicht alle Patienten von ihrer Krebserkrankung wussten.  

Neben den Daten, die ein weltweit hohes Informationsbedürfnis der Patienten 

belegten, gab es aber auch Hinweise darauf, dass eine paternalistische bezie-

hungsweise familistische Aufklärungspraxis stellenweise in westlichen sowie 

nicht-westlichen Staaten erwünscht war [10, 44, 122, 186, 203]. Der Anteil an 

Personen, die nicht über eine schwerwiegende Krankheit aufgeklärt werden woll-

ten, war bei den meisten Befragungen [12, 24, 25, 27-29, 32-37, 44, 45, 201] in 

westlichen und nicht-westlichen Staaten relativ konstant bei ca. 10% (Schwan-

kungen zwischen 2% und 20%). So gaben bei einer repräsentativen Umfrage [47] 

der Bevölkerung in Italien 13% der Befragten an, dass Patienten nicht darüber 

aufgeklärt werden sollten, wenn sie an einer schwerwiegenden Erkrankung lit-

ten; bei einer Befragung [57] von italienischen Krebspatienten waren es 15%. 

Eine Befragung [204] in den USA zeigte auf, dass US-Bürger mit koreanischem 

oder mexikanischem Migrationshintergrund eine signifikant stärkere Präferenz 

für eine paternalistische Aufklärungspraxis zeigten als US-Bürger mit europäi-

schen oder afrikanischen Wurzeln. Während knapp 90% der Befragten mit euro-

päischem oder afrikanischem Migrationshintergrund der Meinung waren, dass 

ein Patient mit metastasierter Krebserkrankung über seine Diagnose aufgeklärt 

werden sollte, glaubten das weniger als die Hälfte der Amerikaner mit koreani-

schem beziehungsweise knapp zwei Drittel der Amerikaner mit mexikanischem 

Migrationshintergrund. Letztere beiden tendierten außerdem dazu, dass die Ent-

scheidung über lebenserhaltende Maßnahmen eher der Familie des Patienten 

überlassen werden sollte. Im Vereinigten Königreich wünschten im Rahmen einer 

Befragung [25] von älteren Patienten 88%, informiert zu werden, wenn bei ihnen 

Krebs diagnostiziert werden sollte, und 72%, dass die Diagnose zusätzlich ihren 

Angehörigen mitgeteilt wird. Umgekehrt wurde bei einer britischen Studie [133] 

von jeder vierten Person, die einen dementen Angehörigen pflegt, abgelehnt, dass 

dem Patienten seine Diagnose mitgeteilt wird. Eine Umfrage [54] in Spanien 

ergab, dass 42% der Krebspatienten, die nicht über ihre Diagnose informiert 

worden waren, auch keine weitere Aufklärung wünschten. 
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In den Vereinigten Arabischen Emiraten waren laut einer Umfrage [49] 71% der 

Bevölkerung der Meinung, dass der Arzt anstelle des schwerkranken Patienten 

nur dessen Familie über die Prognose aufklären sollte. Die Frage, ob generell ein 

Patient mit einer Überlebenszeit von unter sechs Monaten über seine Prognose 

aufgeklärt werden sollte, wurde von der Bevölkerung und den befragten Ärzten 

in vergleichbarem Maße verneint (42% versus 38%). Bei einer Erhebung [44] der 

Informationsbedürfnisse von Krebspatienten in Israel gaben 6% der Patienten an, 

dass sie keine Aufklärung wünschten und stattdessen nur ihre Angehörigen in-

formiert werden sollten. 

Im Rahmen einer Befragung [68] von 206 chinesischen Studenten in Hong Kong 

ließ sich im Gegensatz zu Fieldings Ergebnissen eine leichte Tendenz für ein fami-

listisches Vorgehen erkennen. Würde bei einem Patienten ein terminales Krebs-

stadium diagnostiziert werden, fänden es die Befragten tendenziell besser, wenn 

der Arzt nur die Familie des Patienten über die Diagnose aufklärte und auf 

Wunsch der Angehörigen dem Patienten die Diagnose vorenthielte.  

In manchen Studien [28, 29] konnte eine Korrelation zwischen dem Informati-

onsbedürfnis des Patienten und seinem Alter beobachtet werden. Ältere Patien-

ten zeigten tendenziell weniger Interesse, an therapeutischen Entscheidungen 

aktiv teilzunehmen und hatten ein geringeres Bedürfnis, über ihre Erkrankung 

umfassend aufgeklärt zu werden als jüngere Patienten [29]. Sie begründeten ihr 

Verhalten mehrheitlich damit, dass nur der Arzt kompetent genug sei, medizini-

sche Entscheidungen treffen zu können. Punktuell wurde von weiteren Korrelati-

onen berichtet, wobei insgesamt kein einheitlicher Trend zu bestehen schien (un-

tersucht wurden unter anderem Geschlecht, Bildungsgrad, Krankheitsstadium, 

Religiosität) [24, 33, 34, 36, 44].   

 

 

3.6.3 Verpflichtungen gegenüber Dritten (Gerechtigkeit) 

In diesem Abschnitt werden alle Ergebnisse dargestellt, die sich auf die Verpflich-

tungen gegenüber anderen Personen beziehen. Ergebnisse, die dem Wohlergehen 

des Patienten oder der Achtung der Patientenautonomie untergeordnet werden 

können, werden bewusst ausgeblendet und an anderer Stelle dargestellt.  

 

 
3.6.3.1 Auswirkungen einer Aufklärung auf Ärzte 

Wenn Ärzte ihren Patienten schwerwiegende Nachrichten mitteilten, konnte sich 

das negativ auf sie selbst auswirken, musste es aber nicht. Vor diesem Hinter-

grund ergab eine Studie [205] mit 393 Onkologen im Vereinigten Königreich, dass 

Ärzte die Aufklärung von Patienten über schwerwiegende Krankheiten nicht in 
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besonderem Maße zu belasten schien. Ermittelt wurde der Anteil an Onkologen 

mit psychiatrischen Krankheiten wie Burnout, die mit einer hohen emotionalen 

Erschöpfung assoziiert sind. Demnach betrug der Anteil an Onkologen mit psy-

chiatrischen Krankheiten 28% und unterschied sich nicht wesentlich von dem 

Anteil anderer Fachärzte (Gastroenterologen: 26%, Radiologen: 29%) [206] oder 

dem Anteil von Medizinstudenten (29%) und PJ-Studenten (30%).  

Eigenen Aussagen zufolge empfanden die Onkologen den meisten Stress aufgrund 

von Arbeitsüberlastung und organisatorischer Tätigkeiten und nicht durch Situa-

tionen, in denen sie krebskranke Patienten über ihre Diagnose aufklären muss-

ten. Als stärkster Faktor, der zur Zufriedenheit am Arbeitsplatz beiträgt, wurde 

die Fähigkeit genannt, gut mit Patienten und ihren Angehörigen umgehen zu 

können. Von den befragten Onkologen sagten 56%, dass ihnen während ihrer 

medizinischen Ausbildung ausreichend Kommunikationsfähigkeiten vermittelt 

worden seien. 

Auf der anderen Seite belegten Studien, dass Ärzte Informationen verschwiegen, 

um Situationen zu vermeiden, die von ihnen selbst als unangenehm empfunden 

wurden [13, 207]. Bei solchen Situationen handelte es sich im Allgemeinen um 

Aufklärungsgespräche mit schwerkranken Patienten, da diese von den meisten 

Ärzten als besonders schwierig und belastend wahrgenommen wurden. Das be-

legten Befragungen [2, 19] von Ärzten verschiedener Fachrichtungen. Dem Pati-

enten eine Diagnose wie beispielsweise Krebs mitzuteilen, konnte laut einer grie-

chischen Studie [2] mit Onkologen, Palliativmedizinern und Strahlentherapeuten 

eine emotionale Herausforderung für den Arzt darstellen. Befragte man die Ärzte 

nach ihren Emotionen während eines solchen Aufklärungsgesprächs, wurden am 

häufigsten Traurigkeit, Friedlichkeit und Nervosität genannt, gefolgt von Schuld-

gefühlen und Angst. Die Angst bestand darin, die Kontrolle über die Situation zu 

verlieren. Die befragten Ärzte befürchteten unter anderem, mit unvorhersehba-

ren emotionalen Reaktionen des Patienten und seiner Familie konfrontiert zu 

werden und die Kontrolle über die eigenen Emotionen zu verlieren. Außerdem 

wurde befürchtet, nicht alle Fragen bezüglich der Krankheitsprogression und des 

Lebensendes beantworten zu können und fachlich inkompetent zu erscheinen 

[20, 21, 102, 208]. Angesichts der Unheilbarkeit vieler Krebserkrankungen asso-

ziierten Ärzte solche Aufklärungsgespräche stellenweise mit einem Gefühl des 

Versagens und der Schwäche [20, 21].  

Die Vermeidung solcher Gespräche konnte dagegen positive Auswirkungen auf 

die Stimmung der behandelnden Ärzte haben. Das wurde durch eine experimen-

telle Studie [101] illustriert, bei der die Auswirkungen der Patientenaufklärung 

auf Medizinstudenten untersucht wurden. Dazu wurden Gespräche mit einer 26-

jährigen Schauspielpatientin simuliert, die an einem nicht operablen Hirntumor 

leiden sollte. Mithilfe psychologischer Tests (State Trait Anxiety Inventory; Posi-



48 
 

tive and Negative Affect Scale) und Pulsmessungen wurde ermittelt, dass diejeni-

gen Probanden, die der Patientin während der Sprechstunde die Diagnose ver-

schwiegen, signifikant weniger Stress und Angst empfanden als die Probanden, 

die sie über den entdeckten Hirntumor informierten. Die Autoren der Studie er-

klärten die gesteigerten Angst- und Stresslevel ebenfalls damit, dass Ärzte be-

fürchteten, während des Gesprächs die Kontrolle über die Situation zu verlieren.   

 

 

3.6.3.2 Auswirkungen einer Aufklärung auf die Arzt-Patient-Beziehung 

Eine wahrheitsgemäße Aufklärung konnte sich positiv auf die Beziehung des Arz-

tes zu seinem Patienten auswirken, da sie die Vertrauenswürdigkeit des Arztes 

und allgemeiner die Seriosität des ärztlichen Berufsstandes erhöhte [209]. Pati-

enten, die ihren Ärzten vertrauten, wurden von Medizinern als umgänglicher und 

kooperativer beschrieben [210]. Von manchen Ärzten wurde Ehrlichkeit als not-

wendiger Schritt bezeichnet, um überhaupt eine solide Beziehung zum Patienten 

aufbauen zu können [186, 210].  

Im Rahmen einer Interviewstudie [211] äußerten US-amerikanische Onkologen 

dagegen die Befürchtung, dass durch eine umfassende Aufklärung die Beziehung 

zum Patienten geschädigt werden könnte. Würde dem Patienten während einer 

der ersten Sprechstunden eine infauste Prognose mitgeteilt werden, könnte das 

nach Einschätzung der Onkologen die Bildung einer vertrauensvollen Arzt-

Patient-Beziehung behindern.  

Von solchen Befürchtungen wurde auch von Neurologen im Kontext der Konver-

sionsstörung berichtet. Die Konversionsstörung ist eine somatoforme Erkran-

kung, bei der die Patienten über körperliche Beschwerden klagen ohne dass sich 

eine körperliche Ursache für die Beschwerden finden ließe. Tatsächlich verur-

sacht werden die Symptome, die sich beispielsweise als Sehstörungen oder Läh-

mungserscheinungen manifestieren können, durch psychische Probleme wie et-

wa ungelöste innere Konflikte oder unterdrückte Aggressionen, wogegen die Pa-

tienten meist auf einen neurologischen Ursprung fixiert sind. Laut Kanaan [212, 

213] befindet sich der Neurologe in einem Dilemma, wolle er diese Diagnose sei-

nem Patienten mitteilen: Entweder klärt er  umfassend auf und riskiere, das Ver-

trauen beziehungsweise die Sympathie des Patienten zu verlieren oder er kommt 

dem Patienten in seiner Erwartung entgegen, kommuniziert die Diagnose nicht 

wahrheitsgemäß und erhalte so die Beziehung zum Patienten.  

 

 

 



49 
 

3.6.3.3 Forderungen der Angehörigen 

Ärzte wurden in bestimmten Situationen von Angehörigen der Patienten aufge-

fordert, den Patienten Informationen bezüglich ihrer Erkrankung vorzuenthalten. 

Das demonstrierten die Ergebnisse diverser Studien aus sowohl westlichen als 

auch nicht-westlichen Staaten [8, 11, 58, 69, 76, 138, 139, 214, 215]. So lehnten 

bei einer Umfrage [8] in Irland von 100 Personen, die ein dementes Familienmit-

glied zum Arzt begleiteten, 83 die Aufklärung des Patienten über seine Demenz 

kategorisch ab. Die Befragten befürchteten mehrheitlich, dass die Diagnose den 

Patienten deprimieren würde oder dass der Patient Angst vor dieser Diagnose 

habe. Auf die Frage, wie sie reagieren würden, wenn bei ihnen selbst eine Form 

der Demenz diagnostiziert werden würde, äußerten 10% der Angehörigen, ein 

Suizid zu erwägen. Sorgen um die psychische Verfassung von dementen Patienten 

wurden ebenfalls von Angehörigen bei einer vergleichbaren Befragung[138] in 

Italien als wichtigster Grund angegeben, bei der sich 61% der Befragten gegen die 

Aufklärung des Patienten aussprachen. Befragungen von Ärzten zu dem Thema 

spiegelten diesen Trend wider. Laut einer Studie von Grassi [58] gehörte für 85% 

der Stationsärzte in Norditalien die Aufforderung von Angehörigen, dem Patien-

ten seine Krebsdiagnose zu verschweigen, zum Alltag, bei niedergelassenen 

Hausärzten lag dieser Wert noch höher (92%). In einem der größten Krebszen-

tren in den USA meldeten 57% (70 von 122) der befragten Ärzte, innerhalb von 

zwölf Monaten mindestens einmal von den Angehörigen eines Patienten eine sol-

che Aufforderung zu erhalten [11].  

Die Angehörigen forderten dabei von den Ärzten ein grundsätzlich anderes Vor-

gehen, sollten sie selbst erkranken. Das kam unter anderem in einer Umfrage 

[133] aus dem Vereinigten Königreich zum Ausdruck, die mit den Angehörigen 

von dementen Patienten durchgeführt wurde. Während 26% der Angehörigen die 

Aufklärung des Patienten über seine Demenz ablehnten, wollten 98% der Ange-

hörigen aufgeklärt werden, sollten sie selbst eine schwerwiegende Krankheit wie 

Demenz oder Krebs bekommen. Bei der oben beschriebenen Umfrage [8] aus Ir-

land, bei der 83% der Angehörigen die Aufklärung der dementen Patienten für 

falsch hielten, erwarteten 71% eine Aufklärung, wenn sie selbst an einer Demenz 

erkranken sollten.  

Ähnliche Ergebnisse lagen auch aus Ländern außerhalb der westlichen Welt vor. 

Im Iran [38] sprach sich die Mehrheit der befragten Angehörigen gegen die Auf-

klärung des Patienten über seine Krebserkrankung aus, während 70% der Ange-

hörigen aufgeklärt werden wollten, wenn sie selbst an Krebs erkranken sollten. 

Außerdem schätzten Angehörige von Patienten das Informationsbedürfnis der 

Patienten stellenweise falsch ein. Das ergaben mehrere Befragungen, bei denen 

die Antworten von Patienten und ihren Angehörigen miteinander verglichen 

wurden. Während zum Beispiel in Irland [27] von 120 befragten älteren Patien-
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ten 99 (83%) über eine Krebsdiagnose informiert werden wollten, befürworteten 

nur 55% der Angehörigen eine Aufklärung des Patienten. In China [33] ergab die-

selbe Befragung, dass rund 91% der Krebspatienten sich für die Aufklärung eines 

Patienten über eine Krebsdiagose aussprachen und nur knapp 70% der Angehö-

rigen diese Ansicht teilten. Ein vergleichbares Ergebnis konnte bei einer Erhe-

bung in Südkorea [34] ermittelt werden. Noone [27] zog daraus die Schlussfolge-

rung, dass das Informationsbedürfnis eines Patienten nicht durch die Befragung 

seiner Angehörigen ermittelt werden könne. 

 

 

3.6.3.4 Auswirkungen einer Aufklärung auf Angehörige 

Wurden die Angehörigen eines Patienten über dessen Erkrankung aufgeklärt, 

konnte das positive Auswirkungen auf sie haben [121, 216]. Zu dieser Schlussfol-

gerung kam Connell [217], die eine Befragung von 233 Personen durchführte, die 

ihre dementen Ehepartner pflegten. Als vorteilhaft wurde die Aufklärung von 

knapp 90% der Befragten empfunden, da die Symptome des Ehepartners nun mit 

einer konkreten Diagnose erklärt werden konnten und von 76% der Angehöri-

gen, da sie dadurch die Möglichkeit erhielten, wichtige Entscheidungen für die 

Zukunft zu treffen. Manche Angehörigen berichteten von einem Gefühl der Er-

leichterung, da sie nach der Diagnosemitteilung eine Vorstellung davon gewan-

nen, wie die Krankheit verlaufen würde. 

In einer anderen Studie [16] mit Dementen führte die Aufklärung der Angehöri-

gen dazu, dass sie das krankheitsbedingte Verhalten des Ehepartners neu bewer-

teten und infolgedessen positiver wahrnahmen. Das war möglich, indem sie stär-

ker die erhaltenen Fähigkeiten der Dementen wertzuschätzen begannen und sich 

nicht länger auf die krankheitsbedingten Defizite konzentrierten. Die Angehöri-

gen berichteten davon, dass sie nach Mitteilung der Diagnose partiell mehr emo-

tionale Unterstützung als auch Unterstützung in der Pflege des Angehörigen 

durch ihr soziales Umfeld erhielten [218]. 

Wurden Patienten und Angehörige nicht aufgeklärt, konnte das negative Konse-

quenzen für sie haben. In einer Studie [21] mit Patienten, die ein akutes Schädel-

Hirn-Trauma erlitten hatten, berichteten die Angehörigen der Patienten rückbli-

ckend, über den gesamten Zeitraum der medizinischen Behandlung zu wenig In-

formationen zur gesundheitlichen Situation des Patienten erhalten zu haben. Das 

hätte es den Angehörigen erschwert, das Geschehene zu verarbeiten und sich an 

die neue Situation anzupassen. Die Ungewissheit über die gesundheitliche Situa-

tion des Patienten hätte zu einem Vertrauensverlust in die behandelnden Ärzte 

sowie zu einer Spannung zwischen den Angehörigen und dem medizinischen Per-

sonal geführt. Dieser Eindruck wurde durch das medizinische Personal bestätigt. 
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Gespräche mit Angehörigen über sensible Themen wie den bevorstehenden Tod 

eines Patienten verursachten bei den meisten Angehörigen, die den Patienten 

pflegen, wenig oder keinen Stress. Das konnte in einer Studie [136] beobachtet 

werden, bei der 893 Angehörigen über 100 Fragen zu verschiedenen Aspekten 

bezüglich Tod und Sterben des Patienten sowie ihrer persönlichen Situation in 

Bezug auf den Patienten gestellt wurden. Rund 90% der Angehörigen äußerten 

nach dem Gespräch, das Beantworten der Fragen habe ihnen wenig oder keinen 

Stress verursacht. Die Mehrheit der Angehörigen empfand das Interview als hilf-

reich. 

Ebenso konnte sich die Aufklärung der Angehörigen eines Patienten aber auch 

negativ auf die Angehörigen auswirken, insbesondere dann, wenn sie den Patien-

ten pflegten. In der eingangs erwähnten qualitativen Interviewstudie [16] berich-

teten Angehörige von der Situation, dass sie sich erst durch die Mitteilung der 

Diagnose des Schweregrads der Erkrankung bewusst geworden seien, was sie in 

eine erhöhte Alarmbereitschaft versetzt habe. Sie betreuten den Patienten da-

raufhin mehr als zuvor und schränkten ihre sozialen Aktivitäten in signifikantem 

Maße ein, was Bass [17] in einer Studie mit 576 Angehörigen bestätigen konnte. 

Ebenso wurde von einer negativen emotionalen Wirkung auf die Angehörigen 

berichtet. In einer belgischen Studie [18] beschrieben Geriater, die regelmäßig 

Demenzerkrankungen diagnostizieren, dass die Angehörigen am häufigsten mit 

Ängstlichkeit, Resignation oder Ablehnung reagierten, wenn sie von der Demenz 

des Patienten erfuhren. Positive Emotionen wie Erleichterung wurden dagegen 

seltener beobachtet.  
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4 Diskussion 

 
 

4.1 Diskussion des Vorgehens bei der Literaturrecherche 

Zu Beginn dieser Arbeit wurde eine Literaturrecherche durchgeführt. Diese er-

folgte zunächst systematisch in der Referenzdatenbank PubMed. Auf Basis dieser 

Literaturauswahl erfolgte eine zweite unsystematische Recherche (Schneeball-

verfahren), mit der Publikationen gefunden werden konnten, die außerhalb des 

Suchzeitraums von 2005 bis 2015 veröffentlicht worden waren und sich als rele-

vant in Bezug auf die Forschungsfrage erwiesen. 

Die Limitationen und Stärken des gewählten Vorgehens sollen im Folgenden er-

örtert werden. 

 

 

4.1.1 Limitationen des gewählten Vorgehens  

 

 Begrenzung auf eine Referenzdatenbank 

Als Referenzdatenbank wurde bei dieser Literaturrecherche auf die medizini-

sche Referenzdatenbank der US-amerikanischen National Library of Medicine 

(NLM), PubMed, zurückgegriffen. Auf die Benutzung anderer Referenzdaten-

banken wie beispielweise die Bioethikliteraturdatenbank BELIT des Deut-

schen Referenzzentrums für Ethik in den Biowissenschaften (DRZE) wurde 

verzichtet. Während in PubMed schwerpunktmäßig Publikationen mit biome-

dizinisch-naturwissenschaftlichen Inhalten vertreten sind, werden Artikel mit 

philosophischen Inhalten vermutlich eher unterrepräsentiert, was die Mög-

lichkeiten der Beantwortung einer ethischen Fragestellung zu einem gewissen 

Grad limitiert.  

 

 Begrenzung auf englisch- und deutschsprachige Publikationen 

Zum Zeitpunkt der Recherche lagen von den ca. 28 Mio. Einträgen auf PubMed 

knapp 24 Mio. auf Englisch vor. Die Begrenzung der Literaturrecherche auf 

englisch- und deutschsprachige Artikel stellt insofern eine Limitation dar, als 

dass manche Aspekte, die in dieser Dissertation beschrieben werden, typi-

scherweise in nicht-westlichen Staaten beobachtet werden können (bei-

spielsweise Familismus). Es muss damit gerechnet werden, dass ein gewisser 

Anteil der wissenschaftlichen Publikationen aus diesen Staaten nicht ins Eng-

lische übersetzt wird und somit nicht erfasst werden konnte.  
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4.1.2 Stärken des gewählten Vorgehens  

 Entscheidung für PubMed als Referenzdatenbank der Wahl 

PubMed erwies sich insofern als besonders geeignet, als dass es sich um eine 

Datenbank von klinischen Fachzeitschriften handelt und eine normative Fra-

gestellung wie die vorliegende Forschungsfrage in klinischen Fachzeitschrif-

ten diskutiert werden dürfte. Außerdem können mithilfe von Artikeln, die in 

klinischen Fachzeitschriften veröffentlicht wurden, praxisnahe Antworten auf 

die Forschungsfrage ermittelt werden, worauf der Fokus dieser Arbeit lag. 

Dass mit einer Literaturrecherche in PubMed auch Artikel mit bioethischen 

Themen erfasst werden, wird gewährleistet, da im Jahre 2002 BioethicsLine in 

PubMed integriert wurde. BioethicsLine ist eine umfangreiche Datenbank für 

bioethische Literatur, die von der NLM zusammen mit dem National Reference 

Center for Bioethics Literature (NRCBL) bis zu diesem Zeitpunkt betrieben 

wurde. 

 

 Verwendung des Schneeballsystems 

Die Anwendung des Schneeballsystems erwies sich als effektives Verfahren, 

um  für die Forschungsfrage relevante Literatur auffinden zu können, da von 

der Literaturrecherche anderer Autoren profitiert werden konnte. 

 

Insgesamt kann die Arbeit nicht den Anspruch einer vollständigen Literatur-

recherche haben, aber wesentliche Literatur wurde erfasst.  

 

 

4.1.3 Diskussion der Forschungsfrage und Ausschlusskriterien 

 Ausschluss von Zufallsbefunden und freiwilligen Spendern 

Die Aufklärung über Zufallsbefunde von Probanden und freiwilligen Spendern 

von beispielsweise Blut wurde ausgeschlossen, da bei diesen Personengrup-

pen noch keine Symptome ihrer Krankheit vorliegen und sie sich nicht in 

Krankenbehandlung befinden. Da Krankheiten, die noch keine Symptome ver-

ursachen, in der Regel auch noch nicht therapiebedürftig sind, stellen sich bei 

der Frage nach der Angemessenheit der Aufklärung andere Fragen als bei the-

rapiebedürftigen Krankheiten. Insofern erschien der Ausschluss dieser Fälle 

und von Publikationen, die sich mit der Aufdeckung einer Vaterschaft befas-

sen, angemessen.  

 

 Begrenzung auf schwerwiegende Krankheiten 

Der Fokus wurde auf schwerwiegende Krankheiten begrenzt, da sich bei der 

Aufklärung über einfache Erkrankungen mit guter Prognose Fragen nach der 
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Angemessenheit der Aufklärung im Normalfall nicht stellen. Der Begriff 

„schwerwiegend“ unterliegt zwar einem gewissen Interpretationsspielraum, 

führte aber in den meisten Fällen zu Publikationen, die sich mit Krebserkran-

kungen, demenziellen Syndromen oder HIV-Infektionen befassten und somit 

dem gesuchten Kollektiv entsprachen, da es sich dabei um Krankheiten han-

delt, die eine schlechte Prognose aufweisen und dadurch den Patienten typi-

scherweise psychisch belasten. 

 

 Ausschluss von iatrogenen Schäden 

Iatrogene Schäden wurden ausgeschlossen, da Publikationen mit diesem 

Thema typischerweise einen Schwerpunkt auf die juristischen Aspekte der 

Arzt-Patient-Beziehung legen und sich mit der Frage auseinandersetzen, in-

wiefern solche Fehler hätten vermieden werden können. Schwerpunkt dieser 

Arbeit sind aber die ethischen Aspekte einer Aufklärung, weshalb der Aus-

schluss iatrogener Schäden logisch erschien.  

 

 

4.1.4 Beschränkung auf zehn Jahre 

Die Beschränkung des Suchzeitraums auf zehn Jahre (Veröffentlichungsdatum 

zwischen 2015 und 2005) erwies sich als angemessen, da dadurch eine Stichpro-

be generiert werden konnte, die groß genug war, um weitere Ausschlussdes-

kriptoren auffinden zu können. Durch das Schneeballsystem konnten relevante 

Publikationen, die vor 2005 veröffentlicht worden waren, in einem zweiten 

Schritt erfasst werden. 

 

 

4.1.5 Diskussion des Vorgehens bei der Relevanzprüfung 

Die Entscheidung, ob ein Artikel hinreichend relevant für die Forschungsfrage 

war, wurde allein von dem Autor dieser Dissertation getroffen. Eine Zweitbeur-

teilung durch eine weitere Person fand nicht statt. Die Auswahl der Artikel erfolg-

te nach den Auswahlkriterien von 2.2.6 und unterlag bei Grenzfällen dem alleini-

gen Ermessen des Autors dieser Dissertation. Insofern kann ein Bias bei der Aus-

wahl nicht völlig ausgeschlossen werden. Um diesen Bias möglichst gering zu hal-

ten, wurde das Auswahlverfahren von dem Autor zweimal durchgeführt und die 

Listen mit den ausgewählten Artikeln wurden miteinander verglichen. Über Ab-

weichungen, das heißt Artikel, die nicht beide Male ausgewählt worden waren, 

wurde in einem dritten Durchgang entschieden.  
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Die Relevanzprüfung der 347 Artikel erfolgte zunächst anhand des Titels und 

Abstracts oder, wenn kein Abstract vorlag, nur anhand des Titels. In vielen Fällen 

gab der Titel nur unzureichend Auskunft über den Inhalt einer Publikation. Um 

auf diese Weise nicht vorschnell Publikationen auszusortieren, die sich nach Lek-

türe des Volltextes als relevant für die Forschungsfrage erweisen könnten, wur-

den bei der Auswahl keine Einschluss-, sondern nur Ausschlusskriterien ange-

wendet, das heißt, es wurden alle Publikationen in die Literaturauswahl aufge-

nommen, in deren Titel nicht schon eindeutig gegen eines der Auswahlkriterien 

verstoßen wurde. Durch diese Methode wurde ein vorschneller Ausschluss even-

tuell relevanter Publikationen wirkungsvoll unterbunden. Auf der anderen Seite 

wurden dadurch viele Artikel ausgewählt, die sich nach Lektüre des Volltextes als 

irrelevant für die Forschungsfrage erwiesen (n=54) und im zweiten Schritt des 

Auswahlverfahrens wieder aussortiert werden mussten. 

 

 

4.2 Diskussion der Ergebnisse 

 
4.2.1 Diskussion der Wohlergehensaspekte 

In diesem Abschnitt werden nur die Auswirkungen einer Aufklärung diskutiert, 

die sich auf das Wohlergehen des Patienten beziehen. Andere Aspekte wie die 

Achtung seiner Autonomie oder die Verpflichtungen anderen Personen gegen-

über, die sich durch eine Aufklärung ergeben, werden bewusst ausgeblendet und 

an anderer Stelle besprochen. 

 

 

4.2.1.1 Aufklärung und Psyche 

Ein zentraler und vielbeachteter Aspekt bei der Diskussion, ob schwerkranken 

Patienten ihre Diagnose mitgeteilt werden sollte oder nicht, war das psychische 

Wohlbefinden. Während allgemeiner Konsens darüber herrschte, dass das psy-

chische Wohlbefinden jedes Patienten wichtig ist und durch geeignete Maßnah-

men gefördert werden sollte, wurde kontrovers diskutiert, wie das zu erreichen 

sei. Auch existierten verschiedene Vorstellungen davon, was das psychische 

Wohlbefinden einer Person ausmacht und wie es gemessen werden kann. In den 

meisten Studien wurde auf eine exakte Definition verzichtet. Stattdessen wurden 

Störfaktoren untersucht, die in Verbindung mit einer Diagnosemitteilung standen 

und die sich offensichtlich negativ auf die Psyche auswirkten. Am häufigsten 

wurde dazu analysiert, ob Patienten unter Depressionen litten, wie hoch ihre 

Angst- und Nervositätslevel waren, inwiefern sie Stress empfanden, wie sie selbst 
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beziehungsweise ihre Ärzte ihren Gefühlszustand beschreiben würden und ob 

Suizide begangen wurden.   

Obwohl in der Forschungsliteratur häufig sowohl von Ärzten als auch Angehöri-

gen die Befürchtung geäußert wurde, dass Patienten als Reaktion auf eine infaus-

te Diagnosemitteilung ein Suizid begehen könnten, gab es kaum Daten, die diesen 

Effekt belegen konnten. Zum Vergleich: 70% der Geriater, die im Rahmen einer 

belgischen Befragung [18] angaben, ihre Patienten prinzipiell nicht über ihre Alz-

heimer-Diagnose aufklären zu wollen, begründeten ihr Vorgehen mit der Sorge, 

dass dadurch ein Suizid verursacht werden könnte. Wirklich beobachtet wurden 

Suizide als Reaktion auf die Aufklärung aber nur von 1% der Geriater (ein Arzt 

berichtete von einem Fall). Ebenfalls mit Zurückhaltung sind die Fallberichte über 

Suizide von Dementen zu sehen, die in der Fachliteratur punktuell vorzufinden 

waren. Depressive Episoden, die einem Suizid gewöhnlicherweise vorausgehen, 

müssen nicht zwangsläufig durch die Diagnosemitteilung verursacht worden sein, 

da Menschen mit Demenz durch die mit der Krankheit verbundenen Schwankun-

gen des Serotonin- und Noradrenalinspiegels bereits zu einem gewissen Grad für 

die Ausbildung einer Depression prädestiniert waren [134]. 

Von schwacher Aussagekraft sind auch große Sterbestatistiken [5]: In England 

begingen 166 von 417.572 Patienten, bei denen zwischen 1996 und 2005 die Di-

agnose Krebs gestellt worden war, ein Suizid – das entspricht einer Quote von 

rund 0,04% und ist, trotz signifikantem Unterschied zur gesunden Normalbevöl-

kerung, eher als seltenes Phänomen einzustufen. Außerdem ist ein kausaler Zu-

sammenhang zwischen Diagnosemitteilung und Suizid nicht zwangsläufig er-

sichtlich. Plausibler ist, dass für die Suizide mehrere Faktoren und nicht nur die 

Diagnosemitteilung ausschlaggebend waren. So war die mit einer Krebserkran-

kung einhergehende Verringerung der Lebensqualität häufig mit einem hohen 

körperlichen Leidensdruck für die Betroffenen verbunden und dürfte neben dem 

psychischen Leidensdruck, den die Diagnosemitteilung mit sich bringt, ebenso 

eine wichtige Rolle gespielt haben. Die erhöhte Suizidrate von Krebskranken 

muss im Kontext aller negativen Auswirkungen einer Krebserkrankung gesehen 

werden und ist deshalb kein Beweis dafür, dass aufgeklärte Patienten eher Suizi-

de begingen als unaufgeklärte. 

Dass eine Aufklärung einen negativen Langzeiteffekt auf die Psyche hat, wurde in 

der vorliegenden Literaturauswahl nur in wenigen Untersuchungen beschrieben. 

Atesci [4] ermittelte durch den direkten Vergleich innerhalb eines Patientenkol-

lektivs, dass krebskranke Patienten, die sich ihrer Diagnose bewusst waren, eine 

signifikant höhere Anzahl depressiver Syndrome aufwiesen als Patienten, die sich 

ihrer Diagnose nicht bewusst waren. So eindrücklich der Vergleich auf den ersten 

Blick wirkt, müssen die Ergebnisse doch mit Vorsicht bewertet werden. Atesci 

führte ihre Studie in der Türkei durch, wo, wie sie selbst schreibt, ein traditionell 
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paternalistisches Verhältnis zwischen Arzt und Patient besteht und normaler-

weise krebskranke Patienten nicht über ihre Diagnose unterrichtet würden. Die 

meisten Patienten, die in dieser Studie von ihrer Diagnose wussten, hätten eige-

nen Angaben zufolge aus ihrer Therapie geschlussfolgert, an Krebs erkrankt sein 

zu müssen. Ärztlich aufgeklärt worden waren also auch die Patienten nicht, die 

von ihrer Diagnose wussten. Insofern kann diese Studie nicht als Beleg dafür die-

nen, dass der psychische Leidensdruck von Patienten durch eine Aufklärung über 

ihre Krankheit verstärkt wird, da keine Aufklärung stattfand.  

Auch die Schlussfolgerung, dass die Kenntnis über das Vorliegen einer letalen Er-

krankung eine psychische Belastung darstellen muss, darf nicht als das Gesamtre-

sultat von Atescis Studie angesehen werden. Zwar hatten Patienten, die ihre Di-

agnose kannten, auch unabhängig von einer ärztlichen Aufklärung öfter Depres-

sionen als Patienten, die ihre Diagnose nicht kannten. Allerdings hatte höchst-

wahrscheinlich die Art und Weise, wie die Patienten von ihrer Krebserkrankung 

erfuhren, einen großen Einfluss auf ihr psychisches Wohlbefinden. Wird ein Pati-

ent, der sich in stationärer Behandlung befindet, nicht aufgeklärt und muss seine 

Diagnose aus seiner Therapie schlussfolgern, würde man erwarten, dass dadurch 

das Vertrauensverhältnis zu seinem Arzt stark leidet, es sei denn, er wollte nicht 

aufgeklärt werden (in diesem Fall würde er sich aber höchstwahrscheinlich auch 

nicht bemühen, Schlussfolgerungen aus seiner Therapie zu ziehen). Befragungen 

[41] von Krebspatienten in der Türkei belegten aber, dass eine sehr deutliche 

Mehrheit durchaus wünschte, von ihrem Arzt über ihre Krankheit aufgeklärt zu 

werden.  

Wenn das Vertrauensverhältnis zwischen Patient und Arzt so massiv belastet 

wird, können daraus viele negative Konsequenzen resultieren; es ist durchaus 

denkbar, dass sich der Patient nicht nur schlecht informiert, sondern in der Folge 

von seinem Arzt vernachlässigt und schlecht behandelt fühlte, da das Verschwei-

gen der Diagnose für den Patienten ja unter anderem bedeutete, von allen nach-

folgenden therapeutischen Entscheidungen ausgeschlossen zu werden. Insofern 

ist das Fazit aus Atescis Studie eher, dass Patienten, die sich von ihrem Arzt ehr-

lich behandelt fühlen, weniger depressive Episoden entwickeln als solche, denen 

die Diagnose verschwiegen wird. 

Einen besseren Beleg dafür, dass eine Aufklärung eine ernstzunehmende psychi-

sche Belastung darstellen kann, liefern die Gespräche, die Husband [3] mit de-

menten Patienten sechs Monate nach Diagnosemitteilung durchgeführt hat.  

Die Patienten berichteten unter anderem, Angst davor zu haben, wie ihr Umfeld 

auf ihre Diagnose reagieren würde und davon, dass durch die offizielle Diagno-

semitteilung ihre eigene Wahrnehmung für die krankheitsbedingten Defizite 

noch gesteigert worden sei. Als Folge zogen sich die Betroffenen oftmals aus dem 

öffentlichen Leben zurück und mieden den Kontakt mit ihren Mitmenschen.  
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Genau genommen resultierte die psychische Belastung, die diese Patienten erfuh-

ren, aber nur indirekt aus der Diagnosemitteilung. Hauptverantwortlich war eher 

die Art, wie die Patienten mit ihrer Diagnose umgingen. Ein Rückzug aus dem öf-

fentlichen Leben zusammen mit dem Abbruch sozialer Kontakte ist die falsche 

Bewältigungsstrategie der Diagnose Demenz; solche Maßnahmen verschärfen 

eher noch die Probleme, die mit dieser Krankheit verbunden sind. Da die Be-

troffenen je nach Verlauf früher oder später essenzielle kognitive Fähigkeiten 

verlieren, wären gegenteilige Maßnahmen sinnvoll, das heißt ein offener Umgang 

mit der Krankheit, um das soziale Umfeld auf die Krankheitsprogression vorzube-

reiten.  

Ob die Betroffenen fähig sind, die richtige Bewältigungsstrategie anzuwenden, 

hängt dabei mit Sicherheit zu einem großen Teil von ihrer Persönlichkeit ab. Ob 

Patienten überhaupt in der Lage sind, offen mit einer schwerwiegenden Diagnose 

umzugehen, kann nicht sicher bejaht werden. Den dementen Patienten in Hus-

bands Untersuchung gelang dies offensichtlich nicht, sodass kritisch hinterfragt 

werden muss, ob sich eine Nichtaufklärung möglicherweise günstiger auf ihre 

psychische Verfassung ausgewirkt hätte.  

 

Der psychische Zustand eines Patienten hängt also nicht nur vom Inhalt der Mit-

teilung ab, die der Arzt ihm macht, sondern auch maßgeblich von der Art und 

Weise, wie der Patient mit der Mitteilung umgeht. Dass die Verarbeitung einer 

schwerwiegenden Diagnose dabei einige Zeit benötigt, wurde durch eine Vielzahl 

an Studien belegt: In den meisten Untersuchungen, wo Patienten deprimiert auf 

eine Aufklärung reagierten, war ihre Stimmung direkt nach der Diagnosemittei-

lung beurteilt worden (vgl. u. a. Mystakidou [2]). Wurde die Stimmung dagegen 

zu einem späteren Zeitpunkt gemessen, ergab sich ein völlig anderes Bild: Wo-

chen bis Monate nach der Diagnosemitteilung verfügten die Patienten häufig über 

eine sehr viel bessere Stimmungslage als das unaufgeklärte Vergleichskollektiv. 

Emotionen wie Angst, Traurigkeit oder Aggressivität [2] sind demnach eher als 

initiale Reaktion auf eine schwer zu bewältigende Nachricht zu sehen und reprä-

sentieren nicht zwangsläufig die langfristige Stimmungslage der Betroffenen. Ein 

guter Beleg dafür ist die Studie von Vogel [126], wo Patientinnen mit Brustkrebs 

drei und sechs Monate nach Therapiebeginn signifikant seltener unter Depressi-

onen litten, wenn sie voll aufgeklärt worden waren oder von Horikawa [125], der 

anhand psychologischer Tests zeigen konnte, dass aufgeklärte Krebspatienten 

weniger ängstlich waren und seltener suizidale Tendenzen zeigten als unaufge-

klärte. Dieser Effekt war auch bei anderen Krankheiten als Krebs zu beobachten 

wie etwa im Rahmen einer Demenz (vgl. Pinner [133]: Von 50 dementen Patien-

ten wiesen ein Jahr nach Diagnosestellung nur 6% Depressionen auf). Diese Auf-

fassung wurde bei einer internationalen Befragung [1] auch von einem Großteil 
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von Ärzten geteilt, die in der Onkologie tätig waren und sich zu den Auswirkun-

gen einer Aufklärung äußern sollten: Sie berichteten mehrheitlich von der Erfah-

rung, dass die Vorteile einer umfänglichen Aufklärung die Nachteile insgesamt, 

das heißt auf lange Sicht, überwögen. 

 

Abgesehen davon sollte ein vorübergehendes Stimmungstief nach einer Aufklä-

rung nicht zwangsläufig als ärztliches Versagen interpretiert werden, auch wenn 

dieser Eindruck häufig in der Fachliteratur vermittelt wurde. Ein emotionales Tief 

in Form einer kurzen depressiven Episode stellte nach Meinung mancher Autoren 

im Gegenteil einen wichtigen – wahrscheinlich sogar notwendigen – Schritt im 

Bewältigungsprozess schwieriger Nachrichten dar (vgl. Woggon [135], Kübler-

Ross [128]). 

 

Trotzdem bleiben einige Fragen unbeantwortet. Chochinov [83] beschrieb die 

paradoxe Situation, dass Patienten, die wussten, dass ihre Krankheit unheilbar 

war, seltener unter Depressionen litten als Patienten, die sich dessen nicht be-

wusst waren und ihre Krankheit für heilbar hielten. Auch viele andere Studien 

[13, 30, 83, 124-127] zeigten, dass Patienten von ihrem Wissen über ihre Krank-

heit psychisch profitierten, obwohl die Diagnose schwerwiegend war. Das wirft 

Fragen auf, würde man intuitiv doch das Gegenteil erwarten.  

Ein Erklärungsmodell ist, dass Ungewissheit und eine böse Vorahnung Betroffene 

letztlich unter stärkeren psychischen Druck setzen können als Gewissheit, mit der 

in vielen Fällen ja auch mögliche Therapieziele und etwas Hoffnung verbunden 

sind. In diesem Kontext sollten zumindest die Erfahrungsberichte HIV-infizierter 

Kinder [130] und Erwachsener [131] gesehen werden. Insbesondere für Kinder, 

die perinatal infiziert und erst mit Erreichen eines gewissen Alters aufgeklärt 

wurden, bedeutete die offizielle Diagnosemitteilung manchmal das Ende eines 

jahrelangen Verdachts und einer quälenden Ungewissheit um den eigenen ge-

sundheitlichen Status, sodass die Aufklärung teilweise schon fast mit einer gewis-

sen Erleichterung aufgenommen worden sei. Die offizielle Diagnosemitteilung 

wurde zu einer Art Wendepunkt in ihrer Kranken- und Leidensgeschichte. Folg-

lich litten aufgeklärte HIV-positive Kinder seltener unter Depressionen und ande-

ren psychiatrischen Problemen als unaufgeklärte Kinder. Obwohl es sich bei der 

Aufklärung HIV-infizierter Kinder um einen speziellen Aspekt der Aufklärung 

handelt, können Analogien zur Situation Krebskranker gezogen werden, weil vie-

le Krebspatienten, die nicht über ihre Diagnose informiert wurden, sich in einem 

ähnlichen Zustand der Ungewissheit befinden dürften.  

Eine andere Möglichkeit ist, dass Patienten, die den Schweregrad ihrer Erkran-

kung kennen, stärker von einem sekundären Krankheitsgewinn profitieren. Wenn 

Patienten wissen, wie schlecht ihre Prognose ist, könnte ihnen dadurch mehr 
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emotionale Unterstützung und Anteilnahme durch ihr soziales Umfeld zuteil 

werden. Möglicherweise verfügen sie dadurch über mehr Ressourcen bei der 

psychischen Bewältigung ihrer Situation und könnten als Folge weniger anfällig 

für die Entwicklung von Depressionen sein. 

Möglicherweise könnte eine umfassende Aufklärung auch dazu beitragen, dass 

Patienten sich allgemein besser betreut fühlen. Wenn Ärzte neben positiven auch 

negative Nachrichten kommunizieren, könnte das den Patienten signalisieren, 

dass sie ehrlich behandelt werden, was möglicherweise zu einem besseren Ver-

trauensverhältnis zu ihrem Arzt führt. 

 

Eine andere Erklärung wäre, dass Verdrängung prinzipiell eine schlechtere Be-

wältigungsstrategie darstellt als ein offener Umgang mit der Diagnose und sich 

deshalb eine Aufklärung tendenziell positiver auf die Psyche auswirkt als eine 

Nichtaufklärung. Chochinov ging in seiner Studie davon aus, dass die Patienten in 

beiden Kollektiven im Laufe ihrer Behandlung über ihre Diagnose und Prognose 

aufgeklärt worden waren, allerdings diejenigen Patienten, die später ihre Progno-

se fälschlicherweise als gut einschätzten, die schlechten Nachrichten verdrängt 

hatten. Dass diese Patienten häufiger Depressionen entwickelten, könnte ein 

Hinweis darauf sein, dass eine so schwerwiegende Mitteilung nicht vollständig 

verdrängt werden kann und auch dann einen Leidensdruck erzeugt, wenn die 

Patienten den Schweregrad ihrer Krankheit leugnen.  

 

Sieht man eine depressive Episode als ersten Schritt im Bewältigungsprozess, er-

scheinen Vorschläge wie der von Gentry [139] wenig zielführend. Gentry erwähn-

te in seinem Artikel die Möglichkeit, einem Patienten dann eine lebensbedrohlich 

Diagnose zu verschweigen, wenn mit Sicherheit damit gerechnet werden könnte, 

dass sie ihn deprimieren würde und setzte den Verzicht auf eine Aufklärung mit 

der Wirkung eines Schmerzmittels gleich („emotionales Morphin“). Dabei war 

Gentry einerseits viel zu unspezifisch: Würde man wirklich immer dann auf die 

Mitteilung einer letalen Diagnose verzichten, wenn sie die Patienten mit hoher 

Wahrscheinlichkeit deprimieren wird, dürfte man überhaupt niemanden aufklä-

ren, schließlich ist jeder deprimiert, wenn ihm eine lebensbedrohliche Diagnose 

mitgeteilt wird. Andererseits darf das psychische Wohlergehen nicht als Legiti-

mation missbraucht werden, um unehrlich mit Patienten zu sein. Wenn Ärzte mit 

dieser Begründung unbequeme Fakten verschweigen dürften, könnten sie nach 

derselben Logik gute Nachrichten erfinden, um ihre Patienten aufzumuntern und 

ihre Stimmung zu bessern. Das könnte man dann analog als „emotionales Ci-

talopram“ bezeichnen (Citalopram ist ein häufig verschriebenes Antidepressivum 

und hat eine stimmungsaufhellende Wirkung). Wenn Patienten wie in Gentrys 

Artikel zu Depressionen neigen, ist das auch noch kein Beweis dafür, dass sie auf 
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eine schlechte Nachricht immer wieder mit Depressionen reagieren werden. 

Nimmt man an, dass Depressive allgemein über schlechtere Bewältigungsstrate-

gien verfügen als andere Menschen, heißt das ja nicht, dass Depressive über gar 

keine Bewältigungsstrategien verfügten. Auch wenn Patienten, die depressiv sind 

oder waren, vermutlich tendenziell mehr Schwierigkeiten haben werden, eine 

schlechte Nachricht zu verarbeiten, darf man ihnen nicht prinzipiell die Fähigkeit 

der Krankheitsbewältigung absprechen. 

 

Als abschließende Empfehlung wird – unter dem Aspekt der Psyche – zu einer 

Aufklärung und einem offenen Umgang mit einer schwerwiegenden Diagnose ge-

raten. Obwohl nicht jeder Patient fähig ist, mit einer infausten Diagnose offen um-

zugehen, entstand der Eindruck, dass es sich dabei eher um Ausnahmen handelte 

und die überwiegende Mehrheit der Patienten langfristig von einem offenen Um-

gang am meisten profitieren konnte.  

 

 

4.2.1.2 Aufklärung und Hoffnung  

Die Diskussion, die um die Auswirkungen einer Aufklärung auf die Hoffnung der 

Patienten geführt wurde, glich in vielen Punkten der Diskussion über die Folgen 

für das psychische Wohlbefinden. Das liegt unter anderem daran, dass Hoffnung 

eine fundamentale Rolle für das psychische Wohlbefinden einer Person spielt, 

unabhängig davon, ob die Person gesund oder krank ist (vgl. dazu Doug Cluxton: 

„Hope is a vital sign of a healthy spirit“ [12]). Das wurde unter anderem durch 

eine amerikanische Befragung [11] widergespiegelt, nach der die Angst, dem Pa-

tienten alle Hoffnung zu nehmen, einer der fünf häufigsten Gründe war, warum 

Ärzte auf eine Aufklärung verzichteten. Welche Auswirkungen eine Aufklärung 

auf die Hoffnung des Patienten hat, ist auch deshalb schwierig zu beantworten, 

weil ähnlich wie beim psychischen Wohlbefinden keine einheitliche Definition 

von Hoffnung existiert. 

Lin versuchte in seiner Studie [149], den Hoffnungsgrad von Patienten quantita-

tiv zu erfassen, um dadurch eine Vergleichsmöglichkeit zu schaffen und mögliche 

Einflüsse einer Aufklärung auf die Hoffnung des Patienten präzise bestimmen zu 

können. Dazu verwendete er den Herth-Hope-Index (HHI) [142], der aufgrund 

seiner Korrelation mit verschiedenen anderen psychometrischen Verfahren zur 

Messung von Hoffnung als valide angesehen wurde. Ein entscheidendes Merkmal 

des HHI ist, dass Hoffnung nicht als bloße Erwartungshaltung oder affektiver Zu-

stand, sondern als mehrdimensionales Konzept definiert wird. Diese Definition ist 

in der Medizin nicht unüblich und findet auch im Rahmen anderer etablierter 

Messinstrumente Verwendung wie etwa der Nowotny-Hope-Skala, der Miller-

Hope-Skala oder der Hope-Index-Skala. 
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Die Einbeziehung so vieler Komponenten in die Definition von Hoffnung hat so-

wohl Vor- als auch Nachteile.  

Von Vorteil ist, dass der HHI unterschiedliche Erklärungsmodelle der Hoffnung 

miteinander vereint. Er wird sowohl der Vorstellung gerecht, dass es sich bei 

Hoffnung um einen emotionalen Zustand handelt, als auch der Theorie, nach der 

Hoffnung in erster Linie eine kognitive Leistung sei. Das ist insofern logisch, als 

dass jemand mit einer hohen Problemlösekompetenz in einer kritischen Situation 

eher einen Ausweg erkennen könnte und dadurch vermutlich schneller Hoffnung 

schöpft als jemand, der dazu kognitiv nicht in der Lage ist. Ebenso werden im HHI 

psychische Ressourcen berücksichtigt, die für die Hoffnung eines Menschen eine 

wichtige Rolle spielen wie seine Einbettung in eine soziale Gruppe, von der er 

emotionale Unterstützung erfährt. 

Von Nachteil ist, dass durch Einbeziehung so vieler verschiedener Komponenten 

die Messgenauigkeit leidet. Je mehr Dimensionen als Bestandteil von Hoffnung 

definiert und gemessen werden, desto größer wird das Risiko, dass letztlich et-

was gemessen wird, was zwar in irgendeiner Weise mit Hoffnung zu tun hat, aber 

nicht genuiner Bestandteil von Hoffnung ist. Die positive Korrelation des HHI mit 

der Existenziellen Wohlfühlskala (EWS) [147] lässt eine solche Verzerrung ver-

muten: Personen, die hohe Werte im HHI erzielen und dadurch als „sehr hoff-

nungsvoll“ gelten, fühlen sich in den meisten Fällen auch „sehr wohl“. Diese Kor-

relation erscheint zwar plausibel, da Hoffnung zum psychischen Wohlergehen 

beiträgt. Allerdings kann eine Person auch sehr stark auf etwas hoffen, ohne sich 

dabei im Geringsten wohlzufühlen. Diese Situation ist im Krankenhaus sogar be-

sonders häufig vorzufinden: Patienten sind krank, fühlen sich schlecht, und hof-

fen deshalb intensiv, wieder gesund zu werden. In diesem Sinne wäre auch eine 

negative Korrelation zwischen HHI und EWS einleuchtend, da jemand oft umso 

stärker auf eine Veränderung seiner Lage hoffen könnte, je schlechter es ihm 

geht. Dass dagegen jemand eine positive Stimmungslage aufrechterhalten kann, 

ohne jegliche Hoffnung zu hegen, ist extrem unwahrscheinlich. Vermutlich misst 

der HHI primär, ob jemand hoffen kann und wie sehr er dazu emotional, kognitiv 

und aufgrund vorhandener psychischer Ressourcen in der Lage ist, und nicht 

zwangsläufig, ob er es auch wirklich tut.  

 

Ein anderer Kritikpunkt ist, dass nicht erläutert wurde, worauf sich die Hoffnung 

bezog. Ob die Patienten auf vollständige Genesung hofften oder nur auf eine Ver-

besserung ihrer Lebensqualität oder möglicherweise darauf, noch zwei Jahre zu 

leben, blieb völlig unklar, obwohl es sich dabei um grundsätzlich verschiedene 

Dinge handelt. Dem schmerzgeplagten Patienten, der auf eine Verbesserung sei-

ner Lebensqualität in Form von Schmerzfreiheit hofft, kann in den meisten Fällen 

die Hoffnung gemacht werden, dass ein schmerzfreier Zustand durch eine be-
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stimmte Medikation hergestellt werden kann. Dagegen muss dem Patienten, der 

auf vollständige Genesung hofft, diese Hoffnung bei einer schwerwiegenden 

Krankheit genommen werden. Dadurch, dass der HHI keine Differenzierung vor-

nimmt, bleibt der Begriff Hoffnung unscharf und eignet sich entsprechend 

schlecht für einen Vergleich zwischen zwei Kollektiven.   

Schwer nachzuvollziehen ist außerdem, dass bei der Auswertung alle Dimensio-

nen gleich gewichtet wurden. Auch wenn man davon ausgehen will, dass Hoff-

nung wirklich aus diesen sechs Dimensionen besteht, ist unwahrscheinlich, dass 

sie alle zu einem genau gleichen Teil zur Hoffnung beitragen. Durch die gleiche 

Gewichtung könnte jemand, der keinerlei Hoffnung verspürt (affektive Dimensi-

on), trotzdem einen relativ hohen Punktewert im HHI erzielen, wenn er über eine 

hohe Problemlösekompetenz (kognitive Dimension) oder einen großen Freun-

deskreis (kontextuelle Dimension) verfügt.  

Ergebnisse, die mit dem HHI ermittelt wurden, sind deshalb kritisch zu sehen. 

Der HHI fokussiert sich zu stark auf die Stimmungslage des Patienten und kommt 

aufgrund der genannten Gesichtspunkte mehr einem „Stimmungsindex“ gleich.  

Das trifft ebenso auf die Studie von Smith [150] zu, der untersuchte, wie onkolo-

gische Patienten auf ungünstige Nachrichten reagierten. Auch Smith benutzte den 

HHI und stellte fest, dass bei Patienten ein gleich hoher oder leicht gesteigerter 

Hoffnungsgrad gemessen werden konnte, nachdem sie darüber aufgeklärt wor-

den waren, dass ihre Krankheit unheilbar sei und die zur Verfügung stehende 

Chemotherapie ihre Lebensqualität nur geringfügig verbessern und ihre Überle-

benszeit um bis zu drei Monate steigern könne. Smith zog daraus die Schlussfol-

gerung, dass der Hoffnungsgrad von schwerkranken Patienten durch die Mittei-

lung ungünstiger Informationen bezüglich Prognose und Therapieoptionen nicht 

negativ beeinflusst werde.  

Seine Studie weist jedoch strukturelle Schwächen auf. Die Aufklärung über die 

positiven Effekte der Chemotherapie in der Infobroschüre erfolgte sehr ausführ-

lich und wurde durch Balkendiagramme veranschaulicht, während die Aufklä-

rung darüber, dass keine Heilungschance bestehe, in einem einzigen kurzen Satz 

erfolgte. Es ist anzunehmen, dass die Patienten durch die Art der Darstellung ei-

nen verzerrten Eindruck erhielten und daraufhin ihre Situation besser einschätz-

ten als dazu Grund bestand. Außerdem wurden alle Patienten von der Teilnahme 

ausgeschlossen, die nicht mit negativen Nachrichten konfrontiert werden woll-

ten. Durch diese Selektion ist anzunehmen, dass die Patienten, die an der Studie 

teilnahmen, von vorneherein schwierige Situationen prinzipiell besser bewälti-

gen konnten. 

 

Insgesamt sind die Ergebnisse von Lin und Smith nicht geeignet, um den Einfluss 

einer Aufklärung auf den Hoffnungsgrad qualifiziert beurteilen zu können. Ihre 
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Studien sind aber in anderer Hinsicht aussagekräftig: Wenn Patienten, die sich 

ihrer Krebserkrankung bewusst waren, signifikant höhere Werte im HHI erreich-

ten als Patienten, die sich ihrer Krankheit nicht bewusst waren, kann das als Be-

leg dafür interpretiert werden, dass sich die Aufklärung positiv auf die Stim-

mungslage auswirkt. Da informierte Patienten auch zwölf Monate nach der Auf-

klärung mehr Punkte im HHI erzielten, ist von einem positiven Langzeiteffekt 

auszugehen. Diese Beobachtung stimmt mit den Beobachtungen überein, die auch 

Chochinov [83] in seiner Studie zu Depression und Krebs machte. Dabei vermute-

te auch Lin, dass dieser positive Effekt auf einen sekundären Krankheitsgewinn 

zurückzuführen sei und den negativen Effekt der Aufklärung kompensierte.  

Dass die Patienten zwölf Monate nach der Aufklärung niedrigere Werte im HHI 

erreichten als drei Monate danach, erklärt er mit einer Abnahme des sekundären 

Krankheitsgewinns durch eine im Laufe der Zeit nachlassende soziale Unterstüt-

zung. Das ist nachvollziehbar – genauso, wie sich Patienten an ihre Situation als 

Kranke gewöhnen, passt sich auch ihr Umfeld mit der Zeit an die veränderte Situ-

ation an. Auch wenn damit zu rechnen ist, dass Patienten die meiste Zeit ihrer 

Krankheit Anteilnahme erfahren werden, ist diese zu Beginn direkt nach Diagno-

semitteilung vermutlich höher als nach beispielsweise einem Jahr. Hängt die 

Stimmung des Patienten tatsächlich so unmittelbar von der sozialen Anteilnahme 

ab, die er erfährt, wäre das ein Argument für die Aufklärung, da aufgeklärte Pati-

enten mehr Anteilnahme erfahren als unaufgeklärte.  

Ein weiterer wichtiger Einflussfaktor auf die Hoffnung von Patienten spielt offen-

sichtlich das Erscheinungsbild des Arztes. Hinweise dafür liefert die Studie von 

Mack [151], der Befragungen mit den Eltern von krebskranken Kindern durch-

führte.  

Die Eltern von Kindern mit schlechter Prognose berichteten, dass eine hochwer-

tige Kommunikation mit den Ärzten ihnen Hoffnung gemacht hätte. Als hochwer-

tig galt die Kommunikation dann, wenn unter anderem viele Details bezüglich der 

Prognose des Kindes besprochen wurden. Dieser positive Effekt trat auch dann 

auf, wenn die Prognose des Kindes schlecht war.  

Für dieses Phänomen machte Mack in erster Linie die von den Eltern als hoch-

wertig beschriebene Kommunikation der Ärzte deshalb verantwortlich, weil sie 

das Vertrauensverhältnis zwischen den Eltern und ihren Ärzten fördere. Offen-

sichtlich fühlen sich Patienten umso besser betreut, je mehr sie das Gefühl haben, 

dass ihr behandelnder Arzt ein Experte auf seinem Gebiet ist, auch wenn derselbe 

Arzt eine infauste Prognose kommuniziert. Hoffnung kann also auch durch Zu-

wendung und das Gefühl von ärztlicher Kompetenz vermittelt werden und das 

auch dann, wenn die Prognose schlecht ist. 

Abgesehen davon hegen manche Menschen sicherlich auch irrationale Hoffnun-

gen, die unrealistisch sind und unabhängig von einer Prognose immer bestehen 
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bleiben, da sie ihre Hoffnung prinzipiell niemals aufgeben wollen. Hier könnte 

man Hoffnung als psychologischen Schutzmechanismus diskutieren. 

Dabei dürfen nicht diejenigen Studien ignoriert werden, wo die Diagnosemittei-

lung einen negativen Effekt auf die Hoffnung der Betroffenen hatte. So begannen 

in den Studien von Leydon [10] und Bahro [154] Patienten, die Symptome ihrer 

Krebserkrankung bzw. Demenz zu verharmlosen und die Diagnose nach und nach 

zu verdrängen, um überhaupt ein Mindestmaß an Hoffnung aufrechterhalten zu 

können. Genauso wie bei der psychischen Verfassung konnten auch im Kontext 

der Hoffnung nicht alle Patienten von einem offenen Umgang mit einer schwer-

wiegenden Diagnose profitieren. 

 

Somit bleibt letztlich unklar, wie sich eine Aufklärung auf die Hoffnung eines 

schwerkranken Patienten auswirkt. Beim HHI handelt es sich um ein unpräzises 

Messinstrument, das eher einem „Stimmungsindex“ gleicht. Dass aufgeklärte Pa-

tienten höhere Werte im HHI erzielten als unaufgeklärte, bestätigt im Grunde ge-

nommen nur die Erkenntnis, die im letzten Abschnitt (s. 4.2.1.1) gewonnen wur-

de: Werden schwerkranke Patienten über ihre Diagnose aufgeklärt, scheinen sie 

davon psychisch profitieren zu können.  

 

 

4.2.1.3 Aufklärung und Behandlung, Compliance und Outcome 

Neben Einflüssen auf die Psyche und die Hoffnung wurde auch ein Zusammen-

hang zwischen einer Aufklärung und dem Erfolg einer Behandlung diskutiert.  

Die Behauptung, dass nur ein umfassend aufgeklärter Patient den Schweregrad 

seiner Krankheit korrekt einschätzen und sich an medizinischen Entscheidungen 

sinnvoll beteiligen könnte, ist plausibel: Weiß beispielsweise ein Krebspatient 

nicht, dass seine Erkrankung unheilbar ist, wird er zu Recht weitere Behandlun-

gen einfordern und nicht verstehen, dass sein Arzt eine Beendigung der kurativen 

Therapie anstrebt. Ein solches Missverständnis kann zu Spannungen zwischen 

Arzt und Patienten führen und beim Patienten Unverständnis oder ein Gefühl der 

Vernachlässigung hervorrufen. Umgekehrt könnte ein Patient, der an einer De-

menz leidet, darüber aber nicht informiert wurde, eine medikamentöse Behand-

lung ablehnen, da er seine Vergesslichkeit für eine reine Alterserscheinung hält 

und sie als nicht therapiewürdig empfindet. In beiden Situationen besteht das 

Risiko, dass der Patient aufgrund seiner Unwissenheit incompliant wird und die 

für ihn optimale Behandlung verhindert. Insofern fördert eine Aufklärung das 

Wohlergehen des Patienten – vorausgesetzt, dass sich der aufgeklärte Patient 

compliant verhalten wird. 

In Widerspruch dazu standen die Ergebnisse DiMatteos [15]. Er ermittelte in sei-

ner groß angelegten Meta-Analyse, dass sich schwerkranke Patienten mit einer 
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geringeren Wahrscheinlichkeit compliant verhielten, wenn sie sich des Schwere-

grads ihrer Krankheit bewusst waren. Ein realistisches Krankheitsempfinden 

konnte sich also kontraproduktiv auf die Therapietreue auswirken – das Gegen-

teil des Effekts, der eingangs beschrieben wurde. 

Unter dem Aspekt der Compliance und des Outcomes gibt es also prinzipiell zwei 

mögliche Folgeeffekte einer Aufklärung zu bedenken: Entweder der Arzt klärt 

den Patienten auf und macht ihm den Schweregrad seiner Krankheit bewusst – 

dann ist statistisch gesehen eher mit einem Nachlassen der Compliance zu rech-

nen. Oder der Arzt klärt den Patienten nicht auf und wiegt ihn in dem Glauben, 

seine Krankheit sei weniger schwerwiegend als sie eigentlich ist, läuft dann aber 

Gefahr, dass der Patient ebenfalls incompliant sein wird, da er die Entscheidun-

gen seines Arztes nicht nachvollziehen kann und beispielsweise eine medikamen-

töse Therapie seiner Demenz ablehnt. 

Beide Möglichkeiten können sich nachteilig auf die Compliance auswirken. Trotz-

dem wird empfohlen, über die Diagnose umfassend aufzuklären, weil Incompli-

ance vermutlich leichter begegnet werden kann, wenn der Patient über den 

Schweregrad seiner Krankheit Bescheid weiß, weil dann die Argumente für eine 

Therapie klar auf der Hand liegen. Will man dagegen einen Patienten von den 

Vorteilen einer Therapie überzeugen, der seine Krankheit für sehr viel ungefähr-

licher hält als sie eigentlich ist, wird das ungleich schwieriger sein. 

 

 

4.2.1.4 Aufklärung und Noceboeffekt 

Der Noceboeffekt ist ein Beispiel dafür, dass durch das Verschweigen gewisser 

Informationen das Wohlbefinden von Patienten gesteigert werden kann. Wells 

schlug deshalb vor, bei depressiven oder besonders ängstlichen Patienten auf-

grund des Noceboeffekts prophylaktisch bestimmte Nebenwirkungen einer Be-

handlung zu verheimlichen, um diese Nebenwirkungen nicht hervorzurufen. Be-

sonders anfällig für einen Noceboeffekt seien dabei Patienten mit Depressionen 

oder Angststörungen in der Vorgeschichte (sog. „Hochrisikopatienten“). Die Ein-

willigung des Patienten, die auf dieser selektiven Informierung beruht, nannte sie 

„kontextualisierte informierte Zustimmung“.  

Eine solche „kontextualisierte informierte Zustimmung“ ist in kleinerem Maßstab 

vermutlich an der klinischen Tagesordnung, sollte aber nicht zur Gewohnheit 

werden. Gerade solche „Hochrisikopatienten“ könnten aufgrund ihrer Ängstlich-

keit alle zur Verfügung stehenden Quellen nutzen, um sich über mögliche Neben-

wirkungen eines Medikaments zu informieren. Entdecken sie dann, dass ihnen 

bewusst wichtige Nebenwirkungen von ihrem Arzt verschwiegen worden sind, 

kann das das Vertrauensverhältnis schwer belasten; im Falle von depressiven 

oder überängstlichen Patienten dürfte die Enttäuschung über ihren Arzt beson-
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ders schwer wiegen. Mit weiteren Komplikationen ist zu rechnen, wenn ein 

„Hochrisikopatient“ wirklich Nebenwirkungen entwickelt, die ihm zuvor, wenn 

auch aus bester Absicht, verschwiegen worden sind. Darüber hinaus darf das Ge-

bot, dem Patienten keinen Schaden zuzufügen, nicht die Legitimation dafür sein, 

mit ihm unehrlich zu sein.  

 
 
4.2.2 Diskussion der Aspekte zur Patientenautonomie 

In diesem Abschnitt werden nur die Auswirkungen einer Aufklärung diskutiert, 

die sich auf die Autonomie des Patienten beziehen. Andere Aspekte wie das 

Wohlergehen des Patienten oder die Verpflichtungen gegenüber anderen Perso-

nen, die mit einer Aufklärung verbunden sein können, werden bewusst ausge-

blendet.  

 

 

4.2.2.1 Stellungnahme zu Paternalismus im Rahmen einer Aufklärung 

Während der letzten Jahrzehnte hat sich insbesondere in den westlichen Staaten 

ein deutlicher Wandel in der Beziehung zwischen Arzt und Patient vollzogen. 

Während früher das Verhältnis stark paternalistisch geprägt gewesen war, orien-

tierten sich jüngere Empfehlungen sehr viel mehr an der Autonomie des Patien-

ten. So wurde in der neueren Forschungsliteratur Paternalismus häufig als rück-

ständig und nicht mehr zeitgemäß dargestellt, sodass der Eindruck entstand, jeg-

licher Paternalismus sei unter allen Umständen zu vermeiden. Aktuelle Umfragen 

zeigten aber, dass es sich bei Paternalismus um ein in der Medizin weiterhin 

weltweit vorkommendes Phänomen handelte. Diesen Eindruck vermittelte auch 

die Medscape-Studie [59] aus dem Jahr 2015, nach der etwa ein Drittel der be-

fragten Mediziner in Deutschland einer paternalistischen Verhaltensweise in be-

stimmten Situationen positiv gegenüberstand. 

Sollte Paternalismus grundsätzlich abgelehnt werden? Wenn ja – wie es in der 

neueren Forschungsliteratur überwiegend empfohlen wurde – wieso handelten 

Ärzte dann in der ganzen Welt weiterhin paternalistisch? Oder gibt es bestimmte 

Situationen, in denen der Arzt durchaus Paternalist sein darf oder sogar sein soll-

te? 

Die Antwort auf diese Frage hängt davon ab, wie man Paternalismus definiert. 

Laut offizieller Definition heißt Paternalismus, zugunsten einer Person, aber ge-

gen ihren Willen zu handeln (wohlmeinende Bevormundung). Wenn beispiels-

weise ein Arzt einen Impfgegner impft, handelt er paternalistisch, weil der Impf-

gegner dann einen Schutz gegen bestimmte Krankheiten genießt, obwohl er das 

eigentlich ablehnt. Im medizinischen Kontext wird Paternalismus manchmal 

großzügiger definiert und jede Handlung, die gegen den Willen des Patienten er-
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folgt, als paternalistisch bezeichnet, auch wenn sie nicht primär zum Wohle des 

Patienten erfolgt und hier lediglich eine Bevormundung vorliegt. 

Wie viele von den Ärzten, die ihre Patienten bevormunden, dies zugunsten der 

Patienten tun und damit im engeren Sinne Paternalisten sind und wie viele sich 

dabei von anderen Motiven leiten lassen, kann nicht sicher beantwortet werden. 

Führt man sich vor Augen, von welchen Faktoren sich Ärzte bei schwerwiegen-

den Entscheidungen leiten lassen, scheint das Wohlergehen des Patienten doch 

zumindest für viele die wichtigste Rolle zu spielen. So machten die von Mysta-

kidou [2] befragten Ärzte die Entscheidung, schwerkranken Patienten ihrer Diag-

nose mitzuteilen, am häufigsten von der Persönlichkeit und der vermutlichen Re-

aktion des Patienten auf die Diagnose abhängig. Erschien ihnen der Patient ro-

bust genug, konfrontierten sie ihn mit den schlechten Nachrichten. Schätzten sie 

ihn eher instabil ein, verzichteten sie auf die Diagnosemitteilung, um ihn vor ei-

ner möglichen depressiven Verstimmung zu schützen. Weil hier das psychische 

Wohlbefinden das entscheidende Kriterium war und nicht der Patientenwille, 

handelten die Ärzte im klassischen Sinne paternalistisch. 

Das traf jedoch nicht auf alle Ärzte zu, die sich gegen eine Aufklärung entschieden. 

Weitere wichtige Faktoren bei der Entscheidung waren etwa der Bildungsgrad 

oder das Alter des Patienten (in einer anderen Befragung [58] als „Schlüsselfak-

tor“ bei der Entscheidung über eine Aufklärung bezeichnet). Diese Faktoren wei-

sen keinen nachvollziehbaren Zusammenhang mit dem Outcome einer Aufklä-

rung auf. Menschen fortgeschrittenen Alters können ebenso wie jugendliche Per-

sonen auf eine Krebsdiagnose schockiert reagieren, wenig gebildete ebenso wie 

hochgebildete. Noch weniger am Wohlergehen orientierten sich diejenigen Ärzte, 

welche ihren kranken Patienten aus Zeitmangel die Aufklärung verweigerten. 

Wie viel Zeit für eine Aufklärung zur Verfügung steht, ist schließlich immer auch 

eine Frage der Prioritätensetzung. Letztlich sind einem Arzt, der behauptet, für 

die Mitteilung einer Krebsdiagnose nicht genug Zeit zu haben, andere Dinge in 

seinem Alltag wichtiger. Weil so ein Verhalten nicht am Wohlergehen des Patien-

ten orientiert ist, handelt es sich streng genommen auch nicht um Paternalismus; 

angemessener wäre die Bezeichnung „Bequemlichkeitspaternalismus“. Während 

es verschiedene Meinungen zu der Frage gibt, ob Paternalismus in manchen Situ-

ationen eine Berechtigung hat, ist „Bequemlichkeitspaternalismus“ nie zu recht-

fertigen. Dinge wie Zeitmangel dürfen nicht ausschlaggebend sein, ob einem Pati-

enten – unabhängig, ob alt, jung, psychisch labil oder nicht – mitgeteilt wird, dass 

er an Krebs leidet.  

Davon abzugrenzen ist der Fall, wo ein Patient keine Verantwortung übernehmen 

möchte, desinteressiert oder überfordert ist und seinen Arzt auffordert, alle wich-

tigen Entscheidungen für ihn zu treffen. Obwohl auch hier der Arzt alle Entschei-

dungen für den Patienten fällt und er nicht an den Entscheidungen teilhat, han-
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delt es sich nicht um Paternalismus und auch nicht um Bevormundung, da der 

Patient sein Einverständnis gegeben und die Entscheidungsgewalt auf den Arzt 

übertragen hat. 

 

Zusammenfassend ließen sich vier Hauptgründe ausmachen, weshalb Ärzte 

weltweit Patienten nicht aufklärten, obwohl Umfragen ein weltweit hohes Infor-

mationsbedürfnis indizierten: 

 

1. „Bequemlichkeitspaternalismus“ 

Wie oben dargelegt, waren viele paternalistische Entscheidungen nicht am 

Wohlergehen des Patienten orientiert, sondern Folge reiner Bequemlich-

keit. Letztlich sind alle unter 3.4.2 genannten Ursachen dem „Bequemlich-

keitspaternalismus“ zuzurechnen, da weder Zeitmangel noch eine Sprach-

barriere oder eine insuffiziente Organisation der Patientenbetreuung et-

was mit dem Wohlergehen des Patienten zu tun haben. Zu „Bequemlich-

keitspaternalismus“ sind auch Situationen zu zählen, wo Ärzte aufgrund 

eines Unbehagens, „Gefühle des Versagens und der Schwäche“[20, 21], 

Angst vor Kontrollverlust etc. auf Aufklärungsgespräche verzichteten. 

 

2. Vermeintlich wohlmeinender „echter“ Paternalismus 

Nicht alle Ärzte waren davon überzeugt, dass ein Patient von einem offe-

nen Umgang mit einer schwerwiegenden Diagnose langfristig profitieren 

würde. Da diese Ärzte aus Gründen des Wohlbefindens auf eine Aufklärung 

verzichteten, handelten sie aus ihrer Sicht paternalistisch. Weil unter 

Punkt 4.2.1.1 die gegenteilige Erkenntnis herausgearbeitet wurde, handelte 

es sich nur um einen vermeintlichen Paternalismus, da sich ein Aufklä-

rungsverzicht auf die meisten Patienten negativ auswirkte. 

 

3. Falsche Einschätzung 

Ärzte schätzten stellenweise das Informationsbedürfnis ihrer Patienten 

falsch ein oder hatten Vorurteile (jüngere Patienten seien interessierter an 

ihrer Diagnose als ältere, gebildete Patienten mehr als ungebildete etc.). 

 

4. Kultur  

Auffällig ist, dass sich in der westlichen Welt eine stärkere Tendenz zur 

Aufklärung abzeichnete als in der nicht-westlichen Welt, obwohl auch dort 

das Interesse an Diagnose und Prognose relativ hoch war. Vermutlich war 

die Zurückhaltung bei der Diagnosemitteilung kulturellen, politischen und 

gesellschaftlichen Gegebenheiten (Verlust von Ehre bei lebensbedrohlicher 

Erkrankung, Stellenwert von Familie und Kindern in der Gesellschaft etc.) 
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geschuldet, da in diesen Bereichen eine teilweise grundsätzlich andere 

Sichtweise bestand. Das wurde auch durch eine entsprechende Wortwahl 

verdeutlicht („ethischer Imperialismus“ [51]). 

 

 

Letztlich stellt sich die Frage, ob es bestimmte Situationen gibt, in denen Paterna-

lismus legitim ist und Patienten gegen ihren Willen aufgeklärt werden sollten. 

Anders als beispielsweise beim Impfschutz sind die Vorteile einer Aufklärung 

über schwerwiegende Krankheiten für Betroffene weniger eindeutig. Schließlich 

hängt es von vielen verschiedenen Faktoren ab, wie sich die Aufklärung langfris-

tig auf den Patienten auswirken wird wie etwa seiner Persönlichkeit, seiner Resi-

lienz, seiner individuellen Bewältigungsstrategie oder seinen psychischen Res-

sourcen. Die Studienlage zeigt zwar, dass eine Mehrheit von Patienten von einer 

Aufklärung profitieren konnte, bei einer Minderheit wurde jedoch durch die Di-

agnosemitteilung der Leidensdruck verstärkt (Beispiel: Demente fokussierten 

sich nach der Aufklärung noch stärker auf ihre kognitiven Defizite, s. Bahro [154] 

und Husband [3]). Das macht eine pauschale Beantwortung der Frage schwierig. 

Ebenso ist zu bedenken, dass Paternalismus immer die Autonomie des Patienten 

missachtet und die Autonomie einer Person nicht automatisch dadurch gewahrt 

wird, indem immer zu ihrem Besten entschieden wird. Der Respekt vor der Auto-

nomie kann nicht auf das Wohlergehen einer Person reduziert werden. Vielmehr 

hat jede Person aufgrund ihrer Autonomie die Freiheit, auch Entscheidungen zu 

treffen, die gegen ihr eigenes Wohlergehen gerichtet sind. 

Auch aus rein praktischen Gründen muss diese Frage verneint werden. Würde 

man den behandelnden Ärzten statt den betroffenen Patienten die Entscheidung 

überlassen, ob aufgeklärt wird oder nicht, wären vermutlich wieder die unter 3.4 

genannten Faktoren und Ursachen bei dieser Entscheidung ausschlaggebend statt 

Überlegungen zu den individuellen Bewältigungsmöglichkeiten des Patienten. 

Dass Patienten tendenziell gut mit ihrer Entscheidungsfreiheit umgehen können, 

wird auch dadurch angedeutet, dass international eine Mehrheit wünschte, im 

Ernstfall über die Diagnose aufgeklärt zu werden und international eine Mehrheit 

von aufgeklärten Patienten von der Diagnosemitteilung profitieren konnte. 

 

Insofern lässt sich keine Situation ausmachen, wo Patienten gegen ihren Willen 

aufgeklärt werden sollten.  
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4.2.2.2 Praktische Implikationen  

Soll die Autonomie des Patienten respektiert werden, muss die Entscheidung, ob 

eine Aufklärung erfolgen soll, ihm überlassen werden. Folglich müssen Patienten 

vor Diagnosemitteilung erst gefragt werden, ob sie die Diagnosemitteilung wün-

schen oder ablehnen. 

Die Realisierung dieses Schritts ist nicht unproblematisch, weil die (zu spät er-

folgte) Frage, ob eine Aufklärung erwünscht ist oder nicht, schon impliziert, dass 

die Diagnose ungünstig ist. 

Zur Verdeutlichung dieser Problematik soll das folgende fiktive Szenario dienen: 

 

Ein Patient stellt sich einem Internisten vor, da er seit einiger Zeit unter Magen-

schmerzen leidet. Der Internist führt eine Gastroskopie durch und entnimmt da-

bei eine Biopsie der Magenschleimhaut. Das Ergebnis der Biopsie ist mit der Di-

agnose eines fortgeschrittenen malignen Magenkarzinoms vereinbar. 

 

 

Fragt der Internist den Patienten erst jetzt, ob er die Diagnose wirklich wissen 

will, liegt die Schlussfolgerung für den Patienten, an einer schwerwiegenden 

Krankheit zu leiden, nahe, da der Arzt diese Frage wohl kaum bei einer harmlosen 

Gastritis stellen würde.  

Fragt der Arzt dagegen vor Beginn der Diagnostik, ob der Patient auch im – zu 

diesem Zeitpunkt noch hypothetischen – Ernstfall über seine Diagnose informiert 

werden möchte, kann diese Schlussfolgerung nicht automatisch gezogen werden. 

Hier ergibt sich dafür eine andere Problematik, denn wenn nach der Diagnostik 

dann tatsächlich keine Aufklärung erfolgt, ist der Umkehrschluss, dass die Diag-

nose schwerwiegend sein muss, ebenfalls offensichtlich. 

 

Eine Möglichkeit, diese Problematik zu lösen, könnte die Verwendung von Eu-

phemismen sein. Euphemismen ermöglichen dem Arzt, die Diagnose schrittweise 

mitzuteilen, indem er nur dann mit der Aufklärung fortfährt, wenn der Patient 

ihm in Form von entsprechenden Rückfragen die Erlaubnis dazu erteilt (s. dazu 

auch Maguire [120]). 

Ein solches Aufklärungsgespräch könnte wie folgt aussehen:  

 
Arzt:   Das Ergebnis der Biopsie entspricht nicht ganz dem Normalbefund. 

Patient:  Was heißt das? 

Arzt:   Ihre Magenschleimhaut weist viele atypisch veränderte Zellen auf. 

Patient:  Okay ... Haben das viele Leute? 

Arzt:   Nein, so massive Veränderungen wie bei Ihnen sehen wir nicht häufig. 

Patient:  Und was heißt das?  
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Arzt:  Wenn Zellen so verändert sind wie bei Ihnen, deutet das auf eine krank-

haft veränderte Magenschleimhaut hin. 

Patient:  Aber was bedeutet das denn? Ist das was Schlimmes? 

Arzt:  Letztlich liegt bei Ihnen ein Tumor vor – leider müssen wir mit hoher 

Wahrscheinlichkeit davon ausgehen, dass Sie an einer Form von Magen-

krebs erkrankt sind. 

Patient: Oh nein ... gut- oder bösartig? 

Arzt:  Höchstwahrscheinlich bösartig – es tut mir sehr leid. 

 

 

Obwohl auf diese Weise dem Patienten schrittweise Informationen angeboten 

werden können und die Verwendung von Euphemismen eine elegante Möglich-

keit darstellt, jeden Patienten individualisiert und entsprechend seinem speziel-

len Informationsbedürfnis aufzuklären, läuft diese Vorgehensweise Gefahr, in der 

Praxis an Missverständnissen zu scheitern. Eine bloße Andeutung könnte von 

manchen Patienten als bereits erfolgte Diagnosestellung missverstanden werden, 

da sie sich nicht dessen bewusst sind, Fragen stellen zu müssen, um vollständig 

aufgeklärt zu werden. In unserem Beispiel wäre es genauso möglich, dass der Pa-

tient die Gesprächspause des Arztes missinterpretiert und denkt, die Diagnose-

stellung sei erfolgt und alles Relevante zum Befund mitgeteilt worden, nach der 

Logik: Glück gehabt! Der Arzt hat zwar viele atypisch veränderte Zellen in der 

Magenschleimhaut entdeckt, aber immerhin ist es kein Krebs, sonst hätte er das 

schon gesagt. 

Dass es zu diesem Missverständnis kommt, ist nicht unwahrscheinlich, im Gegen-

teil – möglicherweise kam es genau durch einen solchen Kommunikationsstil zu 

der Situation, die Pronzato [57] in seiner Studie in Italien offenlegte: Krebskranke 

Patienten, die eigenen Aussagen zufolge wahrheitsgemäß über ihre Erkrankung 

aufgeklärt werden wollten, bezeichneten die erhaltene Aufklärung als zufrieden-

stellend, obwohl die meisten von ihnen nicht erfahren hatten, an Krebs erkrankt 

zu sein; die Onkologen hatten bei den Aufklärungsgesprächen den Eindruck ver-

mittelt, wahrheitsgemäß aufzuklären, obwohl sie die wichtigste Information, die 

Diagnose, nicht kommuniziert hatten (s. a. 3.3).  

Ein weiteres Problem besteht darin, dass nicht für jede schwerwiegende Diagno-

se ein glaubwürdiger Euphemismus existiert. Angenommen, der Patient litt statt 

an einem Magenkarzinom an einem Hirntumor: Was könnte ein guter Euphe-

mismus für so eine vernichtende Diagnose sein? Selbst Umschreibungen wie 

„Gewebeveränderungen im Gehirn“ oder „im Kopf“ dürften eine beunruhigende 

Wirkung haben. Noch stärkere Verallgemeinerungen wie „Veränderungen des 

Nervengewebes“ laufen Gefahr, Assoziationen zu anderen schweren Erkrankun-

gen wie beispielsweise Amyotropher Lateralsklerose zu wecken. Ein wirkungs-

voller und ungefährlicher Euphemismus für „Hirntumor“ wäre, einfach nur von 
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„Gewebeveränderungen“ zu sprechen, aber ohne genauere Angabe des Gewebe-

typs und der Lokalisation der Veränderungen ist dieser Euphemismus so unspe-

zifisch und nichtssagend, dass man den Befund auch gleich ganz verschweigen 

kann. 

Viele der Begriffe, die bei internationalen Befragungen als standardmäßig ver-

wendete Euphemismen genannt wurden, dürften genau aus diesem Grund beim 

Patienten zu Unsicherheit und Ängstlichkeit führen und neue Fragen aufwerfen. 

So wurden Krebserkrankungen nicht nur als Schwellung („Geschwulst“, „Knoten“, 

„Polyp“, „Masse“) oder als pathophysiologische Veränderung („Läsion“, „chroni-

sche Krankheit“), sondern auch als Infektion („Entzündung“, „Virus“, „Abszess“) 

verharmlost (s. 3.3). Wird eine Krebserkrankung als „Infektion“ oder „Virus“ dar-

gestellt, kann das sehr irreführend sein, insbesondere, wenn Symptome über Mo-

nate hinweg bestehen; schließlich können auch Viren sehr gefährlich werden und 

tödliche Erkrankungen verursachen (vgl. HIV, HPV, Tollwut, Ebola etc.). Solche 

„Euphemismen“ erscheinen daher nicht geeignet, um einen Patienten zu beruhi-

gen. 

Auch erfordert die Verwendung von Euphemismen vom Arzt besondere kommu-

nikative Fähigkeiten, Fingerspitzengefühl und auch etwas Schauspielkunst, da 

ohne passende Körpersprache ein Euphemismus nicht glaubhaft kommuniziert 

werden kann. Ebenso muss die Bereitschaft vorhanden sein, unehrlich mit dem 

Patienten zu sein und ihn in Sicherheit zu wiegen, obwohl seine Gesundheit in 

Gefahr ist.  

Außerdem könnte beim Patienten bei einem solchen Gesprächsstil der Eindruck 

entstehen, dass der Arzt wichtige ihn betreffende Informationen nicht „freiwillig“ 

herausgibt, sondern alles aktiv erfragt werden muss. Das dient nicht unbedingt 

der Bildung einer vertrauensvollen Arzt-Patient-Beziehung. 

 

Abgesehen von der mit der konkreten Nachfrage nach Aufklärung verbundenen 

Problematik stellt sich die Frage, wie häufig es im klinischen Alltag überhaupt zu 

der Situation kommt, dass ein Patient, der keine Abklärung seiner Symptome 

wünscht, sich freiwillig in ärztliche Behandlung begibt. 

Denkbar sind eigentlich nur zwei Fälle: Entweder, die Person sucht einen Arzt 

aufgrund von Symptomen auf, die sie abklären möchte und für harmlos hält, wird 

dann aber von einer schwerwiegenden Diagnose kalt überrascht (das ist auch im 

Rahmen von Zufallsbefunden möglich); oder sie ahnt zwar, dass sie schwer er-

krankt sein könnte, konsultiert den Arzt aber nur für eine reine Symptomkontrol-

le (z. B. Schmerztherapie bei Magenschmerzen bei Magenkarzinom, antitussive 

Therapie bei persistierendem Husten bei Lungenkrebs etc.). In beiden Fällen wä-

re – wie bei den allermeisten Krebserkrankungen – vor der sicheren Diagnose-

stellung zunächst eine weiterführende Diagnostik nötig (z. B. durch eine Biopsie). 
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Vor Durchführung dieser Diagnostik ist in der Regel die Zustimmung des Patien-

ten notwendig, insbesondere, wenn es sich um invasive Diagnostik wie Gewebe- 

oder Blutentnahmen handelt. Will ein Patient nicht wissen, ob er an einer 

schwerwiegenden Krankheit leidet, wird er mit Sicherheit die weiterführende 

Diagnostik ablehnen. Arzt und Patient wissen dann beide nicht, ob es sich um eine 

schwerwiegende Diagnostik handelt, und die Frage, wie der Arzt am besten erfra-

gen kann, ob der Patient eine schwerwiegende Diagnose wissen möchte, erübrigt 

sich. Bei einem korrekten ärztlichen Vorgehen lautet die entscheidende Frage al-

so nicht: „Möchten Sie das Ergebnis der Biopsie erfahren?“, sondern: „Möchten 

Sie, dass eine weiterführende Diagnostik vorgenommen wird?“ 

 

 

4.2.3 Diskussion der Verpflichtungen gegenüber Dritten 

In diesem Abschnitt werden nur die Auswirkungen diskutiert, die sich auf die 

Verpflichtungen gegenüber anderen Personen als den Patienten beziehen. Andere 

Aspekte wie das Wohlergehen des Patienten oder seine Autonomie werden be-

wusst ausgeblendet. 

 

 

4.2.3.1 Auswirkungen auf Ärzte 

Neben den Angehörigen sind die behandelnden Ärzte eine weitere Personen-

gruppe, die von den Folgen einer Aufklärung betroffen ist. Weil sie diejenigen 

Personen sind, die die schwerwiegenden Nachrichten mitteilen, werden sie mit 

den unmittelbaren Emotionen der Patienten auf die Diagnose konfrontiert. 

Gleichzeitig hängt die Reaktion der Patienten maßgeblich von der Art und Weise 

ab, wie die Diagnose kommuniziert wird, sodass ein solches Aufklärungsgespräch 

den Ärzten nicht nur eine große fachliche Expertise, sondern auch viel zwi-

schenmenschliches Fingerspitzengefühl abverlangt. Weil sich Ärzte dieser Her-

ausforderung nicht immer gewachsen fühlen, verbanden sie entsprechende Auf-

klärungsgespräche stellenweise mit Gefühlen „des Versagens und der Schwäche“ 

[20, 21] und vermieden es, Patienten über ihre Diagnose zu informieren. Letztlich 

bleibt zu klären, ob es Ärzten überhaupt zugemutet werden kann, solche belas-

tenden Gespräche zu führen und was es für Alternativen gibt.  

 

Befragungen von denjenigen Fachärzten, die besonders häufig mit Aufklärungs-

gesprächen konfrontiert werden –  also Onkologen, Strahlentherapeuten und Pal-

liativmedizinern – lieferten sehr unterschiedliche Ergebnisse: Während manche 

Ärzte solche Gespräche als emotional herausfordernd erlebten, stellten sie für 

andere keinen besonderen Stress dar. Neben der Erfahrung, die der Arzt mit sol-
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chen Situationen hatte, dürfte es noch von anderen Faktoren abhängen, wie ein 

solches Gespräch vom aufklärenden Arzt erlebt wurde. Bei einem entscheidenden 

Faktor handelt es sich vermutlich um die Persönlichkeit des Arztes, insbesondere 

seine Empathiefähigkeit. Wenn ein Onkologe besonders empathisch ist und des-

halb stärker am Schicksal seiner Patienten Anteil nimmt, könnte sich das direkt 

darin widerspiegeln, dass er ein solches Aufklärungsgespräch emotionaler erlebt 

als ein Kollege, der mehr Distanz zu seinen Patienten wahrt.  

 

Dass die Medizinstudenten in Panagopoulous Studie dagegen erheblichen Stress 

durch die Überbringung einer infausten Diagnose empfanden und sich die Ver-

meidung eines solchen Gesprächs positiv auf sie auswirkte, macht zwar deutlich, 

dass die Überbringung einer solchen Diagnose gerade für unerfahrene Ärzte 

schwierig und belastend sein kann. Die Studie ist aber kein Beweis dafür, dass 

Aufklärungsgespräche eine unzumutbare psychische Belastung für Ärzte darstel-

len. Die von Ärzten häufig beschriebene Angst, die Kontrolle über das Gespräch 

zu verlieren, war bei Studierenden natürlich noch viel größer, da sie sehr viel we-

niger als Fachärzte in der Lage waren, Rückfragen der Patientin kompetent be-

antworten zu können, was wesentlich zu ihrer Verunsicherung beigetragen hat. 

 

Ob ein Aufklärungsgespräch als Stress erlebt wird, hängt also von verschiedenen 

Faktoren ab, und zwar hauptsächlich von der Berufserfahrung des Arztes, seinen 

kommunikativen Fähigkeiten und seiner individuelle Persönlichkeit. Während 

die Berufserfahrung mit der Zeit von alleine wächst, stehen zahlreiche Hilfsmittel 

zur Verfügung, um die kommunikativen Fähigkeiten zu verbessern (die Anleitung 

SPIKES wurde zum Beispiel von Onkologen in der Vergangenheit sehr gut evalu-

iert (s. 3.5) und hat sich im klinischen Alltag bereits bewährt). Die Persönlichkeit 

des Arztes ist dagegen ein relativ „starrer“ Faktor, der nicht ohne weiteres verän-

derlich ist. Es sollen deshalb kurz mögliche nicht-ärztliche Alternativen zur ärztli-

chen Aufklärung besprochen werden: 

 

 Aufklärung durch speziell geschultes Fachpersonal (bspw. Psychologen) 

Wenn Ärzten die Aufklärung schwerkranker Patienten nicht zugemutet wer-

den kann, wäre eine Möglichkeit, diese Aufgabe durch speziell geschulte ex-

terne Dienstleister erledigen zu lassen. Ein solches Outsorcing wird außerhalb 

des Gesundheitssystems von manchen Konzernen zum Beispiel im Rahmen 

von Entlassungsgesprächen genutzt und wäre auch als Alternative zur ärztli-

chen Aufklärung im Krankenhaus zu diskutieren. Solche externen Dienstleis-

ter, beispielsweise Psychologen, müssten einerseits über genügend medizini-

sches Fachwissen verfügen, um alle Rückfragen des Patienten kompetent be-
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antworten zu können, zum anderen über spezielle kommunikative Fähigkei-

ten, um die Diagnose angemessen überbringen zu können.  

Dagegen spricht, dass das eigentliche Problem – die Konfrontation mit den 

unmittelbaren Reaktionen der Patienten – dadurch nicht gelöst, sondern nur 

auf eine andere Personengruppe verschoben wird. Um die psychische Belas-

tung wirklich zu minimieren, wäre es sinnvoller, Ärzten geeignete Gesprächs-

techniken (bspw. SPIKES, vgl. 3.5) zu vermitteln. Zum anderen wäre mit der 

Ausbildung solcher externen Dienstleister ein erheblicher Aufwand verbun-

den. Die Krankheitsverläufe vieler schwerkranker Patienten sind höchst kom-

plex, die Beantwortung entsprechender Rückfragen verlangt ein umfangrei-

ches medizinisches Wissen, das oft eine jahrelange Erfahrung voraussetzt. Ab-

gesehen davon sind manche Rückfragen so speziell, dass eine adäquate Be-

antwortung nur durch den behandelnden Arzt möglich scheint (beispielsweise 

zu einer Operation: Niemand wird dazu besser Auskunft geben können als der 

Operateur). 

 

 Aufklärung durch Infobroschüren bzw. Medien 

Infobroschüren werden heute schon im Rahmen von Aufklärungsgesprächen 

als Unterstützung benutzt. Das ärztliche Aufklärungsgespräch komplett durch 

Medien zu ersetzen, ist bedenklich, weil eine rein mediale Aufklärung zu un-

persönlich ist und individuelle Rückfragen nicht beantwortet werden können. 

Eine wichtige Komponente, menschliche Zuwendung, fehlte dann völlig.  

 

 Aufklärung durch Angehörige 

Auch die Möglichkeit, eine schwerwiegende Diagnose den Angehörigen zu 

kommunizieren, damit sie dann den Patienten aufklären, ist nicht sinnvoll, da 

es sich bei Angehörigen nicht um medizinisches Fachpersonal handelt, sie kei-

ne Rückfragen beantworten können und mit großer Wahrscheinlichkeit medi-

zinische Details nicht verstehen werden. Zudem besteht ein nicht unerhebli-

ches Risiko, dass Informationen gefiltert werden, da die Angehörigen das In-

formationsbedürfnis des Patienten in vielen Fällen falsch einschätzten (vgl. 

dazu Noone [27]: Das Informationsbedürfnis eines Patienten kann nicht durch 

Befragung seiner Angehörigen ermittelt werden). In der Realität wurde von 

diesem Modell in Form von Familismus jedoch relativ häufig Gebrauch ge-

macht (s. 3.1 und 3.2). 

 

Unter diesen Gesichtspunkten erscheint eine Aufklärung nur dann sinnvoll, wenn 

sie durch einen Arzt erfolgt. Die Forderung, dass Ärzte Aufklärungsgespräche 

führen, ist somit vertretbar. Sie sollten allerdings über genügend Berufserfahrung 

verfügen und eine adäquate kommunikative Schulung erhalten haben. Fühlen sie 
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sich trotzdem aufgrund ihrer Persönlichkeit nicht dazu in der Lage, sollte die 

Möglichkeit bestehen, die Diagnosemitteilung an erfahrenere Kollegen delegieren 

zu können. 

 

 

4.2.3.2 Forderungen der Angehörigen 

Bei der Entscheidung, ob Patienten eine schwerwiegende Diagnose mitgeteilt 

werden soll, beanspruchten in vielen Teilen der Welt auch die Angehörigen des 

Patienten ein Mitbestimmungsrecht. In vielen Fällen, insbesondere in nicht-

westlichen Staaten, wurde dem Wunsch der Angehörigen nach Nichtaufklärung 

auch regelmäßig Folge geleistet (sog. Familismus). Dass die Angehörigen dort 

mehr Rechte hatten als die Patienten, zeigte sich schon daran, dass hier offen-

sichtlich die ärztliche Schweigepflicht gebrochen wurde oder eine ärztliche 

Schweigepflicht gar nicht existent war, weil die Angehörigen zwar die Diagnose 

kannten, die Patienten aber nicht. Aus diesem Grund sollte es in Deutschland ei-

gentlich gar nicht zu dieser Situation kommen dürfen. Gleichwohl konnte mit ei-

ner im Jahr 2015 durchgeführten Umfrage [59] gezeigt werden, dass in Deutsch-

land sehr wohl familistische Formen der Aufklärung existierten (20% der befrag-

ten Ärzte würden auf Wunsch der Familie einem Patienten bestimmte Informati-

onen vorenthalten, 35% lehnten dies konsequent ab, 46% würden je nach Situa-

tion entscheiden).  

Davon abzugrenzen sind spezielle Fälle wie im Rahmen demenzieller Erkrankun-

gen, wo Patienten zusammen mit ihren Angehörigen zwar aufgeklärt wurden, die 

Diagnose aufgrund ihrer Krankheit aber wieder vergaßen und sich bei jedem 

Arztbesuch erneut die Frage nach einer Aufklärung stellt. Ebenso gibt es Notfallsi-

tuationen, wo Angehörige anstelle von Patienten informiert werden und ein 

Bruch der Schweigepflicht legitim ist. Auch Situationen, wo Ärzte von Angehöri-

gen prophylaktisch vor Diagnosestellung gebeten werden, im Falle einer lebens-

bedrohlichen Diagnose nicht aufzuklären, fallen in diesen Bereich. Desweiteren 

ist zu klären, wie sich Ärzte in Deutschland gegenüber Patienten und Angehöri-

gen aus Ländern verhalten sollen, in denen eine familistische Aufklärungspraxis 

Standard ist. 

 

Prinzipiell dürfte es sich bei der Forderung der Angehörigen nach Nichtaufklä-

rung um vermeintlichen Paternalismus handeln, da sie durch die Nichtaufklärung 

dem Patienten zwar etwas Gutes tun wollen, in der Mehrzahl der Fälle damit aber 

das Gegenteil bewirken werden. Die Erkenntnis, dass sich ein offener Umgang 

auch mit einer letalen Diagnose positiv auf die Psyche auswirkt, dürfte den meis-

ten Angehörigen ähnlich wie manchen Ärzten unbekannt sein. Klärt der behan-

delnde Arzt den Patienten auf, übergeht er zwar den Willen der Angehörigen, 
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handelt aber in ihrem eigentlichen Interesse. Treten diesbezüglich Konflikte mit 

den Angehörigen auf, sollten den Angehörigen als erstes die positiven Auswir-

kungen einer Aufklärung erläutert werden, damit sie verstehen, dass dem Patien-

ten mit einer Nichtaufklärung eben nichts Gutes getan wird. 

Auf der anderen Seite konnte unter Punkt 3.6.1.1 herausgearbeitet werden, dass 

von einem offenen Umgang mit einer letalen Diagnose nicht restlos alle Patienten 

profitierten, sondern sich die Nichtaufklärung für einen kleinen Teil der Patienten 

psychisch günstiger auswirkte. Solche Patienten im Vorfeld einer Aufklärung zu 

identifizieren, ist schwierig, da das eine besondere Kenntnis der Persönlichkeit 

des Patienten voraussetzt, über die der behandelnde Arzt im Regelfall vermutlich 

nicht verfügt. Dass dagegen die Angehörigen den Patienten besonders gut kennen 

und deshalb am besten einschätzen können, ob er von einem offenen Umgang 

profitieren wird oder nicht, erscheint zunächst plausibel. Entsprechende Unter-

suchungen zu diesem Thema ergaben allerdings das Gegenteil: Während bei einer 

Befragung von Noone [27] über vier Fünftel der Patienten die Aufklärung über 

eine Krebsdiagnose wünschten, befürwortete nur etwas mehr als die Hälfte der 

Angehörigen eine Aufklärung des Patienten. Die Schlussfolgerung von Noone ist 

in dieser Hinsicht wegweisend: Das Informationsbedürfnis eines Patienten konn-

te nicht durch die Befragung seiner Angehörigen ermittelt werden. 

 

Auch andere Studien zeigten, dass sich die persönlichen Präferenzen von Angehö-

rigen erheblich von denen der Patienten unterschieden. So lehnte exemplarisch in 

Maguires Befragung [8] zwar die Mehrheit der Angehörigen eine Aufklärung der 

dementen Patienten ab, wollte aber durchaus aufgeklärt werden, sollte sie selbst 

an einer Demenz erkranken. Hier stellt sich die Frage, warum die Angehörigen 

das gegenteilige ärztliche Vorgehen wünschten, wenn sie einmal von dem glei-

chen Schicksal wie ihre erkrankten Familienmitglieder betroffen sein sollten. 

Möglich wäre, dass die Angehörigen sich selbst als psychisch robuster einschätz-

ten als die Patienten. Das ist nicht plausibel und würde für eine falsche Selbst- 

und Fremdeinschätzung sprechen und damit letztlich Noones Schlussfolgerung 

unterstützen. Für eine mangelnde Selbsteinschätzung spricht auch, dass ein rela-

tiv hoher Anteil der Befragten (10%) angab, ein Suizid zu erwägen, sollte er selbst 

einmal an einer Demenz erkranken. Die Daten über Suizide von schwerkranken 

Patienten zeigten aber eine deutlich niedrigere Rate (0,04% bei Krebspatienten 

[5]). Die Meinung einer Person kann sich offensichtlich grundlegend ändern, 

wenn sie selbst erkrankt und die Frage nach einer Diagnosemitteilung plötzlich 

real und nicht mehr rein hypothetisch zu beantworten ist. 

 

Eine andere Situation liegt vor, wenn demente Patienten bereits über das Vorlie-

gen einer Demenz informiert wurden, diese Information aber aufgrund der 
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Krankheit bis zum nächsten Arzttermin wieder vergessen haben. In diesem Fall 

wäre eine Nichtaufklärung durchaus vertretbar, denn reagiert der Patient jedes 

Mal erneut mit Angst auf die Diagnose, ist es nicht sinnvoll, ihn bei jeder Konsul-

tation erneut damit zu konfrontieren. Schließlich wird er nicht von dem offenen 

Umgang mit der Diagnose profitieren können, weil ein langfristiger Bewälti-

gungsprozess aufgrund der Vergesslichkeit nicht möglich ist.  

 

Letztlich bleibt noch zu klären, wie mit Angehörigen umgegangen werden soll, die 

aus Ländern kommen, in denen routinemäßig zuerst die Familie über die Diagno-

se und Prognose informiert wird und dann darüber entscheidet, ob dem Patien-

ten seine Diagnose mitgeteilt werden soll oder nicht. Eine solche familistische 

Aufklärungspraxis konnte vor allem in nicht-westlichen Staaten beobachtet wer-

den. Ob der Wunsch der Angehörigen nach einer Nichtaufklärung auch hier im-

mer einem vermeintlichen Paternalismus geschuldet war oder vielleicht ganz an-

deren Gründen (Verlust von Ehre, familiäre Hierarchien, strukturell ungleiche 

Behandlung von Männern und Frauen etc.), kann nicht sicher beantwortet wer-

den, da zwischen westlichen und nicht-westlichen Staaten teilweise erhebliche 

gesellschaftliche, kulturelle und politische Unterschiede bestehen.  

Grundsätzlich sollten die Wünsche von Angehörigen auch in solchen Fällen nach-

rangig sein und zuallererst der Patient vor die Wahl gestellt werden, ob er über 

seine Diagnose informiert werden will oder nicht (unter Ausschluss der Angehö-

rigen). Würde ein Arzt den kulturellen Hintergrund jedes einzelnen Patienten in-

dividuell berücksichtigen und diesbezüglich nur bei manchen Patienten auf ihr 

Informationsbedürfnis eingehen, bei anderen aber nicht, verstieße er gegen das 

Grundprinzip des ärztlichen Berufsstandes, alle Patienten gleichwertig zu behan-

deln. Das kommt einer Missachtung des Genfer Ärztegelöbnisses gleich, in dem es 

explizit heißt: „Ich werde die Autonomie und die Würde meiner Patientin oder 

meines Patienten respektieren“, an anderer Stelle: „Ich werde nicht zulassen, dass 

Erwägungen von Alter, Krankheit oder Behinderung, Glaube, ethnischer Herkunft, 

Geschlecht, Staatsangehörigkeit, politischer Zugehörigkeit, Rasse, sexueller Orien-

tierung, sozialer Stellung oder jeglicher anderer Faktoren zwischen meine Pflich-

ten und meine Patientin oder meinen Patienten treten.“ 

Eine Berücksichtigung der „ethnischen Herkunft“ und „Staatsangehörigkeit“ be-

ziehungsweise der „politischen Zugehörigkeit“ hinsichtlich der „Pflichten“ des 

Arztes bedeutet in diesem Kontext, nicht den Familismus aus anderen Staaten zu 

importieren, auch wenn dieser dort gängige Praxis sein mag. Das gilt auch dann, 

wenn der behandelnde Arzt aus einer solchen Kultur stammt, aber in Deutsch-

land praktiziert. 

Zum anderen wäre es vermessen, von jedem Arzt zu fordern, sich mit den kultu-

rellen Gewohnheiten verschiedenster Staaten vertraut zu machen. 
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4.2.3.3 Auswirkungen auf Angehörige 

Die Mitteilung einer schwerwiegenden Diagnose hatte neben den direkten Aus-

wirkungen auf die Patienten auch Auswirkungen auf deren Angehörige. In der 

analysierten Literatur wurde sowohl von positiven als auch negativen Auswir-

kungen berichtet. Hier besteht unabhängig von der juristisch verbindlichen 

Schweigepflicht Diskussionsbedarf – sollten Angehörige aufgeklärt werden oder 

nicht? Die Beantwortung dieser Frage ist auch insbesondere in Hinblick auf in-

ternationale Phänomene wie Familismus von Bedeutung. 

 

Bei den Studien, wo Angehörige positiv auf eine Aufklärung reagierten, fand meist 

eine Neubewertung des durch die Krankheit pathologisch gewordenen Verhal-

tens der Patienten statt. Beispielsweise wurden Demente, bei denen erste Symp-

tome ihrer Krankheit zutage traten, durch die offizielle Diagnosestellung über-

haupt erst als Patienten wahrgenommen, während sie davor auf ihre Mitmen-

schen lediglich einen sehr vergesslichen und ungeschickten Eindruck gemacht 

hatten [16]. Angehörige wurden sich also oftmals erst durch die ärztliche Aufklä-

rung der Tatsache bewusst, dass wirklich eine Krankheit vorlag und die Schuld 

für die Defizite nicht bei den Patienten zu suchen war. Im besten Fall fokussierten 

sich die Angehörigen auf die verbliebenen Fähigkeiten des Patienten und wurden 

seinen pathologischen Verhaltenszügen gegenüber toleranter, da sie darüber auf-

geklärt worden waren, dass die Verhaltensdefizite der Krankheit und nicht der 

Persönlichkeit geschuldet waren. Bei den Angehörigen fand also ein Umdenken 

statt. Zusätzlich wurde in vielen Fällen nach offizieller Diagnosestellung Hilfe im 

sozialen Umkreis mobilisiert. 

 

Genau dieses Umdenken konnte sich aber auch negativ auswirken und in einer 

pathologisch gesteigerten „Alarmbereitschaft“ resultieren: 

 
Fallbeispiel nach Derksen [16]: 

Ein älterer Mann leidet seit einiger Zeit unter Vergesslichkeit und wirkt stellenweise 

desorientiert, sodass er auf Hilfe im Alltag angewiesen ist. Diese wird durch seine Ehe-

frau geleistet, die sich die zunehmende Hilflosigkeit ihres Ehemanns mit seinem fortge-

schrittenen Alter erklärt. Bei einem Arztbesuch wird zur Überraschung des Patienten 

und seiner Ehefrau eine fortgeschrittene Form der Alzheimer-Demenz diagnostiziert. 

Daraufhin beginnt die Ehefrau, sich starke Sorgen um den Zustand ihres Mannes zu ma-

chen. Als Folge traut sie sich nicht mehr, ihren Ehemann abends oder über einen länge-

ren Zeitraum allein zu lassen und schränkt ihre Freizeitaktivitäten, die sie im Laufe der 

letzten Zeit aufgrund der Pflegebedürftigkeit ihres Mannes sowieso schon vermindert 

hat, noch mehr ein, wodurch ihre Lebensqualität noch einmal wesentlich abnimmt. 
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In diesem Beispiel stellt sich die Frage, wer von der Diagnosemitteilung eigentlich 

profitiert. Für den Patienten bleibt sie ohne Konsequenz, da er an einer fortge-

schrittenen Demenz leidet und davon ausgegangen werden kann, dass er die Di-

agnose innerhalb kurzer Zeit wieder vergessen haben wird. Die Ehefrau dagegen 

wird von der Diagnose stark beunruhigt und offensichtlich auch verängstigt.  

Als Grund für die Verhaltensänderung der Ehefrau ist allerdings nicht so sehr die 

Aufklärung zu sehen, sondern eher die Art und Weise, wie sie mit der Diagnose 

umgeht. Eine verstärkte Betreuung war nach der Aufklärung nicht wirklich not-

wendig, da es sich bei einer Demenz um einen langsamen pathologischen Prozess 

handelt und der Ehemann nicht plötzlich pflegebedürftiger geworden ist. Die „er-

höhte Alarmbereitschaft“, in welche die Ehefrau durch die Aufklärung versetzt 

wurde und die daraus resultierende maximierte Betreuung sind eher als irratio-

naler Versuch zu sehen, die Diagnose des Patienten psychisch zu bewältigen (im 

Sinne eines „Ankämpfens“ gegen die Diagnose). Als Grund für die zusätzliche Be-

lastung und Verminderung der Lebensqualität der Ehefrau ist also nicht die Diag-

nosemitteilung per se zu sehen, sondern der falsche Umgang der Ehefrau mit der 

Diagnose. Zur Vermeidung eines solchen Verlaufs kann der Arzt bereits mit seiner 

Aufklärung viel beitragen, da die Art und Weise, wie die Ehefrau mit der Diagnose 

umgeht, stark von der Art und Weise abhängt, wie der Arzt die Diagnose vermit-

telt. Eine empathielose und pessimistische, insgesamt also negative Sicht auf die 

Ausgangssituation und den Fortgang der Krankheit von Seiten des Arztes wird 

sich mit hoher Wahrscheinlichkeit auf die Sichtweise der Angehörigen übertra-

gen. Vermittelt der Arzt keine Hoffnung, werden auch die Angehörigen nicht viel 

Hoffnung sehen. Betont der Arzt dagegen beim Aufklärungsgespräch die erhalte-

nen Fähigkeiten des Erkrankten und lenkt dadurch den Blick auf das Positive, ist 

es viel wahrscheinlicher, dass auch die Angehörigen eine positive Neubewertung 

vornehmen werden. Das ist wichtig, da viele Krankheitsbilder unabhängig von 

ihrem Stadium in der Öffentlichkeit pauschal sehr negativ dargestellt wurden (die 

Deutsche Alzheimer-Gesellschaft wies beispielsweise darauf hin, dass die Diagno-

se Demenz häufig mit „Siechtum“ und „Verfall“ assoziiert würde [121]). Durch die 

Diagnosestellung erhalten Angehörige außerdem die Möglichkeit, sich auf den 

vermutlichen Krankheitsverlauf einzustellen und rechtzeitig Entscheidungen für 

die Zukunft zu treffen. 

 

Ist ein Patient aufgrund einer Erkrankung wie beispielsweise einer Demenz nicht 

mehr in der Lage, selbstbestimmte Entscheidungen zu treffen, wird empfohlen, 

seinen Angehörigen die Diagnose mitzuteilen. Dabei ist es besonders wichtig, eine 

positive Sichtweise auf die Krankheit zu vermitteln, weil dadurch die Wahrneh-

mung der Angehörigen von mit der Krankheit einhergehenden Veränderungen 

positiv beeinflusst werden können. Dass Angehörige vereinzelt falsch mit einer 
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schwerwiegenden Diagnose umgingen, darf nicht als Grund dienen, auf eine Auf-

klärung der Angehörigen prinzipiell zu verzichten.  

 

Diese Empfehlung gilt dabei nur für den nicht mehr autonomiefähigen Patienten. 

Ist ein schwerkranker Patient in der Lage, selbstbestimmte Entscheidungen zu 

treffen, muss selbstverständlich die Schweigepflicht geachtet werden und die 

Entscheidung einer Aufklärung obliegt allein dem Erkrankten. Trotz der ange-

sprochenen Vorteile müssen Ärzte dafür sensibilisiert sein, dass viele Gründe 

denkbar sind, weshalb Patienten ihre Diagnose für sich behalten wollen (bspw. 

um nicht permanent als krank und bedürftig wahrgenommen zu werden oder 

weil der Patient Angst hat, dass die Diagnose seine Angehörigen deprimieren 

wird, obwohl er sie gut bewältigen kann). 
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5 Zusammenfassung und Schlussfolgerung 

Die Mitteilung schwerwiegender Diagnosen stellt Patienten und Ärzte weltweit 

vor besondere Herausforderungen. In der vorliegenden Dissertation sollte dies-

bezüglich herausgearbeitet werden, wie viel Wahrheit im Rahmen einer ärztli-

chen Aufklärung ethisch angemessen ist.  

 

Dazu wurde eine Literaturrecherche in der US-amerikanischen Referenzdaten-

bank PubMed durchgeführt. Nach Festlegung der Forschungsfrage wurde nach 

relevanten Deskriptoren gesucht und „Truth Disclosure“ als bester Deskriptor 

ermittelt. Nach Aktivierung einschränkender Suchfilter wurde eine Stichpro-

benanalyse von 521 Artikeln generiert und eine Suchformel programmiert, mit 

der in PubMed 347 Artikel gefunden wurden. Nach Prüfung dieser Artikel auf Re-

levanz für die Forschungsfrage verblieben 76 Artikel. Diese Auswahl wurde durch 

das Schneeballsystem und zusätzliche Publikationen um 142 Publikationen auf 

insgesamt 218 Publikationen ergänzt. Für die Analyse der so ermittelten Litera-

turauswahl wurde ein Verfahren ähnlich der qualitativen Inhaltsanalyse nach 

Mayring verwendet. 

 

Zunächst erfolgte eine kurze Darstellung der gesetzlichen Rahmenbedingungen 

einer Aufklärung über schwerwiegende Diagnosen. Diese sind Paragraph 630c 

Bürgerliches Gesetzbuch zu entnehmen. Demnach sind Ärzte zwar grundsätzlich 

zu einer Aufklärung über Diagnose und Prognose verpflichtet, werden von dieser 

Aufklärungspflicht allerdings entbunden, falls der Patient ausdrücklich auf eine 

Aufklärung verzichtet oder es sich um eine Notfallbehandlung handelt. Eine Auf-

klärungspflicht besteht somit nur, wenn der Patient auch auf dieser besteht; er 

verfügt ebenso über ein „Recht auf Nichtwissen“, das auch dem Grundgesetz ent-

nommen werden kann. 

 

Als nächstes wurde untersucht, welche Grundtypen der Arzt-Patient-Beziehung 

existierten und welche Formen der Aufklärung daraus abgeleitet werden konn-

ten. Dann wurde erörtert, in welchem Maße Patienten im internationalen Ver-

gleich über schwerwiegende Diagnosen tatsächlich aufgeklärt wurden. Dabei 

ergab sich ein uneinheitliches Bild mit teilweise erheblich voneinander abwei-

chenden Vorgehensweisen. Insgesamt entstand der Eindruck, dass eine an der 

Autonomie des Patienten orientierte Aufklärung am ehesten von den Staaten des 

Westens (Nordamerika, Westeuropa, Australien) praktiziert wurde, obwohl auch 

dort teilweise Patienten nicht oder stattdessen nur Angehörige aufgeklärt wur-

den. Entsprechende Umfragen aus Deutschland spiegelten diese Uneinheitlichkeit 

wider. In welchem Ausmaß heute weltweit eine paternalistische oder familisti-



84 
 

sche Aufklärungspraxis betrieben wird, konnte letztlich nicht klar beantwortet 

werden. 

 

Im Anschluss konnten bestimmte rhetorische Figuren ermittelt werden, die bei 

Ärzten zur Anwendung kamen, um schwerwiegende Diagnosen zu verharmlosen. 

Die Verwendung dieser rhetorischen Figuren konnte dazu führen, dass Patienten 

den Eindruck erhielten, vollständig aufgeklärt worden zu sein, obwohl ihnen ent-

scheidende Informationen vorenthalten worden waren. 

 

Als nächstes wurden Ursachen und Faktoren erörtert, weshalb Ärzte auf eine 

Aufklärung verzichteten, obwohl sie dazu rechtlich verpflichtet wären. Demnach 

ließen sich Ärzte von ganz verschiedenen Faktoren bei ihrer Entscheidung für 

oder gegen eine Aufklärung beeinflussen. Während manche Faktoren vom Patien-

ten abhängig waren – beispielsweise seiner vermutlichen Reaktion auf die Diag-

nose – ließen andere Ursachen einen ersichtlichen Bezug zum Patienten vermis-

sen; so wurde Patienten auch aus Zeitmangel oder organisatorischen Gründen 

ihre Diagnose verschwiegen.  

 

Obwohl international die Mitteilung infauster Diagnosen uneinheitlich gehand-

habt wurde, sind innerhalb der letzten Jahrzehnte verschiedene Empfehlungen 

zur Überbringung schwerwiegender Diagnosen erarbeitet worden, die sich inter-

national weitgehend ähneln. Vereinfacht ausgedrückt stellen die meisten dieser 

Empfehlungen leichte Variationen von „SPIKES“ dar, einer aus den USA stam-

menden sechsteiligen Anleitung, die bisher mit überaus positiver Resonanz ange-

nommen worden ist.  

 

Das Kernstück des Ergebnisteils bilden die Argumente, die in der Literatur für 

und gegen die Mitteilung infauster Diagnosen angeführt wurden. Dabei sind die 

Argumente nach dem Modell der prinzipienorientierten Falldiskussion nach 

Marckmann und Meyer strukturiert, d. h. sie werden entweder dem Wohlergehen 

des Patienten, dem Respekt vor seiner Autonomie oder den Verpflichtungen ge-

genüber Dritten untergeordnet. 

 

Bezüglich des Wohlergehens fanden sich in der Literaturauswahl Aspekte zur 

Psyche, zur Hoffnung, zur Behandlung, zu Compliance und Outcome sowie zum 

Noceboeffekt. 

Die Mitteilung einer infausten Diagnose konnte sowohl positive als auch negative 

Folgen für die psychische Verfassung des Patienten haben. So konnte in mehreren 

Studien beobachtet werden, dass Patienten, die über das Vorliegen einer 

schwerwiegenden Krebsdiagnose aufgeklärt worden waren, seltener unter De-
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pressionen litten als das unaufgeklärte Vergleichskollektiv. Auch HIV-positive 

Kinder und Frauen konnten von einer Aufklärung über ihre Diagnose profitieren, 

da sie danach unter weniger psychischen Problemen litten oder zu einem besse-

ren Selbstwertgefühl fanden. Im Rahmen klinischer Befragungen beschrieb eine 

Mehrheit von Onkologen den Effekt einer Aufklärung auf die Psyche der Patienten 

als positiv. 

Bei den negativen Reaktionen, die auf die Mitteilung einer infausten Diagnose be-

obachtet wurden, handelte es sich meist um depressive Episoden, die unter-

schiedlich lang anhielten. Traten diese im Rahmen von demenziellen Erkrankun-

gen auf, könnten sie ebenso durch pathophysiologische Veränderungen des 

Transmitterhaushalts bedingt worden sein, die mit demenziellen Erkrankungen 

assoziiert sind. Manche dementen Patienten berichteten, sich nach der Diagnose-

stellung noch mehr auf ihre kognitiven Defizite fokussiert und als Folge ihre sozi-

alen Aktivitäten stark eingeschränkt zu haben. Es wurde mehrfach eine positive 

Korrelation zwischen der Diagnosestellung einer infausten Krebserkrankung und 

einem Anstieg von Suiziden beschrieben. Ein Autor verglich den Verzicht auf die 

Mitteilung einer schwerwiegenden Diagnose mit der Wirkung eines psychischen 

Schmerzmittels („emotionales Morphin“). 

Ambivalent fielen auch Studien aus, die die Auswirkungen einer Aufklärung auf 

den Hoffnungsgrad von schwerkranken Patienten untersuchten. Untersuchungen, 

wo der Herth-Hope-Index verwendet wurde, um Hoffnung quantitativ zu erfas-

sen, ergaben, dass Patienten nach Mitteilung einer infausten Diagnose mehr Hoff-

nung hatten im Vergleich zu unaufgeklärten Patienten. Ebenso berichteten Eltern 

von schwerkranken Kindern, dass Gespräche über die ungünstige Prognose mit 

den behandelnden Ärzten sie hoffnungsvoll gestimmt hätten statt ihre Hoffnung 

zu vermindern.  

Im Gegensatz dazu konnten aber auch Unwissenheit und Verdrängung eine pro-

tektive Wirkung auf die Stimmung des Patienten beziehungsweise seine Zuver-

sichtlichkeit haben. So verharmlosten Demente ihre Symptome im Gespräch mit 

anderen und vermieden es, offen über ihre Diagnose zu sprechen. Stellenweise 

lehnten Krebskranke weiterführende Informationen zu ihrer Diagnose ab, da 

dadurch ihre Hoffnung unterminiert worden sei. Die Sorge, einem Patienten 

durch Mitteilung einer infausten Diagnose alle Hoffnung zu nehmen, war bei ei-

ner amerikanischen Befragung einer der fünf häufigsten Gründe, warum Ärzte 

ihren Patienten Informationen bezüglich ihrer Erkrankung verschwiegen. 

Darüber hinaus konnte eine Aufklärung Konsequenzen für die Behandlung haben. 

Wurde ein Patient nicht oder unvollständig aufgeklärt, konnte das in einer Über- 

oder Untertherapie resultieren, da der Patient aufgrund seiner Unwissenheit fal-

sche therapeutische Entscheidungen treffen konnte. Allerdings kam es nur dann 
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zu dieser Situation, wenn schwerkranke Patienten sich überhaupt mit der geplan-

ten Therapie auseinandersetzten und ein Veto gegen die Therapie einlegten. 

Ebenso konnte sich die Wahrnehmung, die ein Patient vom Schweregrad seiner 

Erkrankung hatte, signifikant auf seine Compliance (Therapietreue) auswirken. 

Patienten, die an schwerwiegenden Krankheiten wie zum Beispiel einer HIV-

Infektion oder Krebs litten, verhielten sich weniger kooperativ, wenn sie ihre 

Krankheit auch als schwerwiegend empfanden. Je weniger schwerwiegend solche 

Patienten dagegen ihre Krankheit empfanden, desto höher war ihre Compliance. 

Eine weitere Einflussgröße für Compliance und Therapieerfolg stellte die Menge 

an Informationen dar, die der Arzt an den Patienten weitergab. Zusatzinformatio-

nen zum therapeutischen Prozedere konnten in einer Verbesserung der Lebens-

qualität resultieren, wenn die Patienten an schwerwiegenden Krankheiten wie 

beispielsweise Krebs oder Diabetes litten. Die Autoren erklärten diesen Effekt 

damit, dass Zusatzinformationen die Copingfähigkeit der Patienten positiv beein-

flusst habe. 

Im Rahmen von Aufklärungsgesprächen konnte außerdem ein Noceboeffekt beo-

bachtet werden. Als Noceboeffekt wird das Phänomen bezeichnet, dass Patienten 

nach der detaillierten Aufklärung über unerwünschte Nebenwirkungen einer 

Medikation gehäuft diese Nebenwirkungen entwickelten. Manche Autoren sahen 

sich dadurch veranlasst, nicht alle Patienten umfassend über die Nebenwirkun-

gen einer medikamentösen Therapie aufzuklären, sondern individuell verschie-

den, das heißt, an jeden Patienten nur so viel Information weiterzugeben, wie 

aufgrund seiner medizinischen Situation angemessen schien (sog. „kontextuali-

sierte informierte Zustimmung“). Besonders anfällig für einen Noceboeffekt gal-

ten dabei Patienten mit Depressionen oder Angststörungen in ihrer Anamnese 

(sog. „Hochrisikopatienten“).  

 

Autonomie wurde in der vorliegenden Literaturauswahl als Fähigkeit einer Per-

son zur Selbstbestimmung definiert. Ein Patient hatte also aufgrund seiner Auto-

nomie ein Recht darauf, seine Diagnose zu erfahren oder dies abzulehnen. Dabei 

wurde die Autonomie einer Person aber nicht durch ihre bloße Willensäußerung 

repräsentiert. Vielmehr galt eine Entscheidung erst dann als autonome Entschei-

dung, wenn sie von der Person mit einer bestimmten Intention, mit Verständnis 

und frei von steuernden Einflüssen anderer getroffen wurde, zu ihren bisherigen 

Ansichten und Werten passte und wenn die Person einwilligungs- und urteilsfä-

hig war. 

Anschließend wurde im Kontext der Autonomie das Informationsbedürfnis von 

sowohl gesunden als auch erkrankten Personen ermittelt und international mit-

einander verglichen. Die deutliche Mehrheit der Befragten in Nordamerika und 

Westeuropa wünschte sich, durch ihren Arzt umfassend aufgeklärt zu werden, 



87 
 

sollte sie an einer Krankheit wie beispielsweise Krebs erkranken. Aber auch au-

ßerhalb der westlichen Welt legten entsprechende Umfragen nahe, dass grund-

sätzlich ein großes Informationsbedürfnis und der Wunsch nach einer umfassen-

den Aufklärung bestanden. 

 

Die Mitteilung einer schwerwiegenden Diagnose konnte erhebliche Auswirkun-

gen auf Dritte haben. Besonders im Fokus standen dabei die behandelnden Ärzte 

und die Angehörigen der Patienten. 

Bei Ärzten konnten Aufklärungsgespräche zu einer erheblichen psychischen Be-

lastung führen, wenn sie solche Gespräche als ärztliches Versagen oder Schwäche 

erlebten. Partiell befürchteten Ärzte, mit unvorhersehbaren emotionalen Reakti-

onen des Patienten und seiner Familie konfrontiert zu werden und die Kontrolle 

über die eigenen Emotionen zu verlieren. 

Auch der Effekt einer Aufklärung auf die Arzt-Patient-Beziehung wurde ambiva-

lent wahrgenommen. So wurde einerseits die Meinung vertreten, dass eine wahr-

heitsgemäße Aufklärung sich positiv auf die Beziehung des Arztes zu seinem Pa-

tienten auswirke, da sie die Vertrauenswürdigkeit des Arztes und die Seriosität 

des ärztlichen Berufsstandes im Allgemeinen erhöhe. Andererseits wurden Be-

denken geäußert, da durch die Mitteilung einer infausten Diagnose während ei-

ner der ersten Sprechstunden die Bildung einer vertrauensvollen Beziehung zum 

Patienten behindert werden könnte. 

Ärzte wurden weltweit in bestimmten Situationen von Angehörigen der Patienten 

aufgefordert, dem Patienten seine Diagnose zu verschweigen. Diese Forderung 

wurde von den Angehörigen häufig mit der Sorge um das psychische Wohlbefin-

den des Patienten begründet. Die Angehörigen forderten dabei von den Ärzten 

ein grundsätzlich anderes Vorgehen, sollten sie selbst erkranken, da eine große 

Mehrheit im eigenen Krankheitsfall die Diagnose wissen wollte. Ein Autor zog die 

Schlussfolgerung, dass das Informationsbedürfnis des Patienten nicht durch Be-

fragung seiner Angehörigen ermittelt werden könne. 

Wurden die Angehörigen eines Patienten über dessen Erkrankung aufgeklärt, 

konnte das sowohl positive als auch negative Auswirkungen auf sie haben.  

Als vorteilhaft wurde die Aufklärung empfunden, da die Symptome des Patienten 

mit einer konkreten Diagnose erklärt werden konnten und die Angehörigen die 

Möglichkeit erhielten, wichtige Entscheidungen für die Zukunft zu treffen. Man-

che Angehörigen berichteten von einem Gefühl der Erleichterung, da sie nach der 

Diagnosemitteilung eine Vorstellung vom weiteren Krankheitsverlauf gewannen. 

Manchmal führte die Aufklärung der Angehörigen dazu, dass sie das veränderte 

Verhalten des Patienten als krankheitsbedingt wahrnahmen und sich infolgedes-

sen mehr auf die erhaltenen Fähigkeiten des Patienten fokussierten, was zu einer 

positiven Neubewertung des Verhaltens führen konnte. Partiell erhielten die An-



88 
 

gehörigen nach offizieller Diagnosestellung mehr Unterstützung durch ihr sozia-

les Umfeld. 

Ebenso konnten Angehörige die Diagnosemitteilung auch negativ wahrnehmen. 

Manche Angehörigen wurden sich erst nach der Aufklärung des Schweregrads 

der Erkrankung bewusst, was sie emotional belastete und in eine erhöhte Alarm-

bereitschaft versetzte, woraufhin sie den Patienten mehr betreuten und ihre sozi-

alen Aktivitäten in signifikantem Maße einschränkten. 

 

In der anschließenden Diskussion wurde zunächst das Vorgehen bei der Litera-

turrecherche reflektiert, danach wurden die Aspekte zum Wohlergehen, zur Au-

tonomie und die Verpflichtungen Dritten gegenüber diskutiert. Im Folgenden 

wird die Diskussion wiedergegeben und eine Schlussfolgerung gezogen.  

 

Bezüglich des Wohlergehens wird grundsätzlich zu einem offenen Umgang mit 

einer schwerwiegenden Diagnose geraten, weil Patienten von einer Aufklärung 

insgesamt profitieren konnten. Für diesen Effekt wurden verschiedene Gründe 

verantwortlich gemacht, unter anderem ein mit einer infausten Diagnose ver-

bundener sekundärer Krankheitsgewinn oder die Beendigung einer oft schon seit 

langem bestehenden quälenden Ungewissheit der Patienten. Für das verstärkte 

Auftreten von Suiziden und depressiven Episoden nach Diagnosemitteilung wur-

de nicht die Aufklärung als ursächlich angesehen. Stattdessen wurden dafür ver-

schiedene mit einer schweren Krankheit assoziierten erschwerenden Lebensum-

stände bzw. eine falsche Umgangsweise der Patienten mit ihrer Krankheit ver-

antwortlich gemacht. Dabei zeigte sich, dass zwar eine Mehrheit, aber nicht alle 

Patienten in der Lage waren, offen mit einer ungünstigen Diagnose umzugehen. 

In keiner der Studien, die den Zusammenhang zwischen Diagnosemitteilung und 

Hoffnung untersuchten, wurde klar, worauf sich die Hoffnung der Patienten kon-

kret bezog. Die Grenze zwischen Hoffnung und Stimmung blieb oft unscharf. Auch 

wenn durch die Mitteilung einer infausten Diagnose die Hoffnung der Patienten 

unterminiert werden konnte, wurde in mehreren Studien ein positiver Effekt auf 

die Stimmung beobachtet. Maßgeblich dafür war der Eindruck, den die Patienten 

von ihrem Arzt hatten, das heißt, wie gut sie sich betreut fühlten und wie kompe-

tent der Arzt auf sie wirkte.  

Unter dem Aspekt von Behandlung und Outcome wird ebenso empfohlen, über 

die Diagnose aufzuklären. Obwohl sowohl eine Nichtaufklärung als auch eine 

Aufklärung dazu führen konnte, dass sich Patienten weniger compliant verhiel-

ten, wurde die Schlussfolgerung gezogen, dass dem Problem der Incompliance 

leichter begegnet werden kann, wenn Patienten über ihre Diagnose und die Er-

krankung informiert werden. Die Argumente für eine Therapie sind dann dem 
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Patienten leichter zu vermitteln als wenn der Patient nicht aufgeklärt wird und 

seine Erkrankung für sehr viel ungefährlicher hält als sie eigentlich ist. 

Auch das Auftreten eines Noceboeffekts wurde nicht als Grund angesehen, um auf 

die Mitteilung einer infausten Diagnose zu verzichten, weil die mit dem Ver-

schweigen einer solchen Diagnose verbundenen Nachteile für den Patienten in 

keinem Verhältnis standen zu den (ohnehin ungewissen) Vorteilen. Eine sog. 

„kontextualisierte informierte Zustimmung“ wird ebenso wie die Verabreichung 

von „emotionalem Morphin“ abgelehnt und nicht als Begründung für das Ver-

schweigen wichtiger diagnostischer Informationen akzeptiert, weil bei einem sol-

chen Vorgehen das Vertrauen des Patienten missbraucht wird und die Vertrau-

ensbasis gerade bei „Hochrisikopatienten“ besonders wichtig ist. 

 

Unter dem Aspekt der Autonomie liegt die Entscheidung für oder gegen eine 

Aufklärung beim Patienten, da Autonomie genauso als Argument für eine Aufklä-

rung dienen kann wie auch als Argument dagegen. Ausschlaggebend ist in diesem 

Kontext gänzlich die Entscheidung des Patienten, solange seine Entscheidung die 

Voraussetzungen der Autonomie erfüllt.  

Im Gegensatz dazu vermittelte ein Großteil der untersuchten Studien den Ein-

druck, dass Ärzte weltweit nicht konsequent die Autonomie ihrer Patienten res-

pektierten und immer wieder auf eine Aufklärung verzichteten, obwohl Umfragen 

ein weltweit hohes Informationsbedürfnis indizierten. Das führte zu der Frage, ob 

es spezielle Situationen gibt, wo Paternalismus in diesem Kontext gerechtfertigt 

ist. 

Um diese Frage beantworten zu können, erfolgte eine genauere Untersuchung der 

Umstände, die dazu führten, dass Patienten ihre Diagnose vorenthalten wurde. 

„Bequemlichkeitspaternalismus“ meinte in diesem Kontext, dass Ärzte auf die 

Diagnosemitteilung nicht aus Gründen des Wohlergehens verzichteten, sondern 

aus reiner Willkür, so etwa aus Zeitmangel oder weil ihnen solche Gespräche Un-

behagen bereiteten. Als „vermeintlicher Paternalismus“ wurde der Verzicht auf 

eine Aufklärung bezeichnet, wenn der Arzt davon überzeugt war, den Patienten 

mit der Diagnosemitteilung Schaden zuzufügen. Weitere Gründe für den Verzicht 

auf eine Aufklärung lagen in einer falschen ärztlichen Einschätzung des Informa-

tionsbedürfnisses des Patienten, die oft auf Vorurteilen beruhte (jüngere Patien-

ten seien grundsätzlich interessierter an ihrer Diagnose als ältere Patienten etc.) 

sowie in den speziellen kulturellen und politischen Gegebenheiten einer Gesell-

schaft. Letztlich konnte keine spezielle Situation ausgemacht werden, wo eine 

Verletzung der Autonomie des Patienten gerechtfertigt wäre.  

Folglich muss die Entscheidung, ob eine Aufklärung erfolgen soll, dem Patienten 

überlassen werden. Die Realisierung dieses Schrittes zieht allerdings praktische 

Implikationen nach sich, weil die (zu spät erfolgte) Frage, ob eine Aufklärung er-
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wünscht ist oder nicht, schon implizieren kann, dass die Diagnose ungünstig ist. 

Die Verwendung von Euphemismen, die eine schrittweise Aufklärung ermöglicht, 

wurde als Lösungsvorschlag aus verschiedenen Gründen verworfen, u. a. weil sie 

in der Realität zu Missverständnissen führen kann. Letztlich wurde die Schluss-

folgerung gezogen, dass der Patient seine Entscheidung für oder gegen eine Diag-

nosemitteilung grundsätzlich vor Durchführung einer weiterführenden Diagnos-

tik treffen sollte und sichergestellt werden muss, dass sich der Patient der Konse-

quenzen dieser Entscheidung bewusst ist.  

 

Die Empfehlung zu einem offenen Umgang gilt auch hinsichtlich der Verpflich-

tungen gegenüber Dritten, weil davon Angehörige profitieren konnten und 

durch die Diagnosemitteilung weder Ärzten noch Angehörigen bedeutende Nach-

teile entstanden. So stellte die Mitteilung einer infausten Diagnose für Ärzte zwar 

eine anspruchsvolle Aufgabe dar, die mit erheblichem psychischem Stress ver-

bunden sein konnte. Das wurde allerdings als ethisch vertretbar eingestuft, weil 

erstens nicht alle Ärzte derartige Aufklärungsgespräche als besondere Belastung 

empfanden, zweitens mit zunehmender Berufserfahrung ein Lerneffekt einsetzte 

und drittens der Eindruck entstand, dass genügend Hilfsmittel existieren, um die-

se Aufgabe meistern zu können (z. B. durch Zuhilfenahme von Protokollen wie 

„SPIKES“). Zudem erwiesen sich mögliche Alternativen zur ärztlichen Aufklärung, 

etwa die Hinzuziehung von speziell geschultem externem Personal, Angehörigen 

oder eine unpersönliche Aufklärung durch Medien, aus verschiedenen Gründen 

als ungeeignet.  

Die Konsequenzen einer Aufklärung auf die Angehörigen des Patienten waren 

dagegen überwiegend positiv. Im günstigsten Fall führten sie zu einer positiven 

Neubewertung des durch die Krankheit veränderten Verhaltens des Patienten 

und der Lebensumstände. Die wenigen Fallberichte, wo die Angehörigen durch 

die offizielle Diagnosestellung in eine Art „Alarmbereitschaft“ versetzt wurden 

und die Aufklärung als psychische Belastung empfanden, wurden als irrationaler 

Versuch der Angehörigen interpretiert, die Diagnose psychisch (im Sinne eines 

„Ankämpfens“) zu bewältigen.  

Patienten sollten auch dann aufgeklärt werden, wenn Angehörige von Ärzten for-

derten, dem Patienten aus Sorge um sein Wohlergehen seine Diagnose zu ver-

schweigen. Grund dafür ist, dass es sich bei dieser Forderung um vermeintlichen 

Paternalismus handelt, das heißt, die Angehörigen mit ihrer Forderung eine kont-

raproduktive Wirkung auf das Wohlergehen des Patienten erreichen würden. 

Demzufolge handelt der Arzt am ehesten im Sinne der Angehörigen, wenn er ihre 

Forderung übergeht und dem Patienten seine infauste Diagnose mitteilt. Dieses 

Vorgehen wird auch dann empfohlen, wenn Patienten aus Staaten stammen, die 

familistisch geprägt sind. 
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Die wichtigsten Empfehlungen für den Umgang mit schwerwiegenden Diag-

nosen auf einen Blick: 

 
1. Patienten sollten über das Vorliegen einer schwerwiegenden Diagno-

se aufgeklärt werden. Voraussetzung für die Aufklärung ist die Zu-

stimmung des Patienten schon vor Durchführung einer weiterfüh-

renden Diagnostik. Lehnen Patienten weiterführende diagnostische 

Maßnahmen ab oder möchten nicht ihre schwerwiegende Diagnose erfah-

ren, muss ihr Recht auf Nichtwissen respektiert werden.  

 

2. Die Forderung von Angehörigen, Patienten ihre Diagnose zu ver-

schweigen, darf nicht befolgt werden. Stattdessen sollten den Angehöri-

gen die Vorteile erläutert werden, die ein offener Umgang mit einer 

schwerwiegenden Diagnose mit sich bringt. Außerdem sollte in diesem Fall 

kritisch hinterfragt werden, warum zwar die Angehörigen die Diagnose 

kennen, nicht aber der Patient. 

 

3. Bei der Mitteilung von schwerwiegenden Diagnosen sollte Hoffnung 

zugelassen werden. Auf keinen Fall sollte die Hoffnung eines Patienten 

aktiv zerstört werden, da Hoffnung für die psychische Verfassung gesunder 

als auch erkrankter Personen eine fundamentale Rolle spielt. Wie es Pati-

enten möglich war, im Angesicht einer schweren Krankheit Hoffnung zu 

schöpfen, war zwar meist nicht Thema der analysierten Studien; dass es 

ihnen gelungen ist und gelingen kann, wird aber durch all diejenigen Fall-

studien verdeutlicht, wo Patienten nach Diagnosemitteilung langfristig ei-

ne bessere Stimmung hatten als das unaufgeklärte Vergleichskollektiv. Der 

Eindruck, den der Patient von seinem Arzt hatte, konnte dabei einen maß-

geblichen Einfluss auf seine Hoffnung haben. Die Mitteilung einer schwer-

wiegenden Diagnose darf keinesfalls als Aufforderung missverstanden 

werden, dem Patienten alle Hoffnung nehmen zu müssen (vgl. Einleitung).  

 

4. Ärzte handeln nicht automatisch im Sinne ihrer Patienten, nur weil 

sie Entscheidungen für deren Wohlergehen treffen. Das trifft insbeson-

dere bei der Aufklärung von Patienten über schwerwiegende Diagnosen zu. 

Weltweit wurde Patienten aus diesem Grund ihre Diagnose verschwiegen, 

obwohl sie gerne ihre Diagnose erfahren hätten. Umgekehrt wurde Patien-

ten ihre Diagnose aufgedrängt, obwohl sie mit dieser nicht konfrontiert 

werden wollten. Diese Situation soll in Zukunft vermieden werden.   
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