Informed Consent und Shared Decision Makingl. Ein Uberblick
iiber medizinische und sozialwissenschaftliche Literatur

Von Gunnar Stollberg2

Zusammenfassung: Die Rollen des Konsumenten der Angebote im Gesundheits- und Wellness-
Bereich, des Patienten im System der Krankenversorgung und des Biirgers eines Wohlfahrtsstaa-
tes liberschneiden sich und sind im Zuge der Umstrukturierungen des ,,Gesundheitswesens*
Wandlungen unterworfen (so Kickbusch). Dass Konsumenten in 6konomischer und Biirger in po-
litischer Hinsicht Entscheidungen fillen miissen, ohne dass diese wissenschaftlich ,,abgedeckt*
sind, ist trivial. Weniger trivial scheint dies fiir die Patienten. Die erwéihnten Umstrukturierungen
bringen jedoch die Erwartung mit sich, dass auch Patienten an Entscheidungen zumindest beteiligt
werden. Problematisch an dieser Erwartung scheint, dass Eigentiimlichkeiten des medizinischen
und des politischen Systems vermischt werden. Dies geschieht, indem die Gesellschaft als Ge-
sundheitsgesellschaft definiert wird und mit dieser Definition Anspriiche an Individuen begriindet
werden, denen diese nicht unmittelbar, sondern nur durch Entwicklung von Gesundheitskompe-
tenz (patient empowerment) entsprechen konnen. Daher will ich shared decision making als ,,mo-
dernen Mythos der Medizin* vorstellen, als ein praktikables Schema, das ein Versprechen formu-
liert (Vgl. Vogd / Saake): Die Unsicherheit einer Krankheitssituation kann nicht unmittelbar durch
medizinische Definition und Intervention, sondern soll durch Rekurs auf Partizipation entscharft
werden.

Einleitung

Ilona Kickbusch hat in einem gesundheitswissenschaftlich wie gesundheitspolitisch einfluss-
reichen Buch darauf hingewiesen, dass sich in der ,,Gesundheitsgesellschaft™ verschiedene
Rollen iiberschneiden: Eine Person ist auf dem Gesundheitsmarkt ein Konsument, im Ge-
sundheitssystem (System der Krankenversorgung) ein Patient und in der Gesundheitsgesell-
schaft ein Biirger. Es komme im Zuge der Veridnderungen in allen diesen Bereichen zu
Anderungen, die stets neue Rollenverschiebungen mit sich bréchten. ,,Wenn die Gesund-
heitsgesellschaft eines aktiven und kritischen Biirgers, Konsumenten und Patienten bedarf,
dann miissen diese ein gebiihrendes Maf} an Gesundheitskompetenz besitzen. Gesundheits-
kompetenz ist die Fahigkeit des Einzelnen im téglichen Leben Entscheidungen zu treffen,
die sich positiv auf die Gesundheit auswirken* (Kickbusch 2006: 69).

Diese Rolleniiberschneidung ist an sich nicht verwunderlich, ist doch die moderne Gesell-
schaft eben durch eine Vielfalt von Rollen charakterisiert, die Personen einnehmen konnen
und miissen. Problematisch scheint mir jedoch, dass Eigentiimlichkeiten des medizinischen
und des politischen Systems vermischt werden. Dies geschieht, indem die Gesellschaft als
Gesundheitsgese]lschaft3 definiert wird und mit dieser Definition Anspriiche an Individuen
begriindet werden, denen diese nicht unmittelbar, sondern nur durch Entwicklung von Ge-
sundheitskompetenz (patient empowerment) entsprechen konnen. Angesichts der Demokra-
tisierung des politischen Systems, die die Gleichheit der Staatsbiirger betont und trotz aller

1) Die deutschen Ubersetzungen ,,informierte Einwilligung® bzw. ,partizipative Entscheidungsfin-
dung” sind bisher wenig gebriuchlich und werden im wissenschaftlichen Kontext meist mit den eng-
lischen Begriffen erldutert.

2) Dem anonymen Gutachter / der Gutachterin sei fiir seine / ihre Kritik herzlich gedankt!

3) Diese Definition ist angesichts des hohen Werts, der Gesundheit und Wellness beigemessen wird,
durchaus berechtigt. Sie konkurriert jedoch mit Begriffen wie Wissens-, Erlebnis-, Netzwerk- etc. -
gesellschaft und bleibt insofern perspektivisch beschrinkt.
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Professionalisierungstendenzen,4 von denen bereits Max Weber sprach, keine formalisierten
Anforderungen an die Expertenrolle ausgeprigt hat, erscheint das Arzt-Patient-Verhiltnis
als riickstindig und anstoBig. Ein Angleichungsprozess werde erforderlich, der wiederum
auf Expertisierungstendenzen auf Seiten der Patienten rekurrieren konne. Informed consent
(IC) und shared decision making (SDM) konnten diese Angleichung erleichtern. Zu dieser
Partizipation seien jedoch Patienten nur begrenzt in der Lage. Sie miissten qualifiziert (em-
powered) werden. Dabei konne auf Expertisierungswiinsche und -tendenzen der Patienten
zuriickgegriffen werden.

Ich werde das SDM-Konzept als einen modernen Mythos der Medizin (Vgl. Vogd / Saake
2008) vorstellen, d.h. als ein Schema, das ein Versprechen impliziert. SDM verspricht, das
politisch anstoBige Arzt-Patient-Verhiltnis durch Partizipation zu demokratisieren.

Ich werde mit folgenden Schritten vorgehen: Zunichst werde ich SDM im Verhiltnis zu
anderen soziologischen Beschreibungen der Arzt-Patient-Beziehung néher umreifien: zum
klassischen, als paternalistisch kritisierten Modell von Parsons und zum Modell des infor-
med consent (IC). Dabei werde ich auf die Selbsthilfebewegung als Kontext der Kritik an
Parsons eingehen und auf die korporatistische Unterfiitterung der neuen Modelle in Deutsch-
land. Zweitens werde ich die medizinsoziologische Literatur dahingehend befragen, ob sich
das medizinische Laien- dem Expertenwissen angenihert hat. Drittens werde ich empirische
Studien zum Bediirfnis ,,der” Patienten nach Information und Beteiligung resiimieren. Ab-
schlieBend werde ich Schlussfolgerungen zum Vertrauensbegriff und zu SDM als modernem
Mythos der Medizin ziehen.

1. Die Modelle des informed consent und des shared decision making

Das SDM-Modell wurde in Kritik der als paternalistisch empfundenen Analyse der Arzt-Pa-
tient-Beziehung durch Parsons entwickelt. Dabei wurde das IC-Modell als Zwischenstufe
konstruiert.

Parsons hatte die Situation des Patienten als durch Hilflosigkeit und Hilfsbediirftigkeit ge-
prégt beschrieben. Kranke seien nicht befihigt, sich selbst zu helfen, bzw. sei das, was sie té-
ten, nicht situationsadéquat. Ferner erschwere ihre Betroffenheit ein rationales Urteil. Kom-
plementir dazu sei die Situation des Arztes beschaffen: er verfiige {iber wissenschaftliche
medizinische Kenntnisse und sei insofern befihigt, zu helfen (Vgl. Parsons 1951; Stollberg
2001: 8).

Fiir die medizinische Praxis charakterisieren Charles, Gafni und Whelan (1999: 653) das
IC-Modell wie folgt: Der Arzt gibt dem Patienten die Informationen, die fiir die therapeuti-
sche Entscheidung relevant sind. Der Patient erwigt diese Informationen, diskutiert sie gege-
benenfalls mit anderen und fillt dann die Entscheidung (Vgl. auch Emanuel / Emanuel
1992).

Das IC-Modell kommt nicht aus einer sozialwissenschaftlichen Analyse der Arzt-Patient-
Beziehung, sondern aus der medizinischen Forschung. Dort wurde seit dem spéten 19. Jahr-
hundert eine Informationspflicht der Mediziner gegeniiber den Untersuchungspersonen insti-
tutionalisiert (Vgl. Noack 2004; Sabisch 2007). Diese Pflicht der medizinischen Forscher,
ihre Versuchspersonen zu informieren, wurde im weiteren Verlauf zu einer Pflicht, deren
Zustimmung einzuholen, die wiederum in der Folge der Niirnberger Arzteprozesse 1947 zu
einer entsprechenden Selbstverpflichtung der Arzte auf internationaler Ebene ausgebaut

4) Vgl. im Bezug auf den gesundheitspolitischen Bereich Dohler / Manow 1997.

5) Ich wihle die médnnliche Form der sprachlichen Einfachheit halber fiir beide Geschlechter, sofern kei-
ne inhaltliche Differenzierung erforderlich ist.
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wurde. 1964 setzte die World Medical Association mit der Deklaration von Helsinki diese
Entwicklung fort (Vgl. Boulton / Parker 2007). Dabei wurden die research subjects zu Teil-
nehmern und Partnern umbenannt.®

In der Chirurgie ist IC eine gédngige Praxis, die jedoch den Arzt und weniger den Patienten
schiitzt: Der Operateur lédsst sich vor der Operation schriftlich bestétigen, dass er den Patien-
ten tiber die Behandlungsmoglichkeiten und deren Risiken aufgeklirt hat und dass der Pati-
ent mit dem gewihlten Eingriff einverstanden ist.” So weit zum IC.

Shared decision making bezeichnet® weitergehend ,,eine Form der Arzt-Patient-Kommu-
nikation, die zum Ziel hat, den Wunsch des Patienten nach Beteiligung an den Entscheidun-
gen iiber sein Gesundheitsproblem zu realisieren. Arzt und Patient kommunizieren auf einer
partnerschaftlichen Ebene iiber die objektiven und subjektiven Aspekte einer anstehenden
Entscheidung® (Klemperer / Rosenwirth 2005: 6).” SDM ist durch vier Charakteristika ge-
kennzeichnet: Die Entscheidung zweier Personen, des Patienten und des Arztes, die aktive
Beteiligung beider am Prozess der Entscheidungsfindung, die gegenseitige Informierung im
Verlauf des Prozesses, die Zustimmung zur Behandlungsentscheidung und Bereitschaft zur
aktiven Umsetzung (Vgl. Scheibler et al. 2005: 24, nach Charles et al. 1999). Als Ziele des
SDM nennen Klemperer / Rosenwirth (Vgl. 2005: 6) erstens, den Wunsch der Patienten nach
Beteiligung an den Entscheidungen tiber sein Gesundheitsproblem zu erfiillen. Zweitens soll
eine hohe Entscheidungsqualitit erreicht werden, ,,indem aufgrund neuester, evidenzbasier-
ter Informationen Entscheidungen getroffen und umgesetzt werden, die mit den Priferenzen
der Patienten iibereinstimmen. Das SDM-Konzept beinhaltet somit die Patienten- und Out-
come-Orientierung sowie eine wissenschaftliche Grundlage“.10

Diese Kritik des paternalistischen Modells und die Entwicklung zum SDM fanden aller-
dings nicht im medizinsoziologischen Elfenbeinturm statt, sondern reagierten auf soziale Be-
wegungen. In den USA kann man zuerst beobachten, wie die medizinische Wissenschaft Im-
pulse aus sozialen Bewegungen aufnahm. Bereits 1974 stellten die Soziologen Gartner und
Riesman eine entstehende Selbsthilfebewegung zu medizinischen Belangen vor. Sie gaben
einen Uberblick {iber diese Bewegung in den amerikanischen Stidten und sahen in ihr eine
Vorhut aktiver Konsumenten. Die Impulse wurden in der medizinischen Wissenschaft aufge-
nommen. In den 1980er Jahren entwickelte die Medizinprofessorin Kate Lorig (Stanford
University) ein Chronic Disease Self-Management Programme (Vgl. Lorig / Holman 1989;
Lorig et al. 1993), das viel Beachtung fand. Ahnlich entstand auch in Deutschland eine
Selbsthilfe-Bewegung, die wiederum in der Wissenschaft auf Resonanz stief3 (Vgl. Badura /
v. Ferber 1981; Kickbusch / Trojan 1981).

In GroBbritannien wurde 1983 das College of Health, das mit der Consumers’ Association
verbunden war, mit dem Ziel gegriindet, die Interessen der Patienten zu vertreten und sie

6) Vgl. Miller / Boulton 2007. Ein Beispiel zum IC im Verbraucherrecht: Das Osterreichische Bundes-
gesetz gegen unlauteren Wettbewerb von 1984 wurde 2007 um die Definition erginzt, eine unlautere
Geschiftspraktik beeintrichtige die Fdhigkeit des Verbrauchers, eine informierte Entscheidung zu
treffen.

7) Daher warnen Meisel / Kuczewski (1996) vor dem ,,Mythos®, IC sei lediglich ,,a medical miranda
warning*.

8) Zur Operationalisierung vgl. Elwyn et al. 2003; Faller 2003; Scheibler 2004. Das Konzept wird in-
zwischen auch im Schulmanagement genutzt.

9) Vgl. als frithe Forderung Brody 1989; als Modell Emanuel / Emanuel 1992; zur Entwicklung Charles
/ Gatni 1999.

10) Klemperer / Rosenwirth 2005: 14, mit Berufung auf Institute of Medicine 2001. Dass mit der evi-
dence-based medicine neue Verwaltungseliten entstehen, die die Patientenorientierung konterkarie-
ren konnen (Vgl. Vogd 2002), wird nicht bedacht.
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stirker in die Belange der Gesundheitsversorgung einzubinden. In den spiten 1980er Jahren
erfuhr die Konsumententerminologie eine Thatcheristische Wendung: Medizinische Dienst-
leistungen werden dabei zu einer Ware, die — wie jede andere auch — effizient produziert und
unter Wettbewerbsbedingungen eines freien Marktes konsumiert werden kann (Vgl. Logan
et al. 1989). Somit treten also auch Patienten als homines oeconomici in Erscheinung und
eignen sich als rationale Evaluatoren des Gesundheitssystems (Vgl. Meredith 1996). Die
Idee, eine entsprechende Orientierung der Patienten voranzutreiben, fand 1999 in ein White
Paper der britischen Regierung mit dem Titel Saving Lives: Our Healthier Nation Eingang.
Sie wurde 2001 vom Department of Health in einer Denkschrift The Expert Patient aufge-
nommen.'! Dort lesen wir:

.Research and practical experience in North America and Britain are showing that today's patients with
chronic diseases need not be mere recipients of care. They can become key decision-makers in the treat-
ment process. By ensuring that knowledge of their condition is developed to a point where they are em-
powered to take some responsibility for its management and work in partnership with their health and
social care providers, patients can be given greater control over their lives. Self-management program-
mes can be specifically designed to reduce the severity of symptoms and improve confidence, resour-
cefulness and self-efficacy.” (5)12

So hat also eine medizinische Selbsthilfebewegung in der Wissenschaft dahingehend An-
schluss gefunden, dass sie als Avantgarde rationaler Konsumenten gedeutet wurde. Deren
Rationalitit ermdglichte die Ubernahme von Eigenverantwortung. Die Rezipienten-Haltung
vieler Patienten sollte mit self-management-Programmen zu einer nicht nur personalen, son-
dern auch medizinischen eﬁ‘icacy13 insbesondere chronisch Kranker verindert werden.

Um das Jahr 2000 wurden diese Impulse auch in Deutschland aufgenommen. In das die
Belange der Krankenkassen regelnde Sozialgesetzbuch V wurde mit der Gesundheitsreform
des Jahres 2000 eine Bestimmung eingefiigt, die die Spitzenverbidnde der Krankenkassen
verpflichtete, ,,im Rahmen von Modellvorhaben [...] Einrichtungen zur Verbraucher- und
Patientenberatung* einzurichten, ,,die sich die gesundheitliche Information, Beratung und
Aufkldrung von Versicherten zum Ziel gesetzt haben® (§ 65 b). Eine Arbeitsgruppe der
Stuttgarter Akademie fiir Technikfolgenabschitzung (Vgl. Dierks et al. 2001) vereinte Ge-
sundheitswissenschaftler, Vertreter der Selbsthilfegruppen und Kommunalpolitiker unter der
Programmatik ,,Gesundheitliche Kompetenz erhohen, Patientensouverinitit stiarken®. Dieses
Motto ist von vielen Gesundheitsdmtern und zum Beispiel von der ,,Gesellschaft fiir Versi-
cherungswissenschaft und -gestaltung* (2007) aufgenommen worden. Der Evaluationsbeirat
im ,,Forum gesundheitsziele.de* hat 2006 das Konzept von Patientensouverénitit niher zu
umreiflen versucht. Die Gesundheitswissenschaftler v. Reibnitz, Schnabel und Hurrelmann
(2001) erorterten ,,Moglichkeiten und Grenzen der Patientenberatung* unter dem Titel ,,Auf
dem Weg zum ,souverinen‘ Patienten*, der im Text durch Informiertheit, empowerment etc.
charakterisiert wird.'*

11) Ahnliche Gedanken verfolgt der King’s Fund mit dem Programm ,,Promoting Patient Choice® (Vgl.
Richards 1998). In den USA propagiert die United States Preventive Services Task Force das shared
medical decision making (Vgl. Kaplan 2004).

12) Entsprechend wurden self-management-Programme fiir Patienten mit Arthritis, manischer Depressi-
on und multipler Sklerose empfohlen.

13) Efficacy bedeutet Effizienz auf technischer, efficiency dariiber hinaus auch auf 6konomischer Ebene.

14) Im gesundheits- und pflegewissenschaftlichen Kontext wird hdufig von der angeblich paternalisti-
schen Patienten- auf die angeblich Autonomie anzeigende Kunden-Semantik umgestellt. Organisati-
onssoziologisch betrachtet geht es einer kundenorientierten konomischen Organisation jedoch ,,um
die Verwandlung blofier Kiufer, die als solche preisbewusste Entscheidungen treffen, in Kunden, die
von Preisvergleichen absehen und sich stattdessen an die Organisation binden.” (Tacke / Wagner
2005: 134). Ahnlich schildert Vogd (2004: 154) die Patienten- und die Kundenrolle als komplementér.
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Seither sind viele weitere Bestrebungen zur Implementation des SDM auf verbandlicher
und politischer Ebene zu beobachten, die miteinander in einem korporativen Geflecht ver-
bunden sind. Seit 2003 sind Patientenverbidnde im ,,Gemeinsamen Bundesausschuss
(GBA)" vertreten. Dieser gesundheitspolitische Spitzen-Ausschuss ist eine eigenstindige
juristische Person des offentlichen Rechts unter der Rechtsaufsicht des Bundesministeriums
fiir Gesundheit (BMG). Zu seinen Hauptaufgaben gehort der Erlass von Richtlinien vor al-
lem zur Qualititssicherung in verschiedenen Sektoren des Gesundheitswesens. Die von ihm
beschlossenen Richtlinien sind fiir alle Akteure der Gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV) bindend. Der GBA besteht aus 21 Mitgliedern:

— Neun Vertretern der Spitzenverbidnde der gesetzliche Krankenkassen,
— Neun Vertretern der drztlichen Spitzenverbidnde und
— Drei ,,unparteiischen* Mitgliedern, hiufig Wissenschaftlern.

Dazu kommen Patientenvertreter, die mit Antrags- und Beratungs-, nicht jedoch mit Stimm-
recht ausgestattet sind. Gegenwirtig werden sie von folgenden Dachverbinden benannt:
— Vom Deutschen Behindertenrat (DBR),
— Von der BundesArbeitsGemeinschaft der PatientInnenstellen (BAGP),
— der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. und
— der Verbraucherzentrale Bundesverband e. V.

Diese Organisationen, so heifit es auf der entsprechenden Website, ,,bilden mit den in ihnen
vertretenen Mitgliedern die Vielschichtigkeit der Patientenorganisationen und der Selbsthilfe
ab“. Eine solche Aussage ist charakteristisch fiir korporatistische Politik, in der hoch aggre-
gierte Verbidnde mit staatlichen Organisationen kooperieren. Dieses Politikmodell, das klas-
sisch mit sozialdemokratischer Politikgestaltung verbunden war, wurde héufig als immobil
und die Betroffenen mediatisierend, jedenfalls als in der Krise befindlich bezeichnet (Vgl.
Streeck 2005; WeBels 2000).'® In der Gesundheitspolitik scheint es jedoch auch nach dem
Ende der sozialdemokratisch gefiihrten Bundesregierung im Jahre 2005 dominant. 2004 wur-
de das Amt einer Beauftragten der Bundesregierung fiir die Belange der Patientinnen und Pa-
tienten eingefijhrt.17 Sie sieht ihre Aufgabe u. a. darin, fiir die Patienten und Patienten mehr
Transparenz und Qualitét(ssicherung) im Gesundheitswesen zu erreichen.

Die Richtlinien-Politik des ,,Gemeinsamen Bundesausschusses* wird im ,,Programm fiir
Nationale VersorgungsLeitlinien® fortgefiihrt, das die &drztlichen Spitzenverbinde tragen und
an dem sich die Selbsthilfedachverbénde beteiligen. In diesem Programm geht es speziell um
die Erarbeitung von ,,PatientenLeitlinien®, d.h. um die Bereitstellung einer ,.Entscheidungs-
hilfe iiber die angemessene &rztliche Vorgehensweise bei speziellen gesundheitlichen Pro-
blemen®, die auf evidenzbasierter Medizin beruht.'8

Auch auf nationalstaatlicher Ebene findet Patientenbeteiligung statt. So haben im Jahre 2006
die Bundesministerien fiir Gesundheit (BMG), Bildung und Forschung und Arbeit und Soziales
gemeinsam ein sechsjdhriges Forschungsprogramm ausgeschrieben, das u.a. die ,,Organisation
einer partizipativen Versorgungsgestaltung® vorantreiben soll.'” Das BMG hat einen eigenen
Forderschwerpunkt ,,Patient als Partner im medizinischen Entscheidungsprozess* eingerichtet.20

15) Der GBA ist Nachfolger der ,,Konzertierten Aktion im Gesundheitswesen®, deren korporatistischer
Charakter bereits im Namen aufscheint (Vgl. GBA).

16) Jessop (1990: 124ff) schrieb bereits 1990 iiber Grenzen des Korporatismus und deutete ihn spiter als
workfare-Strategie, d.h. als Ubergang zu einer rigiden Form von Sozialpolitik.

17) Das Amt hat seit 2004 die SPD-Politikerin Dipl.-Psych. Helga Kiihn-Mengel inne.

18) Vgl. Methoden-Report Patientenbeteiligung (2007: 7).

19) Vgl. Patient als Partner.

20) Siehe FuBnote 9; Im Mai 2007 fand die 5. Tagung dieses Forderschwerpunktes in Freiburg statt.
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Entwickelte die Selbsthilfebewegung der 1980er Jahre eine bottom-up-Mentalitit, in der
Misstrauen gegeniiber moglichen Abhéngigkeiten von ,,Staatsknete herrschte und die Koo-
peration mit professionellen Organisationen abgelehnt wurde, so finden wir in diesen neue-
ren korporatistischen Entwicklungen eine top-down-Gesundheitspolitik, die weniger auf vor-
handene Partizipationsfihigkeit medizinischer Laien als auf deren empowerment sowie auf
advocacy fiir weniger Partizipationsfihige setzt. Das legt die Frage nahe, wie sich das Ver-
hiltnis von Laien- und Expertenwissen zunichst unabhingig von dieser advocacy gestaltet.

2. Nibhert sich in medizinsoziologischer Wahrnehmung das Laien- dem Experten-
wissen?

Das Verhiltnis von (medizinischen) Experten und Laien ist ein strittiges Thema der Medi-
zin- und der Wissenssoziologie (Vgl. Stollberg 2001: 55ff). Die einen Autoren arbeiten die
Unterschiede heraus, die anderen die Ahnlichkeiten. Hahn et al. (1999: 77) betonen, dass der
Patient seiner Krankheit einen Sinn geben wolle, wihrend den Arzten ihre medizinisch-wis-
senschaftliche Berufsorientierung derlei Spekulationen verbiete. Sie hitten die Krankheit zu
diagnostizieren und fiir Linderung und Abhilfe zu sorgen. Diese These ist jedoch problema-
tisch. Erstens unternehmen auch Arzte Sinnkonstruktionen, die von denen der Patienten in
der Sachdimension getrennt sind (Vgl. allgemein Luhmann 1984: 92ff): Den Arzten geht es
z.B. um Symptome, die fiir sie auf die jeweilige Krankheit verweisen; den Patienten geht es
z.B. um die Bedeutung der Krankheit fiir ihren Lifestyle oder auch fiir den Sinn ihres Le-
bens. Zweitens gehort zur Arztrolle der Umgang mit Sinnkonstruktion der Patienten. Denn
die Expertenrolle des Arztes als eines Professionellen ist von der des (medizinischen) Wis-
senschaftlers zu unterscheiden. Empirisch gibt es innerhalb des Systems der Krankenversor-
gung durchaus eine Bearbeitung der Sinnkonstruktionen der Patienten, die hdufig vom Pfle-
gepersonal vorgenommen wird (Vgl. z.B. Strauss / Fagerhaugh / Suczek / Wiener 1980).
Auch zeigt Lutfey (2005), dass das medizinische Personal in Diabetes-Kliniken die Rollen
von Erziehern, Detektiven, Kaufleuten, Polizisten und cheerleaders iibernimmt.

Andere Autoren heben hervor, dass keine klare Wissensteilung zwischen Patienten und
Arzten bestehe. Willems (1992) spricht von einer fraktalen Wissensverteilung zwischen Pati-
ent, Allgemein- und Facharzt.2! Williams und Calnan (1996) sehen ein re-skilling der Pati-
enten in der Gegenwart. Tuckett et al. (1985) bezeichnen gar Arztkonsultationen als ,,mee-
tings between experts*. Giilich (1999: 187) iiberlegt, ,,dal} fiir die Kommunikation vor allem
wichtig ist, wie Experten- und Nicht-Expertenrollen in der Interaktion konstituiert werden*.
Demnach wire also zu erwarten, dass kommunikativ aktives Patientenverhalten vom Arzt
eliziert wird. Jedoch haben empirische Studien verwickelte Verhiltnisse ergeben. Zu mehr
als 90 % erteilten Arzte von sich aus und ohne auf entsprechende Nachfragen von Patienten-
seite Informationen; zu mehr als 90 % partizipierten Patienten von sich aus aktiv an den Ge-
spriichen (Vgl. Gordon / Street / Kelly / Souchek / Wray 2005: 1022). Arzte, die eher part-
nerschaftlich orientiert waren, verhielten sich in Arzt-Patient-Gesprichen nicht signifikant
unterschiedlich zu Arzten, die an professioneller Kontrolle festhalten wollten (Vgl. Street /
Krupat / Bell / Kravitz / Haidet 2003: 613f).

Eine besondere Rolle bei der potenziellen Expertisierung der Patienten spielt die Nutzung
des Internets.”? Die bildungs- und geschlechtsspezifischen biases dieses Mediums diirften

21) Willems (1992: 113) analysierte die Kommunikationen zwischen einem Facharzt, einem Allgemein-
mediziner und ihrer Patientin mit dem Resultat: ,,What happens (...) is a modification of the division
of knowledge and skills between physicians and patients. A clear division between their seemingly
fundamentally different competences becomes more and more fractal®. Auch Giddens spricht von ei-
ner arbeitsteiligen Organisation des Expertentums (1996: 164).

22) Bei Coulter und Magee (2003) wird das Internet als nur marginale Informationsquelle genannt. Vgl.
Abschnitt 3.
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mit der Zeit geringer werden. Fox et al. (2005) untersuchten ein interaktives Pharma-Diskus-
sions-Forum. Sie fanden dort zwar viele Patienten-Experten. Der Diskurs war aber auf die
Pharma-Nutzung und eine somatische Perspektive verengt. Nettleton und Hanlon (2006: 70)
fassen eine Reihe von Studien dahingehend zusammen, dass Patienten das Internet nutzten,
um Symptome zu kldren und zu bewerten. Die Patienten wollten ,,gute” Patienten werden,
stellten die Internet-Dienste des britischen Nationalen Gesundheitsdienstes NHS in dessen
allgemeinen Kontext und vertrauten den medizinischen Experten weiterhin.

Es ldsst sich gegenwirtig nur eine vorldufige Schlussfolgerung aus der Expertisierungs-
Debatte ziehen. Vielleicht sind viele Arzte weniger autoritér, als vielfach erwartet wird.
Ahnlich sind auf der anderen Seite viele Patienten eigenstindig informiert, erwarten jedoch
eine Bewertung dieser Informationen durch den Arzt.

3. Empirische Studien zu Patientenbediirfnissen hinsichtlich Information und
Beteiligung

Die Patientenseite will ich nun niher beleuchten. Zunéchst sei eine international vergleichende
Studie ,,The European Patient of the Future* referiert, in deren Rahmen im Jahre 2002 jeweils
1000 Patienten in acht Lindern befragt wurden.?? Die Autoren gingen von der These aus, die
Gesundheitsdienste aller europdischen Lénder erfithren einen deutlichen Nachfrageschub, der
zum einen aus der demographischen Entwicklung (Zunahme Alterer an der Gesamtbevélke-
rung) und zum anderen aus einem gestiegenen Bewusstsein dafiir resultiere, was auf dem me-
dizinischen Markt angeboten werde. ,,Consumerism is apparent in many areas of public life
and health care is no exception® (Coulter / Magee 2003: 1). Was nun die Resultate der Studie
anbelangt, waren nahezu alle deutschen Interviewten mit ,.ihrem* Arzt zufrieden, auch wenn
sie bisweilen iiber Zeitmangel und wenig individuelle Kommunikation in den Arztkontakten
klagten (Vgl. ebd.: 37). Diese Zufriedenheit duflerte sich z.B. hinsichtlich medizinischer Infor-
mationen darin, dass 58 % angaben, den Informationen ihres Haus- respektive Facharztes zu
vertrauen. Biicher rangierten mit 17 % deutlich hinter den Arzten; das Internet tauchte als In-
formationsquelle und Vertrauensgegenstand nur bei Jiingeren auf (Vgl. ebd.: 43)%

In den acht Vergleichslindern sagten insgesamt nur 36 % der Befragten, die Arzte horten
sorgfiltig zu, giben die Moglichkeit, Fragen zu stellen, und erklérten die Sachlage ausfiihrlich
(Vgl. ebd.: 208).2> Dennoch wurden als Hauptinformationsquelle fiir medizinische Problem-
lagen und Therapiemdglichkeiten auch im internationalen Vergleich mit 84 % die Arzte ge-
nannt, weit danach Zeitungen und Zeitschriften sowie mit 10 % das Internet (Vgl. ebd.: 212).
Was therapeutische Entscheidungen betrifft, sahen 23 % sich selbst und 26 % die Arzte als
diejenige Person, die die Entscheidungen fillen sollte, wihrend sich 51 % fiir eine gemeinsa-
me Entscheidung von Arzt und Patient aussprachen. Altere Patienten bevorzugten eine allein
arztliche Entscheidung, gebildetere eine gemeinsame von Arzt und Patient (Vgl. ebd.: 218f).

Flynn et al. konstruierten vier Typen partizipativer Patienten: ,,non-deliberative delega-
tors (23 % der Befragten) ,,preferred low deliberation and doctor control over decisions
while deliberative delegators® (16 % der Befragten) ,,preferred high deliberation and doctor
control. Non-deliberative autonomists (11 % der Befragten) ,,preferred low deliberation and
personal control over decisions while deliberative autonomists (46 % der Befragten) ,,pre-

23) Die Lander waren Deutschland, Italien, Polen, Slowenien, Spanien, Schweden, Schweiz und das Ver-
einigte Konigreich. Auf nationale Differenzen werde ich nicht speziell eingehen.

24) Auch Sillence, Briggs, Harris und Fishwick (2007) fanden in ihrer Studie iiber Internet-Nutzung von
Patienten den Arzt als deren primére Informationsquelle.

25) Die positiven Antworten waren im Vereinigten Konigreich, der Schweiz, Italien und Spanien deutlich
hiufiger als in Polen und Deutschland. Jedoch geht es hier nicht um mogliche — wie immer begriin-
dete — nationale Unterschiede.
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ferred high deliberation and personal control (Flynn et al. 2006: 1163). Wir haben bereits
bei Coulter und Magee (2003) gesehen, dass die jeweils grofite Gruppe der Befragten, wenn
nach Beteiligungswiinschen gefragt wird, angibt, das SDM-Modell zu priferieren.

Dennoch scheint die Schlussfolgerung von Loh, Simon, Kriston und Hirter (2007: A 1483)
problematisch, ,,dass Patienten mehrheitlich bei Behandlungsentscheidungen im &rztlichen
Gesprich explizit beteiligt werden wollen®. Vielmehr zeigen Coulter und Magee (2003) zwar,
dass Klagen iiber das Kommunikationsverhalten der Arzte verbreitet sind, diese aber dem
Vertrauen in die medizinische Sach- und die Entscheidungskompetenz keinen Abbruch tun.
Von den Arzten unabhingige Informationsquellen werden vergleichsweise selten genutzt. Ob-
gleich nur 26 % der befragten Patienten der Ansicht waren, dass der Arzt die wesentlichen
therapeutischen Entscheidungen fillen sollte, blieb der kritische Impetus dieser Meinung aus,
denn die Hilfte der Befiirworter sah SDM als in ihrem Verhiltnis zu ihren Arzten realisiert an.

Empirische Studien medizinischer wie soziologischer Provenienz berichten von einem
deutlichen Vertrauensverhiltnis der Patienten zu ihren Arzten. So besagt eine niederlindi-
sche Studie,?® dass eine Patient-Arzt-Beziehung, die auf gegenseitigem Vertrauen und Re-
spekt beruht, mehr Riickhalt bei den Befragten fand als das kritische Konsumenten-Verhal-
ten, von dem Coulter und Magee hypothetisch ausgingen. In Deutschland ist der Arztberuf
seit mindestens vier Jahrzehnten unangefochten der am meisten angesehene Beruf.>’ Daher
ist es kein Wunder, dass diesem Stande®® auch Vertrauen entge%engebracht wird: Threm
Hausarzt vertrauen 90 % der Patienten, den Arzten allgemein 80 %. 9

26) Bei de Ridder, Depla, Severens und Malsch (1997: 557) findet sich die folgende Aufstellung iiber pri-
orities in belief on coping with the health care system (n=87) (es geht um Préferenzen; am letzten
Platz die am wenigsten ideale Attitiide):

Abb I: priorities in belief on copiing with the health care system

Professional 4.0
consultation

Engagement 39
Seek advice 3.8
Trust 33
Demand 32

Self-assertion | 3.2

Commitment 3.0

Seek 2.3
alternatives

Seek support 22

Powerlessness | 1.9

27) Im Jahre 2005 mit 71 % vor dem der Krankenschwester mit 45, des Polizisten mit 40 und des Hoch-
schulprofessors mit 36 %: Allensbacher Berichte Nr. 12 /2005.

28) Tm Deutschen werden Arzte gern als Stand bezeichnet. Damit ist offenbar nicht Status, sondern die
Begrifflichkeit Max Webers gemeint. D.h. es wird von einer positiven stindischen Sonderschitzung
der Arzte ausgegangen. Dies illustriert die Ubersetzung des Buchtitels von Freidson: Aus Profession
of medicine wurde Der Arztestand.

29) So die Institute Medvantis und INRA 2001 laut www.verbrauchernews.de/artikel/000000919.html,
abgerufen am 29.9.05. Ahnliche Zahlen bei Krohn, Tolksdorff, Matyslak-Klose, Heintze, Wolf, Ken-
sche, Howorka, Wehrmeyer, Braun (2004). Jedoch wiinschten mehr als 60 % mehr Aufkldrung durch
ihren Arzt, und 20 % hatten kein oder nur geringes Vertrauen in ihre Arzte (Vgl. Richter-Hebel 1999).
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Medizinsoziologische Studien zeigen durchwegs eine sehr niedrige Patientenbeteiligung
an medizinischen Entscheidungen, die sie betreffen (zum Uberblick Collins / Drew / Watt /
Entwistle 2005: 2611). Nur 37 % deutscher Patienten informierten sich vor dem Praxisbe-
such iiber die Praxis oder tiber ihre Erkrankung, und diese holten ihre Informationen zu 50 %
von Arzten und nur zu 33 % von anderen Patienten. Das Hauptinteresse der Informationsbe-
schaffung galt mit 62 % der Arztwahl, dagegen mit nur 21 % der eigenen Erkrankung. Nur
knapp 3 % investierten mehr als drei Stunden in die Informationsbeschaffung (Vgl. Mojon-
Azzi / Wagner / Mojon 2003). 95 % wiinschten in der &rztlichen Praxis, davon 75 % vom
Arzt selbst informiert zu werden. Laut Bertelsmann Gesundheitsmonitor stehen 41 % der be-
fragten Patienten, die sich iiber Behandlungsmafinahmen informierten, 32 % gegeniiber, die
keinerlei Informationen gesucht hatten (Vgl. Klemperer / Rosenwirth 2005: 23). Eine Studie
aus St. Gallen iiber ophthalmologische Patienten formuliert zugespitzt:

,Die meisten (...) Patienten entsprechen nicht dem Bild des informierten und miindigen
Patienten und sind dementsprechend ohne zuséitzlichen Wissenserwerb nur mit Unterstiit-
zung von Gesundheitsfachpersonen in der Lage, die Verantwortung fiir die eigene Gesund-
heit im Sinne des Empowerments zu iibernehmen* (Mojon-Azzi / Wagner / Mojon 2003:
487).

Also scheint konsumistisches Verhalten wenig verbreitet: Die Patienten entwickeln nicht
nur Vertrauen in die Sachkompetenz der Arzte, sie nutzen diese auch als zentrale Informati-
onsquelle in medizinischen Dingen und iiberlassen ihnen medizinische Entscheidungen.
Marstedt (2003) kommt in seinem Uberblick iiber die deutschsprachige Forschungsliteratur
zu dem Resultat, dass SDM zwar heute noch kein Standard in der #drztlichen Sprechstunde
sei, wohl aber der ,,informierte Patient. Deber, Kraetschmer und Irvine (1996) unterschei-
den in ihrer Untersuchung von SDM zwischen Informationsbediirfnis und Entscheidungsteil-
habe der Patienten. Sie fanden ein hohes Informations- bei niedrigem Teilhabebediirfnis
(Vgl. auch O'Donnell / Monz / Hunskaar 2007).

Bei einer Gruppe von Patienten lieBen sich in besonderer Weise informierte oder gemein-
same Entscheidungsfindungsprozesse erwarten: Bei den Patienten nicht-schulmedizini-
scher® Medizinformen. Denn diese Patienten haben sich nicht nur den Arzt, sondern auch
die Heilmethode ihrer Wahl entschieden und miissen diese hdufig zumindest teilweise selbst
bezahlen. Robert Frank und ich haben Patienten indischer und chinesischer Medizin in
Deutschland befragt (Vgl. Frank / Stollberg 2004) und sind dabei keineswegs tiberwiegend
auf ,,aktive Konsumenten‘! gestoBen. Vielmehr scheint zu ihrer Beschreibung das paterna-
listische Modell am ehesten geeignet zu sein, da die Kontrolle iiber therapeutische Alternati-
ven beim Arzt verbleibt. Aus den Berichten der Patienten wird deutlich, dass sie ihre Bediirf-
nisse als wahrgenommen und ihre Perspektiven als einbezogen wahrnehmen. Somit
erscheinen Konsultationen in asiatischer Medizin als paradox: paternalistisch und patienten-
zentriert. Hierfiir als Beispiel eine Ayurveda-Patientin:

My gastro-enterologist didn’t give me a helping hand when it came to nutrition, which
would have been very helpful to me. He only said: ,We have to try several drugs and see
which one you tolerate.® And in the introductory conversation with my Ayurvedic physician,
it became evident that Ayurveda offers much more in that respect, it doesn’t just focus on
medical aspects, pharmaceutical chemistry, prescribing products, but it always involves gi-

30) Die iiblichen Bezeichnungen ,alternative® oder ,.komplementire* Medizin zielen auf die Anwen-
dungsarten in Relation zur ,,Schul“medizin. Ich priferiere daher den Begriff , heterodoxe Medizin®.

31) Kelner und Wellman (1997) nennen die von ihnen interviewten kanadischen Patienten heterodoxer
Medizin, die die Behandlung aus eigener Tasche bezahlen miissen, ,,smart consumers®. Giddens
(1997: 138f) betont die aktive Grundhaltung dieser Patienten.
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ving advice, which doesn’t cost anything and which fits into my daily life. And that is the big
difference to other physicians who prescribe any old drug and leave you out in the cold.*
(Frank / Stollberg 2002: 236).

Die empirischen Studien lassen sich dahingehend resiimieren, dass die meisten Patienten
ein hohes Informations-, jedoch ein geringeres Teilhabebediirfnis an Entscheidungen auspri-
gen.

4. Schlussfolgerungen zum Vertrauensbegriff und zu SDM als modernem Mythos
der Medizin

Diese Schlussfolgerung aus empirischen medizinsoziologischen wie medizinischen Studien
will ich nun in theoretische Erorterungen zum Vertrauen in der ,,Gesundheitsgesellschaft*
einbetten.

Giddens hat die Weiterentwicklung des Arzt-Patient-Verhiltnisses im Zuge der Enttraditi-
onalisierung der Gesellschaft erortert. Bei der Herausbildung post-traditionaler sozialer Be-
ziehungen spiele aktives Vertrauen eine grof3e Rolle.

,In manchen Zusammenhéngen bleibt uns heute keine andere Entscheidung, als uns zu
entscheiden und uns dabei auf Expertenwissen zu stiitzen, das wir ganz unterschiedlichen
Quellen entnommen haben* (Giddens 1996: 321).

Zwar stellt auch Giddens in der argumentativen Tradition des Systemvertrauens die ,,insti-
tutionalisierte Reflexivitit™ ins Zentrum seiner Argumentation; als Nebenprodukt spricht er
aber liber eine Verdnderung des Vertrauens in der Folge der Pluralisierung von Expertenmei-
nungen.32 Er nennt dieses verdnderte Vertrauen ,,aktiv. Globalisierung und Enttraditionali-
sierung forderten einerseits das Eindringen der Wissenssysteme von Experten in viele As-
pekte des modernen Alltagslebens. Diese Invasion verschrinke sich jedoch andererseits mit
Reflexivitdt, und insbesondere fiir das Gebiet der Medizin sei eine Skepsis der Laien be-
zeichnend, die Vertrauen in den Arzt als Experten nicht unterhohle, sondern vielmehr in eine
aktive Haltung verwandele:

,»Alle Formen von Expertentum setzen aktives Vertrauen voraus, denn hier tritt jeder An-
spruch auf Autoritit neben den weiterer Autorititen, und oft sind die Experten selbst unter-
schiedlicher Meinung (...). Das Ansehen der Wissenschaft selbst, das in fritheren Stadien der
Entwicklung der modernen Institutionen von entscheidender Bedeutung war, wird von eben
der skeptischen Einstellung untergraben, die selbst der Antrieb des wissenschaftlichen Vor-
gehens ist. [...] Wer z.B. Probleme mit seiner Gesundheit hat, hélt sich auch heute noch viel-
leicht zunéchst an die Schulmedizin und deren Technologie, um diese Probleme loszuwer-
den. [...] Vor dem Hintergrund aktiver Vertrauensmechanismen konnte es aber auch sein,
daf sich der Betreffende entscheidet, eine zweite oder dritte Diagnose einzuholen.* (Giddens
1997: 138f)

Diesen Umgang mit der Pluralitit von Experten und Expertenmeinungen nennt Giddens
aktives Vertrauen. Mir scheint es jedoch giinstiger, die Unterscheidung von aktiv und passiv
auf Typen von Verhaltensweisen zu beziehen,>> wie dies mit dem Begriff des aktiven Kon-
sumenten geschieht. Dann charakterisiert aktives Vertrauen nicht die Patienten in einer ent-

32) Zwar erwihnt auch Luhmann (1973: 52) die funktionale Spezifikation des Vertrauens ,,auf Kommu-
nikationen bestimmter Art, fiir die der andere nachweisbar kompetent ist“. Er reflektiert jedoch in die-
sem Zusammenhang nicht die Divergenz von Expertenmeinungen.

33) Vgl. die Antwort von Salentin (2004: 114) auf die Frage, ob sich Migranten in ,ethnische Kolonien’
zuriickziehen: ,,Vielmehr sind die gut in die Migrantengesellschaften Integrierten tendenziell auch
eng mit der Mehrheitsgesellschaft verbunden.*
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traditionalisierten Gesellschaft insgesamt, sondern es gibt aktive und passive Patienten. Die
treuen und compliance iibenden gehoren zu den passiven, die smart consumers dagegen zu
aktiven, SDM wiinschenden Patienten.

SDM kann zusammengefasst als ,,moderner Mythos der Medizin“ begriffen werden, als
ein praktikables Schema, das ein Versprechen formuliert (Vgl. Vogd / Saake 2008: 22). Die
Unsicherheit einer Krankheitssituation kann nicht unmittelbar durch medizinische Definition
und Intervention, sondern soll durch Rekurs auf Partizipation entschérft werden. Diese Fas-
sung des Mythos-Begriffs geht von der neo-institutionalistischen Perspektive aus: Nach
Meyer und Rowan (1977: 343ff) identifizieren moderne Mythen soziale als technische Zwe-
cke. Die addquaten Mittel, diese technischen Zwecke zu erreichen, werden als rationale spe-
zifiziert. Sie sind stark institutionalisiert und bediirfen keiner weiteren Legitimation. Profes-
sionen seien z.B. eine soziale Struktur, deren Institutionalisierun§ durch Ausbildung und
Zertifizierung oft wichtiger genommen werde als ihre Effektivitit.?

Stirker als Meyer und Rowan akzentuiere ich jedoch auf das Systemvertrauen, das sich in
dieser Anerkennung der institutionalisierten Expertenschaft ausdriickt. Ich habe nach den ge-
genwirtigen Ausprigungen dieses Systemvertrauens gefragt und nenne nicht die Profession
einen Mythos, sondern die Relativierung ihrer Bedeutung durch partizipative Formen wie IC
und SDM. Sie versprechen zwar nicht unmittelbar verbesserte Heilung durch Pau’tizipation,35
dehnen aber die im politischen System heimischen partizipatorischen Erwartungen auf die
Medizin aus. Dies entspricht den Patientenwiinschen, wie sie mehrheitlich auf die Frage ge-
dullert werden, wer die therapeutischen Entscheidungen féllen solle. Zwar wiinschen die
meisten Patienten Informationen iiber Diagnose und Behandlungsmoglichkeiten der jeweili-
gen Krankheit und beschaffen sie sich mehr oder minder hiufig. Sie wiinschen aber auch
eine Bewertung dieser Informationen durch den Arzt, dem sie hinsichtlich der Auswahl und
Durchfiihrung der Therapie letztlich vertrauen. Dies scheint mir iibrigens durchaus different
zu Nichtwihlern im politischen System zu sein: Es gibt keine Ablehnung oder Verachtung
einer ,,medizinischen Klasse®.30

Ich habe eingangs Kickbusch (2006: 69) dahingehend zitiert, die Gesundheitsgesellschaft
bediirfe eines aktiven und kritischen Biirgers, Konsumenten und Patienten, dessen Gesund-
heitskompetenz gesteigert werden miisse. Mit ihren Thesen hat die langjahrige Prisidentin
des fiir Europa zustdndigen Biiros der Weltgesundheitsorganisation offenbar sogar die EU-
Kommission dazu bewegen konnen, Pflocke in ein gesundheitspolitisches Terrain zu schla-
gen, das grundsitzlich den einzelnen Mitgliedsstaaten der EU vorbehalten ist.37 Ich halte es
dagegen eher mit Lupton (1997: 380), die die Entwicklung von empowerment-Politiken als
Dilemma umrissen hat:

,In a sociocultural context in which autonomy and rationality are highly privileged and
dependency upon others is largely viewed as evidence of weakness and irrationality, lay peo-
ple may feel a continual tension between wanting to behave in a consumerist manner and
avoid dependency on doctors [...], and their equally strongly felt desire [...] to take on the
‘passive patient’ role and invest their trust and faith in these professionals.“38

34) Vgl. Freidson (2001), der Professionalismus als dritten Bereich zwischen Okonomie und Biirokratie
stellt.

35) Wie hatte Luhmann (1990: 186) geschrieben: ,,Die politische Partei kann nicht heilen®.

36) Ansitze dazu konnte man in der 6ffentlichen Kritik an unterschiedlichen Wartezeiten fiir Angehorige
gesetzlicher und privater deutscher Krankenversicherungen sehen, die auf breite Resonanz stoft.

37) Vgl. Commission of the European Communities (2007).

38) In diesen Sitzen wird deutlich, dass Selbstbestimmung ein zeitstabiles stereotypes Deutungsmuster
ist (Vgl. Kridhnke 2007: 185). Es passt gut zu einem Mythos der Moderne wie dem des SDM.
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