1. Einleitung

Shared Decision Making (SDM)EI zwischen Patient und Arzt ist in Deutschland ein relativ
neues Forschungsfeld. In den angloamerikanischen Landern hingegen gibt es schon seit circa
20 Jahren Untersuchungen zu SDM (Cassileth et al., 1980; Maple, 1977), wobei hdufig
innerhalb der Forschungsarbeiten zu Shared Decision Making sehr heterogene Konzepte un-
tersucht werden. Problematisch ist dabei, dass diese Studien sehr unterschiedliche For-
schungstraditionen zusammenfassen — wie zum Beispiel Forschungsrichtungen einer patien-
tenzentrierten Medizin ebenso wie die Compliance-Forschung —, die zum Teil unterschiedli-
che Ziele verfolgen. Es stellt somit weiterhin eine Herausforderung fur die Forschungs-
gruppen dar, die Arbeiten zu SDM zu systematisieren und theoretisch zu verankern (Makoul
& Clayman, 2006; Wirtz et al., 2006; Charles et al., 1999a; Elwyn et al., 2001b).

SDM ist nichtsdestotrotz mittlerweile zu einem gefligelten Wort in der Medizin geworden.
So findet sich die Formulierung einer gemeinsamen Entscheidungsfindung in den meisten
Aufklarungsempfehlungen der Onkologie, in den Zertifizierungsleitlinien fiir Brustzentren,
ebenso wie in den Strukturierungsprogrammen des Disease-Managements (vgl. Kassenéarzt-
liche Vereinigung Bayern, 2005; Kreienberg et al., 2004). Doch selten ist dieser Passus wei-
ter ausformuliert, zu eindeutig erscheint der Begriff einer gemeinsamen Entscheidung; er
bietet somit aber eine breite Projektionsflache fir ganz unterschiedliche Bedirfnisse und
Motivationen.

Bereits Anfang der Achtziger Jahre wurde eine Partizipation des Patienten von der WHO
verankert, wobei ein Mitentscheiden von Patienten nicht nur als Selbstbestimmungsrecht des
Patienten gilt, sondern aus sozialer, 6konomischer und technischer Sicht als notwendig er-
achtet wird (World Health Organization, 1984). So soll SDM eine Verbindung zwischen pa-
tientenzentrierter Kommunikation und der Vermittlung evidenzbasierter Medizin herstellen
(vgl. O"Connor et al., 1999, 2003; Elwyn et al., 2006; Edwards et al., 2004, 2002, 2001a,
2001b, 1999; Whelan et al., 2003; Bellaby, 2001) und zur Verbesserung der Arzt-Patient-
Kommunikation beitragen. Dieser Ansatz findet sich im Wesentlichen in der psychoonkolo-
gischen Forschung (Fallowfield et al., 2001, 2002; Degner et al., 1992, 1997b; Butow et al.,
1997). SDM qilt aber ebenso als Sprachrohr fiir Patientenautonomie, Patienteninteressen und
Empowerment, eine Sichtweise, die vor allem durch die Vertreter der Selbsthilfe gefordert
und gefordert wird (Kalbhenn, 2003; Kranich, 2005). Eine weitere Interessensgruppe bilden
Kostentrager, Okonomen und Politiker, die die Einbeziehung der Patienten als so genannte
. Third Power“ (neben Arztevertretungen und Krankenkassenverbénden) stiarken wollen. Da-
bei sollen Patienten durch ihre Beteiligung eine Kontrollfunktion tibernehmen und somit un-
notige und Uberflissige Behandlungen verhindern, was langfristig zu einer Kostendampfung
mittels kritischer Verbraucherhaltung fihren soll (vgl. Elwyn et al., 2003b). Dieser Ansatz
wird durch Studien zur Effektivitdt von BehandlungsmaRnahmen unterstltzt, wie sie bei-
spielsweise vom Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (vgl. z.B.
Noelle, Jaskulla & Sawicki, 2006) durchgefiihrt werden. Diese prifen im Auftrag des ge-

1 gleichbedeutend mit den Begriffen ,,gemeinsame oder geteilte Entscheidungsfindung® sowie ,,par-
tizipative Entscheidungsfindung (PEF).
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meinsamen Bundesausschusses den Nutzen medizinischer Behandlungen und werden durch
die gesetzlichen Krankenkassen finanziert (vgl. http://www.iqwig.de). In diese Richtung
weisen auch die Untersuchungen von Mulley, der eine hohe Korrelation zwischen der
Durchfiihrung von orthopédischen Operationen und der Verbreitung dieses Fachbereiches in
Nordamerika feststellte (Mulley, 1995, 2003) und eine starkere Steuerungsfunktion fordert.
Gleichzeitig wird dieser Ansatz jedoch auch kritisiert, weil Patienten wohl eher die bestmdg-
liche Behandlung wiinschen und eine Kosteneinsparung nicht primér in ihrem Interesse liegt.
Dies gilt in besonderem MaRe fur die Behandlung in der Onkologie. Hier ist die Abwéagung
zwischen einerseits hilfreichen, aber h&ufig ebenso kostenintensiven, beziehungsweise ande-
rerseits unnotigen und belastenden Behandlungen besonders komplex und emotionsgeladen.

Dies sind vielfaltige Motive, die eine Untersuchung zur Mitbeteiligung von Patienten nicht
vollig wertfrei ermdglichen. In dieser Arbeit wird SDM als Selbstbestimmungsrecht des Pa-
tienten begriffen. Diese Perspektive rickt die Subjektsicht als Patientenorientierung, die
Mdglichkeit von Empowerment und die Implementierung in die Praxis ins Zentrum.

Hintergrund dieser Studie ist das Modellprojekt ,,Der Patient als Partner im medizinischen
Entscheidungsprozess®“ des Bundesministeriums fir Gesundheit und Soziale Sicherung.
Auch durch diesen Rahmen der Studie wurden bei den Beteiligten (Arzte und Patienten) As-
soziationen hinsichtlich méglicher dahinterstehender Motive ausgeldst. Vor allem durch die
verstarkte Okonomisierung im Gesundheitswesen filhlen sie sich von politischen Mafnah-
men zunehmend beengt. Neben dem Wunsch und dem Bedirfnis nach Mitbeteiligung wird
SDM auch misstrauisch bedugt, inwieweit es fur weitere Einschrankungen missbraucht wer-
den koénnte. Gesundheit als eines der hdchsten Gliter ist ein sehr sensibler Punkt. Dies war in
dem untersuchten Feld, bei der Brustkrebserkrankung, besonders sptrbar. Hier werden Ent-
scheidungen getroffen, die massiv in die Lebenswelt der Betroffenen eingreifen und mitunter
tiber das Uberleben entscheiden. Somit ist das Untersuchungsfeld extrem affektbeladen,
Angst und das Geflhl der Ungewissheit nehmen sehr starken Einfluss auf die Entschei-
dungsfindung von Patientin und Arzt.

Shared Decision Making wirkte in dieser vierjdhrigen Auseinandersetzung im Untersu-
chungsfeld wie ein standiges Kippbild. Das erste Bild entsteht durch die Kritik der Arzte:
Auf die Frage, was sie unter einer gemeinsamen Entscheidungsfindung verstehen, duRerten
sie, dass sie dieses VVorgehen schon lange in ihrer Aufklarung durchfiihrten. Durch die &rztli-
che Aufklarungspflicht gemaR dem Prinzip des Informed Consent (informierte Zustim-
mung), in dem die Patienten zu jeglichem Eingriff und jeder Behandlung zunéchst ihre Ein-
willigung geben miissen, ist der Grundstein flr eine gemeinsame Entscheidungsfindung ge-
legt. Das bedeutet, jeder Behandlungsschritt muss gemeinsam im Konsens verabschiedet
werden. Im Bereich der juristischen Verantwortung ist eine Aufklarung nach dem Informed
Consent dem Konstrukt SDM einen Schritt voraus. Erfolgt eine Aufklarung und begeht der
Arzt keinen Behandlungsfehler, verantwortet der Patient durch seine Einwilligung und
Unterschrift die Folgen der Therapie. SDM hingegen verteilt die Verantwortung auf beide
Beteiligten, was jedoch die Realitat nur wenig bertcksichtigt, denn tatséchlich sind es die
Patienten, die die Konsequenzen einer Behandlung tragen. Somit stellt sich fiir die Arzte die
berechtigte Frage, was das Konzept SDM denn Neues fur ihre Aufklarungspraxis bieten soll.
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Das zweite Bild entsteht, wenn man die theoretische Auseinandersetzung mit SDM als Inter-
aktionsmodell genauer analysiert (z.B. Charles et al., 1999; Wirtz et al., 2006; McNutt,
2004). Demnach stellt SDM eine Interaktion im Entscheidungsfindungsprozess dar, durch
welche die jeweiligen Praferenzen und Therapieoptionen im Dialog ausgetauscht werden
sollen. Dieser Austausch soll auf dem Hintergrund der jeweiligen Lebenssituation und der
Wertvorstellungen beider Parteien stattfinden und vor allem die dynamischen Prozesse be-
achten (Charles et al., 1999a). Dann wird SDM zu einer wirklichen Herausforderung in der
arztlichen Aufklarung, denn diese Form der Kommunikation ist im untersuchten Bereich sel-
ten anzutreffen. Uberpriifen wir diesen Anspruch, indem wir zum Beispiel uns selbst fragen:
Wann habe ich die letzte gemeinsame Entscheidung getroffen, wer war daran beteiligt, wel-
che Kriterien waren flr die gemeinsame Entscheidungsfindung relevant, wie wurden diese in
der Dynamik ausgetauscht? Man stellt fest, dass die Bedingungen fiir eine gemeinsame Ent-
scheidungsfindung hohe Forderungen an beide Partner stellen. Die Herstellung einer ge-
meinsamen Entscheidung entsteht dann durch die Herstellung einer gemeinsamen Wirklich-
keit Uber den Austausch, die Verstandigung und Verbindung zweier Subjekte mit unter-
schiedlichen Lebenswelten. Innerhalb dieses Austausches entsteht etwas Neues, indem beide
zu einem Konsens finden sollen.

Dass dieser Prozess im medizinischen Betrieb ungleich schwerer zu bewerkstelligen ist, liegt
dabei auf der Hand. Hier treffen Beteiligte aufeinander, die unterschiedlicher nicht sein
konnten, der Professionelle und der Kranke. Die Beschreibung dieser beiden Rollen wurde in
den letzten Jahrzehnten hinreichend vorgenommen (Parson, 1951; Siegrist, 1976; Freidson,
1975). Unterschiede hinsichtlich Wissen, Kompetenz, Status von Hilfesuchendem und Hil-
fegebendem bilden die Grundlage einer asymmetrischen Beziehung zwischen Arzt und Pati-
ent. Dies gilt in besonderem Mafe im untersuchten Bereich. Neu erkrankte Brustkrebspati-
entinnen im Akutkrankenhaus symbolisieren somit die Notwendigkeit, aber auch die
Schwierigkeit einer Umsetzung von SDM. Denn SDM bei primar erkrankten Brustkrebspati-
entinnen bedeutet eine Konfundierung von Diagnosemitteilung und der Anforderung, flr
sich weitreichende Therapieentscheidungen zu treffen (Caspari et al., 2003, 2006). In der
stark affektbeladenen Zeit der Diagnosephase, die durch ambivalente Gefiihle der Hoffnung
und vor allem der Angst geprégt ist, ist Informationsaufnahme und Entscheidungsfindung
erschwert. Gleichermalen ist jedoch gerade diese Phase eine entscheidungsreiche und rele-
vante, in der die Einbeziehung der Patientin notwendig und unausweichlich ist. Ob SDM
hier ein Konzept bietet, dies zu untersuchen ist das Ziel der folgenden Studie.
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Uberblick tiber den Aufbau dieser Arbeit

In Kapitel 2 dieser Arbeit wird der Hintergrund der qualitativen Studie beleuchtet. Der Rah-
men einer prospektiv randomisierten Interventionsstudie, die innerhalb des Modellprojekts
den Einsatz von Entscheidungshilfen tberprift, bildet den Ausgangspunkt fur die Entwick-
lung der Fragestellungen.

Kapitel 3 widmet sich dem Kontext der Untersuchung und lotet zundchst die unterschiedli-
chen Forschungsrichtungen zum Konstrukt SDM aus. Damit wird die Forderung nach einer
theoretischen Verankerung untermauert. Im Weiteren werden Modelle fur eine rationale Ent-
scheidungsfindung aus der kognitiven Entscheidungstheorie dargestellt. Operationalisiert
man SDM mittels einer Entscheidungshilfe oder durch eine Risikoaufklarung, folgt dies
meist den Vorstellungen von einem rationalen Abwégungsmodell. Medizinische Entschei-
dungen, und dies vor allem bei Krebserkrankungen, sind jedoch in besonderem Malie Ent-
scheidungen unter Ungewissheit. Das bedeutet, dass die Pramissen der rationalen Entschei-
dungsfindung nur zu gewissem Teil gelten und dass die Beteiligten h&ufig zu weiteren Heu-
ristiken und Strategien greifen. Anschlieend wird das Untersuchungsfeld ndher beschrie-
ben: zum einen durch eine Beschreibung der Brustkrebserkrankung aus medizinischer wie
zum anderen auch in metaphorischer Sicht. In diesen Beschreibungen wird deutlich, dass un-
terschiedliche Sprachen verwendet werden, die Ausdruck verschiedener Diskurse sind.

Im Kapitel 4 wird die Methode der Datenerhebung und -auswertung anhand von Beispielen
erlautert. Die qualitative Studie verfolgt dabei zwei groRe Fragestellungen: zum einen Be-
gleitforschung zur quantitativen Erhebung im Sinne einer Validitatsprifung des Konstruktes,
zum anderen die Untersuchung der Perspektiven der Beteiligten (Patientin und Arzt) zum
Konstrukt SDM. Eine zentrale Bedeutung hat dabei auch die besondere Rolle der Forscherin
als Involvierte im Untersuchungsfeld.

Kapitel 5.1 wird die subjektive Erfahrungswelt der an Brustkrebs erkrankten Frauen geschil-
dert. Dabei wird aus Sicht der Betroffenen der zeitliche Rahmen der Untersuchung betrachtet
und dessen Auswirkungen auf die Moglichkeit fiir ein Shared Decision Making.

Im Kapitel 5.2 werden die Entscheidungsfindungen aus den unterschiedlichen Blickwinkeln
von Patientin, Arzt und Untersuchungsfeld analysiert. Inwieweit sind die einzelnen Ent-
scheidungsfindungslogiken miteinander kompatibel? Die Entscheidungsprozesse der Betei-
ligten im Untersuchungsfeld (Arzt und Patientin) werden aufgezeigt, anschlieRend werden
die Entscheidungen der Betroffenen hinsichtlich der Mdoglichkeit zur Partizipation unter-
sucht.

In Kapitel 5.3 wird die Sichtweise der befragten Frauen zum Konstrukt SDM analysiert. Was
verstehen die Betroffenen unter SDM, welche Erfahrungen haben sie im Entscheidungspro-
zess, wo sehen sie Handlungsbedarf und Moglichkeiten zur Umsetzung? Konzepte wie ,,Ver-
trauen in den Arzt“, ,Verhandlung von Ungewissheit und ,,Delegation der Entscheidung*
erhalten durch die Analyse eine neue Richtung im Verstandnis von Patientenmitbeteiligung.

In Kapitel 5.4 geht es um die Sichtweise der Arzte, die das Konstrukt SDM vor allem als
Methode zur Vermittlung einer evidenzbasierten Medizin, im Sinne einer Risikokommunika-
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tion, darstellen. Entscheidungen dienen in der Medizin als Handlungsvorbereitung, damit be-
sitzt eine Mitentscheidung in der Onkologie Folgen fiir den Arzt. Einige der Arzte jedoch
sehen im Konstrukt SDM auch eine Chance, tber Entscheidungsfindungsprozesse und ihre
Aufklarungspraxis zu reflektieren.

Kapitel 5.5 widmet sich dem Aufklarungsgesprach. Aufklarung in der Diagnosephase pen-
delt stets zwischen einem zu friihen bzw. zu spaten Zeitpunkt der Aufklarung und dement-
sprechenden Chancen zur Einbeziehung. Eine detaillierte Analyse eines Aufklarungsge-
sprachs demonstriert die Komplexitat der Entscheidungsfindung im Feld, wobei auch das
Thema der Ungewissheit mit verhandelt wird.

Das Kapitel 6 gilt den Implikationen fir die Praxis, denn SDM ist ein Konstrukt, das sich
erst in der Umsetzung manifestieren kann. Inwieweit bietet das Untersuchungsfeld Maglich-
keiten zur Implementierung, beziehungsweise wo liegen dessen Hindernisse?

Das Kapitel 7 fasst die wesentlichen Ergebnisse zusammen, aus denen Thesen entwickelt
werden, und bietet einen Ausblick flr weitere Studien.



