5.3 Das Konstrukt SDM aus Sicht der Betroffenen

Stand in fritheren Untersuchungen die Informationsvermittlung und die Art der Aufkldrung
im Mittelpunkt der psychosozialen Onkologieforschung, riickt nun die Einbeziehung von
Krebskranken in Therapieentscheidungen in den Vordergrund (Fallowfield & Jenkings 1999,
Butow et al., 1997). Nachdem vor allem Forschungsergebnisse zum Beteiligungswunsch
onkologischer Patienten aus dem angloamerikanischen Raum vorliegen, gibt es nun auch
zahlreiche deutschsprachige Studien (Fischbeck & Huppmann, 2002a; Runge, 2003, 2004).
Ein verbesserter Zugang zu medizinischen Informationen sowie eine Verdnderung der Pati-
entenrolle hin zu mehr Selbstbestimmung und Autonomie begriinden diesen Forschungsan-
satz. Dabei bleibt hdufig die Frage offen, was die Befragten unter Mitbeteiligung verstehen.
Wie konnen Patienten Beteiligung beurteilen, wenn eine gemeinsame Entscheidungsfindung
bisher in ihrer Erfahrungswelt nicht reprasentiert wire (vgl. Elwyn, 2004)?

Das BMGS initiierte mit seinem Forderschwerpunkt zehn Projekte, die eine Beteiligung der
Patienten ermdglichen und eine gemeinsame Therapieentscheidung von Arzt und Patient im
Medizinsystem implementieren sollen. Als Ziel wurde vorgegeben, die Patienten zukiinftig
mehr mitentscheiden zu lassen, womit gleichermaf3en ein Beteiligungswunsch vorausgesetzt
wird.

Zu Beginn der Arbeitsgruppentreffen des Forderschwerpunktes wurde jedoch relativ schnell
deutlich, dass die angloamerikanische Sicht von Beteiligung nicht zwangslaufig auf deutsche
Verhéltnisse und das deutsche Gesundheitssystem iibertragbar ist. In dieser Arbeitsgruppe
wurde zunéchst einen Schritt zuriickgegangen, indem eine Definition fiir SDM entwickelt
wurde (Giersdorf et al., 2004a+b; Simon et al., 2005; vgl. Kap. 3.1.2). Diese Definition ent-
stand in einem Konsensusverfahren der Forschungsmitarbeiter und in Zusammenarbeit mit
einigen Vertretern von Selbsthilfeorganisationen. Ausgehend von internationalen Definitio-
nen wurde versucht, eine deutsche Entsprechung zu entwickeln. Dabei wurde die Experten-
oder Arztperspektive bei der Bildung des Konstruktes nicht verlassen.

Ein Ziel meiner Befragung war es, partizipative Entscheidungsfindung aus Sicht der Betrof-
fenen zu untersuchen. Durch den subjektorientierten Zugang sollen die Perspektiven und
Erwartungen der beteiligten Parteien (Patientin und Arzt) zum Konstrukt Shared Decision
Making dargestellt werden.

Die Moglichkeit einer Beteiligung an der Therapieentscheidung ist von vielen Faktoren ab-
hingig: der Ausprigung der Personlichkeit, der Patient-Arzt-Beziehung, dem Framing des
Gesprichs, der Erkrankungsart und dem Behandlungssetting (vgl. Kap. 6.1). Die quantitative
Erhebung zu SDM untersuchte Brustkrebspatientinnen, die akut von einer lebensbedrohli-
chen Krankheit betroffen sind und in einem stationdren Setting behandelt werden. Diese
Einflussfaktoren bilden das Spannungsfeld und den Kontext, in dem die AuBerungen der
Patientinnen zu ihren Mdglichkeiten und Bediirfnissen einer gemeinsamen Entscheidungs-
findung zu verstehen sind. Der Gestaltungsrahmen eines Vorgehens nach SDM wird von
diesen Bedingungen mitstrukturiert. Befragt man beispielsweise Patienten einer Hausarzt-
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praxis mit Atemwegserkrankungen, werden Fragen im Zusammenhang mit SDM sicherlich
zum Teil anders akzentuiert und assoziiert.

Eine gemeinsame Entscheidungsfindung wurde von zwei Drittel der Befragten gewlinscht
und nach eigenen Angaben auch getroffen (Vodermaier & Caspari, 2005a+b). Die Filmauf-
nahmen jedoch zeigen ein anderes Bild: Hier werden die Redezeit und die Themenorganisa-
tion maBgeblich von den Arzten dominiert (Klein, 2006). In den Interviews schwicht sich
dieser augenscheinliche Widerspruch ab, denn in einigen Interviews wird weniger das Tref-
fen einer konkreten Therapieentscheidung als Beteiligung beschrieben, als vielmehr eine
Einbeziehung in die Handlungsabldufe, eine gute Arztbeziehung, Vertrauen zum Arzt und
eine Kommunikation, die die Angste der Patientinnen beriicksichtigt. Entscheidungen zu
treffen war zu diesem Zeitpunkt der Diagnose fiir viele Betroffene sekundér, auch wenn ih-
nen gleichzeitig bewusst war, dass diese Entscheidungen die Weichen fiir ihre Gesundung
und Lebensqualitit stellen.

Fragt man die Betroffenen, was fiir sie hilfreich fiir eine Beteiligung war, wurden zunéchst
Informationen genannt. Die Informationsgabe der medizinischen Aufkldrung gibt jedoch nur
eine Teilmenge der bendtigten Informationen wieder. Zum anderen werden héufig zu viele
neue Informationen vermittelt, die auf keinen Anknilipfungspunkt bei den Betroffenen sto-
Ben.

Neben diesem Informationsmodell von SDM schildern die Befragten aber auch ein Bezie-
hungsmodell von Beteiligung. Weniger das ,,Was wird entschieden* stand im Zentrum der
Interviews, als vielmehr das ,,Wie®, also die Form der Beteiligung und Kommunikation. Das
Vertrauen zum Arzt, das Gefiihl, ernst genommen und menschlich angesprochen zu werden,
sind flir die Befragten wesentliche Kennzeichen einer Einbezichung in ihre Therapie. Ein
weiterer Kernpunkt ist, die Angste der Patientinnen anzusprechen und aufzufangen. Erst
durch das Ansprechen ihrer Angste konnten Patientinnen Informationen aufnehmen und so
ihre Erkrankung begreifen und sich auf eine Beteiligung einlassen. Eine gemeinsame Ent-
scheidungsfindung wird somit von den Befragten weniger auf einer kognitiv-rationalen Ebe-
ne beurteilt als vielmehr auf einer emotionalen Ebene.

Neben Informationen und der Beziehung zum Arzt ist der Umgang mit Ungewissheit ein
weiterer fiir SDM relevanter Punkt. Ein Vorgehen nach SDM vermittelt nicht nur unter-
schiedliche Optionen, die gleichwertig nebeneinander stehen, sondern verdeutlicht auch ein
Risiko und letztlich medizinische Ungewissheiten (Equipoise-Statement, vgl. Elwyn et al.,
2000). Diese Ungewissheiten beeinflussen zum einen die Informationssuche, denn gerade
ein Mehr an Informationen kann zu Beginn einer Krebserkrankung starker verunsichern. Die
Vermittlung von Ungewissheiten beeinflusst zum anderen auch die Beziehung zum Arzt und
bewirkt eine Verdnderung des Arztbildes. Das Gesprach mit dem Arzt soll der Patientin Si-
cherheit vermitteln. Einige der Befragten revidierten dieses Bild im Laufe ihrer Erfahrung
mit der Krebserkrankung und dem medizinischen System. Das Vermitteln von Ungewisshei-
ten riickt ins Zentrum eines guten Arztgesprichs, indem das AuBern von Ungewissheiten erst
den Raum fiir eine Beteiligung der Patientinnen erdftnet.

Fiir die Betroffenen stellt weiterhin eine Mitwirkung bei der Therapie eine Form der Mitbe-
teiligung dar. Die Befragten mochten nicht nur Mitsprache, sondern vielmehr aktiv in die
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Therapie miteinbezogen werden. Besonders relevant war die Einbeziehung in diagnostische
und therapeutische Vorgehensweisen und in zeitliche Abléaufe.

Im Folgenden werden diese hier kurz entwickelten Perspektiven von SDM beschrieben. Die-
se vier ,,Modelle* sind jedoch nicht isoliert zu betrachten, sondern waren in den Interviews
parallel vorzufinden; diese Modelle sind somit nicht voneinander abtrennbar:

1. SDM als Informationsmodell
2. SDM als Beziehungsmodell
3. SDM als Handlungsmodell

4. SDM als Vermittlung von Ungewissheiten

5.3.1 SDM als Informationsmodell

Bei der Frage, was die Betroffenen zur Beteiligung an einer Therapieentscheidung brauchen,
nannten die Befragten zunéchst ,,Informationen. Die Problematik der Informationsaufnah-
me jedoch wurde bereits beschrieben (vgl. Kap. 5.1). Kurz zusammengetasst erschweren
folgende Punkte die Informationsaufnahme zum fraglichen Zeitpunkt:

— Haufig geringes Vorwissen der neu erkrankten Patientin (Caspari et al., 2006)

Schwierigkeit, die eigene Erkrankung einzuordnen

Zeitliches Problem der Aufkldrung

Wahrnehmungsstérung durch Diagnoseschock

Wissen macht Angst

In der onkologischen Aufkldrung mangelt es heutzutage hiufig nicht an zu wenig Informati-
onen, sondern vielmehr an zu vielen und zur falschen Zeit gegebenen Informationen. Lan-
gewitz zeigte in seiner Studie, dass innerhalb einer Konsultation von 14 Minuten ca. 57 In-
formationen an den Patienten vermittelt werden (Langewitz, Vortrag, Freiburg, 2004;
Langewitz, 2002). In seinen Kommunikationsschulungen werden somit mit den Arzten vor
allem Kompetenzen des aktiven Zuhorens geiibt, um die Kommunikation zu verbessern.
Krupp und Kollegen zeigen in ihrer Untersuchung zur medizinischen Aufklarung in der Neu-
rochirurgie, dass die Patienten eine Stunde nach der Konsultation nur mehr vier bis fiinf neue
Informationen erinnern konnten (Krupp et al., 2000). In einer Studie von Razavi liber den
Erfolg von Arztekommunikationstrainings konstatiert der Forscher, dass eine Verbesserung
der Kommunikation vor allem durch eine Reduktion der Redezeit und der Informationsgabe
durch die Arzte erreicht wurde (Razavi et al., 2003).

Eine Informationsiiberflutung kann man auch in unseren Videoaufzeichnungen beobachten.
Feedbackschleifen, um das Verstehen der Informationen zu iiberpriifen, wurden dagegen
selten angewandt.
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Die Ambivalenz in der Informationssuche

e

Und haben Sie noch andere Informationen aufler dem Arztgesprich?

P.: Also vor der ersten Operation iiberhaupt nicht und wir haben dann nach der ersten Operati-
on, als ich wieder zuhause, also erstmal habe ich dann im Krankenhaus von der Deutschen
Krebshilfe dieses blaue Heftchen bekommen, was ich also umgedreht erstmal in die Schub-
lade geschoben habe. Weil so deutlich wollte ich dieses Wort mir dann doch erst nicht vor
Augen fiihren, auch wenn es mir klar war, dass es der Fall ist, aber es war so, also der erste
Tag nach der OP habe ich gesagt: also, heute noch nicht, ne. Und habe es also erstmal weg.
Und dann fingen wir eigentlich an uns also doch sehr intensiv um Informationen zu bemii-
hen.

(Frau Helle, BE16, 522-537)

Wissens- und Informationssuche bewegt sich im Spannungsfeld zwischen Wissen als Beru-
higung einerseits und Wissen als Beunruhigung und Verstiarkung der Angst andererseits. In
den Interviews, ebenso wie in den psychoonkologischen Gesprichen mit Patientinnen, wurde
von diesem Spannungsbogen berichtet. Einerseits mochte man mdglichst viele Informatio-
nen zu seiner Erkrankung erhalten, diese sind jedoch gleichermallen angstbesetzt, denn die
Informationen konnen ebenso negative Implikationen beinhalten. In einem Interview mit
einer Brustkrebspatientin in einer palliativen Situation kommt diese Ambivalenz in der Frage
nach der Prognose zum Ausdruck:

P.: [...] Ich war da eben stationdr und dann kam ein Professor, bei dem ich frither war, und sag-
te: ,Ja, ich hab heute Ihre Akte zufillig angeschaut® [...] und dann sagt er: ,Ja, das geht ja
einigermallen so, aber mit der Lymphangiosis carcinomatosa, das ist aber nicht so erfreu-
lich®, hat er gemeint. Da meinte ich, was das wére, na ja also, da setzt sich irgendwie die
Lunge durch, durch den Krebs. Da habe ich gemeint, ob ich da, wie lange man {iberhaupt
das liberdauern kann. ,Na ja‘ — und jetzt kommt das, wo ich sorgsamer als Arzt wire — ,Na
ja‘, sagt er, ,so sechs Wochen‘. Und da sage ich: ,Ja, muss ich da ersticken, oder was ist
da?‘ und da sagt er: ,Nee nee, da werden Sie sediert. Ich wusste momentan nicht genau,
was ist sediert. ,Na ja, also, da wird Morphium und so gesetzt. Sie werden sediert und das
ist ja ... — so ungefdhr — ,... nicht so schlimm.‘ Das ist fiir den Patienten sehr schwierig, al-
s0, so eine Aussage. Denn wenn ich hore: sechs Wochen noch, und da werde ich sediert und
wahrscheinlich geht es jetzt dem Ende zu, also, da wére ich als Arzt vorsichtiger.
Vorsichtiger in der Formulierung, oder ...

P.: Vorsichtiger in der Formulierung. In der Zeitformulierung. Also, der gleiche Arzt hatte vor
zwanzig Jahren zu meinem Mann gesagt: ,Also, es wird ungefihr, Sie werden ungefahr
noch zwei Jahre leben.‘ Also, da in der Formulierung mit Zeitabldufen. Da wire ich als Arzt
sehr vorsichtig heutzutage.

I..  Aber da ist ja so ein bisschen auch was widerspriichlich. Weil, Sie wollten ja auch wissen,
wie lange und trotzdem ...

P.: Ja, ich wollte wissen, aber nicht, nicht ... ja, Sie haben Recht, ich wollte es wissen.

Ich will kein Recht haben, mich interessiert das ja.

P.: Aber es ging mir, man muss dann auch entscheiden: Mir ging es damals so schlecht. Also,
ich konnte fast nicht mehr atmen und so, es ging mir sehr schlecht. Ob man dann in der Si-
tuation dem Patienten dann so, ich sage mal, brutal das sagen muss. Ob man nicht sagen
kann: Also, das mit der Lunge ist gar nicht gut, man muss schauen, ob man noch was ma-
chen kann oder auch nicht, und wir werden Ihnen schon helfen, oder so. Sie miissen aber

e

e
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damit rechnen, dass Sie innerhalb einer kurzen Frist das nicht iiberleben. Dann ist das ganz
anders, als wenn der so sagt: ,Ach Gott, das ist ja nicht so, Sie werden sediert’, so ungefahr,
,ich kann mir schon vorstellen.® Worauf ich gesagt hab — jetzt kommt wieder das, was der
Patient sagt — hab ich gesagt: ,Dann will ich sofort entlassen werden. Ich kann zuhause
sterben, das will ich nicht hier. Dann haben sie mich tatsdchlich am Abend noch entlassen.
Also hatte ich dann die Bestétigung: Aha, das ist tatsdchlich so schlimm. Und die Diagnose
war aber falsch. Das ist ndmlich die Sache, dass das eine Fehldiagnose war. Ich hatte eben
diese Lungenembolien und gar nicht das andere. Das hat man dann drei Tage spéter in einer
anderen Klinik festgestellt. Also, man sollte sehr vorsichtig sein mit irgendwelchen Aussa-
gen, die man nicht begriinden kann, oder wahrscheinlich haben die eine Konferenz gehalten
oder was, und einer hat gesagt: ,Das ist es, und die anderen haben gesagt: ,Ja, ja.“ Sonst
ging es ja nicht so. Also, man sollte als Arzt sehr sorgfaltig sein.

Weil man als Patientin natiirlich wahrscheinlich sehr, sehr genau horcht, auf ...

P.: Man horcht ganz genau, ja. Je mehr man informiert ist, umso genauer hort man. Das ist das.

(Frau Junke, B6, 412-491)

e

Dieses Zitat zeigt, wie schwierig die Vermittlung von Informationen ist. Das érztliche Auf-
klarungsgespriach stellt eine hohe kommunikative Herausforderung fiir den Behandler dar.
Fragen der Betroffenen, aber auch der Angehdrigen, sind nicht einfach eins zu eins zu be-
antworten, sondern innerhalb der Motivation und der Befiirchtungen des Fragenden zu deu-
ten. Aussagen im Aufklarungsgesprach gemifl den Empfehlungen des ,,Breaking Bad News*
beriicksichtigen solche Fallstricke, indem sie raten, Fragen nach der Prognose mit einer Ge-
genfrage zu beantworten und die Patienten nach ihren Empfindungen, Befiirchtungen und
Uberzeugungen zu fragen und daran anzukniipfen (vgl. Buckman, 1992, 1998; Kappauf,
2004).

Wissens- und Informationsvermittlung kann aber nicht nur Angst erzeugen, sie kann auch
beruhigen. So fanden viele Befragte es beruhigend, wenn sie zum Zeitpunkt der Diagnose-
vermittlung parallel die Behandlungsmoglichkeiten erklért bekamen. Dieses Vorgehen ge-
horte aber hdufig nicht zu den berichteten Erfahrungen der Patientinnen, da die Diagnose
oder Verdachtsdiagnose vom Radiologen vermittelt wurde, der jedoch aufgrund seiner rela-
tiv geringen Kenntnis der Therapie des Mammakarzinoms an den behandelnden Gynékolo-
gen oder Onkologen verwies. Fachlich mag diese Aufteilung der Aufgabengebiete sinnvoll
sein, in der subjektiven Erlebenswelt der Patientin war dieses erneute Warten, wie es nun mit
der Behandlung weitergehen wiirde, eine zusétzliche Belastungsquelle.

Als beruhigend wurden auch Informationen zu bestimmten Untersuchungen und Behandlun-
gen empfunden. Eine genaue Erklarung der nidchsten Behandlungsschritte als Vorbereitung
reduzierte die Angst bei den Befragten.

Und dass man, die Schritte erklidren, die man macht. Und dass man dann vielleicht schon
einmal so was Kleines gesagt gekriegt: ,Ja, es kann bei Ihnen nicht so schlimm sein, weil so
und so und so.‘ BloB solange man noch nichts weil3, befiirchtet man das Schlimmste.

(Frau Joker, B18, 482-488)

Ja, aber ich glaub, man, es ist immer besser zu wissen, was geschieht jetzt und wie ist der
Stand der Dinge, selbst wenn dann das Ergebnis spiter schlimmer ist, als man denkt, aber,
aber durch die Information ist man doch beruhigter. Und man ist ja ein realistischer
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Mensch, und wenn man sich da vorbereitet hat mit, mit Biichern, die ich jetzt lesen konnte,
dann weil man ja, was sein konnte, und ist ja dann auch drauf vorbereitet. Aber wenn man
arztlicherseits auch noch ein bisschen mehr eingebunden wird, dann glaube ich, ist das
leichter, die Zeit bis dahin ist leichter. (Frau Joker, B18, 535-547)

Und das war dann so richtig eine Seele [Arztin im Praktikum, A.d.V.] auf der Station. Die
hat sich um die Frauen gekiimmert, egal was sie hatten. Und hat mir, als sie mich das erste
Mal, also, hat die sich bestimmt eine Stunde mit mir dann unterhalten und hat mir alles er-
klart, wie eine Chemo ist. Wie das sein kann, wie es aber nicht unbedingt sein muss, und
wie es einem da geht, dass man da durchaus heimgehen kann. Hat mir einfach ganz viele
Angste genommen, weil sie lang mit mir geredet hat. (Frau Hahn, B10, 430-445)

Die Antizipation des Ablaufs von Untersuchungen oder Behandlungen beruhigte die Patien-
tinnen meist besser als beispielsweise eine Formulierung wie: ,,Diese Untersuchung ist gar
nicht schlimm* (Cap2).

In den Aufklarungsgespriachen wurden sehr hiufig beruhigende Floskeln verwendet. Beruhi-
gende Worte jedoch ohne Begriindung oder eine konkrete Beschreibung des Vorgehens 16s-
ten bei den Betroffenen eher Phantasien aus, die sie beunruhigten. Eine AuBerung wie ,,Es ist
gar nicht so schlimm ...“ wurde von den Befragten als wenig hilfreich empfunden. Zum ei-
nen unterstellen solche AuBerungen den Betroffenen, dass ihre Angste iiberzogen und unbe-
griindet seien, und nehmen sie folglich in ihren Befiirchtungen nicht ernst. Zum anderen
werden so die Befiirchtungen der Patientinnen, dass beispielsweise das Untersuchungsproce-
dere unangenehm werden konnte, eher noch untermauert.

Informationssuche als aktive Krankheitsbewdltigung

Ich personlich konnte sehr viele Informationen aufsaugen, ich habe das Bediirfnis danach
gehabt, und ich fand, das ist mein Weg. Und jeder geht ja auch seinen eigenen Weg.
(Frau Ottmann, B2, 41-45)

Eine aktive Informationssuche stellt fiir viele Befragte einen Weg der Krankheitsverarbei-
tung und eine Coping-Strategie dar. Nachdem ihnen durch die Diagnose der Boden unter den
Fiilen weggerissen wurde, versuchen sie liber die Informationssuche wieder Stabilitit zu
erlangen.

Ich hab mir dann Literatur bringen lassen von meinem Mann und habe mich einfach be-
schiftigt. Ich musste was tun. (Frau Hahn, B10, 265-266)

Ist der Informationssuchprozess zu Beginn bei primér erkrankten Patientinnen noch recht
unkoordiniert, da Informationswege noch nicht bekannt sind, informieren sich chronische
Patientinnen sehr gezielt.

I.:  Wo haben Sie Ihre Informationen her?

P.: Ach, aus verschiedenen Sachen. Also, einmal was es so an Broschiiren allgemein gibt, also
z.B: Wie verhalte ich mich bei einer Chemotherapie und was gibt es da fiir Moglichkeiten?
Und so, also, diese Sachen. Dann zweitens frage ich die Arzte genauestens.

I.: Heute fragen Sie dann spezieller.
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P.: Ja. Ich frage: Was haben Sie fiir eine Ausbildung? Also, ich frage die Arzte nach der Aus-

bildung und wenn ich irgendeinen anderen Arzt irgendwie konsultieren muss. Ich frag je-

den, so ungefihr, was er kann, wenn er auf mich losgeht. Das ist mal das eine. Dann, wenn
hinten, in XX hinten so Arztekongresse sind, da gehe ich oft mal hinter und da stellen ja die

Firmen aus. Da hole ich mir so Produktinformation tiber irgendeine Chemotherapie, die ich

gerade mache, bin also informiert. Dann frage ich den Arzt, was er fiir Publikationen hat.

Habe mir natiirlich von meinem Arzt also was geben lassen. Dann schreibe ich auch mal ei-

ne Firma an, ich mochte iiber das Medikament Bescheid wissen.

Die Firma von dem Produkt?

P.: Von dem Produkt. Also, das ist’s so im Wesentlichen. Und ja, dann lese ich jeden Dienstag

in der Siiddeutschen ,,Wissenschaft und Forschung®, also die Beilage da. Da steht manch-

mal irgendwas drin, die lese ich halt einfach. Ganz wenig, ganz wenig informiere ich mich
also bei anderen Patienten. Eigentlich wenig. Ich unterhalte mich, aber ...

Warum?

P.: Weil die Information eigentlich mir nichts bringt, weil die fiir jeden Menschen anders ist.

Also, im Grunde ist es anders. Wenn der eine sagt: Ich kriege die Therapie und kriege die

Therapie. Das ist fiir mich nicht relevant.

Weil jeder anders drauf reagiert, oder ...

P.: Weil jeder anders drauf reagiert, weil jeder eine andere Vorgeschichte hat. Und wenn ich da
so, ich rede jetzt da nur von Mammakarzinom, wenn also da ein so ein inflammatorisches
Mammakarzinom hat, der wird wahrscheinlich anders behandelt werden als ich, der schon
zwanzig Jahren Metastasen hat. Also, das ist ein gewaltiger Unterschied.

(Frau Junke, B6, 121-166)

e

o

o

Diese Strategie der gezielten Informationssuche stellt fiir chronische Patientinnen eine Art
Uberlebensstrategie dar. Je besser der Informationsstand ist, umso hdher ist ihre Chance zum
Uberleben. Diese subjektive Krankheitstheorie, oder besser Gesundungstheorie, wird durch
objektive Zahlen bestitigt, denn Brustkrebspatientinnen leben ldnger, wenn sie in groBBeren
und erfahrenen Zentren mit neueren Methoden behandelt werden (vgl. Engel & Holzel,
2000; Richards et al., 1994, 1997).

Informationen und Wissen helfen nicht nur die neuesten Behandlungen zu kennen, sondern
auch eigene Befindlichkeiten und Symptome besser wahrzunehmen.

Ich glaube auch, je besser ich lerne, mit der Krankheit umzugehen, umso grofer, bilde ich
mir ein, konnen die Chancen sein, dass es dann auch gut geht. Ich glaube schon dran, dass
das Verdrdngen, es ist ja oft so im Leben, wenn ich was verdringe, baut es sich ja wie ein
Berg auf. Und verdrénge ich auch Symptome, wenn wieder mal was kommit.

(Frau Baumann, B13, 628-633)

Im Krebsinformationsdienst in Heidelberg (KID) sind Anrufe und Informationswiinsche von
Brustkrebspatientinnen unverhéltnisméfig hdufiger als bei anderen Krebserkrankungen
(Gaisser, 2004; Bilodeau & Degner, 1996). Mehr als 35% der Anfragen beim KID sind An-
fragen zum Thema Brustkrebs. Das KID reagierte mit einem speziellen Telefonangebot auf
diese erhohte Nachfrage. Der hohe Informationsbedarf kann durch folgende Faktoren zu-
stande kommen:
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— Individualitét der Erkrankung (vgl. Kap. 3.2.3)
— Komplexe Behandlungsmethoden

— Infobedarf bei Frauen hoher (zwei Drittel aller Anrufer bei KID sind Frauen, vgl. Gaisser,
2004)

Der Infosuchprozess ist dabei keine Einbahnstralle, sondern meist Ausdruck der gegenwirti-
gen Krankheitsverarbeitung. Informationen werden von den Patientinnen bewusst aufge-
sucht. Fiihlen sie sich nicht bereit, diese Informationen aufzunehmen, werden sie diese nicht
wahrnehmen, so eine Schlussfolgerung aus den Interviews. Informationssuche ist eine be-
wusste Entscheidung der Patientinnen und eine Bewéltigungsstrategie.

Neuere Empfehlungen zur Aufklarungspraxis bei onkologischen Patienten beriicksichtigen
diese Erkenntnis und charakterisieren die Aufkliarung als ein prozesshaftes Geschehen, das
sich am unterschiedlichen Verarbeitungsprozess der Patienten orientieren soll (Holland,
1989; Schumacher et al., 2005).

In Studien zum Beteiligungswunsch von onkologischen Patienten wird diskutiert, ob es ei-
nen positiven Zusammenhang von Informationsbediirfnis und Partizipationsbediirfnis gibt.
So ermittelten Fischbeck und Huppmann (2002a) einen positiven Zusammenhang von In-
formations- und Mitbeteiligungswunsch bei onkologischen Patienten. Blanchard und Kolle-
gen (1988) konnten zeigen, dass Patienten, die sowohl positive als auch negative Informatio-
nen aufsuchen, mehr an der Therapieentscheidung partizipieren mochten. Hingegen fanden
Fallowfield (2001) und Ende et al. (1989) keinen positiven Zusammenhang von Informati-
ons- und Mitbeteiligungswunsch.

Deber, Baumann und Kollegen (1992, 1996) fiihren diese widerspriichlichen Ergebnisse je-
doch auf ein grundsétzliches Problem beim Design solcher Studien zuriick, ndmlich die
mangelnde Unterscheidung innerhalb des Entscheidungsprozesses zwischen dem ,,problem
solving® und dem ,,decision making. So wird dem Unterschied zwischen dem Prozess der
Entscheidungsfindung (,,problem solving*) und dem Treffen der eigentlichen Entscheidung
(,,decision making*) in den Studien zu wenig Aufmerksamkeit gewidmet.

In den vom BMGS geforderten Projekten forderten 80-90% der Patienten mehr Informatio-
nen zur Erkrankung, zu den Behandlungsmaflnahmen und den jeweiligen Risiken und Ne-
benwirkungen; sich an der Therapie zu beteiligen hingegen wiinschte sich ,,nur* circa die
Hilfte der Befragten (Hamann, 2005). Diese Zahlen sprechen dafiir, dass nicht alle, die tiber
thre Erkrankung und deren Therapie informiert werden wollen, auch das Bediirfnis haben,
Therapieentscheidungen mitzutreffen.

Somit sind Informationen die Grundlage von Mitbestimmung. Nur wer geniligend Informati-
onen erhdlt, besitzt die Moglichkeit zur Beteiligung. Jedoch wollen nicht alle, die Informati-
onen wiinschen, gleichermallen an Therapieentscheidungen partizipieren. Diese beiden Be-
diirfnisse sollten vom Behandler getrennt evaluiert und beriicksichtigt werden.
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5.3.2 SDM als Beziehungsmodell

Also, zu dem Zeitpunkt meines Klinikaufenthalts hatte ich gar nicht den Wunsch, etwas
mitzuentscheiden. Aber ich hatte immer den Wunsch, dass einfach das Vertrauen da ist,
dass der oder die Arzte fiir mich wirklich die richtige Entscheidung treffen. Und vor allen
Dingen natiirlich auch das Koénnen haben, aber die Frage stellte sich da {iberhaupt nicht, al-
so davon war ich schon iiberzeugt. (Frau Luhmann, B11, 222-230)

Eine gemeinsame Entscheidungsfindung kann nur auf der Basis einer gemeinsamen Bezie-
hung getroffen werden. Eine Therapieentscheidung konnten die Patientinnen anhand von
Informationen und einem Abwigen von Risiken- und Nutzen-Relationen fiir sich alleine
bzw. mit Angehorigen und Freunden treffen. Eine gemeinsame Entscheidung von Arzt und
Patient kann hingegen nur auf der Grundlage eines gemeinsamen Dialogs stattfinden. Das
Herstellen einer gemeinsamen Beziehung der beiden Partner findet jedoch in den herkomm-
lichen Definitionen und Fragebdgen zur Patientenpartizipation kaum Beriicksichtigung
(Charles et al., 1994, 1997; Elwyn et al., 2001c; Giersdorf et al., 2004). In der Beschreibung
nach Towle & Godolphin, die eine Definition von Shared Decision Making in Zusammenar-
beit mit Betroffenen erstellt haben, wird hingegen der Patient-Arzt-Beziehung der ndtige
Stellenwert beigemessen, indem sie die Entwicklung einer Partnerschaft an den Anfang ihrer
Auflistung stellen (vgl. Towle & Godolphin, 1999).

In der hier durchgefiihrten Studie nahm die Beziehung zum Arzt fiir die subjektive Bewer-
tung einer gemeinsamen Entscheidungsfindung eine zentrale Rolle ein. Haufig wurden Fra-
gen zur Mitbestimmung von den Betroffenen mit Bezug auf die Beziehung und das Vertrau-
en zum behandelnden Arzt beantwortet. Frauen, die ihrem Arzt vertrauten, fiihlten sich in die
Therapie miteinbezogen. Diese Betrachtung wiirde die Diskrepanz zwischen den Ergebnis-
sen aus der Fragebogenerhebung (quantitative Studie) und den Beobachtungen der konkreten
Einbeziehung (Videoaufnahmen) erkldren. Fiihlen sich die Patientinnen von ihrem behan-
delnden Arzt menschlich wahr- und ernstgenommen, wird die Therapieplanung als gemein-
same Entscheidungsfindung empfunden.

Die subjektive Reprisentation einer gemeinsamen Entscheidungsfindung setzt sich aus meh-
reren Komponenten zusammen, auf die im Folgenden nédher eingegangen wird.

Angste der Betroffenen ansprechen

Eine der ersten Videoaufzeichnungen wurde bei einer Patientin angefertigt, die eine Vaku-
umstanzbiopsie erhalten sollte. Dies dient zur diagnostischen Absicherung, ob die bei der
Mammografie entdeckten Mikroverkalkungen in ihrer Brust maligne Tumorzellen enthalten
(Capl, vgl. Abschnitt 5.5.3). Die Patientin duflerte schon in der radiologischen Abteilung
ihre Angste vor dieser Untersuchungsart. Sie wusste aus ihrem Bekanntenkreis, dass die Un-
tersuchung mittels einer Vakuumstanze sehr schmerzhaft sein kann, und bevorzugte eine
operative Gewebeentnahme unter Vollnarkose. Der aufklidrende Arzt und Operateur préfe-
rierte hingegen eine Biopsie mittels Vakuumstanze, da eine Gewebeentnahme unter Vollnar-
kose fiir die Patientin mehr Risiken birgt und die Vakuumstanze den minimal-invasiven Ein-
griff darstellt. In dieser Aufnahme versuchte der Arzt die Patientin von seinem Vorgehen zu
iiberzeugen, die Patientin blieb jedoch misstrauisch. Erst als der Arzt sie fragte, warum sie
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denn solche Angst vor der Untersuchung habe, begann eine Kommunikation, in der beide
Partner sich ernsthaft mit den jeweiligen Vor- und Nachteilen der Untersuchungsoptionen
auseinander setzten.

Dieses Interaktionsmuster wurde hdufiger beobachtet. Versucht der Arzt die Patientinnen
iiber BehandlungsmaBnahmen aufzukliren, ohne dabei zunichst ihre Angste anzusprechen,
sind die Patientinnen innerlich mit ihren Angsten beschiftigt und kénnen die gegebenen In-
formationen nicht aufnehmen. In einer anderen Aufnahme (Cap4) beispielsweise begriff die
Patientin erst im Laufe des Aufkldrungsgesprichs, dass ein bosartiger Knoten Krebs bedeu-
tet. Bis zu diesem Zeitpunkt war die Patientin der Ansicht, dass es sich nur um einen Knoten
handle, der aus der Brust operiert werde, worauf sie nach Hause gehen kdnne. Nach und
nach wurde ihr das Ausmal} der Erkrankung ersichtlich, und sie konnte den Ausfithrungen
des Arztes nicht weiter folgen. Der Arzt versuchte sie in dem Gesprich immer wieder zu
beruhigen, diese Beruhigung fand jedoch kein Gehor. Die Frage, was ihr jetzt durch den
Kopf geht, hitte hier eine neue Interaktion auslosen kdnnen.

Die Patientin insistierte dann selbst und sprach tiber ihre Befiirchtung, die Brust zu verlieren
und eine Chemotherapie erhalten zu miissen. Auffillig ist dabei auch, dass ihr das Wort
,»Chemo* dazu nicht einfiel und der Arzt ihr helfen musste, den richtigen Begriff zu finden.
In dieser Aufnahme zeigt sich auch deutlich, dass, solange die Patientin nicht iiber ihre Be-
fiirchtungen sprechen kann, der Arzt unnétig Zeit mit der Aufklarung der Behandlung ver-
geudet: Die Aufmerksamkeit der Patientin ist nach innen auf ihre Angste gerichtet, sie kann
den Ausfiihrungen des Arztes nicht weiter folgen.

Im folgenden Zitat beschreibt eine Patientin, wie wichtig das Ansprechen der Angste fiir sie
war:

... nur das eigentliche Aufkldrungsgesprach hat mit dem Stationsarzt stattgefunden, als ich
eingeliefert wurde. Der hat mir klipp und klar gesagt, was ich habe und was nicht zu be-
fiirchten ist. Das Aufklarungsgespriach, was Sie aufgenommen haben, da wusste ich dann
schon eigentlich ganz gut Bescheid, was mit mir ist. Sag mal so, ganz neu war das nicht,
was ich da gehort habe, das war eigentlich das Wichtigere, als ich angekommen bin. Weil
der mir erst mal die wahnsinnige Angst, die ich hatte, genommen hat. Der gesagt hat: ,Ja,
das ist ja {iberhaupt nichts Schlimmes, was Sie haben.® So in der Art. ,Jetzt regen Sie sich
mal nicht auf und — das ist kein Todesurteil mehr heutzutage.® (Frau Lachmann, B4, 24-46)

Bei genauem Nachfragen schildert die Patientin, dass der Arzt sie nicht einfach beruhigt hat,
sondern im ersten Satz eine offene Frage gestellt hat: ,,Was glauben Sie denn, was Sie ha-
ben?* Diesen Einstieg empfindet die Befragte als sehr hilfreich, denn nun kann sie erstmals
zehn Tage nach der ersten Diagnosestellung iiber ihre Befiirchtungen sprechen. Die Beruhi-
gung erfahrt sie dann, indem der Arzt sie iiber mogliche Behandlungsmafinahmen aufklért.

Mochte man eine gemeinsame Entscheidungsfindung mit den Patientinnen, muss man auf
ihre Angste eingehen und sie psychisch in eine Lage versetzen, in der sie sich auf die ange-
botenen Optionen einlassen konnen. Das bedeutet flir primér erkrankte Krebspatientinnen,
dass noch vor der Eroffnung, dass eine Entscheidung ansteht, ihre Befiirchtungen erfragt
werden miissten und zu berticksichtigen wéren.



5.3 Das Konstrukt SDM aus Sicht der Betroffenen 161

Angste aushalten

Warum werden die Angste der Patientinnen kaum angesprochen? Bislang gibt es kein stan-
dardisiertes Vorgehen fiir ein Aufklarungsgespriach in der Praxis; somit variieren die Ge-
spriache je nach Personlichkeit des Arztes und der Aufkldrungskultur der Institution. In der
Analyse der Videoaufnahmen findet Klein Hinweise auf Befiirchtungen von Seiten der Arzte
(Klein, 2006). Mit dem Ansprechen von Angsten wird ein Bereich eréffnet, in dem man sich
von der objektiven Aufklarung als Informationsgabe weg bewegt — hin zu einem subjektiven
Zugang zur psychischen Auseinandersetzung der Patientin mit der Krebserkrankung. Hier
betritt der Arzt ein Feld, in dem er sich nur partiell auf Fakten und Daten beziehen kann. Je
nach Personlichkeit, Fahigkeit und Fertigkeit des Arztes wird er sich diese Auseinanderset-
zung mit den Angsten der Patientinnen, aber auch seinen eigenen Angsten, mehr oder weni-
ger zumuten. Verres spricht in diesem Zusammenhang von einer ,,Verleugnungskollision®:
Jeder ,,schont* den anderen, um sich letztlich selbst zu schiitzen (Verres, 1986, S.85).

Kirschning (2001, S.204) verweist in ihrer Studie mit Brustkrebspatientinnen auf die Aussa-
gen von Lang: ,,Wir haben also die Paradoxie, dass da, wo hohe Angst anzunehmen ist,
kaum tiber Angst gesprochen wird*“ (Lang, 1996, S.15). Eines der ersten Konzepte in der
qualitativen Auswertung benennt die Angst im Feld (Caspari et al., 2003). Auch Holmberg
vermerkt dazu in ihrer Feldstudie mit dem Titel ,,Diagnose Brustkrebs*: ,,Das Feld der Kli-
nik, speziell der Krebsstation, ist ein affektbeladenes Feld. [...] Ein zentrales Element des
hier untersuchten Feldes ist die Angst: die Angst der Patientinnen, nicht geheilt zu werden,
und die Angst des Personals, ebenfalls an Krebs zu erkranken. Die existenziellen Angste und
Emotionen sind prégend fiir das Feld* (Holmberg, 2005, S.40).

Die Vermeidung der Auseinandersetzung mit angstbesetzten Themen wurde in den Arztge-
sprachen hidufig mit dem immensen Zeitverlust in der OP-Aufklarung erklart. Umgekehrt ist
ein verkiirztes Gespriachsangebot hdufig ein probates Mittel, schwierigere Themen auszu-
grenzen. Ein Arzt driickt dies so aus: ,,Da wird ja noch mal ein ganzes Fass aufgemacht™
(Eintrag: Gesprachsprotokoll vom 23.01.03; Dr. Bollmann, A4). Dieser Arzt rdumt aber auch
ein, dass letztlich die Patientinnen zwar fiir den Moment vertrostet werden, sich aber die Zeit
an anderer Stelle durch weitere Gespriache wieder nehmen. Haufig wird ein erneutes Ge-
sprich iiber die Angste durch ein ,,Nicht-Verstehen“ und ein ,,Nochmal-Nachfragen“ von
Seiten der Patientinnen motiviert (Dr. Bollmann, A4, Z. 264-271) .

Wie hilfreich Patientinnen, die gemeinsame Auseinandersetzung iiber ihre Beflirchtungen
empfinden, schildert folgendes Zitat:

Der erste Mensch [Arztin im Praktikum, A.d.V.], der ganz lang auf meinem Bett gesessen
ist, aber sie war auch die Erste, die das Wort Krebs ausgesprochen hat, alle andern nicht.
Alle Arzte, obwohl ja schon alles weg war, der Krebs war weg, die Brust war weg. Ich hab
immer nur gehort: Tumor, Erkrankung, entartete Lymphknoten. Diese ganzen Formulierun-
gen waren immer im Raum, aber das Wort Krebs wurde nie ausgesprochen. Und als die
junge Arztin dann das erste Mal Krebs gesagt hat, da ging es dann bei mir so richtig los mit
den Gefiihlen. Hab dann ganz fest weinen miissen und die ist dageblieben. Die Ménner sind
ja immer gegangen, wenn man dicke Augen gekriegt hat und Trénen und so. Die ist dage-
blieben, und auch wo sie angepiepst wurde, hat sie andere Leute geschickt und die ist ein-
fach dageblieben. Eine Stunde. Das war flir mich wahnsinnig lang. Also, so lang hat sich
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noch nie jemand unterhalten. Ja. Die hat dann das erste Mal auch so Sachen erwéhnt: Ich
brauche nicht so viel Angst haben und da gibt es gute Heilungschancen und. Ja, dieses Re-
den war zwar furchtbar aufwiihlend aber hat auch Angst genommen. Genau.

(Frau Hahn, B10, 445-465)

Die Fachsprache der Medizin objektiviert Angste

In den Aufkliarungsgesprichen wurden sehr hiufig medizinische Fachtermini verwendet.
Dies ist der fiir Mediziner der iibliche Jargon; ich verstand beispielsweise die ersten Wochen
in der &rztlichen Frithbesprechung selten, iiber welche Erkrankungen, Eingriffe und Behand-
lungen die Arzte sprachen. Nach einigen Wochen konnte ich Teile davon fiir mich {iberset-
zen. Die unterschiedlichen Fachsprachen trennen die jeweiligen Professionen. Auch umge-
kehrt ist die Sprache der Psychoonkologen fiir Mediziner eine fremde Welt. Die Benutzung
der jeweils anderen Sprache wurde vermieden. In einer Universitétsklinik ist der Medizinjar-
gon die vorherrschende Sprache. Wer sie nicht versteht, bemiiht sich um eine Ubersetzung.
Manche Patientinnen fragen zwar bei Nichtverstehen nach, aber ab einer gewissen Dichte an
Fremdwortern wurde das Nachfragen héufig eingestellt (Capl2, vgl. Klein, 2006). Ebenso
schwierig ist das Verstehen des Operationsberichtes oder der Befunde. Ofters versuchten
Patientinnen die Informationen unter Zuhilfenahme von Worterbiichern fiir sich zu ent-
schliisseln. Wie Patienten die ,,doctor‘s language* erlernen, wird schon bei Cicourel (1985,
S.195) oder bei Lalouschek (2002a, 1995) eindriicklich beschrieben. Dabei werden Be-
schreibungen des Patienten vom Arzt in Beschwerde- und Symptombegriffe libersetzt, die in
der Folge vom Patienten adaptiert werden.

Zum anderen ermoglicht die Welt des Fachjargons dem Behandler auch, sich hinter dieser
Sprache zu verstecken. Denn medizinische Fachausdriicke verschleiern die konkreten Reali-
taten. Der medizinische Sprachjargon ist stark objektivierend. So klingt die Aussage, dass
ein ,,Depot in die Bauchdecke injiziert wird”, wesentlich harmloser als die allgemeinver-
standliche Version: dass der Patientin ein Medikament unter die Bauchdecke eingespritzt
wird. Die Fachtermini schiitzen hédufig nicht nur die Patientin, sondern vielmehr auch den
Ubermittler dieser Informationen.

Die Medizinsprache fiihrte auf Seiten der Patientinnen héufig zu Missverstidndnissen. Bei-
spielsweise kamen Patientinnen auf Station mit dem Hinweis, sie erhielten eine ,,Gewebe-
probeentnahme®. Dass es sich dabei um eine offene Gewebeentnahme unter Vollnarkose
handelt, in der der Knoten zur diagnostischen Untersuchung operiert wird, wurde ihnen hiu-
fig erst kurz vor dem Eingriff deutlich (am Vortag der Operation).

Durch die Verwendung des medizinischen Fachjargons werden Patientinnen aus der Ver-
mittlung ausgeschlossen. Mittels objektivierender Medizinsprache wird iiber die Patientin-
nen, nicht mit ihnen gesprochen. Die Verwendung von Fremdwdrtern und die Objektivie-
rung ermdglichen es dem Ubermittler, eigene Angste und Gefiihle zu verschleiern und sich
hinter dieser Fachsprache zu verstecken. Dadurch wird aber gleichzeitig ein echter Dialog
verhindert.
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Vertrauensbildung

P.: Also von oben herab gesehen, wichtig ist — und das glaub ich, gilt wirklich fiir jede Frau,
die in dieser Situation ist — Vertrauen zum Arzt haben zu konnen.

I.:  Aber Sie konnten sich ja wahrscheinlich den Arzt nicht aussuchen im Krankenhaus, oder
wie war das?

P.: Ich hab sehr, sehr viel Gliick gehabt, das ist richtig, ja. Ich hab sehr, sehr viel Gliick gehabt.
(Frau Luhmann, B11, 326-335)

I.:  Wodurch hat sich dieses Vertrauen Thnen gegeniiber gezeigt? Was war denn da so ein
Punkt, wo Sie sagen, dadurch hab ich ihm vertraut, also es muss ja irgendwas gewesen
sein?

P.: Das kam aus dem Bauch raus.

I.:  Aus dem Bauch raus.

P.: Ja, und auBerdem war das auch jemand mit viel Erfahrung.

(Frau Luhmann, B11, 344-351)

Die hippokratische Standesethik hat als wichtige Grundwerte die Erhaltung von Leben, das
Achten der Personlichkeit, das Wahren der Individualsphére des Patienten und den Aufbau
von Vertrauen als Basis der Arzt-Patient-Beziehung unter Beachtung des Prinzips des ,,nihil
nocere. In der Berufsordnung der Arzte ist der Erhalt und die Férderung des gegenseitigen
Vertrauens von Arzt und Patient bereits in der Priambel verankert (Deutscher Arztetag &
Deutsche Arztekammer, Berufsordnung der Arztekammer, 2004, S.6).

Vertrauen ist eine der Grundlagen der Arzt-Patient-Beziehung, auf der die gemeinsamen
Handlungen basieren. ,,Vertrauen in den Arzt* wird in Studien zur Arzt-Patient-Beziehung
als wichtige Variable betrachtet. Somit besteht ein positiver Zusammenhang zwischen einer
vertrauensvollen Arzt-Patient-Beziehung und einer Compliance der Patienten (Hulka, 1982;
Ley, 1982). Vertrauen in die medizinische Behandlung wird als Ursache des so genannten
,Placebo-Effekts* vermutet und stellt eine Moderatorvariable des Heilungsprozesses dar.

Wenig konkret wird in den Studien jedoch beschrieben, welche Bedingungen Vertrauen ge-
geniiber dem Arzt konstituieren. Thorne & Robinson (1989) fanden bei einer Untersuchung
mit chronischen Patienten folgende Stufen der Vertrauensbildung: ,,Naives Vertrauen* —
,Erniichterung* — ,,vorsichtiges Biindnis*.

Auch die folgende Kategorisierung aus den eigenen Daten gibt unterschiedliche Stufen von
Vertrauensbildung wieder. Diese beinhalten verschiedene Abstufungen von Vertrauen und
messen sich an den jeweiligen Freiheitsgraden der Mitbestimmung. Beispielsweise ist der
Vertrauensvorschuss fiir den Operateur am hdochsten und der Mitbestimmungsgrad am ge-
ringsten, wenn Patientinnen die Entscheidung wihrend der Operation vollig dem Operateur
iibertragen. Etwas grof3er ist der Freiheitsgrad, wenn die Patientin einen Arzt wahlt, der ihr
sympathisch ist, wobei auch hier ein Vertrauensvorschuss vorliegt. Vertrauen in die Kompe-
tenz liasst die Uberpriifung der Erfahrung und des nétigen Wissens zur Behandlung durch die
Patientin zu. Eine Vertrauensbildung durch das Gefiihl, vom Arzt ernst genommen zu wer-
den, beinhaltet, dass der Arzt die Prioritidten, Praferenzen und die Lebenssituation der Patien-
tin miteinbezieht. Vertrauensbildung innerhalb eines Aushandlungsprozesses bedeutet das
hochste Mall an Mitentscheidung. Hier wird Vertrauen nicht vorausgesetzt, sondern inner-
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halb eines Dialoges entwickelt. Der Aushandlungsprozess tragt nicht zwangslaufig zu einer
Reduktion der Ungewissheit bei, sondern meist durchlduft die Vertrauensbildung der Patien-
tin unterschiedliche Phasen von Ungewissheit, Misstrauen, Dissens bis hin zum Vertrauen in
eine gemeinsame Entscheidung. Daraus ergeben sich die im Folgenden ndher ausgefiihrten
Kategorien:

Vertrauensvorschuss fiir den Operateur

Vertrauen durch Sympathie

Vertrauen in die Kompetenz des Arztes

Vertrauensbildung durch die Erfahrung, menschlich ernst genommen zu werden

— Vertrauensbildung im Aushandlungsprozess

Dabei ist zu beriicksichtigen, dass die befragten Frauen sich in ihren Erzdhlungen auf unter-
schiedliche Arztkontakte berufen. Die Arztbeziehung innerhalb des Krankenhausaufenthaltes
wird dabei von folgenden Bedingungen konstituiert:

— Beziehung und Vertrauen miissen innerhalb kiirzester Zeit hergestellt werden

— die Beziehung betrifft nicht nur zwei Menschen (Arzt und Patientin), sondern meist Pati-
entin und ein ganzes Behandlungsteam

— Abhéngigkeitsbeziehung innerhalb des stationdren Aufenthaltes

Vertrauensvorschuss fiir den Operateur

In kaum einer Situation im Leben ist ein erwachsener Mensch so schwach und hilflos ausge-
liefert wie wihrend einer Operation. Durch die Vollnarkose jeder Kontrolle beraubt, begibt
sich der Patient in fremde Hande. Dieses Anvertrauen erfordert eine Reihe von Kompeten-
zen auf Seiten des Patienten (Gelassenheit, Optimismus, dem Eingriff einen Sinngehalt ge-
ben), das Vertrauen in den Operateur ist dabei eine wichtige Voraussetzung.

Eine Operation an der Brust bedarf eines besonderen Vertrauens, da die Brust flir die Frau
symbolisch fiir ihre Weiblichkeit und Sexualitét steht. Durch die jahrelangen Brustamputati-
onen auch bei kleineren Tumoren, die sich nach heutigem Wissen als Ubertherapie darstel-
len, ist bei vielen Frauen ein Misstrauen entstanden, wenn die Brust entfernt werden muss.
Die Aufkldrung fiir eine Brustamputation geschieht aus dieser Erfahrung in der untersuchten
Klinik deshalb besonders sorgfiltig. Ist beispielsweise unklar, ob die Brust erhalten werden
kann, kann die Patientin ein zweizeitiges Vorgehen (vgl. Kap. 3.2.3) wiéhlen. Trotz dieser
Moglichkeiten delegieren viele der Patientinnen die Entscheidung der Brustamputation an
den Operateur, der wahrend des Eingriffs beurteilt, ob die Brust amputiert wird oder erhalten
bleiben kann. Unter dieser Ungewissheit begeben sich einige Patientinnen in die Operation,
besonders bei unklaren Befunden. Dazu benétigt die Patientin das vollste Vertrauen in den
Operateur, der fiir sie diese Entscheidung zu ihrem Wohle trifft.

Das Kennenlernen und das Gesprach mit dem Operateur besitzt fiir die Patientin somit einen
hohen Stellenwert. In den Aufkliarungsgespridchen mit den Oberdrzten/Operateuren wurde
versucht, jeweils den operierenden Arzt auch die Aufklidrung durchfiihren zu lassen. Auf-
grund des Schichtdienstes ist dies jedoch nicht immer garantiert, was die Patientinnen haufig
irritierte. Die Aushandlungen, die in diesem Gesprich getroffen wurden, werden zwar in der
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Akte festgehalten, aber die Patientinnen fanden es beruhigender, wenn sie den Operateur
zuvor kennen lernten und so Vertrauen aufbauen konnten.

Dieses Kennenlernen ist aber auch fiir den Operateur wichtig, dazu ein Arzt:

In der OP, durch die Narkotisierung, macht keinen Pieps. Aber ich muss wissen, was die
Frau gewollt hat, wenn sie eben so leblos daliegt. (Dr. Bollmann, A4, 805-806)

Seine ungeheure Machtposition wihrend der Operation reflektiert dieser Oberarzt folgen-
dermafen:

Also, da begibt sie sich tatsdchlich in meine Hénde, das ist ein immenses Machtgefiihl. Wie
sehr sich Menschen letztendlich einem auch anvertrauen. Das ist brutal! Also das sehe ich
schon so. Nicht als Machtmissbrauch oder ,oh, bin ich toll‘, sondern sie ilibergeben sich
komplett dem Anésthesisten und dir und du kannst sie umbringen, bei dieser ganzen Ge-
schichte. Also, schon kriftig. (Dr. Bollmann, A4, 806-814)

Einen Tag vor der Operation wird der Eingriff mit der Patientin geplant und besprochen. Zu
diesem Zeitpunkt ist das fast blinde Vertrauen dem Oberarzt gegeniiber eine Uberlebensstra-
tegie fiir die Patientin. Nur sehr wenige Betroffene wagen in dieser Phase einen Dissens mit
threm behandelnden Arzt, vielmehr iiberwiegt der Wunsch nach einer vertrauensvollen und
harmonischen Beziehung.

Viele der Befragten schilderten zudem, dass sie den Behandlungsort auswiahlten, da sie hier
Vertrauen in die Behandlung/den Arzt haben, und sie empfanden die stationdre Aufnahme
als einen Vertrag zur Vorgehensweise des Arztes.

Vertrauen durch Sympathie

Im vorangegangenen Abschnitt wurde ein fast blindes Vertrauen beschrieben. Durch die Si-
tuation bzw. die Zwangslage, am néchsten Tag operiert zu werden, ist es sinnvoll und not-
wendig, dem Operateur volles Vertrauen zu schenken. Bei einem Vertrauen aufgrund Sym-
pathie wihlt die Patientin sich einen Vertrauens- bzw. Bezugsarzt. Was die Sympathie
kennzeichnet, war bei den Befragten sehr unterschiedlich.

Wie die mit der Bestrahlung bei mir fertig waren, haben die mit mir noch nett gesprochen.
Und dann sagt die Frau Dr. Lidl, also wenn Sie jetzt dann die Tabletten bekommen, dann
werden Sie schon dick werden, aber wir haben da kein Mitleid, weil wir selbst schon so
dick sind, und der Dr. Lidl ist so ein Apparat und die Tochter auch. Da denke ich so oft zu-
riick. (Frau Windrich, B1, 328-333)

So kann ein Witz in einer Situation als hilfreich, sympathisch und passend empfunden wer-
den, der an anderen Zeitpunkten oder in anderen Konstellationen negativ gewertet wiirde. Zu
vermuten ist, dass Patientinnen hiufig ihren Arzt sympathisch finden und dass Sympathie
ebenso einen Vertrauensvorschuss beinhaltet. Jedoch liegt der Freiheitsgrad der Beteiligung
hier hoher, da die Patientinnen ihre Arzte intuitiv nach der von ihnen empfundenen Sympa-
thie auswéhlen.
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Vertrauen in die Kompetenz des Arztes

Also, zu dem Zeitpunkt meines Klinikaufenthalts hatte ich gar nicht den Wunsch, etwas
mitzuentscheiden. Aber ich hatte immer den Wunsch, dass einfach das Vertrauen da ist,
dass der oder die Arzte fiir mich wirklich die richtige Entscheidung treffen. Und vor allen
Dingen natiirlich auch das Koénnen haben, aber die Frage stellte sich da {iberhaupt nicht, al-
so davon war ich schon iiberzeugt. (Frau Luhmann, B11, 222-230)

Der Behandlungsort wurde von den Befragten entweder als modernes Behandlungszentrum
gewdhlt oder aufgrund von personlichen Bindungen zu einem vertrauten Arzt. In beiden Fil-
len waren die Arzte Reprisentanten der bestmoglichen Behandlung und des Behandlungsor-
tes. Die fachliche Kompetenz des Behandlers besall in den meisten Fillen oberste Prioritt.
Gerade neu erkrankte Patientinnen waren jedoch kaum in der Lage, diese Fachkompetenz zu
{iberpriifen, sondern mussten sich auf die Empfehlung ihrer Arzte bzw. aus ihrem Umfeld
verlassen; somit wurde die Kompetenz vorausgesetzt. Aufgrund mangelnden Vorwissens der
Neuerkrankten, der starken Verunsicherung, der Komplexitédt der Erkrankung und ihrer Be-
handlung wurde die Kompetenz zur Beurteilung der medizinischen Therapieentscheidung
hiufig an die Arzte delegiert. Zu Beginn beschreiben sich die Betroffenen als Laien und den
Arzt als Experten fiir ihre Erkrankung.

Man kann zwar begriinden, warum das jetzt besser ist oder schlechter und was man machen
soll, aber ich denke doch, dass da die Arzte die bessere Sicht der Dinge haben.
(Frau Lachmann, B4, 267-268)

Weil er ist eine Fachkraft, er muss mir sagen, was ich tun kann oder was ich tun sollte. Weil
er weil} es, ich wei3 das nicht. Ich bin ein totaler Laie, ich kann das also nicht jetzt einfach
sagen: ,Nee, das finde ich aber nicht gut, was Sie mir sagen.‘ Ich muss das so hinnehmen.
(Frau Fritz, B17, 256-260)

Dass die Patientinnen aufgrund ihres Laienstatus von der fachlichen Kompetenz abhingig
sind, wird dabei sehr wohl reflektiert:

Aber so als Laie, man weif3 ja auch gar nicht, was alles machbar ist. Weil vieles kann man
ja gar nicht fragen, wenn man nicht weil3, dass das existent ist. Aber wenn ich eine Ent-
scheidungsmoglichkeit habe, oder man zeigt mir zwei Alternativen auf, die beide gleich-
wertig sind, dann sag ich auch: ,Na ja gut, fiir die konnte ich mich eher begeistern als fiir
eine andere. (Frau Mann, B9, 72-79)

Wenn man vielleicht medizinisch besser vorgebildet wire, dann kdnnte man sagen, ach ja,
das und das kénnte man noch fragen. Aber wenn man das nicht ist, und ich hab mich eigent-
lich auch nicht besonders dafiir interessiert, dann wiisste ich jetzt gar nicht, was fiir Fragen
ich stellen miisste. (Frau Mann, B9, 338-344)

Mit einem fachlich kompetenten Arzt erlangt die Patientin mehr Sicherheit in ihrer Behand-
lung, aber auch diese Konstellation beruht auf einem groBen Maf an Vertrauen. Uberpriifbar
wird diese Kompetenz durch das Einholen einer zweiten Meinung, was mittlerweile bei der
Brustkrebsbehandlung in den Leitlinien verankert ist (Kreienberg et al., 2004). Doch nicht
immer wird das Einholen der ,,second opinion® von allen Arzten als Routine betrachtet:
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Und ich bin dann zu den Schwestern gegangen und hab gefragt, ob ich die ganzen Papiere,
die tiber meine Brust jetzt schon vorhanden sind, und auch von dem Ergebnis aus Miinchen
und Schnellschnitt, alles, was es an Papieren gibt, ob ich mir die kopieren darf. Dann haben
sie gesagt, das geht nicht und das kommt nicht in Frage und iiberhaupt, ich soll ins Bett ge-
hen. Die haben das nicht ernst genommen. Und der Chefarzt war bei ihnen und das gentigt,
und Privatpatienten meinen wohl immer, sie sind was Besseres. Und dann hab ich gesagt:
,Nee, also ganz bestimmt nicht und ich glaub, ich hab das Recht, dass ich meine Papiere
haben kann. Wie ich innen ausschaue, das steht da drin und ich will das jetzt bitte haben.
Das hat wahnsinnig viel Kraft gekostet, weil ich einfach auch fertig war. Ich hab es dann
bekommen, eine hatte Einsicht gehabt damit und hat mir das alles gegeben. Dann hab ich
einen Kopierer gesucht und hab das kopiert. (Frau Hahn, B10, 200-220)

Beim Einholen einer zweiten Meinung befiirchten viele Patientinnen, dass ihre Arzte dieses
Vorgehen als einen Vertrauensbruch empfinden konnten.

Das Vorgehen gemil der partizipativen Entscheidungsfindung ist aus der Position des Arz-
tes formuliert (vgl. Kap. 3.1.2). Der Arzt er6ffnet das Gesprach, der Arzt bezieht den Patien-
ten mit ein und bietet die dquivalenten Therapieoptionen mit den jeweiligen Vor- und
Nachteilen an. Diese Abhdngigkeit vom Arzt wird von den Patientinnen registriert. Abhilfe
bieten hier unabhingige Beratungen vor der Konsultation durch so genannte Entscheidungs-
hilfen oder eben das Einholen einer ,,second opinion®. Ist die Patientin einzig auf die arztli-
che Aufkldrung angewiesen, gibt es nur wenige Moglichkeiten, die angebotenen Optionen zu
iiberpriifen, und das Vertrauen in den Arzt ersetzt die unabhidngige Informationssuche. Eine
Manipulation der vermittelten Informationen ist dabei nicht auszuschlieBen und wird auch
von Arzten als ein heikler Punkt bei SDM betrachtet:

Ja, wenn ich jetzt mich mit einer Patientin unterhalte, kann ich sie wahrscheinlich iiber mei-
ne Gesprachsfiihrung, im Sinne von einem extrem offenen Shared Decision Making, zu ei-
nem Ziel hinfiihren, was dem AuBenstehenden vermittelt: Es ist Shared Decision, wo aber
aufgrund der Gesprichsfiihrung und aufgrund der Fakten, die ich vorgebe, es eigentlich nur
formal ein Shared Decision Making ist. Im Grunde genommen habe ich meine Entschei-
dung getroffen und versuche die Patientin zu diesem Ziel da hin zu fiihren. Ja? Ich frage
Sie, wie viel Shared Decision Making ist dann dabei? (Oberarzt Handtke, AS, 414-420)

Exkurs: Idealisierung des Arztes

Neben der Beurteilung der fachlichen Kompetenz schwingen in einer Vielzahl der Schilde-
rungen Idealisierungen der Arzte mit. Ein hiufig konstruiertes Bild innerhalb der Arztbezie-
hung ist das vom Vater-Tochter-Verhéltnis.

Wie man halt einem Kind so schon erklért: Jetzt gehen wir zum Doktor und dann musst
deinen Armel rauf tun, dann kriegst du eine Spritze, und das nimmt dem Kind Angst, ja?
Und so wollt ich halt irgendwie auch behandelt werden, und rein technisch war das bei mir
nicht mdglich. Und dann hat sie mir das halt so ganz langsam erklirt: Und dann laufen da
verschiedene Fliissigkeiten in Sie rein und dann wird das Blut ganz schlecht und dann muss
man regelmiBig zur Blutuntersuchung. Hat mir das so ganz langsam erklédrt und mit deut-
schen Wortern, ohne Fachausdriicke. Und wie man da reagieren kann auf die Chemo und
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wie gesagt, ich hab total Angst, also ich hab wirklich einen absoluten Horror davor gehabt,
dass ich eine Glatze kriege. (B10, Frau Hahn, 470-489)

Der Wunsch, sich in ein Vater-Tochter-Verhiltnis zu begeben, kommt psychoanalytisch ei-
ner Regression gleich. Man mdchte bei der Hand genommen werden und sich wohl und um-
sorgt fithlen. Die Bedrohlichkeit der Erkrankung und das stationdre Setting fordern diesen
Prozess. Gleichzeitig ist aber die Interviewte (Frau Hahn) eine sehr selbstbewusste und gut
informierte Patientin, die sich eine zweite Meinung einholt und trotz von aufen initiiertem
Zeitdruck Bedenkzeit fiir die Brustamputation verlangt. Thr Wunsch nach Aufklédrung und
Einbeziehung ist stark, und sie liberpriift die fachliche Kompetenz des behandelnden Chef-
arztes. Die beiden Bediirfnisse Regression und Kontrolle schlieen sich also nicht gegensei-
tig aus.

Der Wunsch nach Fiirsorge soll nicht mit einem Aufgeben der eigenen Kontrolle verwech-
selt werden. Einige Patientinnen schildern dieses Nebeneinander des starken Wunsches nach
Fiirsorge (paternalistisches Arztbild) mit dem ebenso starken Wunsch, Herrin iiber den eige-
nen Korper zu bleiben (Patientenautonomie). Terzioglu stellt dazu in ihrer Studie fest, dass
,»gerade die flexible Ubernahme und Riickgabe der Verantwortung in Abhingigkeit vom Zu-
stand des Patienten einen wichtigen Bestandteil der gelungenen Zusammenarbeit ausmacht*
(Terzioglu, 2004, S.358). Die kiinstliche Trennung von Kontrolle und Empowerment wird
auch von Skelton (1997) kritisiert, da sich diese Trennung bei der Anwendung auf die Reali-
tét als hinderlich erweise. Skelton fordert, dass eine neue Sprache entwickelt werden miisse,
die die Beschriankungen dieser Dichotomie authebt, und formuliert folgende Fragestellungen
als relevant fiir die Forschung:

,Freed from the totalising discourses of medico-centred compliance and patient-centred em-
powerment, how might a doctor and patient determine the conditions of their educational
association? (...) How can doctors and patients get in touch with and express their own de-
sires and orientations to an educational process without becoming slaves of predetermined
and ,coherent® organising principles?* (zitiert nach Terzioglu, ebd., S.358). Weiter folgert
Terzioglu: ,,Der Befund, dass die Patienten sowohl den Wunsch nach Schutz und Fiirsorge
als auch den nach Eigenverantwortlichkeit und Partizipation haben, ist vereinbar mit den von
Lupton (1997) beschriebenen wechselnden und sich dabei auch widersprechenden Bediirf-
nissen von Patienten. So sei es mdglich, dass ein Patient sowohl die Rolle des ,passiven Pa-
tienten‘ als auch die des reinen ,Nutzers‘ oder Konsumenten medizinischer Hilfe einnehmen
wolle. Lupton macht jedoch deutlich, dass diese Bediirfnisse gesellschaftlich nicht gleich
bewertet werden: Wihrend Autonomie und Rationalitit hoch angesehen seien, wiirde Ab-
hiangigkeit von Anderen als Zeichen von Schwiche und Irrationalitit interpretiert. Dadurch
wiirden die Patienten in einen Zwiespalt geraten zwischen ihrem Bediirfnis nach Schutz und
Fiirsorge durch die Arzte und dem Versuch, im Sinne des Consumerism méglichst unabhéin-
gig vom Arzt zu bleiben* (Terzioglu, ebd., S.351).

In dem Wunsch nach einem Vater-Tochter-Verhiltnis steckt aber auch das Bediirfnis nach
einer besonders aufmerksamen und guten Behandlung:

Und ich hab halt dann auch meine Gegenfragen gestellt, sag ich: ,Was wiirden Sie denn tun,
wenn das Thr Kind wére? Was wiirden Sie dann machen? Sie sagen mir das jetzt, weil ich
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die Patientin bin.* [...] Bei der anderen Arztin hab ich auch gesagt: ,Was wiirden Sie denn
machen, wenn ich Thre Tochter wire? Wie wiirden Sie ihr raten?‘ Nur dann kriegt man halt,
denk ich mal, eine bessere Antwort, als wenn das einfach nur ich als Patient bin. Und mir ist
das dann halt auch gesagt worden, also sie wiirde dann ihrer Tochter schon auch den Weg
raten, wie sie ihn mir geraten hat. (B17, Frau Fritz, 267-273)

In dieser Beschreibung kommt zum einen das empfundene Kompetenzgefille zwischen Arzt
und neu erkrankter Patientin zum Ausdruck, zum anderen der Wunsch, vom Arzt behandelt
zu werden, als sei man eine enge Vertraute. Die Patientin wiinscht sich die bestmogliche
Therapie, wie sie ein kompetenter Arzt natiirlich fiir seine Tochter arrangieren wiirde. Die
Beziehung soll eine besondere sein, und trotz des hohen Durchlaufs an Brustkrebspatientin-
nen mochten die Befragten in den Augen der Behandler nicht blofl eine Nummer sein.

Vertrauensbildung durch die Erfahrung, menschlich ernst genommen zu werden

Wurde in den zuvor genannten Punkten ein Vertrauensvorschuss gegeniiber dem Arzt geleis-
tet, beruht das Vertrauen hier auf der Erfahrung in der direkten Bezichungsgestaltung mit
dem Behandler. Der Wunsch, vom Arzt menschlich ernst genommen zu werden, wurde in
fast jedem Interview als wichtige Voraussetzung zur Mitbeteiligung und als Merkmal fiir die
Giite des Aufkliarungsgesprichs genannt. Die Erfahrung, ,menschlich ernst genommen zu
werden‘, konnten jedoch nur ca. die Hilfte der Interviewten fiir sich machen. Wodurch stellt
sich diese Erfahrung ein? Welche Kompetenzen muss ein Arzt besitzen, damit sich die Pati-
entinnen menschlich wahrgenommen fiihlen? Hierzu eine Patientin:

P.: Ja, das ist ganz interessant, der Dr. Keller hat gesagt: ,Was haben Sie denn?‘ Und dann
musste ich sagen, was ich meiner Meinung nach habe. Und das war so geschickt gemacht,
der hat das Gesprich so, sag mal, auf mich abgestimmt. Er hat ja dann gleich an meiner Re-
aktion gewusst, wie ich das empfinde. Er hat also nicht mir irgendwas erzahlt oder doziert
[...] und auch nicht so blod dahergeredet: ,Was haben wir denn?‘ oder so, sondern: ,Was
haben Sie denn? Was glauben Sie denn, was Sie haben?‘ Und dann hab ich natiirlich gesagt,
ach wie furchtbar das ist und alles und dann hat er gesagt: ,Ja, schauen wir halt, dass wir
das in Ordnung kriegen.® Und so sehe ich das ganz ideal, wenn beim weiteren Gesprich ei-
ner sagen wiirde: ,Sie haben sicher gehort, dass man das und das machen muss, was glau-
ben Sie denn, was noch sinnvoll ist?‘ oder so. Dass man da, sagen wir mal, ja ganz aktiv
stattfinden ... miteinbezogen wird und nicht sich irgendwas erzéhlen lassen muss. Das ist —
also das war sehr geschickt, das muss man schon sagen.

I.:  Und das kniipft ja schon immer an dem Wissen der Patientin an.

P.: Genau! Wenn der dann merkt, die hat ja {iberhaupt keine Ahnung oder die blockt ab, dann

kann er das Gespriach ganz anders aufziehen. Und wenn er sieht, die Patientin ist offen fiir

alles, dann kann er dem auch nachgehen. Aber das, ich muss sagen, das hitten Sie aufneh-
men mussen.

Ja, schade!

P.: Ja, doch, das wire sehr geschickt. Und bei allem ganz ruhig und nett und wirklich freund-
lich. Und lacheln — also wirklich toll.

(Frau Lachmann, B4, 413-448)

e
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Bei der Analyse der Interviews stellten sich folgende Variablen als relevant dar, damit die
Patientin das Gefiihl erlangte, ,,menschlich ernst genommen zu werden*:

— Framing: intime und vertrauensvolle Gesprachsatmosphire
— keine Storungen wihrend des Gespréchs

— Zeit fiir das Gespriach

— sich dem Gespréchspartner zuwenden und widmen

— keine Vorwiirfe machen

— Angste ansprechen

— Begriindungen geben

— Empathie, Wertschitzung, feinfiihliger Gespriachspartner
— Ehrlichkeit

Diese fiir ein Aufklarungsgespréich forderlichen Faktoren wurden auch in zahlreichen ande-
ren onkologischen Studien beschrieben (z.B. Fallowfield et al., 2002; Buckman, 1998; Kap-
pauf, 2004; Maguire, 1999, 2002; Ptacek & Ptacek, 2001; Suchman et al., 1997). Im Wesent-
lichen entsprechen diese Faktoren den Bedingungen einer patientenzentrierten Medizin.
SDM als eine spezifische Haltung des Arztes wird zwar hiufig angesprochen, findet aber
keine Resonanz in den jeweiligen Definitionen und Forschungsansidtzen. Die Entwicklung
einer vertrauensvollen Beziehung zwischen Patient und Arzt wird kaum formuliert. Die Aus-
sagen aus den Interviews deuten jedoch darauf hin, dass SDM nur innerhalb einer vertrau-
ensvollen Beziehung stattfinden kann und nur mit Arzten, die eine bestimmte Haltung
(Wertschitzung, Empathie, Ehrlichkeit) einnehmen, gelingen kann.

Eine andere Lesart der Interviews wire, dass die Patientinnen eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung aus Mangel an Erfahrung nicht beurteilen kénnen und so auf herkémmliche
Beschreibungsmuster eines ,,guten Gesprachs® zuriickgreifen (Ehrlichkeit, Einfithlungsver-
mogen, Gesprachsatmosphire etc.).

Beim ersten Erklarungsmuster ist die Abgrenzung von SDM zu einer patientenzentrierten
oder -orientierten Medizin kaum mdoglich. Und in letzter Konsequenz wiirde es fiir das Kon-
strukt Shared Decision Making bedeuten, nur ,,alter Wein in neuen Schlduchen zu sein. Der
neue Ansatz wire hier einzig, die Therapieentscheidung in den Mittelpunkt der Forschung zu
riicken, was sich aber aus der Sicht der neu erkrankten Brustkrebspatientin als weniger rele-
vant darstellt als die Form und Qualitdt der Aufklarung.

Betrachtet man den zweiten Erkldarungsansatz und setzt die Mitbestimmung der Betroffenen
als ethisches Selbstbestimmungsrecht voraus, handelt es sich bei der Initialisierung des For-
schungsschwerpunktes um eine pidagogische Aufgabe, in der Patientinnen einer gemeinsa-
men Entscheidungsfindung zuteil werden und Wege zur Partizipation entwickelt werden.

Vertrauensbildung als Aushandlungsprozess

Im Unterschied zu den zuvor beschriebenen ,,vertrauensvollen Beziehungen* zum Arzt, die
nur in eine Richtung gehen (Patientin vertraut dem Behandler) und eher statisch in ihrer Be-
schreibung sind, ist eine ,,Vertrauensbildung als Aushandlungsprozess® prozesshaft und nur
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durch beide ,,Partner* aktiv realisierbar. Das Ziel besteht hier nicht zwangsldufig darin, eine
harmonische Beziehung und einen gemeinsamen Konsens zu finden, sondern fiir beide Part-
ner eine akzeptable Problemlosung im gemeinsamen Dialog zu erarbeiten. Als Vorausset-
zung fiir einen derartigen Aushandlungsprozess stellt sich die Erfahrung, menschlich ernst
genommen zu werden, heraus.

Nur wenige der Befragten schilderten eine Beziehung zum Arzt, die auf einem Aushand-
lungsprozess beruht. Griinde dafiir sehen viele Befragte in der mangelnden Zeit zum ge-
meinsamen Austausch mit dem Arzt und in der fehlenden informationellen Kompetenz der
Patientinnen zu Beginn der Erkrankung. Chronische Patientinnen zeigten sich aber héufig
wihlerischer. Ein Arzt, der nur eine Therapieempfehlung abgibt und sich nicht auf die Préfe-
renzen und Wertvorstellungen der Patientin einlassen will, gibt Anlass zu einem Arztwech-
sel. Die chronischen Patientinnen suchten sich ihren Arzt aus. Je nach Bediirfnis nach Auto-
nomie und Mitbestimmung, das in meiner Befragung bei den chronischen Patientinnen héher
lag als bei akut Erkrankten, wurden die Behandler ausgewdhlt. Man kann getrost davon aus-
gehen, dass liber einen ldngeren Behandlungsverlauf das gemeinsame ,,Passungsverhéltnis®
(vgl. Terzioglu, 2004) von Patientin und Arzt durch eine aktive Auswahl des Arztes entsteht.
Keine der Befragten blieb ldngerfristig in einem fiir ihr Empfinden unpassenden Patientin-
Arzt-Verhiltnis. Die meisten fanden im Laufe der Zeit fiir sich ein Arrangement mit dem
Arzt, das ihrem eigenen Bediirfnis nach Partizipation und Einbeziehung entsprach.

Und also, fiir mich die Konsequenz war halt, bei dem Arzt nicht mehr aufzutauchen. Weil
ich gesehen habe, mit dem Weg komme ich nicht zurecht. Also, insofern ist es eine Be-
fiirchtung und aber schon auch eine konkrete Erfahrung, dass man sagt, gerade so Arzte, die
dann einfach die Entscheidung einfach vorgeben und die vielleicht nicht zu der eigenen
Einschdtzung, der Vorgehensweise passt. Da ist dann keine Basis mehr da. Weil ich kann
nicht jedes Mal dann immer wieder hingehen und sagen — immer wieder machen — also er
sagt: ,Der Weg ist so!‘ und ich sag: ,So!‘ — Gut, er kann mir dann auch nichts mehr empfeh-
len, im Prinzip, weil es ist ja gegen seine Meinung. Also, da ist dann im Prinzip dann keine
Basis mehr zu einer — Zusammenarbeit ist vielleicht das falsche Wort, aber zu einem Arzt-
Patienten-Verhiltnis da. (Frau Hirsemann, B3, 359-391)

5.3.3 SDM als Handlungsmodell

Ich hab auch Simonton [Imaginationsiibungen speziell fiir Krebspatienten, A.d.V.] gemacht
und Entspannung und so was alles. Also noch separat neben dem Gesundheitstraining. Da
ich immer sag, ich hab es ja dann noch in der Hand, ob ich das dann so zulasse, dass es so
weit kommt. Bild ich mir ein, dass ich ... irgendwo hab ich schon auch ein bisschen was in
der Hand. Auch mit Erndhrung jetzt. Man weif3 ja, wie wichtig die Erndhrung auch ist, dass
man da auch ... ja, das kann ich ja selber steuern. Oder eben jetzt, ich glaub halt auch, so
mit diesem Naturheilkundlichen. Es geht darum, das Immunsystem zu stérken, das ist das A
und O, glaub ich. (Frau Baumann, B13, 656-667)

Innerhalb des Forschungsverbundes wurde in einigen Projekten SDM in Bezug auf einen
verbesserten Outcome hinsichtlich der Compliance untersucht. Brustkrebspatientinnen hin-
gegen besitzen hiufig eine hohe Compliance und die Bereitschaft, etwas fiir ihre Gesundung
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zu tun. Diese Bereitschaft zeigt sich in der verstirkten Informationssuche, aber auch in ihrer
Handlungsbereitschaft. So neigen Brustkrebspatientinnen eher zu einer Ubertherapie als zu
mangelnder Compliance (Vodermaier et al., 2004a; Kahlert et al., 2005). Der Wunsch nach
Sicherheit ist hier sicherlich die Motivationsgrundlage.

In diesen Zusammenhang gehort auch die zunehmende Inanspruchnahme von komplementi-
ren BehandlungsmaBBnahmen (Boon et al., 1999). Die Betroffenen duBerten héufig den
Wunsch nach mehr Moglichkeiten, um bei den Behandlungen selbst mitzuwirken. Diese
Aussagen unterstiitzen Studien zur Motivation, warum sich Patienten fiir komplementdre
bzw. alternative Behandlungsmallnahmen interessieren. Demnach ist ein Grund fiir die An-
wendung komplementirer Behandlungen darin zu sehen, dass die Schulmedizin nur einen
geringen Mitgestaltungsrahmen und Kontrollmdglichkeiten bietet (Downer et al., 1994; Kel-
ner & Wellman, 1997; Montbriand, 1993; Pawluch et al., 1994; Yates et al., 1993). Die Be-
fragten versuchen ihre Erkrankung mit verschiedenen Behandlungen und Aktionen selbst
unter Kontrolle zu bekommen: Erndhrung, Vitamine, Entspannung, Misteltherapie und Psy-
chotherapie sind nur einige Methoden, die Patientinnen anwenden, um ihre Therapie selbst
mit zu beeinflussen.

Betroffene zeigen also weniger auf einer rational-kognitiven Ebene ihren Willen zur Mitwir-
kung, als vielmehr auf einer konkreten Handlungsebene. Dies zeigte sich auf unterschiedli-
che Weise. Zum Beispiel dullerten viele der Befragten den Wunsch, in die Therapieabldufe
miteinbezogen zu werden. Sie wollten eine detaillierte Vorstellung der zeitlichen und mani-
festen Abldufe. Die Befragten forderten eine genaue Beschreibung der geplanten Untersu-
chungs- und Behandlungsschritte und eine Begriindung fiir diese Schritte. Jede Untersu-
chung und Behandlung ist ein Eingriff in den Korper und die Lebenssituation der Patientin,
somit wurde die Einbeziehung in die konkreten Handlungen von den Befragten als existen-
ziell begriffen. Die Antizipation der einzelnen Behandlungsschritte half dabei, die Kontrolle
iiber den weiteren Verlauf zu behalten und sich auf die unterschiedlichen, teilweise aversi-
ven Methoden einzustellen und diese zu akzeptieren.

P.: Also, ich wire gerne etwas mehr beteiligt gewesen, was einfach den Ablauf der Dinge an-

belangt hat.
I.: Den Ablauf.
P.: Ja.

I.:  Dariiber eine Vorstellung zu bekommen. Und da hétten Sie eben gebraucht, dass man besser
beschreibt, was jetzt kommt.

P.: Ja, und eben vielleicht auch begriindet. Weil es ist ja auch so, es gibt diese blauen Patienten-

ratgeber, es gibt diesen Ratgeber, den hab ich mir jetzt durchgelesen, und es gibt noch so

einen, den hab ich auch bei Ihnen gesehen, so einen grofen. Natiirlich differiert das immer

von den Informationen. Jetzt ist es aber so, dass man eben dann als Patient nicht genau

weill: Warum ist das und das bei mir gemacht worden und nicht das und das? Oder wére das

nicht eine bessere Mdglichkeit? Oder dieses Medikament nicht vorteilhafter fiir mich? Das

sind natiirlich so die Fragen, die sich einem so stellen.

Und konnten Sie die dann stellen, oder ist das immer erst hinterher, dass man das... ?

P.: Man muss das schon alles wirklich sehr verarbeiten. Man muss das alles sehr verarbeiten.
Also, das ist erst wirklich nach dem Krankenhausaufenthalt der Fall, dass man das alles ii-
berhaupt erstmal tiberblickt. Also, so war es bei mir. Und natiirlich konnte ich die Fragen

o
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stellen, aber da komm ich wieder zu dem Anfangspunkt zuriick: Wichtig ist ein sehr, sehr
guter Arzt. Und da muss man wirklich aufpassen.
(Frau Luhmann, B11, 529-560)

Durch die genaue Beschreibung der Vorgehensweise erhélt die Patientin eine Vorstellung
und Vorbereitung auf die bevorstehenden Untersuchungen und Behandlungen. Als belastend
schilderten Patientinnen den Zustand, irgendwo hingeschickt zu werden, ohne zu wissen,
weshalb diese Untersuchung oder die Behandlung notwendig ist. Ebenso eine Belastung war
eine bruchstiickhafte Aufklirung (vgl. Kap. 5.5.2) und das Gefiihl, keinen Uberblick iiber die
Gesamtsituation und die Lange der Behandlung zu erhalten.

Zum Beispiel heute, das war wieder so ein typischer Fall, da haben die gesagt: ,Ja, Sie miis-
sen zum Knochen-Szintigramm. Ja, um Gottes Willen! Dann bin ich da hinmarschiert [...],
und dann hab ich mir gedacht: ,So, jetzt quetscht du mal den Arzt richtig aus!* Und habe
gesagt: ,Jetzt will ich ganz genau wissen, warum ich hier bin und was Sie machen.® Und der
hatte Zeit! Jede Zeit der Welt und hat mir das ganz genau erklért: ,Und das wird hier radio-
aktiv markiert...‘ und mit was und wann das wieder raus ist und hat mir das ganz genau ge-
sagt. Und das sind die Schwierigkeiten! Das wird einem auf der Station — die haben also
zurzeit Stress, das weil3 ich — da wird einem das vor den Latz geknallt und dann marschiert
man los. Und wenn ich jetzt ein absoluter Laie bin, dann hitte ich blol noch Angst, wenn
da Nuklearmedizin steht und ... das ist die Schwierigkeit. Das gehort halt auch dazu, dass
mal einer sagt: ,Wir machen das routineméBig, die Untersuchung.® Das hitte ich gehort —
das hétte ich gerne gehort. Aber: ,Sie miissen jetzt zum Knochen-Szintigramm, weil da
Krebs in den Knochen sitzen konnte.® Da denkt man doch: ja, um Gottes Willen! Das hat
mich heute auch nicht so sehr aufgebaut. (Frau Lachmann, B4, 140-187)

Zum Beispiel bei dem Aufklarungsgespriach hat er gesagt, wenn man die Brust erhalten
konne, dann kriegen alle Patientinnen eine Bestrahlung. Das ist in Ordnung. Da weil} ich,
das ist bei mir nichts Besonderes und nichts Schlimmes, das muss ich halt durchstehen. Und
so ist es mit allen Dingen — mit allen MaBBnahmen, die gemacht werden, dass ich da ganz
gern die Begriindung hitte. Das ist aber vielleicht meine Sache.

(Frau Lachmann, B4, 194-202)

Einbeziehung in eine Therapieentscheidung wird nur dann als sinnvoll empfunden, wenn
man zuvor iiber deren Vorgehensweisen, deren Begriindung und Vor- und Nachteile infor-
miert wurde. Einer empfohlenen Behandlung zustimmen oder sie ablehnen konnen Patien-
tinnen nur, wenn sie ein inneres Bild des Verfahrens entwickeln und die Situation antizipie-
ren konnen, um dann zu beurteilen, ob sie dieses durchfiihren wollen.

Eine Untersuchung oder anderes medizinisches Procedere wird ohne konkrete Beschreibung
auf einer Vorstellungsebene als zusammenhanglos und als Tortur empfunden. Das Krank-
heitserleben wird dann durch die Untersuchungen und Behandlungen eher verstérkt, als dass
sie zur Heilung beitragen. Dazu eine Patientin:

Und ja, die Biopsie hab ich da iiber mich ergehen lassen — ist nicht lustig, aber so schlimm
ist es auch wieder nicht. Es ist bei all diesen Untersuchungen wichtig zu wissen, was ge-
schieht. Damit man weil}, was mit einem passiert. Ich hab mit einer Betroffenen, die ich
spater kennen gelernt habe, habe mich da unterhalten, die fand die Biopsie schrecklich, aber
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die wusste halt nicht, was da passiert, und ich habe es vielleicht doch ein bisschen erzéhlt
gekriegt und dadurch fand ich es nicht so schlimm. (Frau Joker, B18, 75-85)

Bin dann am friihen Abend aufgewacht, vorher war ja noch diese Verdrahtung in der Frith
um acht. Das ist ja eine nicht so schone Angelegenheit, weil man vor allen Dingen auch
nicht versteht, warum der Draht jetzt da rein muss. (Frau Joker, B18, 122-127)

Und das wire vielleicht auch gut gewesen, am Tag zuvor das zu wissen. Also, Sie kommen
nicht um acht Uhr dann in OP, sondern [...] da muss bestimmt werden, wo das genau liegt,
und weil unter Verdrahten kann man sich als Laie ja tiberhaupt nichts vorstellen, nicht? Und
ich kann mich erinnern, eine Patientin, die jiinger war wie ich, die heulte da in der Ecke,
weil die das so schrecklich fand. Aber wahrscheinlich auch weil, weil ich hab es halt iiber
mich ergehen lassen, aber wenn man wiisste, dass da, oder wenn man am Tag zuvor das er-
klért kriegt, dann kann man sich auch da was vorstellen. Aber vielleicht machen die Arzte
das deshalb nicht, dass man da nicht Angst hat davor. Das ist vielleicht auch eine Argumen-
tation. (Frau Joker, B18, 597-606)

Die Angst vor den Untersuchungen und Behandlungen wird durch die teilweise irrationalen
Vorstellungen der Patientinnen meist verstarkt. Dagegen duflerten sie bei detaillierter Auf-
klarung eine grofle Bereitschaft zum Mitmachen und Mittragen der Behandlung.

Diese CMF [eine Form der Chemotherapie, A.d.V.] mit sechs Zyklen. Unter Zyklus konnte
ich mir auch nichts vorstellen, hab dann auch gleich in den Biichern nachgeschaut. Es wur-
de sehr medizinisch dariiber gesprochen, mit diesen Fachausdriicken, und da das immer nur
ein paar Minuten war, wo mir das jemand erkldrt hat, war mir das, ja hab ich das halt oft
nicht so verstanden und hab dann selber nachgeschaut. Hab dann so ein, mit Fachausdrii-
cken gehabt. Und ich hab gedacht, sechsmal ist ja gar nicht so viel. Aber Zyklus heif3t, dass
man eben da, im Zyklus sind immer zwei Chemos gewesen, also ich hatte zwolf Chemos.
Das klang ja schon viel bedrohlicher dann, find ich. Und unter Chemo war fiir mich klar:
nur Erbrechen, nur schlecht, nur Glatze, nur stationdr, hab ich auch gedacht.

Und da hab ich hinterher den Arzten und den Schwestern gesagt, dass sie doch bitte, bitte
zukiinftig mit den Frauen da anders umgehen sollen. Ich hab so Angst gehabt vor dieser
Chemo. Wenn da ein Wort gesagt worden wire, dass man da gar nicht, dass gar nicht alles
gleichzeitig passiert, was man so als Laie meint. Ich hab gedacht, ich muss mich pausenlos
iibergeben. Ich hab gedacht, alles 1duft hinten und vorne aus mir raus. Hab dann nach so
Einlagen verlangt, die was ich nach der Geburt hatte, weil ich gedacht hab: Ich kann das
dann alles nicht halten. Mir war das so furchtbar peinlich, ja, wo die das angeschlossen hat-
ten. Hab sofort eben eine Schiissel verlangt, weil ich gedacht hab, es geht gleich los, und es
war alles iiberhaupt nicht, ja? Die haben mich sogar ausgelacht, die Schwestern, was ich
jetzt fiir ein Trara mach. Sag ich: Ich weil} ja nicht, wie ich reagiere, und ich will dieses Bett
nicht vollmachen. Und es war mir alles so, so peinlich. Hétte jemand Klartext gesprochen
oder mir das einfach hingelegt, ja?

Und hab versucht, mich zu beruhigen, war aber so aufgeregt, dass ich nur gebebt hab, und
dann ist mir schon sehr schlecht geworden, durch diese Aufregung. Aber die hétte man mir
nehmen koénnen. Ich hab das dann von anderen Frauen gehdrt, das war genauso. Das zweite
Mal bin ich ambulant dann gewesen und hab mir alles mitgenommen, was ich zur Beruhi-
gung brauche. Das war gar nimmer so schlimm, ja? (Frau Hahn, B10, 536-573)
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Dass sich eine genaue Erkldrung der Abldufe auf die Patientin beruhigend auswirkt, zeigt
folgende Passage:

I.:  Was hat Ihnen da Angst genommen?

P.: Weil sie eben das alles klar gesagt hat. Eine Chemo, die 1duft dann iiber eine Infusion in Sie

rein — ich wusste das alles nicht. Fiir die Manner war das alles klar, aber...

Dass Sie eine Vorstellung davon bekommen, wie das aussieht.

P.: Ja, genau. Wie man halt einem Kind so schon erklért: Jetzt gehen wir zum Doktor und dann
musst deinen Armel rauftun, dann kriegst du eine Spritze, und das nimmt dem Kind Angst,
ja? Und so wollt ich halt irgendwie auch behandelt werden, und rein technisch war das bei
mir nicht moglich. Und dann hat sie mir das halt so ganz langsam erklért: Und dann laufen
da verschiedene Fliissigkeiten in Sie rein, und dann wird das Blut ganz schlecht und dann
muss man regelmafig zur Blutuntersuchung. Hat mir das so ganz langsam erklirt und mit
deutschen Wortern, ohne Fachausdriicke. Und wie man da reagieren kann auf die Chemo,
und wie gesagt, ich hab total Angst, also ich hab wirklich einen absoluten Horror davor ge-
habt, dass ich eine Glatze kriege. (Frau Hahn, B10, 466-489)

e

Ein Nebeneffekt unserer Intervention bestand darin, den Patientinnen eine Vorstellung von
den Behandlungen und Untersuchungen zu vermitteln. Neben der Eroffnung von unter-
schiedlichen Therapieoptionen wurde hier vor allem bei den Abldufen nachgefragt. Was
wird bei einer Wichterlymphknoten-Biopsie gemacht? Ist eine Stanzbiopsie oder ,,Verdrah-
tung® schmerzhaft? Oder der genaue Ablauf einer Chemotherapie wurde erfragt, wie oben
geschildert.

I.:  Sondern wo wire die Einbeziehung sinnvoll fiir Sie?

P.: Ja, in der Art der Behandlung, was noch auf mich zukommt und ob man vielleicht eine
Wahlméglichkeit hat, ob man immer hier in die Klinik gehen muss oder ob es was anderes
gibt und ... das sind oft so ganz ldppische Sachen, ,fallen mir die Haare aus?‘ und lauter so
ein Krempel, was man keinen fragen kann. Im Moment nicht! Vielleicht kommt das noch,
dass er sagt: ,Das ist iiberhaupt kein Thema fiir Sie.“ Also ich wiirde sagen, das sind weni-
ger medizinische Dinge als rein menschliche Dinge, wo ich eigentlich mehr einbezogen
werden mochte. [...] Also jetzt weniger der familidre Hintergrund oder so, ob ich da
Schwierigkeiten habe, sondern allein was die Krankheit betrifft — meine Situation. Man
wird ndmlich wirklich besser damit fertig, wenn man a bisschen Bescheid weil3.

I.:  Also, Sie wiinschen sich schon, Bescheid zu wissen, also so aufgeklédrt zu werden und das
zu wissen, was da kommt.

P.: Ja! Und zwar ein bisschen frither immer. Das kommt mir alles ein bisschen spét. ,Jetzt ma-
chen wir die Operation, dann schauen wir mal weiter. Und dann iibermorgen: ,Ja, dann re-
den wir mal. Und man ist natiirlich da unruhig, was auf einen wohl da zukommt, und das
ist fiir mich die Schwierigkeit. (Frau Lachmann, B4, 254-304)

Einbeziehung wird in dieser Studie von den Befragten auch auf einer Handlungsebene einge-
fordert und weniger auf einer rationalen Entscheidungsebene. Fiir das Konstrukt SDM wiirde
das bedeuten, dass nicht nur eine Einbeziehung in Therapieoptionen wichtig wére, sondern
tiberhaupt eine Einbeziehung in die Therapie — zum Beispiel vorstellbar als Frage: ,,Was
konnen wir als Behandler fiir Thre Gesundung tun und was kénnen Sie tun, wie kénnen Sie
sich und uns helfen?* Das Konstrukt SDM war fiir einige der Befragten haufig zu kognitiv
und eindimensional. Es untermauert die Rolle des Arztes als der aktive, kompetente Behand-
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ler, der zwar liber SDM eine Mitsprache der Patientinnen wiinscht, aber dennoch die Defini-
tionsmacht besitzt, welche Therapieoption fiir den anderen hilfreich ist.

Begriffe man SDM aber nicht nur auf einer kognitiven Ebene, sondern bezége die Patientin-
nen auf allen Ebenen mit ein, konnte sich das unidirektionale Vorgehen auflosen. SDM
konnte dann zu einer wirklichen Interaktion zwischen Arzt und Patientin werden.

Dieser Ansatz ist bei Charles und Kollegen zu finden, wenn man die Ausfithrungen zu Préfe-
renzen der Patienten als mehr als nur die Wahl von Therapieoptionen interpretiert. Charles
und Kollegen verstehen darunter neben der Ermittlung von Wertvorstellungen auch die Ein-
beziehung der spezifischen Lebenssituation der Patienten, inwieweit die Behandlung mit
dieser zu vereinbaren ist (Charles et al., 1999a). In einer Interaktion iiber diese Themen wird
SDM dann sehr patientennah und handlungsrelevant.

5.3.4 SDM als Vermittlung von Ungewissheiten

Insofern ist es schon klar, dass es einfach so eindeutige Situationen gibt, wo vielleicht eine
Therapieentscheidung einfacher ist als bei nicht eindeutigen Situationen. Die Frage ist na-
tiirlich auch die: Kann Krebs eigentlich {iberhaupt eindeutig sein?

(Frau Gulsch, BES, 583-588)

Also, ich mein, was generell mit einer Krebserkrankung eigentlich schwierig ist, ist eben
mit dieser andauernden Unsicherheit zu leben. Das bleibt einem natiirlich. Also, da bedaue-
re ich auch und trauere dem nach, dass das frither ganz anders war.

(Frau Hirsemann, B3, 287-290)

Zu den ersten Konzepten der qualitativen Auswertung im Rahmen der Studie gehorte die
These, dass SDM bei einer Krebserkrankung eine Vermittlung von Ungewissheiten darstellt,
und dies in einem Kontext, bei dem die Akteure als gemeinsames Ziel hochste Sicherheit
anstreben.

Die Aufkliarungsgespriche finden somit im Spannungsfeld zwischen der Vermittlung von
Ungewissheiten und dem Wunsch nach Sicherheit statt. Wie im Kapitel zur ,,bruchstiickhaf-
ten Aufklarung® (Kap. 5.5.2) erlautert, werden Informationen aufgrund der Ungewissheiten
in der Diagnosephase, Behandlung und Prognose stets den Betroffenen entweder verfriiht
oder zu spit iibermittelt.

Aufklarungsgespriche iiber Brustkrebs sind Risikoaufkldrungen, die auf Wahrscheinlichkei-
ten beruhen. Vom ersten Verdacht bis zur letzten Behandlung kann kein Arzt sichere Aussa-
gen iiber die Ursache, den Verlauf und die Prognose der Erkrankung im individuellen Fall
abgeben. Diese Situation ist zunichst flir beide Parteien (Patientin und Arzt) dullerst unbe-
friedigend. Das Bediirfnis nach Sicherheit wird von beiden Akteuren zum gemeinsamen Ziel
erklart. Welche Behandlung dieses Ziel erreicht, bleibt ihnen dabei zunéchst verschlossen.
Auch wenn der Arzt durch Informationen und seine jahrelangen Erfahrungen beim Wissen
iber die Erkrankung und deren Behandlung der Patientin einiges an Wissen und Informatio-
nen voraus hat, kann letztlich auch er im Einzelfall keine zuverldssige Aussage treffen.
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Die neu erkrankte Patientin jedoch hat zundchst noch die Vorstellung, dass der Arzt ihr eine
Diagnose stellt, die eine Therapie induziert, welche dann zweifellos eine Verbesserung ihres
Zustandes ermoglicht. Dass dieses Vorgehen einer Krebserkrankung nicht angemessen ist
und dass keine Untersuchung oder Behandlung eindeutig zu einem bestimmten Ziel fiihrt,
gehort somit hdufig zu den ersten Lernprozessen der Patientinnen. Das tradierte Patient-Arzt-
Verhiltnis wird folglich allein schon aufgrund der Eigenschaften der Krebserkrankung auf-
gebrochen.

Bei den Onkologen wird je nach Personlichkeit des Arztes und der Aufklarungskultur der
Institution unterschiedlich auf die Vermittlung von Ungewissheiten reagiert. Manche Arzte
versuchen durch eine Vereinfachung der Darstellung eine Eindeutigkeit zu vermitteln. Sie
versuchen die Patientinnen zu beruhigen und zu schonen, indem sie nur sichere Aussagen
iibermitteln und ungewisse vermeiden. Sie vollziehen eine Komplexititsreduktion, um ge-
wisse Aussagen treffen zu kénnen. Manche Arzte verschieben die Aufklirungsarbeit an an-
dere Arzte, die ihrer Ansicht nach den Sachverhalt besser iibermitteln konnen, und vermei-
den ebenso eine Auseinandersetzung mit der Ungewissheit. Andere stellen sich der
Unsicherheit und kldren die Patientinnen iiber die Ungewissheit des Vorgehens auf. Nicht
immer und fiir jede Patientin ist dieser Weg zu diesem Zeitpunkt angemessen und zufrieden-
stellend. Die Vermittlung von Ungewissheiten in diesem Stadium der Erkrankung stellt sich
in der Erhebung als eine auBBerordentliche Herausforderung an die Gesprachsfithrungskom-
petenzen des Aufklédrers dar und fordert enorme Ressourcen zur Ambiguititswahrnehmung
bei den Patientinnen.

Kasper, ein Forschungskollege aus dem Forderschwerpunkt, der Multiple-Sklerose-Patienten
und SDM untersuchte, beschiftigte sich als Erster in der Gruppe mit SDM als Vermittlung
von Ungewissheiten. Da ich in der Analyse meiner ersten Interviews zu einer dhnlichen Ka-
tegorie gelangte: SDM — Vermittlung zwischen Unsicherheit und Sicherheit, wurde dieses
Thema von uns bei gemeinsamen Treffen immer wieder diskutiert. Sein Konzept der Ver-
mittlung von Ungewissheit floss in eine Fragebogenentwicklung ein, die er zunidchst an MS-
Patienten entwickelte und spéter an Krebspatienten validierte (Kasper, 2004). Kasper betont
jedoch den Unterschied zwischen Ungewissheit und Unsicherheit. SDM als Vermittlung von
Ungewissheit bedeutet eine Aufkldrung auf Grundlage einer ungewissen Information und
Evidenz, die nur im Rahmen einer Wahrscheinlichkeitsaussage zu treffen ist. Hingegen ist
Unsicherheit das subjektive Gefiihl, das nicht zwingend aus der Ungewissheit resultiert. Im
englischsprachigen Raum, wo es einige Forschungsarbeiten zu ,,illness and uncertainty* gibt,
kann diese Unterscheidung aus sprachlichen Griinden so nicht getroffen werden. Brashers
beschreibt ,,uncertainty deshalb folgendermalen:

,uncertainty exists when details of situations are ambiguous, complex, unpredictable,
or probabilistic; when information is unavailable or inconsistent; and when people feel
insecure in their own state of knowledge or the state of knowledge in general [...] Be-
cause it is primarily a self-perception about one’s own cognitions or ability to derive
meaning, a person who believe himself or herself to be uncertain is uncertain. Lacking
knowledge is somewhat independent of self-assessment about one’s state of knowledge:
I may have a great deal of information about a topic, I may have an amount of informa-
tion that other people would deem sufficient to make a decision or to predict another’s
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behavior, and I even may have all the information that is currently available, yet I still
may feel uncertain.* (Brashers, 2001, S.478)

Dieses Zitat stellt die subjektive Erfahrung von Ungewissheit ins Zentrum der Betrachtung.
Trotz der im deutschen Sprachgebrauch exakteren Trennung zwischen Ungewissheit und
Unsicherheit werden im Folgenden beide Begriffe je nach Kontext verwendet. In der Analy-
se der Interviews steht im Vordergrund das subjektive Gefiihl von Unsicherheit aufseiten der
Betroffenen und weniger die Ungewissheit der Information. Auch eine detaillierte Risiko-
aufklarung, wie beispielsweise: ,,Dieses Medikament erbrachte eine Riickfallrisikoverminde-
rung von 40%*, bewirkt zwar einen Zuwachs an Gewissheit {iber die Wahrscheinlichkeit
einer Wirkung dieser Behandlung, muss aber nicht zwangslaufig das Gefiihl von Unsicher-
heit bei den Patientinnen reduzieren.

Im Folgenden werden die unterschiedlichen Phasen der Ungewissheit, wann und wie sie von
den Betroffenen empfunden wurden, beschrieben.

Ungewissheit Uber die Krankheitsentstehung

Krebs und Brustkrebs im Besonderen ist eine Erkrankung, deren Atiologie bislang ungewiss
ist. Die Ursachenforschung favorisiert deshalb ein multifaktorelles Risikomodell, welches
Wahrscheinlichkeiten, an Brustkrebs zu erkranken, angibt. Folgende Faktoren bedingen da-
nach ein hoheres Risiko: hoheres Lebensalter, familidre Belastung, Mutation von BRCA-1-
und -2-Genen, keine oder spite Geburt, kein Stillen des Séuglings, frither Zeitpunkt der ers-
ten Regelblutung, spites Einsetzen der Menopause, Ubergewicht, Alkohol, wenig Bewe-
gung, Hormoneinnahme (vgl. z.B. Goldmann-Posch, 2003). Diese Faktoren kdnnen aber nur
einen geringen Teil zur Klidrung einer Tumorentstehung beitragen. Fiir viele der Befragten
traf personlich keine oder nur eine geringe Anzahl der Risikofaktoren zu. Somit erwies sich
das Risikofaktorenmodell fiir die meisten Betroffenen als nicht zuverldssig und aussagekraf-
tig genug, um die Ursache der Erkrankung in ihrem individuellen Fall zu kléren.

Der Mensch sucht jedoch nach einem Erklarungsmodell, das fiir ihn handlungsrelevant und
sinnstiftend ist. Viele der Befragten und betreuten Frauen begannen sich mit der Erkrankung
sehr stark mit den eigenen Bediirfnissen auseinander zu setzen und versuchten Ursachen fiir
deren Entstehung zu finden. Bei den Interviews und Beratungen wurden von den Betroffe-
nen unterschiedliche Ansétze einer subjektiven Krankheitstheorie erldutert: von eher mecha-
nistischen Vorstellungen, dass der Knoten aufgrund einer Prellung oder eines Stofles ent-
standen sei, bis zu den hiufiger favorisierten psychosomatischen Modellen von Uber-
forderung oder zu wenig Durchsetzungskraft. Diese Hilfskonzepte dienten den Betroffenen
meist als Erkldrung fiir das Unerklérliche, als Antwort auf die Frage: Warum gerade ich? Sie
niitzten diese Erkldrungen auch, um Handlungsstrategien im Kampf gegen die Krankheit zu
entwickeln, um nicht tatenlos zu bleiben. Und letztlich niitzte es, eine eigene, in ihrem indi-
viduellen Fall hilfreiche und passende Laienkonzeption gegen die Ungewissheit der Ursache
zu stellen.

Fiir viele Befragte war damit auch die Frage nach dem Entstehungszeitpunkt des Tumors
relevant. Denn um kausale Verbindungen von Ursache und Wirkung zu erstellen, bendtigten
sie eine ungefdahre Vorstellung, wann die Zellen anfingen, sich zu Tumorzellen zu entwi-
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ckeln. Diese Frage kann von der Wissenschaft jedoch fiir den Einzelfall ebenso wenig be-
antwortet werden. Brusttumorzellen verdoppeln sich im Durchschnitt innerhalb von 200 Ta-
gen, wobei hier eine relative grofle Spannbreite von 40-600 Tagen zu verzeichnen ist (Kah-
lert et al., 2004, S.435).

Die Frage nach der Ursache und dem Zeitpunkt der Krebserkrankung bleibt somit fiir die
Betroffenen offen. Trotz dieser Liicke versuchen die Betroffenen die Erkrankung zu verar-
beiten, entweder unter Zuhilfenahme eines Laienkonzeptes oder mit einer schicksalsglaubi-
gen Einstellung: die Zusammenhénge letztlich nicht verstehen und vor allem nicht dndern zu
konnen. Préferieren die Betroffenen aber ausschlieBlich moderne Coping-Konzepte, wie et-
wa Kontrolle iiber die eigene Krankheit und Gesundheit ausiiben zu kdnnen, geraten sie bei
einer Krebserkrankung schnell an die Grenzen derer Umsetzung.

Ungewissheit in der Diagnosephase

Und das hat mir keiner sagen konnen, wie schlimm das ist, nicht mal aufgrund der Ront-
genbilder oder sonst was. Konnte mir keiner sagen. (Frau Lachmann, B4, 77-79)

P.: Nein, da [Mammografieuntersuchung, A.d.V.] wurde gar nichts besprochen.

Da wurde gar nichts besprochen?

P.: Das ist immer das Schlimme, finde ich, dass die Arzte, die wissen ja, was sie tun, aber der
Patient weifl von gar nichts. Der muss dann nur warten bis zum Schluss, bis eréffnet wird,
was, was man jetzt hat. Aber wihrend der Untersuchungen und so wird mit einem in dem
Sinn ja nicht gesprochen, und man sitzt da wie ein kleines Hiindchen und hat nur Angst.
Man hat nur Angst, dass einem letztlich das Schlimmste passieren kann. Und der Zustand
ist schlimm. (Frau Joker, B18, 412-423)

o

Der erste Verdacht auf einen Brusttumor wird meist durch einen selbst getasteten Knoten
entdeckt, ca. 80% der Patientinnen haben den Knoten selbst als Erste entdeckt. Mit diesem
Verdacht wenden sie sich an den Gynédkologen oder Radiologen, der im néchsten Schritt
durch eine Mammographie und/oder Ultraschall diesen Verdacht erhértet oder zuriickweist.
Aber auch ein erhdrteter Verdacht birgt weiterhin die Moglichkeit in sich, dass der Knoten
gutartig sein kann. Gewissheit kann hier nur eine Gewebeprobeentnahme bieten. Bis zum
ersten Ergebnis aus der Gewebeprobe vergehen mindestens ein bis zwei Wochen, wenn alle
Termine ziigig erfolgen.

Fiir die Patientin zeigt sich die Erkrankung somit von Beginn an als nicht eindeutig und un-
sicher. Erhilt die Patientin dann ihre gesicherte Diagnose durch einen Gewebebefund, wird
dieser haufig von einem Radiologen tlibermittelt, der aber kaum Aussagen zur Therapie des
Brustkrebses treffen kann. Dieser wird sie weiter in ein Brustzentrum iliberweisen, mit dem
Hinweis, dass ihr dort mehr {iber die weitere Behandlung erldutert wird.

Ungewissheit Uber die Behandlungsoptionen und deren Wirkung

Und die zweite Sache ist halt die, dass ich glaube, dass dieser Krebs eine dumme Krankheit
ist, sag ich jetzt mal. Dass die Onkologen ja auch nicht genau wissen, was sie machen sol-
len. Wir wissen ja alle nicht, wie, was das Beste ist. Man ist ja immer ein Versuch.

(Frau Junke, B5, 327-332)
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Circa die Hélfte der befragten Patientinnen erfuhren erst bei Aufnahme im Krankenhaus von
den Behandlungsmdglichkeiten bei Brustkrebs. Dass zur Entfernung des Knotens eine Ope-
ration erfolgen wird, war den meisten Patientinnen bekannt. Hingegen blieb offen, inwieweit
brusterhaltend operiert werden kann oder ob eine Brustamputation erfolgen muss, manches
Mal bis zum Vortag der Operation und bei einigen Patientinnen sogar bis zum Zeitpunkt der
Operation. Dies kann medizinisch in einigen Fillen nicht konkret vorher bestimmt werden.
Ebenso kann erst nach dem Befund der Pathologie festgestellt werden, ob die Resektions-
rander des Tumors ausreichend operiert wurden. Fiir die Patientin bedeutet das eventuell
eine Nachoperation. Auch die weiteren Behandlungsprozeduren, die nach der Operation fol-
gen, wie die Strahlen-, Chemo- und Anti-Hormontherapie, stellten fiir viele Patientinnen eine
neue Information dar. Werden sie iiber diese Behandlungsmoglichkeiten aufgeklirt, ge-
schieht dies in einem Moglichkeitsraum, denn die Zusammensetzung der Therapie ergibt
sich meist erst nach Vorliegen des endgiiltigen Befundes (Histologie), der erst etwa zwei
Wochen nach der Operation vorliegt.

Fiir die Patientin bedeutet dies, dass vom ersten Verdacht bis zur Planung der weiterfiihren-
den Therapie etwa drei bis vier Wochen vergehen, in denen fiir sie folgende Punkte unge-
wiss bleiben:

— Art der Operation (brusterhaltend oder Brustamputation)

— Notwendigkeit einer zweiten Operation, wenn der Sicherheitsabstand nicht eingehalten
werden konnte

— Notwendigkeit einer Strahlentherapie (bei einer Brusterhaltung erfolgt diese jedoch auf
alle Fille)

— Notwendigkeit einer Chemotherapie (hierfiir sind die Befunde nach der Operation rele-
vant)

— Notwendigkeit einer Anti-Hormontherapie
— Metastasenbildung des Tumors
— Riickfallrisiko

— Prognoseaussichten

Manche dieser Fragen werden durch den Befund beantwortet. Einige jedoch kénnen nie mit
hundertprozentiger Sicherheit beantwortet werden. So kann man zwar durch Untersuchungen
mittels Oberbauchsonographie, Rontgenthorax und einem Knochen-Szintigramm beispiels-
weise versuchen, eventuell vorhandene Metastasen aufzuspiiren, aber auch bei einem negati-
ven Befund besagt das nur, dass mittels Bildgebung keine Tochtergeschwiilste sichtbar ge-
macht wurden. Die Argumentation bei Gabe einer Chemotherapie beruht sogar auf diesen
Ungewissheiten. Denn auch wenn keine Metastasen gefunden wurden, ist eine Chemothera-
pie induziert, wenn die Patientin bestimmte Risikofaktoren aufweist (Lymphknotenbefall,
junges Alter, hohes Grading oder ein hormonunabhingiger Tumor). Es werden also Behand-
lungen angeraten, die vorsorglich etwas bekdmpfen, was bildlich nicht nachweisbar ist.

Der Umgang mit Ungewissheiten ist bei dieser Aufkldrungsform somit der Kern der Ver-
mittlung. Der Vorgang der Untersuchungen und Behandlungen war deshalb fiir viele Befrag-
te auch schwer nachvollziehbar, wenn sie sich gegen das Wesen der Ungewissheit straubten.
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Das Aushalten dieser Ungewissheiten war fiir die Befragten deshalb auch ein zentraler
Punkt. Entscheidungen in einem ungewissen Kontext mit ungewissen Methoden und unge-
wissen Konsequenzen zu treffen, ist eine Leistung, die keinem der Beteiligten leicht fallt.
Stets miissen Entscheidungen mit Ungefdhrlosungen getroffen werden, deren Ausgang un-
gewiss ist und deren Konsequenzen fiir die Betroffenen haufig unangenehm sind. Denn héu-
fig stellen die Behandlungsoptionen eine Auswahl von Methoden dar, die neben einer Hoft-
nung auf Heilung auch viele Beeintrichtigungen fiir die Patientinnen beinhalten.

Die Wartezeit — Zeit der Ungewissheit

Aber diese Zeit der Ungewissheit ist eine schreckliche. Und so was sollte ein Arzt beden-
ken, dass er da nicht sagt, ich rufe Sie am Montag an, wenn das nicht mdglich ist, sondern
sagen: ,Es konnte sein, aber es kann bis dahin dauern.® Weil, das macht einen psychisch ir-
gendwie fertig. (Frau Joker, B18, 101-106)

Ja, mir hétte insofern geholfen, dass man mir vorher schon ein bisschen mehr Bescheid ge-
sagt hatte: ,Wir haben das und das rausgenommen und wir wissen jetzt noch nicht endgiiltig
Bescheid, weil es in die Pathologie geht. Ich meine, der Arzt weiB3 ja selber auch noch nicht
hundertprozentig Bescheid, weil die Gewebsentnahme ja in die Pathologie geht, und bis da-
hin kann der nicht sagen: ,So und so steht es mit Thnen.* Aber man konnte, man konnte das
doch ein bisschen mitteilsamer machen. (Frau Joker, B18, 469-479)

Was natiirlich jetzt so ein bisschen in der Luft héngt, das, was jetzt danach kommt, weil,
aber das wissen ja die Arzte auch nicht. Die wissen ja, die Therapie kennen sie ja noch
nicht, weil die ja das Ergebnis noch nicht haben. Und ohne Ergebnis hingen wir jetzt im
Grunde in der Luft. Jetzt kann es sein, mal rein theoretisch, ich brauchte vielleicht gar nicht
Chemie, weil die beiden Lymphen nicht befallen sind, dass ich nur Strahlen bekomme, aber
das wissen die auch nicht. Also, die wiirden, glaube ich, damit den Patienten nur noch ver-
unsichern, wenn die alle Moglichkeiten aufzeichnen wiirden, die es gidbe. Also, sagen sie
diesbeziiglich wahrscheinlich erst einmal kaum etwas und sagen nachher: Okay, das ist das
Resultat und das und das miissen wir machen. (Frau Mann, B9, 207-223)

Ich hitte mir gewiinscht, dass er vor dem ersten Eingriff mehr gesagt hétte: Frau Junke, das
kann auf Sie zukommen. Es kann jetzt sein, dass wir eine Probeentnahme machen — damals
hat man nicht dann sofort operiert, das konnte man noch irgendwie nicht — wir werden dann
das Ergebnis abwarten, und wenn das Ergebnis kommt, kann es sein, dass es bosartig oder
gutartig ist. Ist es bdsartig, miissen wir die Brust abnehmen. (Frau Junke, BS, 75-82)

Die Zeit der Ungewissheit aufgrund noch fehlender Ergebnisse wurde von den befragten
Frauen hédufig thematisiert. Wurde die OP-Aufkldarung noch halbwegs als informativ emp-
funden, stellten die Tage kurz nach der Operation die Patientinnen auf eine weitere Belas-
tungsprobe. Viele berichteten, wie sie im Bett auf die Visite warteten, um die ersten Ergeb-
nisse zu erhalten, und von der Enttduschung, wenn diese noch nicht vorlagen oder nicht der
operierende Arzt zur Visite erschien.

Das Gefiihl, dass die Arzte vor der Operation sich sehr um die Patientin und deren Erkran-
kung kiimmerten, indem alle relevanten Untersuchungen durchgefiihrt wurden, wich nach
der Operation dem Gefiihl, jetzt fiir die Chirurgen als Patientin nicht mehr bedeutsam zu
sein. Fehlende Aussagen lieBen Raum fiir Spekulationen, und manche Patientinnen interpre-
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tierten dies als Strategie der Arzte, um nicht {iber die schwerwiegende Erkrankung sprechen
zu miissen. Manche der Arzte wiederum empfanden die Mitteilung, dass es bisher keine Er-
gebnisse gébe, als nicht bedeutend oder als zusitzliche Belastung fiir die Patientinnen. Ande-
re Arzte hingegen teilten ihren Patientinnen mit, dass die Befunde erst in circa einer Woche
feststiinden. Den meisten der Befragten war dieses letztere Vorgehen angenehmer, denn
dann empfanden sie sich als eingeweiht, und obwohl die Wartezeit trotzdem unangenehm ist,
ist sie leichter zu ertragen, wenn man Gewissheit iiber die Ungewissheit besitzt.

Ungewissheit aufgrund unterschiedlicher Expertenaussagen

Ja, ich habe nicht nur eine zweite, sondern eine flinfte oder eine sechste oder siebte [Mei-
nung, A.d.V.]. Also, ich hatte sehr, sehr viele Meinungen, und am Schluss steht man dann
wirklich als Patient da und muss dann natiirlich wirklich entscheiden, wenn man dann ...
weil es ist nie so, [...] dass die Arzte das Gleiche sagen — und die Literatur dazu natiirlich
auch nicht — und das heif3t, man hat immer dann so und so viele Meinungen in diese Rich-
tung und noch ein paar in ganz andere Richtungen. Also, es ist dann sehr, sehr schwierig,
die eigene Entscheidung zu treffen. Also, ich habe dann schon gedacht, Menschenskind, al-
so0, hitte ich lieber Medizin studiert! Wobei, ich bin mir gar nicht sicher, ob die Entschei-
dung dadurch dann besser geworden wére. Also, es ist wirklich ... man steht dann manch-
mal sehr allein da und muss eben sagen: Okay! Das mache ich jetzt oder das mache ich jetzt
nicht. (Frau Hirsemann, B3, 149-170)

Auch wenn die Befunde vorliegen, sind sie manchmal nicht wirklich richtungsweisend fiir
die Therapie. Patientinnen, die versuchten, durch das Einholen von mehreren Expertenmei-
nungen und Informationen die Ungewissheit auszugleichen, wurden héufig enttduscht. An-
statt ein Mehr an Sicherheit zu erlangen, wurde ihnen meist erst das ganze Ausmal} an Unsi-
cherheit bewusst, wenn ihnen zu unterschiedlichen Therapien geraten wurde. Diese Suche
verunsicherte zunichst, aber je nach Bediirfnis der Patientinnen war es auch héufig ein wich-
tiger Schritt zur Erkenntnis ihrer Situation.

Und am Ende kam eben raus, dass ich flinf bis sechs verschiedenste Therapieempfehlungen
bekommen habe, die also vollkommend abweichend waren. Und das hat mich natiirlich zu-
nehmend, ja, einmal beunruhigt, andererseits aber geradezu herausgefordert, nun die richti-
ge Geschichte zu finden. Zumindest habe ich dadurch aber die Illusion verloren, dass eben
es nur eine Therapieentscheidung gibt. Das war fiir mich eine vollkommen neue Erkenntnis,
ja? Und natiirlich die weitere erschiitternde Erkenntnis war, dass eben Therapieentschei-
dungen auch auseinander gehen konnen; also irgendwie hat eine Patientin immer so dieses
Gefiihl, der Arzt weill es und, ja, alle kommen zu demselben Ergebnis. Und wenn beides
nicht mehr vorhanden ist, ist es wirklich eine Erschiitterung in diesem Glauben an den
,Schamanen-Arzt*, der eigentlich fiir einen alles machen sollte.

(Frau Gulsch, BES, 231-257)

Die Schwierigkeit besteht darin, Meinungen einzuordnen, zu filtern und schlielich aus die-
ser Informationsmenge fiir sich eine Entscheidung abzuleiten. Frau Hirsemann, eine chroni-
sche und metastasierte Patientin, schildert den Vorgang so:
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Ja, erstens bin ich jetzt von Haus aus mal ein neugieriger Mensch und mochte also im Prin-
zip moglichst viel Wissen {iber eine Erkrankung haben. Medizin war bisher nicht mein
Fachgebiet, okay, ich glaube, ich kann mich relativ gut in so ein Thema dann wieder einar-
beiten, ja? Und das habe ich dann halt gemacht. Und das Zweite dann halt, viele Fachleute
befragt. Ja? Das war ein Sammeln ... oder ein Suchen nach einem Strohhalm, wenn man so
will, und dann scheiden fiir einen selbst manchmal bestimmte Losungen einfach aus. Dass
man sagt, das passt jetzt nicht — zu mir oder zu dem, wie ich das beurteile. Und die scheiden
dann aus, und dann bleiben vielleicht noch ein paar wenige Optionen iibrig und, ja, auf de-
nen muss man halt dann schauen. Und das ist halt dann auch immer so ein Herantasten. Al-
s0, man versucht einen Weg, und wenn der gut anschligt — was bei mir am Anfang recht gut
geklappt hat —, fiihlt man sich natiirlich dadurch auch unterstiitzt. Und sagt: Okay, das war
jetzt richtig! Also, man kann dann ex-post sich anschauen, ob man da jetzt in die richtige
Richtung gelaufen ist. Bei mir war ganz konkret immer die OP in der Diskussion und eine
Chemotherapie. Beides ist bisher zumindest nicht gelaufen und ... also, im momentanen
Stadium ist es auch so, dass das wahrscheinlich die richtige Entscheidung war. Weil ich halt
bei relativ guter Lebensqualitit schon eine ganze Weile iiberlebt habe. Ja? Was nicht unbe-
dingt aus der Statistik ablesbar ist, ja? (Frau Hirsemann, B3, 176-206)

Dass man zu Beginn der Erkrankung, wenn diese fiir die meisten Patientinnen ein unbekann-
tes Feld ist, und dazu ein sehr bedrohliches, nicht unbedingt auf eine solche Haltung stoft,
ist einer der wesentlichen Unterschiede zwischen den akut und den chronisch Erkrankten in
dieser Befragung.

Aber nicht nur der Zeitpunkt der Erkrankung spielt dabei eine Rolle, sondern auch der Bil-
dungshintergrund und andere Personlichkeitsvariablen. Das Einholen mehrerer Therapieop-
tionen von unterschiedlichen Experten bedarf immenser Kompetenzen und Ressourcen auf
Seiten der Patientin. Einige Befragte fanden diese in ihrem Umfeld, andere ersparten sich
diese Verwirrung, so wie Frau Fritz:

Also, das Problem ist halt immer zu viele, zu viele Entscheidungen von Arzten oder noch
mehr Arzte fragen und wieder jemanden fragen und noch mal jemanden fragen — ich glaube
nicht, dass das besonders gut ist. Weil dann kommt man ja total konfus. Da wird man ja to-
tal ballaballa. Was soll ich jetzt machen? Der erzéhlt mir das, der erzdhlt mir dieses, der er-
zihlt mir jenes, und was mache ich jetzt? Also, ich halt davon nicht viel, von so vielen Arz-
ten beraten zu werden, weil ich genau weil}, dass jeder eine andere Meinung vielleicht dazu
hitte. Weil jeder will sich profilieren und jeder will das Beste fiir den Patienten — glaubt er
fiir sich, dass es das Beste ist. Aber ich halt von so vielen, von so vielen Erfahrungen nichts.
Das war eine Entscheidung. (Frau Fritz, B17, 435-450)

Frau Fritz entscheidet bewusst, sich einem Arzt anzuvertrauen, den sie als kompetent ein-
schitzt. Andere Meinungen wiirden sie nur weiter verunsichern. Sich der Meinung des ge-
wihlten Arztes anzuvertrauen ist fiir sie damit die eigentliche Entscheidung.

Ungewissheit der Prognose

Die bisher beschriebenen Ungewissheiten werden iiberschattet durch die Frage nach der ei-
genen Prognose. Diese Frage steht fiir alle im Raum und geistert in den K&pfen der Betrof-
fenen. Die Ungewissheit tiber die Diagnose, die Einordnung der Erkrankung, die Therapie
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sind Teilfragen dieser ,,grolen* Frage. Deshalb erstaunt es, dass die wenigsten der Inter-
viewten diese Frage stellen mochten. Sogar sehr involvierte und informierte Patientinnen wie
z.B. Frau Hirsemann finden es eine Zumutung, diese Frage zu stellen:

Eins, was ich fiir mich auch noch gelernt habe, ist, man soll erstens — wenn man selbst be-
troffen ist — eigentlich nie nach statistischen Lebenserwartungen fragen, weil das einfach
eine extreme Belastung ist und die auch nie stimmen kann. Also, das sind irgendwelche
Vergangenheitsdaten und Durchschnittswerte, und fiir sich selbst, als eine Person, ist das
eben nicht die Wahrheit. (Frau Hirsemann, B3, 208-215)

Vor allem Patientinnen, deren metastasierter Brustkrebs eine schlechte Prognose bedeutet,
empfanden Wahrscheinlichkeitsaussagen zur Prognose als nicht hilfreich.

Hier stellt sich natiirlich auch generell die Frage, inwieweit eine Risikoaufkldrung anhand
von Wahrscheinlichkeiten von den Betroffenen rezipiert werden kann. Bisherige Entschei-
dungshilfen vermitteln die jeweiligen Optionen anhand von Wahrscheinlichkeitsdarstellun-
gen, um so einen Entscheidungsprozess zu initiieren. Untersuchungen zeigen jedoch, dass
statistische Aussagen wissenschaftlicher Studien zu Trugschliissen und Fehlurteilen fiihren
konnen (Fashey et al., 1995; Gigerenzer, 2002; Forrow et al., 1992; Hoffrage et al., 2000a+b;
Peters et al., 2006; Miihlhauser & Holdke, 2002; vgl. Kap. 3.1.3.2).

5.3.5 Vermittlung von Ungewissheit als Kern von SDM:
eine Fallbeschreibung

Zum Beispiel das wire eine Form von Kommunikation, wenn ein Arzt oder eine Arztin e-
ben auch ein Stiick ihres Nichtwissens preisgeben wiirde, ja? Das wiirde durchaus einer ehr-
lichen Kommunikation den Weg bahnen. Weil sich sozusagen zwei Menschen gegeniiber-
sitzen wiirden in dem Fall, nicht nur der Helfer, die gemeinsam beratschlagen, was unter
den Bedingungen der modernen Medizin nun sozusagen flir diese Frau hilfreich und sinn-
voll wire, ja? Aber auch unter Einschluss aller Dinge, die so in der Onkoszene drumherum
auch eine Rolle spielen. Also, auf Deutsch gesagt, mehr Ehrlichkeit von Seiten des Arztes,
aber auch mehr Ehrlichkeit von Seiten der Patientin, auch wenn es vielleicht mal etwas un-
angenehm ist, fiir den Arzt einfach, was die Bediirfnisse angeht der Patientin, dass die Pati-
entin sich traut zu sagen: Ich hétte gerne das und das und das, oder so und so und so stelle
ich mir das vor. Mehr Ehrlichkeit von Seiten des Arztes eben, was seine eigene Kompetenz
angeht, was die Mdglichkeiten angeht und auch was die Prognose der Patientin angeht, ja,
und nicht solche bloden Spriiche wie: ,Leben Sie weiter wie bisher...

(Frau Gulsch, BES, 826-854)

In der Analyse der Interviews lassen sich im Groben zwei grofle Gruppen von Patientinnen
hinsichtlich ihres Verhaltens innerhalb des Entscheidungsprozesses unterscheiden. Die eine
Gruppe — wie beispielsweise Frau Hirsemann, Frau Helle, Frau Gulsch, Frau Joker, Frau
Hahn — besteht aus Frauen, die sich sehr aktiv in die Informationssuche begeben und die sich
trotz eines Arztes ihres Vertrauens die Kontrolle der jeweiligen Entscheidungen selbst vor-
behalten. Die zweite Gruppe dagegen besteht aus Frauen, die diese Kontrolle zeitweilig an
den Arzt delegieren. Diese grobe Einteilung muss man sich aber genauer ansehen. Aufgrund
welcher Bedingungen kommt es zu diesem Verhalten?
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Der offensichtliche Unterschied zwischen den Gruppen besteht im Zeitpunkt der Erkran-
kung. Fast alle Betroffenen der ersten Gruppe stammen aus der Befragung der chronischen
Patientinnen. Mit Zunahme der Krankheitsdauer werden die Patientinnen zu Experten ihrer
eigenen Erkrankung. Dies trifft natiirlich nicht auf alle zu, denn es gibt auch Patientinnen,
die nach der Behandlung in ihr normales Leben zuriickkehren und sich nur zwangsliufig
aufgrund der Nachsorgetermine mit ihrer Brustkrebserkrankung beschiftigen miissen. Es ist
anzunehmen, dass in meiner Befragung eher Betroffene mitmachten, die sich immer noch
mit ihrer Erkrankung auseinander setzen.

Diese Betroffenen suchen weiterhin nach Informationen, engagieren sich teilweise in Selbst-
hilfeorganisationen und besitzen hdufig einen immensen Wissenstand iiber Brustkrebs und
dessen Behandlungsmdglichkeiten. Sie haben sich in das Thema eingearbeitet und verfolgen
z.B. die neuere Entwicklung der Brustkrebsbehandlung. Manche von ihnen betreiben dies
fast professionell, indem sie an vielen medizinischen Fachtagungen teilnehmen. Sie suchen
sich die passenden Arzte, je nach Fragestellung und Kompetenz. Sie haben sich ein ganzes
Netzwerk von Informationsgebern aufgebaut, die sie kontaktieren, wenn es gilt, neue Ent-
scheidungen zu fillen. Arzte, von denen sie sich nicht in die Therapieentscheidung miteinbe-
zogen fiithlen oder die nur ihre eigene Vorstellung von Therapie beflirworten, werden nicht
weiter konsultiert. Wie Frau Hirsemann feststellt, sind diese Betroffenen lédngst ihre eigenen
»Gesundheitsmanagerinnen®. Bei Frau Junke wird der Arzt nach der Erfahrung von 30 Jah-
ren Brustkrebs als reiner Dienstleister angesehen, und sie verhélt sich wie eine Kundin, in-
dem sie die Ressourcen des Arztes nutzt.

Doch so ganz stimmt auch dieses Bild nicht, denn alle Befragten hatten meist noch einen
Arzt ihres Vertrauens. Gemeinsam mit diesem Arzt sammelten sie alle Informationen und
versuchten diese zu integrieren, um so ein Bild der Entscheidungssituation zu bekommen
und eine Handlungsmoglichkeit zu entwickeln. Hinterher wurde die Entscheidung zusam-
men mit diesem Arzt reflektiert.

Ja, und eigentlich nur, weil dann meine Chirurgin so ein bisschen skeptisch war, nachdem
ich mit diesen Ergebnissen sozusagen wieder in mein Nest zurlickgekommen bin, also zu
meiner Ausgangsbasis ins Krankenhaus, habe ich gemerkt, dass eben Therapieempfehlun-
gen vielfdltig sein konnen. (Frau Gulsch, BES, 108-111)

Dieses Vorgehen ist meist nicht von Beginn an vorhanden, sondern spiegelt einen Lernpro-
zess wider. Der Umgang mit Ungewissheiten ist dabei ein zentraler Punkt. Ein ldngerer Aus-
schnitt des Interviews mit Frau Gulsch soll dies wiedergeben. In ihrer Erzahlung beschreibt
sie die Krebsdiagnose und -krankheit als eine Auseinandersetzung mit den Gefiihlen der Un-
gewissheit. Die Vorbereitung auf diese Ambiguitét sieht sie als eine Aufgabe innerhalb des
SDM.

Frau Gulsch gehort zu den Betroffenen der ,,informierten* Gruppe: Sie hat eine Selbsthilfe-
organisation flir Brustkrebsbetroffene gegriindet und ist somit nicht als représentativ fiir die
Befragten anzusehen. Auch wenn das Interview aufgrund meiner Fragen autobiographisch
ist, spiegeln die AuBerungen sicherlich einen Erkenntnisprozess wider, der nicht nur auf ih-
ren eigenen Erlebnissen beruht.
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Fallbeschreibung: Frau Gulsch

Frau Gulsch ist zum Zeitpunkt des Interviews 53 Jahre alt. Thre Brustkrebserkrankung liegt
sechs Jahre zuriick. Zurzeit muss sie keine Behandlung durchfiihren, befindet sich aber wei-
terhin in der Nachsorge. Fiir Frau Gulsch, wie fiir die meisten anderen Befragten auch, kam
der Brustkrebs sehr iiberraschend; aufgrund der Tumorgrof3e musste die erkrankte Brust am-
putiert werden. Sie ist Journalistin, dieser berufliche Kontext bestimmt maBgeblich den
Sprachgebrauch des Interviews und ihren Umgang mit der Erkrankung. So spricht sie bei-
spielsweise vom Recherchieren der Informationen, und die Erkrankung ist fiir sie eine ,,Ge-
schichte®, die aus Einzelstiicken besteht und deren gesamtes Bild sich erst mit der Zeit er-
gibt. Sie zieht dabei Parallelen zu einem neuen ,,Themenfeld”, das sie als Journalistin
zundchst nie genau kenne und erst durch das Sammeln von unterschiedlichen Informationen
begreifen lerne, um es dann darstellen zu konnen:

Denn auch diese Gefahr besteht, dass man sich kaputt-recherchiert sozusagen, auch das
kenne ich so aus meinem beruflichen Leben als Journalistin, dass man im Grunde nicht be-
ginnt, die Geschichte zu schreiben, aus irgendwelchen Angsten oder Hemmungen heraus,
sondern sich tot-recherchiert, also sich leer-recherchiert im Recherchieren, um des Recher-
chierens willen, nur aus Angst heraus sozusagen, vorm wei3en Blatt zu sitzen und jetzt end-
lich einmal anzufangen. Und im Grunde konnte auch so ein Prozess dann bei der Therapie-
entscheidung — wenn sie der Patientin nur {iberlassen wird — ablaufen, namlich dass die
Patientin einfach im Grunde mit ihrer Therapie nie anfangt, weil sie ndmlich sich verliert in
der Recherche. (Frau Gulsch, BES, 143-151)

In diesem Zitat greift die Befragte nicht nur zu einer Metapher ihrer beruflichen Sozialisati-
on, sondern wihlt eine Sprache, die ihr vertraut ist, um dem Unaussprechlichen Worte zu
geben. Das Risiko des Tot-Recherchierens bei Krebspatienten versteht sie hier wortlich und
verleiht dieser Beschreibung somit die notwendige Dramatik. Sie nennt auch die Motive des
»Sich-Verlierens® in der Recherche, die Angst und die Hemmung.

Vor was hat man Angst? Hier bezieht sich die Interviewpartnerin nicht allein auf die Krank-
heit selbst und deren mogliche Konsequenzen, sondern spricht von einem ,,weillen Blatt“. Es
ist die Ungewissheit, die Leere, die durch die Erkrankung offenbar wurde. Die Angst vor
dem falschen Beginn, vor der falschen Entscheidung. Die Angst der Patientin vor dem Al-
leinsein mit der schwierigen Entscheidung und dennoch etwas tun zu miissen.

Zugang

Ich suchte den Kontakt zu Frau Gulsch aktiv bei einer Veranstaltung ihrer Selbsthilfeorgani-
sation und sprach sie anschlieend auf ihre Bereitschaft zur Teilnahme an einem Interview
innerhalb des Forschungsprojektes an. Sie willigte zwar sofort ein, aber &hnlich wie bei den
Arztinterviews dauerte es dann doch noch eine Weile, bis wir einen gemeinsamen Termin
fanden. Daran konnte man schon ihren ,,Expertenstatus erkennen, da sie aufgrund ihres En-
gagements einen vollen Terminkalender besal.

Gespréachssituation und Dauer

Das Gespriach fiihrten wir in ithrer Wohnung. Vor Gespriachsbeginn erzihlte sie von einem
Treffen mit Krankenkassenvertretern und wies somit noch einmal auf ihren Expertinnensta-
tus hin. Die Gesprichssituation war angenehm und sehr informativ. Als Journalistin ist sie es
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gewohnt, Interviews zu fiihren, und so war ihr die Situation wohl vertraut. Das Interview
dauerte ca. 1,5 Stunden.

Obwohl sie in der Einfiihrung als Selbsthilfebegriinderin und damit als Expertin vorgestellt
wurde, stellte ich zu Beginn eine biografische Frage zu ihrer eigenen Betroffenheit. Diese
Perspektive wurde beibehalten, so dass das gesamte Interview und die Perspektive zu SDM
an ihrem personlichen Erleben orientiert war. Dadurch wurde die Beschreibung und ihre
Stellungnahmen wesentlich konkreter und dichter, was fiir das Interview einen groBen Ge-
winn darstellt.

Interpretation

Frau Gulsch ist heute eine Brustkrebsbetroffene, die in ihrer Rolle als Selbsthilfeorganisato-
rin nicht nur andere Betroffene berét, sondern sich auch auf politischer Ebene fiir die Rechte
von brustkrebsbetroffenen Frauen einsetzt.

Zu Beginn des Interviews stellt sie aber klar, dass sie ,,genauso ein Schaf** war: ,Ich war
wahrscheinlich noch mehr Schaf als vielleicht heutzutage andere Patientinnen‘ (754-757).
Sie benutzt das Bild des Schafes, um deutlich zu machen, wie blind und gutgldubig sie zu
Beginn der Erkrankung war. Schafe sind Herdentiere, die einen Anfiihrer brauchen, um ihren
Weg zu gehen. Dieses Bild passt jedoch nur teilweise zu ihrem Verhalten. Zwar besitzt sie
keinerlei Informationen iiber die Erkrankung und deren Behandlung und recherchiert diese
zu Beginn auch nicht, sie sucht sich aber gleich eine kompetente Partnerin, die ihr weiter-
hilft. Dass sie zunéchst nicht selbststidndig ,,unabhéngige® Informationen mittels Internet
sucht, ist fiir sie als Journalistin aus heutiger Sicht erst einmal nicht mehr nachvollziehbar:

Damals war mein Computer kaputt. Ich konnte also nicht im Internet recherchieren, war
auch noch nicht so angelernt, um im Internet da sehr gut umgehen zu kénnen, und habe ein-
fach begonnen zu telefonieren. Und eines ja wusste ich allerdings, dass ich nicht gerne in so
eine anonyme grofle Anstalt gehen mochte, sondern lieber irgendwo, wo das alles zwar sehr
kompetent, aber eben auch personlich ist. Und hatte dann durch Zufall ein halbes Jahr vor-
her eine plastische Chirurgin kennen gelernt, mit der ich dann auch telefoniert habe und die
mir sagte, ja, sie wiirde diese Operation dreimal in der Woche machen und sie wiirde eben
auch mit dem Tumorzentrum XY zusammenarbeiten, das heiflt, fiir mich waren da zwei
Dinge gegeben. Einmal das ,,Vertrautsein® in dieser fiirchterlich bodenlosen Situation mit
jemandem, den man iiberhaupt kennt, den man auch personlich kennen gelernt hat, in einem
kleineren Krankenhaus und trotzdem eben die Garantie, dass hier schon sozusagen die
Hochleistungsmedizin bzw. die akademische Uberwachung des Ganzen gegeben ist.

(22-34)

Ihr Bediirfnis nach ,,Vertrautheit* durch personliche Kontakte und eine familidre Umgebung
ist flir sie entscheidungsrelevanter als eine unabhiangige Informationssuche in der Phase des
»Diagnoseschocks®. Dass sie wie viele andere unter einem ,,Diagnoseschock* litt, beschreibt
sie folgendermalien:

Ich hab die Diagnose bekommen und war in so einer Art eingefrorenen Panik, also in so

einer Art Schock, und ich habe natiirlich gedacht, ich miisste jetzt in der kiirzesten Zeit die
besten Entscheidungen jetzt fiir mich fallen. (29-34)
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Das Bild der ,.eingefrorenen Panik* beschreibt den Zustand der Patientinnen ziemlich tref-
fend, obwohl die Zusammensetzung der Worter ,,eingefroren® und ,,Panik* eigentlich keinen
Sinn ergibt. ,,Eingefroren* bedeutet starr zu sein, auf Eis zu liegen, unbeweglich, wohinge-
gen bei ,,Panik* eher Bilder hektischer Aktivitit aufkommen. Aber auch bei einer ,,Panik*
kann es zur Lahmung kommen: Durch die Orientierungslosigkeit, welcher Weg nun einzu-
schlagen ist, kann auch eine Starre und Unbeweglichkeit ausgeldst werden. Diesen Wider-
spruch und ihre Handlungsunfahigkeit wollte ich im Interview noch genauer erfassen und
fragte nach:

I.:  Eine Sache noch, Sie haben am Anfang davon gesprochen, das war wie ein eingefrorener
Schockzustand oder so was. Wie fahig ist man als Patientin, eine Entscheidung zu treffen? —
Also, ich habe jetzt doch in der Schilderung gehdrt, dass Sie doch sehr aktiv waren oder
diesen Schockzustand eher produktiv genutzt haben.

P.: Richtig. Ich glaube, eben dieser Schockzustand hat mir geholfen, nicht auszurasten. Ich bin
ganz ruhig und zielgerichtet so an die einzelnen Dinge herangegangen, allerdings schon mit
diesem Gefiihl, ich muss so bald wie moglich diesen Tumor los sein. Aber trotzdem sehr
tapfer und ohne Verzweiflung oder Riickzug in Nichtstun und Depressivitit.

I.: Das ist so ein bisschen, weil Sie gesagt haben, ich habe den Boden unter den Fiilen verlo-
ren. Ist das in der Situation moglich, wenn man einerseits das Gefiihl hat, den Boden zu ver-
lieren, auf der anderen Secite das aber zu recherchieren?

P.: Ja, ja. Ich denke, das war fiir mich einfach so eine Art Kompensation dieses ,,Bodenverlie-
rens®, dass ich sozusagen in die Aktivitdt ausgewichen bin und einfach gesagt hab, ich muss
jetzt erst — bevor ich es mir leisten kann, den Boden zu verlieren und mich sozusagen da zu-
riickzulehnen — muss ich jetzt erstmal ganz ruhig, so ist auch mein Verhalten {iberhaupt so-
zusagen in Krisensituationen, erst einmal ganz ruhig, zumindest mit einer nach auflen hin so
wirkenden Ruhe, die Dinge durchrecherchieren, sehr kopfbetont, und erst dann, wenn die
Dinge gebahnt sind, sozusagen zuzulassen, was iiberhaupt ist. Und die Gefiihle und auch
den Boden dann endgiiltig zu verlieren und sich dem hinzugeben.

I.: Ja, ich find das interessant, weil ich sehe das auch bei den Patientinnen héufig, diese zwei
Zustinde nebeneinander. Das ist nicht ein Widerspruch. Die Annahme der Arzte ist: Wie
sollen die das entscheiden, wenn sie in so einem Schockzustand sind? Aber ich denke auch,
dass eben beides nebeneinander geht und auch wichtig ist zum Uberleben.

P.: Ja, absolut. Und ich glaube sogar eben, dass dieser Schockzustand Ressourcen freisetzt,
Krifte freisetzt, die unendlich sind, die durchaus erlauben, auch so etwas durchzuziehen, bis
die Aufgaben erledigt sind, bis die Hausaufgaben erledigt sind. Und ich glaube, dass man da
ein bisschen aufpassen muss, dass Arzte da oft aus einem [...] Symptom des Helfens heraus
oder auch des Unterschitzens der Patientin da vielleicht die Patientinnen anders beurteilen,
oder eben vielleicht gar nicht wollen, dass sie Entscheidungen selber féllen oder in der Lage
sind, diese Entscheidungen zu féllen.

(233-263)

Zu einen meiner ersten Beobachtungen im Feld gehorte dieser Widerspruch: Einerseits fiih-
len sich die Patientinnen durch die Diagnose vollig gelahmt und hilflos, reagieren aber ande-
rerseits sehr pragmatisch und handlungsorientiert. Haufig kiimmern sie sich, bevor sie die
Behandlung beginnen, um die hdusliche Weiterversorgung und kontaktieren ihren Bekann-
tenkreis, um Informationen zu erhalten; einige Frauen holen zuvor noch verschiedene Thera-
piemeinungen ein.
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Als Psychoonkologin erstaunte mich die Gefasstheit, mit der die Patientinnen ihren Behand-
lungsweg einschlugen. Dass darunter eine ,.eingefrorene Panik* steckt, vermutete ich auf-
grund der Erfahrungen in der Krisenintervention, zu der wir hinzugezogen wurden. Wie mit
einer Schutzhiille umgeben, trennten die Patientinnen Relevantes von Belastendem. Dazu
gehorte zum Beispiel, belastende Gespriache zu vermeiden. So erzdhlte beispielsweise eine
Patientin ihrer Mutter nichts von ihrer Erkrankung, da sie sich mit der Angst und der Trauer
threr Mutter zu sehr belastet gefiihlt hitte. Andere Patientinnen wiinschten auch kein Ge-
sprach mit einer Psychoonkologin — aus Furcht, dass der aufgebaute Schutzwall dadurch
aufbrechen wiirde. Die therapeutischen Gespriache bestanden immer in einem Herantasten an
die Zumutbarkeit einer Auseinandersetzung mit der Erkrankung. Die Angst vor dem psychi-
schen Zusammenbruch war dabei hdufig spiirbar. Handlungsfahig zu bleiben und die Kon-
trolle zu behalten, das war oft das Motiv fiir Patientinnen, gewisse Themen nicht an sich her-
anzulassen. Ebenso kann man auch die selektive Informationsaufnahme deuten: Nur
Informationen, die fiir den Moment nicht zu bedrohlich sind, werden gesucht und begreifbar.
Zu bedrohliche Informationen hingegen werden {iberhort oder nicht verstanden.

Frau Gulsch suchte sich also aufgrund personlicher Kontakte eine Operateurin, in deren
Kompetenz und Personlichkeit sie Vertrauen besal. Frau Gulsch wusste zu Beginn nicht,
dass Brustkrebs eine Erkrankung ist, bei der es nicht reicht, den Tumor zu operieren, sondern
die interdisziplindr durch viele Fachdisziplinen behandelt wird. Daher wurde ihre Brust-
krebsbehandlung ein ,,Stiickwerk* aus einzelnen Therapieabschnitten. Dies ist so kein Ein-
zelfall, denn Patientinnen, die durch ihre niedergelassenen Arzte in so genannten Belegbet-
ten operiert werden, erfahren Ahnliches. Die Entwicklung von Brustzentren soll dieses
verhindern und die Brustkrebsbehandlung integrativer gestalten. Noch stellt aber die Desin-
tegration der Behandlung und die unzureichende Kommunikation der unterschiedlichen Be-
handlungsbeteiligten eher die Regel als die Ausnahme dar.

Aufgrund dieser Konstellation kiimmert sich Frau Gulsch von Beginn an darum, kompetente
Arzte fiir ihre Behandlung zu finden, und versucht die jeweiligen Aussagen und Behandlun-
gen zu koordinieren. Somit gewinnt sie Einblick in die einzelnen Behandlungsdisziplinen,
die bei Brustkrebs miteinander kooperieren und teilweise auch konkurrieren.

Ja, jeder meint ja immer, sein Fach ist das wichtigste, und empfiehlt also dann seins. Und da
bin ich dann auch noch selber hingegangen mit meinem Mann und habe dann Gespriche
gefiihrt, und auch da bin ich wiederum innerhalb desselben Hauses auf zwei verschiedene
Meinungen gekommen, weil ndmlich der eine sagte: ,Ja, nein, wir wiirden hier nicht be-
strahlen‘, und sein Chef sagte dann, nachdem ich ihm die ganze Geschichte erzihlt habe:
,Ja, vielleicht ist es in Threm Fall doch gut zu bestrahlen.‘ (361-375)

So kommt es wihrend ihrer Behandlung zu unterschiedlichen Therapieempfehlungen, und
sie erkennt die Schwierigkeit, eine Therapieentscheidung zu treffen.

Und dann ging aber eben auch schon in dieser Zeit einfach die Entscheidungsfindung los,
welche Therapie ich bekommen sollte. Und eigentlich hab ich mir immer gedacht, wie alle
anderen Patientinnen, es gibt nur eine Therapie und fertig. Und eben so langsam, langsam
musste ich bemerken, dass das liberhaupt nicht stimmt, dass das erstens nicht stimmt, dass
es nur eine Therapie gibt, und zweitens, dass es auch gar nicht stimmt, dass nur der Arzt
diese Therapieentscheidung fillt, sondern dass die Patientin, die am wenigsten davon Ah-
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nung hat, eigentlich ihre Unterschrift unter diese, ihr Einverstdndnis unter diese Therapie,
zu dieser Therapie geben soll. Und das waren zwei Dinge, die mir vollkommen neu waren.
(171-188)

Aus dieser Behandlungsphase, in der sie sehr verunsichert ist und die Komplexitit der Ein-
ordnung ihrer Diagnose und Behandlung begreift, zieht sie fiir sich einige Erkenntnisse.

Also, habe ich dann vom Krankenbett aus verschiedene Leute beauftragt, denen ich meinen
histologischen Befund geschickt habe, eben weitere Meinungen einzuholen. Und am Ende
kam eben raus, dass ich fiinf bis sechs verschiedenste Therapieempfehlungen bekommen
habe, die also vollkommend abweichend waren. Und das hat mich natiirlich zunehmend ja,
einmal beunruhigt, andererseits aber geradezu herausgefordert, nun die richtige Geschichte
zu finden. Zumindest habe ich dadurch aber die Illusion verloren, dass eben es nur eine
Therapieentscheidung gibt. Das war fiir mich eine vollkommen neue Erkenntnis, ja? Und
natiirlich die weitere erschiitternde Erkenntnis war, dass eben Therapieentscheidungen auch
auseinander gehen konnen, also irgendwie hat eine Patientin immer so dieses Gefiihl, der
Arzt weill es und, ja, alle kommen zu demselben Ergebnis. Und wenn beides nicht mehr
vorhanden ist, ist es wirklich eine Erschiitterung in diesem Glauben an den ,,Schamanen-
Arzt“, der eigentlich fiir einen alles machen sollte. (231- 257)

Die Laienvorstellung, dass eine Diagnose zwangsldufig eine bestimmte Therapie induziert,
wird bei ihr aufgebrochen, und sie sieht die Vielschichtigkeit einer Krebserkrankung und der
Therapieentscheidungen. Mit dem vermehrten ,,Recherchieren* von weiteren Informationen
erlangt sie keine grofere Klarheit der Situation, vielmehr wird ihr deutlich, wie komplex die
,Geschichte ist. Die Uneindeutigkeit wird offenbar. Wie sie selbst beschreibt, beunruhigt
sie diese Situation zundchst, doch in dem Moment, da sie das Wesen der Erkrankung er-
kennt, betrachtet sie ihre ganze Lage anders: Sie erkennt, dass sie als Patientin letztlich im-
mer die Verantwortung und Konsequenz fiir jede Entscheidung triagt, auch wenn sie die Ent-
scheidung an den Arzt delegieren wiirde.

Nach der Diagnosestellung Brustkrebs ist fiir die Betroffenen die Welt unsicher geworden.
Ihr Koérper, der bis vor kurzem noch funktionierte, hat unbemerkt etwas hervorgebracht, das
fiir sie lebensbedrohlich werden kann. Der eigene Korper, der bis vor kurzem sehr vertraut
war, wird durch eine Brustamputation in seiner Form und Ganzheit zerstort. Das Leben nach
der Diagnose ist nicht mehr wie zuvor: eine Zisur in der Biographie (vgl. Kirschning, 2001).
Werte und Prioritidten verdndern sich, sogar der Freundes- und Bekanntenkreis wird auf-
grund der Erkrankung neu gewichtet. Von dieser Verunsicherung werden die Patientinnen
wéhrend der Therapieplanung nicht erlost, sondern sie erfahren, dass dies erst der Anfang
war. Der starke Wunsch nach Sicherheit ist somit nicht nur Ausdruck nach einer ,,korperli-
chen® Sicherheit des Uberlebens, sondern wird zu einer existenziellen Frage.

Frau Gulsch trifft diese Erfahrung voéllig unvorbereitet, wie ein ,,Schaf*, deshalb erklart sie:

Also, ich glaube Folgendes: Erst einmal ist es notig fiir die Patientin zu wissen: Du begibst
dich auf ein gefdhrliches Gleis. Also fiir dich ist es bequemer, zu sagen: Ja, Amen. Ich
glaube dir, lieber Arzt, und ich mache jetzt, was du willst. Es ist letzten Endes weniger auf-
wendig. Wenn man den zweiten Weg geht, also den ,,Stiickwerkweg®, ,,Einzelteilweg™,
dann sollte die Patientin wissen, dass sie in eine Phase der Ambivalenz kommen wird auf
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diesem Weg, der nicht einfach ist und durch die sie hindurch muss. Und da muss die Patien-
tin sich erst einmal sozusagen entscheiden, will ich das oder will ich das nicht. (261-277)

Sie sieht, dass ihre eigene Geschichte nicht auf jede Patientin {ibertragbar ist. Denn nicht
jede Frau besitzt ihre Ressourcen und das Bediirfnis, sich mit der Erkrankung auseinander zu
setzen. Deshalb sieht Frau Gulsch die erste Entscheidung darin, welche Rolle die Patientin
im Therapieentscheidungsprozess einnehmen will. Dieser Schritt geschieht bei den Thera-
pieplanungsgespriachen jedoch meistens nicht explizit, sondern ergibt sich aufgrund einer
Kette von Interaktionen zwischen Arzt, Patientin und Institution. Ein Ergebnis meiner Ana-
lyse ist dabei, dass, wenn das ,,Passungsverhiltnis* (vgl. Terzioglu, 2004) der Partizipation
zwischen Arzt und Patientin nicht iibereinstimmt, es im weiteren Verlauf zu einem Arzt-
wechsel kommen wird (vgl. Kap. 5.2.2).

Frau Gulsch erwartet nicht, dass man als Patientin diesen ,,Stiickwerkweg* ebenso gehen
muss, was sie aber von den Arzten fordert, ist:

P.: Die Aufgabe wire, nicht den Gott in Weil} zu spielen, sondern sich eben auf Augenhdhe mit
der Patientin zu begeben und auch ein Stiick seiner Hilflosigkeit und seines Unwissens in
Demut zuzugeben. Und der Patientin zu helfen, eben von dieser Illusion auch herunterzu-
kommen, dass es der Arzt wissen muss und dass es eben immer nur eine Therapie gibt.

I.:  Aber wiirde das nicht eher verunsichern, als...
P.. Das glaube ich eben nicht, das glaube ich eben nicht, sondern es wiirde der Patientin recht-
zeitig deutlich machen, dass auch sie selbst gefordert ist, zu einem Teil Verantwortung zu
iibernehmen, und dass sie nicht dann sozusagen plotzlich aus dieser Illusion herunterfillt,
sondern eigentlich gleich von Anfang an weil}, wie die Fortbedingungen dieser Geschichte,
der ganzen Entscheidung sind. Ich denke, das ist wichtig, Patientinnen das mitzuteilen. Und
eben nicht so diese, diesen unverletzbaren und wissenden Arzt so herauszukehren, ja. Ich
glaube, dass das...

Aber das wiirde ja ein ziemliches Wandeln der Arzteschaft bedeuten.

P.: Ja, ja. Ich glaube aber, dass das wirklich auch fiir die Seele der Patientin sehr viel besser
wiére, ja, und wirklich auch dann méglicherweise Ressourcen fiir eine Shared Decision frei-
setzen wiirde.

(777-809)

o

Somit bedeutet fiir Frau Gulsch die ,,Vermittlung von Ungewissheiten* den Schliissel zu ei-
nem Shared Decision Making: durch das Zugeben des Arztes, dass bei einer Krebserkran-
kung keine Eindeutigkeit mehr vorliegt und dass es Verldaufe und Behandlungen gibt, die fiir
ihn ebenfalls unerklérlich bleiben. Dieses Zugeben wiirde fiir sie die beiden Parteien (Arzt
und Patientin) auf Augenhdhe bringen, eine Gleichberechtigung durch geteilte Unwissenheit
herstellen. Im Feld der Ungewissheiten konnte man sich als ,,Partner® begegnen und versu-
chen, gemeinsame Fragen zu stellen und nach moglichen Antworten zu suchen. Im bisheri-
gen Interaktionsmuster — die Patientin als Fragende und Unwissende und der Arzt als Ant-
worter und Wissender — kann ein wirkliches SDM fiir sie nicht erfolgen.

Aber ich glaube, dass selbst wenn mehrere Therapieentscheidungen oder Optionen vorlie-
gen, dass der Patientin libermittelt werden sollte, dass die momentane Beunruhigung eigent-
lich nur ein Ergebnis einer moglichst genauen Entscheidungsfindung ist, mit der man so nah
wie moglich an ithre Tumorsituation herankommen mdchte. Ich glaube, das ist einfach so
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dieses Denken, sei es von Arzten, sei es von Patientinnen, dass die Wirklichkeit immer A
oder B ist. Sie ist nicht so. Sie ist so total vielfiltig, und ich glaube, dass, wenn die Arzte
auch mal ofter Patientinnen signalisieren wiirden, dass sie nichts wissen oder dass sie nur
wenig wissen, dass das erstens fiir die Arzte selbst entlastend wire und zweitens auch fiir
die Patientinnen ein ganz neues Aha-Erlebnis gibe und auch dadurch diese Erwartungshal-
tung nicht so groll wire seitens der Patientin. Dass sozusagen dieses Gesprach auf Augen-
hohe stattfindet, das Aufklirungs- oder Therapiegesprich, und Arzte auch signalisieren, wie
wenig sie eigentlich iiber diesen geheimnisvollen Brustkrebs wissen, und dass es eben wich-
tig ist, eine moglichst individuelle Entscheidung fiir die Patientin gemeinsam zu finden.
(583-629)

Diese Haltung des Arztes wird am ehesten durch das ,,Equipoise-Statement™ (Elwyn et al.,
2000) reprasentiert (vgl. Kap. 3.1.2). Dabei duBert der Arzt, dass es aufgrund der Datenlage
mehrere bzw. keine eindeutige Therapieempfehlung seitens der Schulmedizin gibt. Mit dem
Ansprechen der Ungewissheit ermdglicht der Arzt das Mitentscheiden der Patientin. Erst
durch das Aufbrechen der Gewissheit wird die Grundlage zu einer gemeinsamen Kommuni-
kation gelegt. Fiir die Aufklarungskultur der Medizin ist dies jedoch hiufig Neuland, denn
wie im Kapitel Entscheidungsfindung (Kap. 5.2) dargelegt, beruht drztliches Handeln und
Kommunizieren auf einem Ausschluss von Moglichkeiten und dem Streben nach Gewiss-
heit.

Nach Jahrhunderten der Medizin(forschung), die in vielen Bereichen fiir sich Erfolge verbu-
chen konnte, sind Patienten es gewohnt, von Arzten Antworten und Ldsungen zu erhalten.
Erst durch die Qualitdtsbestrebungen einer evidenzbasierten Medizin oder die Herausforde-
rungen durch schwerwiegende Krankheiten wie Krebs riitteln an diesem Selbstversténdnis.
Dass die Medizin nicht auf alle Fragen Losungen anbieten kann, wird mittlerweile erkannt.

Trotz dieser Forderung, die Ungewissheiten zu offenbaren, zweifelt Frau Gulsch an einer
realistischen Moglichkeit zur Umsetzung von Shared Decision Making fiir neu erkrankte
Patientinnen:

Ich frage mich natiirlich schon bei Shared Decision, wie kann eine Patientin mit null Infor-
mationsstand {iberhaupt eine Entscheidung gemeinsam herbeifiihren? Ist das eine besonders
nette Form von Abnicken der Therapie, des Therapievorschlags des Arztes? Ist es ein be-
sonders freundliches Hinfiihren auf das Verstehen der Entscheidungsoption, die der Arzt
vorschligt, oder ist es wirklich eine gemeinsam erarbeitete Therapieentscheidung? Und um
wirklich eine gemeinsame erarbeitete Therapieentscheidung fillen zu konnen, seitens zu-
mindest der Patientin, glaube ich, muss sich die Patientin wahrscheinlich ein Jahr in der
Onkoszene bewegt haben und sich hoch motiviert iiberhaupt kundig gemacht haben, um
wirklich dieses Wort Decision und Shared gebrauchen zu kénnen. (640-662)

Auch fiir mich war dies eine der ersten Fragen im Feld: Wie gelingt es akut erkrankten Pati-
entinnen, diese Situation zu meistern? Dieser Frage soll im folgenden Abschnitt nachgegan-
gen werden.
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5.3.6 ,Vertrauen in den Arzt* als Arrangement zum Umgang mit
Ungewissheit

Holmberg beruft sich in ihrer ethnografischen Studie zur Diagnose Brustkrebs auf Anthony
Giddens, der die Spatmoderne im Spannungsfeld der Begriffe ,,Sicherheit”, ,,Gefahr®, ,,Ver-
trauen* und ,,Risiko* charakterisiert (vgl. Giddens, 1990). Vertrauen wird demnach zu einer
Grundlage des Lebens in der Spdtmoderne. ,,Vertrauen muss da existieren, wo es dem Ein-
zelnen unmoglich ist, alle Informationen zu haben, um ein eigenes Urteil zu bilden, bzw. wo
das Handeln der Anderen nicht iiberwacht werden kann. Das Vertrauen wird in dem Be-
wusstsein gegeben, dass es Alternativen gibt und dass damit Risiken verbunden sind. [...]
Die Bedingungen, die Vertrauen notig machen, sind nicht Macht, sondern das Fehlen von
Informationen® (Holmberg, 2005, S.70). Holmberg sieht die Biomedizin als Expertensystem
und die Arzte als dessen Repriisentanten, denen die Patientinnen Vertrauen entgegenbringen.
Krankheit ist nicht weiterhin Schicksal, in dem man sich einem ,,Gottvertrauen® tiberlasst,
sondern wird zum Risiko. Aber Patientinnen wissen auch darum, dass sie falsch liegen kon-
nen, denn der Arzt kann Fehler begehen. Holmberg filihrt weiter aus: ,,In der spdtmodernen
Logik konnen die Fehler zum Tod fithren. So wird Tod zum Fehler eines Menschen oder
eines Systems und nicht zu einer Notwendigkeit” (a.a.O., S.71).

Bei dieser Lesart ist das ,,Vertrauen in den Arzt™“ fir die neu erkrankte Patientin somit zu-
nichst eine Hilfskonstruktion, um trotz fehlender Informationen und meist geringer Fach-
kompetenz zu Beginn der Erkrankung Entscheidungen treffen zu kdnnen. Als ,,Schaf sucht
die Patientin eine Mdglichkeit, flir sich einen Weg zu finden und dabei zunéchst geleitet zu
werden. Sie folgt aber — um im Bild zu bleiben — nicht allein dem ,,blinden Herdentrieb®,
vielmehr stellt dieser Prozess, auch wenn er haufig unbewusst vollzogen wird, eine Strategie
der Patientinnen dar.

Dies spiegelt sich in einigen AuBerungen von Patientinnen wider:

Also, zu dem Zeitpunkt meines Klinikaufenthalts hatte ich gar nicht den Wunsch, etwas
mitzuentscheiden. Aber ich hatte immer den Wunsch, dass einfach das Vertrauen da ist,
dass der oder die Arzte fiir mich wirklich die richtige Entscheidung treffen. Und vor allen
Dingen natiirlich auch das Koénnen haben, aber die Frage stellte sich da {iberhaupt nicht, al-
so davon war ich schon iiberzeugt. (Frau Luhmann, B11, 222-230)

Weil er ist eine Fachkraft, er muss mir sagen, was ich tun kann oder was ich tun sollte. Weil
er weil} es, ich weil} das nicht. Ich bin ein totaler Laie, ich kann das also nicht jetzt einfach
sagen: ,Nee, das finde ich aber nicht gut, was Sie mir sagen.‘ Ich muss das so hinnehmen.
Und ich habe halt dann auch meine Gegenfragen gestellt, sag ich: ,Was wiirden Sie denn
tun, wenn das Ihr Kind wire? Was wiirden Sie dann machen? Sie sagen mir das jetzt, weil
ich die Patientin bin. Aber was wiirden Sie denn machen, wenn ich Thre Tochter oder wenn
ich...?* Bei der anderen Arztin hab ich auch gesagt: ,Was wiirden Sie denn machen, wenn
ich Thre Tochter wére? Wie wiirden Sie ihr raten?‘ Nur dann kriegt man halt, denk ich mal,
eine bessere Antwort, als wenn das einfach nur ich als Patient bin. Und mir ist das dann halt
auch gesagt worden, also, sie wiirde dann ihrer Tochter schon auch den Weg raten, wie sie
thn mir geraten hat. (Frau Fritz, B17, 257-273)
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Eigentlich [eigene Fahigkeit zur Mitentscheidung, A.d.V.] gar nicht. Also, ich war von mir
aus ganz klein und ich habe keine Erfahrung gehabt. Und man hat ja auch das Wissen gar
nicht. Man muss sich direkt auf den Arzt verlassen. Der Onkologe hat mir dann schon ge-
sagt gehabt, also ich {iberlass Thnen das, ob Sie das wollen oder nicht — muss er ja auch
praktisch, denn wenn ich es ablehne und er macht es, das darf er ja gar nicht. Dann hab ich
gesagt zu ihm: ,Ich muss mich auf Sie verlassen, weil ich habe da ja keine Ahnung.* ,Ich ra-
te Thnen schon, dass Sie das machen. Also, was machen Sie — man muss das machen. Man
ist ja da eigentlich hilflos, wenn man nicht vom Fach ist und niemand ist, den man fragen
kann. (Frau Windrich, B1, 527-542)

Es hitte mir vielleicht geholfen, wenn jemand die Entscheidung fiir mich getroffen hitte.
Aber das ist dann von mir aus sehr egoistisch, weil ich denke, wenn jemand eine falsche
oder nicht richtige Entscheidung getroffen hitte, hitte ich jemanden gehabt, dem ich gesagt
hétte: ,Schau, und das hast du nicht richtig gemacht, du hast dich entschieden.® Aber inso-
fern wire das sehr, also, ich hab immer gesagt: ,Mein Gott, lieber Gott, hilf mir halt. Weil
ich wusste ja nicht, wie ich mich entscheiden soll. (Frau Reschke, B7, 292-304)

Wie das Kapitel ,,SDM als Beziechungsmodell* (Kap. 5.3.2) gezeigt hat, ist im Vertrauen der
Patientin zum Arzt natiirlich mehr als nur eine Hilfskonstruktion oder Strategie bei mangeln-
den Informationen und Kompetenzen zu sehen. Das Bediirfnis, als Person wahr- und ernst-
genommen zu werden, der Wunsch, dass die Arzte in der Aufklirung Angste ansprechen und
diese beriicksichtigen, dies steht auch bei chronischen Patientinnen im Vordergrund. Inter-
pretiert man aber den Vertrauensvorschuss in die Arzte als ein Arrangement der Patientin-
nen, um trotz eines Defiziterlebens zu Beginn entscheidungs- und somit handlungsfihig zu
sein, erklért dies die aufgetretenen Diskrepanzen zwischen Videoaufzeichnungen, Fragebo-
generhebungen und den ,,Gespriachen zwischen Tiir und Angel®.

Mit Diskrepanzen ist hier gemeint: einerseits das hdufige Antwortmuster, beispielsweise
beim Fragebogen CPS (Control Preference Scale) von Degner und Kollegen (Degner et al.,
1992, 1997a), dass die Therapieentscheidung letztlich der Patientin vorbehalten bleibe — un-
ter Beriicksichtigung der Meinung des Arztes; andererseits das vollig andere Verhaltensmus-
ter innerhalb des Aufkldrungsgespriaches, in dem die Entscheidung hdufig an den Arzt dele-
giert wird (vgl. Klein, 2006).

Diese Diskrepanzen wiren in der hier vorgeschlagenen Lesart — der Vertrauensvorschuss als
Arrangement zum Umgang mit Ungewissheiten — erklarbar und nicht weiter zwingend ein
Widerspruch. Mit der Analyse der Perspektive der Betroffenen zu SDM schwicht sich die
vordergriindige Diskrepanz ab. Kategorien wie ,,Vertrauen in den Arzt“ und ,,Entschei-
dungsdelegation an den Arzt“ bilden somit keine Konterpunkte zum Bediirfnis der Patientin-
nen, in die Therapieentscheidungen miteinbezogen zu werden. Neu erkrankte Brustkrebs-
patientinnen konnen ihre Chancen auf eine Einbeziehung in die Therapie relativ realistisch
einschitzen und reagieren der Situation angemessen. Der Wunsch nach Einbeziehung spie-
gelt also die grundsétzliche Einstellung der Patientinnen wider und weniger ein konkretes
Verhalten.

Zu Beginn meiner Forschung untersuchte ich das Feld mittels Videoaufzeichnungen und
teilnehmender Beobachtung und fiihlte mich hilflos, da ich kaum Mdglichkeiten zur Einbe-
ziehung bei primér erkrankten Frauen erkennen konnte. Die Frage, wie eine Beteiligung von
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Patientinnen innerhalb der Diagnosephase gelingt, erschien mir fast utopisch. Aussagen der
Arzte, aber auch die Aussagen und Beobachtungen der Patientinnen liefen mich an der Um-
setzung von SDM in diesem Bereich zweifeln. Gleichzeitig erfuhr ich durch die Interviews,
dass es gerade zu Beginn wichtig ist, miteinbezogen zu werden, da hier die Weichen der
Therapie gestellt werden. Viele der chronisch Betroffenen bereuen aus heutiger Sicht, sich
nicht schon friither in der Therapieplanung involviert zu haben, und betonen so das Bediirfnis
nach Beteiligung in dieser frithen Phase der Erkrankung. Begreift man Einbeziehung aber
unter der Perspektive der Betroffenen, bedeutet SDM viel mehr, als sich an den Entschei-
dungen zu beteiligen, und es konnen Wege zur Partizipation auch bei neu erkrankten Patien-
tinnen aufgezeigt werden (siche Kap. 6).



