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1  Einleitung

Die Diagnose einer Krebserkrankung ist fiir die Betroffenen meist ein einschnei-
dendes Erlebnis, auf das keine antizipatorische Sozialisation stattgefunden hat und
fiir dessen Bewiltigung keinerlei abrufbare Handlungsmuster zur Verfiigung stehen.
Entsprechend tief greift dieses Ereignis in fundamentale Annahmen iiber die eigene
Person — als stark und unverletzlich — und iiber die Alltagswelt — als sicher, vor-
hersagbar und sinnstiftend — ein (Filipp 1995; Winkeler 2001). Die Herausforde-
rungen, mit welchen an Krebs erkrankte Menschen zu kdmpfen haben, weisen die
gleichen Merkmale auf wie diejenigen von Menschen, die an anderen chronischen
Krankheiten leiden. Der Krankheitsverlauf ist fiir Patienten' durch groBe Unge-
wissheit gekennzeichnet, die nicht nur aufgrund der Bedrohung durch die poten-
ziell todliche Krankheit besteht, sondern auch bei giinstigem, wenngleich kaum
vorhersagbarem Krankheitsverlauf anhilt (Koocher/O’Malley 1981; Neises 2004).

Die Krebserkrankung stellt folglich kein einmaliges, zeitlich begrenztes Ereignis
dar und geht meist nicht mit einem bestdndigen gesundheitlichen Zustand einher.
Krebserkrankungen sind irreversibel, dem Charakter nach progredient und haben
zudem, wie andere chronische Krankheiten auch, eine ungleichférmige Verlaufs-
dynamik. Phasen krisenformiger Zuspitzung folgen Phasen der Stabilisierung, er-
neuter Destabilisierung und Restabilisierung. Diese Phasen stehen in einem konti-
nuierlichen, wenngleich unvorhersehbaren Wechsel und weisen die Gestalt einer
spiralformigen, langfristig nach unten geneigten Kurve auf (Schiitze 1996; Corbin
2001; Schaeffer/Moers 2008). Diese prozessuale Eigendynamik des Verlaufs chro-
nischer Krankheit fordert nicht nur dem Erkrankten> selbst, sondern auch dessen
Bezugspersonen und den involvierten Gesundheitsprofessionen eine Vielzahl an
Bewiltigungs- und Interaktionsleistungen ab, deren Resultat wiederum auf den

Krankheitsverlauf zuriickwirkt. Dementsprechend ist der Krankheitsverlauf nicht

In dieser Arbeit werden Erkrankte auch als Patienten bezeichnet. Dieser Terminus wird hdufig mit
einer asymmetrischen Beziehung und dem Ungleichgewicht von Machtverhéltnissen zwischen ih-
nen und professionellen Akteuren in Verbindung gebracht, wobei von ,,guten* Patienten erwartet
wird, dass sie die Anordnungen der professionellen Akteure befolgen. Dennoch hat der Begriff
auch andere Bedeutungen und wird in der wissenschaftlichen Literatur und in der Gesundheitsver-
sorgung vielfach ohne negative Konnotationen verwendet — beispielsweise mit Bezug auf die
durch Krankheit besonders vulnerable Situation von Patienten. In dieser Arbeit wird der Begriff
LPatient” nicht mit einer passiven Rollenerwartung verbunden, sondern im Sinne einer selbstbe-
stimmten Person verwendet, die das von ihr gewiinschte Mal} an Entscheidungspartizipation errei-
chen kann.

Wenn in dieser Arbeit Personen mit der ménnlichen Form bezeichnet werden, so sind gleichermal3en,
wenn nicht anders vermerkt, auch Frauen gemeint.
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nur durch das somatische Krankheitsgeschehen selbst geprédgt, sondern wird ent-
scheidend durch das Handeln aller an der Krankheitsbewiltigung beteiligten Ak-
teure beeinflusst (Schaeffer 2008).

An Krebs erkrankte Menschen sind bei Entscheidungen, die ihre Behandlung und
Versorgung betreffen, mit vielfiltigen Bedingungen konfrontiert, die ihnen Ent-
scheidungen erschweren. Sie erhalten zu wenig oder zu viele Handlungsalternati-
ven beispielsweise durch die behandelnden Arzte, um sich entscheiden zu kdnnen,
und haben Miihe, aus Griinden der existenziellen Betroffenheit oder als Reaktion
auf das Verhalten der professionellen Akteure, ihre subjektiven Erwartungen und
Priferenzen zu artikulieren. Entscheidungen im Verlauf einer Krebserkrankung
haben eine zwiespiltige Funktion. Einerseits konnen sie dazu geeignet sein, Un-
gewissheit abzumildern und Situationen aktuell zu kldren, andererseits konnen Ent-
scheidungen Ungewissheit auch vergrofern, beispielsweise wenn sich fiir den Be-
troffenen kein sichtbarer Erfolg einer BehandlungsmaBBnahme zeigt und er zwei-
felt, ob er die richtige Entscheidung getroffen hat. Zugleich werden Entscheidun-
gen oft sehr schnell vom Krankheitsverlauf infolge seiner hohen Eigendynamik
schon wieder iiberholt (Schaeffer/Moers 2008).

In der Gesundheitsversorgung sind sowohl theoretische als auch strukturelle Ver-
dnderungen ohne die Einbeziehung partizipativer Elemente heutzutage nicht mehr
denkbar (Seckinger 2006). Gerhards (2001) beschreibt aus systemtheoretischer
Perspektive die Etappe der 1960er Jahre bis zu den 1990er Jahren, als eine Phase
der ,,Umcodierung des Verhéltnisses von Publikums- und Leistungsrollen* (ebd.:
167) und erklirt damit einen Perspektivenwechsel, bei dem das Subjekt — im Kon-
text gesundheitlicher Versorgung der Patient — in den Mittelpunkt des Interesses
riickt. Die Rechte und Inklusionsanspriiche von Laien sind im Verhiltnis zu den
Autoritdtsrollen in fast allen gesellschaftlichen Bereichen gestiegen, wodurch die
Reduktion auf selektive Rollenzuschnitte zunehmend aufgeweicht wird (ebd.). Der
,Aufstand des Publikums* (Gerhards 2001: 163) ist Ausdruck dafiir, dass Patienten
nicht lediglich behandelt werden mochten, sondern an ihrer gesundheitlichen Ver-

sorgung mitwirken und mitentscheiden wollen.

Im Kontext von Behandlungs- und Versorgungsentscheidungen und der mit ihnen
in Verbindung stehenden Rollen von Patienten und professionellen Akteuren
zeichnet sich in den letzten Jahren in Deutschland ein Paradigmenwechsel ab.
Auch hierzulande gilt der informierte Patient, welcher als gleichberechtigter Partner
in der Beziehung zu den professionellen Akteuren tiber Behandlungsoptionen mitent-

scheidet, zumindest als eine theoretisch akzeptierte GroBle (Sachverstdndigenrat fiir
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die Beurteilung der Entwicklung des Gesundheitswesens 2001; Dierks et al. 2001).
Ankniipfend an diese Prdmissen unterstreichen zahlreiche Untersuchungen den
Wunsch von (Krebs-)Patienten nach Mitwirkung an Entscheidungen, die ihre ge-
sundheitliche Behandlung und Versorgung betreffen (exemplarisch Keating et al.
2002; Fischbeck 2003; Ernst et al. 2004; Weinhold 2005).

Wichtige Zielgrofe eines patientenorientierten Ansatzes ist die Neuausrichtung der
Beziehung zwischen Behandelnden und Patienten, von traditionellen paternalisti-
schen Strukturen zu einem Modell, dass eine aktive und autonome Patientenrolle
betont. In diesem Zusammenhang hat sich das Konzept “Shared decision-making”,
das im deutschen Sprachgebrauch als ,Partizipative Entscheidungsfindung® be-
zeichnet wird, durchgesetzt (Charles et al. 1997; Ernst et al. 2006). Als Entwurf
einer partnerschaftlichen Beziehung im Rahmen der Entscheidungsfindung grenzt
es sich von dem paternalistischen Modell, das sich auf die Entscheidungsmacht des
Arztes griindet, und dessen Gegenpol, dem “Informed Consent”, bei dem der Pati-
ent alleine die Entscheidungsfindung obliegt, deutlich ab. Shared Decision-Making
gilt als besondere Form der Interaktion zwischen professionellen Akteuren und
Patienten, welche auf geteilter Information und gleichberechtigter Entscheidungs-
findung bei der Diagnose und Therapie beruht (Charles et al. 1997; 1999; Klempe-
rer 2003; Scheibler/Pfaff 2003).

Shared decision-making wird international als geeignete Form der Entscheidungs-
findung im gesundheitlichen Kontext eingeschitzt. Insbesondere verspricht man
sich durch den Einsatz des Konzeptes eine Verbesserung der Compliance bezie-
hungsweise Adhédrenz des Patienten sowie eine Reduktion der Ausgaben fiir Ge-
sundheitsleistungen (Roter et al. 1998). Vor diesem Hintergrund wird deutlich,
dass das Konzept Shared decision-making iiber die unmittelbare Interaktion von
Patient und Arzt hinausreicht. Im Jahre 2001 wurde in Deutschland durch das
Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung ein Forschungsschwer-
punkt ,Patient als Partner im medizinischen Entscheidungsprozess®“ zum Thema
Shared decision-making respektive zur partizipativen Entscheidungsfindung ins

Leben gerufen (www.patient-als-partner.de).

Im Rahmen dieses Schwerpunkts wurden zehn Modellprojekte zu unterschiedli-
chen Erkrankungsbereichen sowie ein indikationsiibergreifendes Methodenprojekt
gefordert. SchwerpunktmiBig wurden dabei folgende Umsetzungsstrategien von
Shared decision-making untersucht: Schulungs- und TrainingsmaBnahmen zur
Forderung der drztlichen Gespridchs- und Handlungskompetenz, die Entwicklung

von wissenschaftlich begriindeten Informationsmaterialien sowie von Instrumenten
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zur Unterstiitzung der Entscheidung von Patienten und Patientenschulungen zur
Vorbereitung auf das Gesprach mit dem Arzt sowie zur Entscheidungsfindung
(Hirter et al. 2005).

Trotz der theoretischen Uberlegenheit des Konzeptes Shared decision-making fin-
det es bislang, auch international, keine weit reichende Umsetzung in der medizi-
nischen Praxis. Unklarheit besteht weiterhin, ob Differenzen zwischen dem Modell
als einem Ideal und den individuellen Prédferenzen der Patienten zur Partizipation
bei der Entscheidungsfindung existieren (Jansen et al. 2000; Ford et al. 2003;
Flynn et al. 2005). Im deutschsprachigen Raum handelt es sich bei der Untersu-
chung von Entscheidungssituationen aus der Perspektive von Krebspatienten sowie
der von ihnen gewiinschten Rolle bei den Entscheidungsprozessen um einen noch
wenig erforschten Bereich. Um jedoch Krebspatienten in ihren besonderen Pro-
blemlagen zwischen Ungewissheit und Entscheidungsvielfalt unterstiitzen zu kon-
nen, ist es von grundlegender Bedeutung, Erkenntnisse dariiber zu haben, wie Ent-
scheidungssituationen erlebt und wie Entscheidungen im Kontext einer Krebser-

krankung und ihrer Behandlung von den Erkrankten getroffen werden.

Daher wird in dieser Arbeit folgenden Fragestellungen nachgegangen: Wie erleben
Krebspatienten, die in der Phase der Krankheitsmanifestation und im weiteren
Krankheitsverlauf anstehenden Entscheidungssituationen? Wie stellt sich die Ges-
taltung der Entscheidungssituationen aus ihrer Sicht dar und welches sind hinderli-
che sowie forderliche Bedingungsfaktoren fiir die Entscheidungsfindung? Dariiber
hinaus soll ermittelt werden, in welcher Weise Patienten Entscheidungen unter

Ungewissheit treffen.

1.1 Aufbau der Arbeit

Ausgangspunkt dieser Arbeit ist nach der Einleitung in Kapitel 2 die Beschreibung
und Analyse der besonderen Problemlagen, die das Leben mit einer Krebserkran-
kung fiir die Betroffenen aufwirft. Dabei werden zunéchst epidemiologische und
demografische Aspekte der Krebserkrankungen dargestellt. Im Anschluss daran
wird verdeutlicht, welche besonderen Implikationen das Kranksein fiir die Krebs-
patienten aufweist. Da das Leben mit einer Krebserkrankung von Ungewissheit
und gleichzeitiger Entscheidungsvielfalt gekennzeichnet ist, wird das Entschei-
dungsverhalten von Krebspatienten und die ihm zugrunde liegenden Rationalitédten
dargelegt, bevor eine Analyse des gesellschaftlichen Wandels und die auf ihm be-

ruhenden Verdnderungen der Rollenkonstellationen in der Gesundheitsversorgung
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erfolgt. Diese sind fiir das Verstdndnis von Modellen der Entscheidungsfindung im
Kontext der gesundheitlichen Versorgung relevant, welche in Kapitel 3 mit dem
Ziel der terminologischen sowie konzeptionellen Abgrenzung von Shared decision-
making von anderen Modellen der Entscheidungsfindung im Kontext der Patien-
tenbehandlung dargestellt werden. In Kapitel 4 wird ein entscheidungstheoreti-
scher Bezugsrahmen abgebildet, welcher vor dem Hintergrund von Besonderheiten
gesundheitsbezogener Entscheidungen reflektiert wird. Den Abschluss des Kapi-
tels bilden theoretische und methodische Schlussfolgerungen fiir die vorliegende
Untersuchung. In Kapitel 5 wird das methodische Vorgehen bei dieser Untersu-
chung darlegt. In Kapitel 6 erfolgt die Darstellung der empirischen Befunde. Diese
untergliedern sich in das Krankheits- und Behandlungserleben sowie Entschei-
dungsverhalten in der Phase der Krankheitsmanifestation und im Verlauf der
Krebserkrankung. Daran anschlieBend werden Entscheidungen als Management
von Ungewissheit unter medizinischen, personalen sowie sozialen und kommuni-
kativen Aspekten beleuchtet. AbschlieBend wird das Modell Shared decision-
making auf der Grundlage der in dieser Untersuchung analysierten Ergebnisse und
im Hinblick auf Herausforderungen fiir die Pflege- und Gesundheitswissenschaften
diskutiert.



2  Leben mit Krebs

Das Leben mit einer potenziell todlich verlaufenden Erkrankung wirft fiir die Be-
troffenen viele Fragen auf. Dabei geht es nicht nur um ihren aktuellen Gesund-
heitszustand, sondern dariiber hinaus um das zukiinftige Leben mit einer andauern-
den Bedrohung. Bereits im Vorfeld der endgiiltigen Diagnosestellung beginnt fiir
die Erkrankten eine Zeit der Ungewissheit. Haufig entdecken die Erkrankten selbst
erste verdidchtige Symptome, und der Gedanke, dass es sich um eine Krebserkran-
kung handeln konnte, fithrt manche Patienten nicht sofort zum Arzt, sondern die
Symptome werden in beobachtender und abwartender Haltung zunéchst erst einmal
verschwiegen. Damit sind Erkrankte alleine mit ihren Sorgen und Fragen und der
Ungewissheit iiber ihren Zustand. Eine weitere Situation, in der Ungewissheit ent-
steht, ist die Zeit, wenn medizinische Untersuchungen einen Verdacht auf eine Krebs-
erkrankung ergeben haben, der jedoch zusitzlich mit weiterer Diagnostik bestitigt
werden muss. Bis zur endgiiltigen Diagnose hoffen die Patienten, doch nicht erkrankt
zu sein; auch mit der Mitteilung der Krebsdiagnose nimmt die Ungewissheit, der
sich Krebspatienten ausgesetzt sehen, nicht ab. Hiufig konnen professionelle Ak-
teure auf die Fragen der nach Zukunftsorientierung suchenden Erkrankten keine
eindeutigen Antworten geben (Muzzin et al. 1994; Engl 2003; Sharoff 2007).

Chronisch Kranke, wie beispielsweise Krebspatienten, konnen sich weitaus weni-
ger als Gesunde auf das bisherige Selbstbild, ihre korperliche Verfassung oder so-
ziale Beziehungen verlassen, da die Erkrankung ihre Zukunftsperspektiven in ihren
Grundlagen erschiittert und das Leben unkontrollierbar und unkalkulierbar wird.
Dariiber hinaus ist Ungewissheit nicht ein voriibergehender, sondern ein dauerhaf-
ter Zustand, der vielen Erkrankten besonders dann bewusst wird, wenn der Termin
fiir eine Kontrolluntersuchung naht oder wenn sie Symptome an sich wahrnehmen,
welche mit der Krebserkrankung in Verbindung stehen konnten (Sharoff 2007).
Vor dem Hintergrund solch komplexer Situationen miissen die Erkrankten eine
Vielzahl von Entscheidungen treffen. Dabei sehen sie sich nicht nur — angesichts
der stetigen Zunahme technologischen und medizinischen Wissens — einer uniiber-
schaubaren Vielfalt moglicher Optionen zur Verbesserung ihres Gesundheitszu-
stands gegeniiber, sondern miissen diese in Einklang mit ihren subjektiven, oft e-

motional geleiteten Priferenzen und Prioritdten bringen.

Zunichst sollen in diesem Kapitel die epidemiologischen und demografischen Be-

sonderheiten der Krebserkrankungen beschrieben werden, bevor der Fokus auf das
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das Kranksein, ein Leben in Ungewissheit und gleichzeitiger Entscheidungsvielfalt

gerichtet wird.

2.1 Epidemiologische und demografische Aspekte
Der Begriff ,,Krebs* wurde von dem griechischen Arzt Hippokrates (460 bis 370

vor Christus) geprigt. Er beschrieb damit Knoten und Geschwiire, die von erwei-
terten BlutgefiBlen umgeben waren und nicht abheilen wollten. Thr Aussehen erin-
nerte ihn an Krebstiere mit ihren Fangscheren und Beinen. Bis heute wird die Be-
zeichnung Krebs fiir alle malignen Neubildungen verwendet, dabei wird zwischen
soliden Tumoren und malignen Systemerkrankungen, den Leukdmien und Lymph-
omen, unterschieden (Robert Koch-Institut 2007). Derzeit werden als Hauptursa-
che fiir die Entstehung von Krebserkrankungen Verdnderungen im Erbmaterial von
normalen Korperzellen angenommen. Am héufigsten erfolgen solche Veridnderun-
gen in den Zellen ausgereifter Organe. Diese Verdnderungen sind fiir das ,,bos-
artige” Verhalten der Zellen verantwortlich. Krebszellen fehlt weitgehend die
Wachstumskontrolle, weswegen sie sich ungezielt vermehren. Sie verlassen ihre
Gewebezugehorigkeit und Organgrenzen, wachsen in andere Gewebe hinein und

verdriangen Zellen des eigenen Ursprungsorgans.

Dieses ungehemmte, zur Zerstorung von Organen fithrende Wucherungsverhalten
sowie das Einnisten in anderen Geweben als Tochtergeschwiilste — die Metastasie-
rung — machen die eigentliche Malignitidt der Krebserkrankung aus. Grundsétzlich
werden drei Gruppen von Krebs auslosenden Mechanismen unterschieden: chemi-
sche Substanzen, Viren und Strahlen. Wie diese verschiedenen Karzinogengruppen
im Einzelnen auf die Zelle wirken, ist bis heute nicht vollstindig geklirt. Quantita-
tiv kommt den chemischen Substanzen bei weitem die bedeutendste Rolle zu, in
erster Linie dem Tabakrauch, der aus einer Vielzahl chemischer Einzelverbindun-
gen besteht und nach Schitzungen fiir 20 bis 30% aller Krebserkrankungen bei
Minnern sowie fiir mindestens 5 bis 10% der Krebserkrankungen bei Frauen ver-
antwortlich ist. Auf einzelne Krebsarten bezogen, wird der Tabakrauch nicht nur
fiir die Mehrzahl der Lungenkrebserkrankungen, sondern auch fiir Krebserkran-
kungen der Harnblase, der Speiserohre und der Bauchspeicheldriise verantwortlich
gemacht (Robert Koch-Institut 2007).

Die Entstehung von Brustkrebs wird durch mehrere Risikofaktoren begiinstigt,
beispielsweise hoheres Alter, Ubergewicht oder mangelnde Bewegung. Dariiber

hinaus spielt die genetische Préadisposition eine Rolle. Frauen, deren Miitter oder
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Schwestern an Brustkrebs erkrankt sind, haben ein erhohtes Risiko, selbst zu er-
kranken. Die Risiken, an Prostatakrebs zu erkranken, stellen sich gleichermalien
multifaktoriell dar. Bei dieser Krebserkrankung bergen erhohtes Alter, Ethnie und
eine fettreiche Erndhrung das erhohte Risiko zu erkranken. GleichermalBlen zeigt
sich auch bei der Prostatakrebserkrankung der Einfluss einer genetischen Priadispo-
sition. Insgesamt ist festzuhalten, dass der Lebensstil eine bedeutende Rolle bei der

Entstehung von Krebserkrankungen spielt (American Cancer Society 2008).

Krebserkrankungen sind nach den Herz-Kreislauf-Krankheiten die zweithdufigste
Todesursache bei Frauen und Ménnern in Deutschland. Die Zahl der jéahrlich auf-
tretenden Neuerkrankungen wird bei Frauen auf circa 206.000 und bei Minnern
auf circa 218.250 Erkrankungen geschitzt. Das mittlere Erkrankungsalter liegt bei
beiden Geschlechtern bei etwa 69 Jahren, das mittlere Sterbealter der Betroffenen
betridgt bei Frauen 76 Jahre und bei Minnern 71 Jahre. Im Vergleich der alters-
standardisierten Inzidenzraten in der Europdischen Union im Jahre 2002 liegen die
deutschen Minner an sechster Stelle und die deutschen Frauen an dritter Stelle der
Neuerkrankungen. Die aktuelle Schitzung der Krebserkrankungszahlen anhand der
,Dachdokumentation Krebs“ des Robert-Koch-Institutes aus dem Jahr 2006 zeigt,
dass das Krebserkrankungsrisiko in den 1990er Jahren weiter zugenommen hat.
Zwischen 1990 und 2002 stieg bei Frauen die altersstandardisierte Neuerkran-
kungsrate von 307 auf 335 Betroffene pro 100.000 Einwohnerinnen, bei den Min-
nern erhohte sich die Inzidenz von 411 auf 452 Fille. Dies entspricht einem jéhrli-
chen Zuwachs von etwa 0,8%. Die absolute Zahl der jdhrlich neu aufgetretenen
Krebserkrankung ist infolge der demografischen Altersentwicklung gestiegen. Bei
Frauen erhohte sich die Neuerkrankungsrate zwischen 1990 und 2002 um 18,6%
(1,5% pro Jahr), bei Minnern um 39,1% (3,3% pro Jahr). Die hiufigste Neuer-
krankung bei Minnern ist der Prostatakrebs mit etwa 48.650 Erkrankungsféllen im
Jahre 2002, an zweiter Stelle steht der Darmkrebs mit 35.600 Fillen. Bei Frauen
stellt der Brustkrebs die hidufigste Krebserkrankung mit rund 55.150 Féllen im Jah-
re 2002 dar, ebenfalls gefolgt von Darmkrebs mit 35.800 Fillen (Gesellschaft der
epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. 2006; Robert Koch-Institut
2007).

Da Krebserkrankungen im Alter wesentlich hdufiger auftreten als in jiingeren Jah-
ren, wird fiir die kommenden Jahrzehnte infolge der wachsenden Zahl édlterer Men-
schen ein deutlicher Anstieg der Krebserkrankungsfille prognostiziert. Diese Ent-
wicklung legen Berechnungen nahe, die auf den vom Robert-Koch-Institut ge-

schitzten altersspezifischen Krebserkrankungsraten des Jahres 2000 sowie der 10.
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Bevolkerungsvorausschidtzung des Statistischen Bundesamtes basieren. Danach
wiirden bis zum Jahr 2020 die Zahl der jdhrlichen Neuerkrankungen bei iiber 65-
jahrigen Frauen um mindestens 25% und die Zahl der iiber 65-jdihrigen Médnner um
mindestens 50% zunehmen. Die Anwendung neuer Fritherkennungsverfahren er-
laubt heutzutage eine empfindlichere Erfassung von Krebserkrankungen. Daher
sind steigende Erkrankungsraten nicht zwingend Ausdruck eines erhohten Krebsri-
sikos, sondern weisen mitunter lediglich auf eine vermehrte Entdeckung von Vor-
und Friihstadien einzelner Krebserkrankungen hin (Gesellschaft der epidemiologi-
schen Krebsregister in Deutschland e.V. 2006; Robert Koch-Institut 2007).

Unterdessen zeichnet sich bei der durch die Krebserkrankung verursachten Morta-
litdt ein Riickgang ab. Die alterstandardisierte Sterblichkeit verringert sich bei
Frauen bereits seit den 1970er Jahren, bei den Méannern seit Ende der 1980er Jahre.
Dieser Riickgang der Mortalitit bei gleichzeitig ansteigender Krankheitshdufigkeit
ist in erster Linie der frithzeitigeren Erkennung und Behandlung der Erkrankung zu
verdanken. Insgesamt sind die 5-Jahres-Uberlebensraten bei fast allen Krebser-
krankungen gestiegen. Dieser positive Trend erkldrt sich zum Teil dadurch, dass
die aggressive Magenkrebserkrankung riickldufig ist, wihrend die weniger aggres-
siven Darmkrebserkrankungen zugenommen haben. Bei Minnern wird diese Ent-
wicklung durch die vermehrt diagnostizierten Prostatakrebserkrankungen, die héu-
fig eine gute Prognose haben, gestiitzt. Ein Vergleich des Diagnosezeitraums 1985
bis 1988 mit den Jahren 1994 bis 1998 zeigt, dass die relativen 5-Jahres-Uber-
lebenraten bei Frauen von 53 auf 58% und bei Ménnern von 40 auf 46% gestiegen
sind. Diese Geschlechterdifferenz ist auf Unterschiede im Lokalisationsspektrum
zuriickzufiihren. Bei Minnern fillt der Anteil der Lungen- und Speiserohrenkrebs,
bei denen die Uberlebenschancen eher schlecht sind, hoch aus. Frauen hingegen
erkranken hédufig an Brustkrebs, der insgesamt eine giinstige Prognose aufweist
(Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. 2006; Ro-
bert Koch-Institut 2007). Insgesamt zeigen diese Entwicklungen, dass sich die Le-
bensspanne mit der Erkrankung deutlich verlidngert, sodass sich die Erkrankten oft
auf ein Leben mit einer kontinuierlichen Bedrohung und groBBer Ungewissheit ein-

stellen miissen.

2.2 Leben mit Ungewissheit und Entscheidungsvielfalt

Ungewissheit ist ein wesentliches Element des Krankheitserlebens und kann so-
wohl die psycho-soziale Adaption an das Krankheitsgeschehen wie auch den
Krankheitsverlauf nachdriicklich beeinflussen (Bottdorf et al.1998; Neville 2003;
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Bailey et al. 2004). Obgleich Ungewissheit meist als negativer Zustand beschrie-
ben wird, reprasentiert Ungewissheit zunichst einen neutralen kognitiven Status,
der allerdings individuell als Chance oder als Bedrohung gewertet wird. Bei-
spielsweise konnen die Angst vor einer ungewissen Zukunft, der Mangel an Infor-
mationen oder die Uneindeutigkeit professioneller Aussagen fiir die Erkrankten
und ihre Bezugspersonen als aullerordentlich bedrohlich eingeschitzt werden
(Feldman-Stewart et al. 2000; Janssen et al. 2006). Im Verlauf der Erkrankung
hingegen, wenn sich eine Verschlechterung des Gesundheitszustands zeigt, kann es
entlastend sein, Ungewissheit aufrecht zu erhalten, indem das Einholen eines ver-
mutlich negativen Befundes herausgezogert wird (Mishel 1990; Neville 2003; Bai-
ley et al. 2004).

“Uncertainty exists when details of situations are ambiguous, complex, un-
predictable, 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.” (Brashers 2001: 478)

Die Frage des Umgangs von chronisch Kranken mit Unsicherheit ist lingere Zeit
Gegenstand wissenschaftlicher Untersuchungen (Wiener 1975; Mishel 1988; 1990;
Wiener/Dott 2001; Mishel/Clayton 2003). Chronisch Kranke — wie auch Gesunde —
entwickeln Strategien, wédgen Optionen ab und treffen Entscheidungen, welche
dazu dienen sollen, Ungewissheit zu reduzieren. Allerdings — so argumentieren
Wiener/Dott (2001) — sind chronisch Kranke nicht nur mit einer allgegenwirtigen
Ungewissheit konfrontiert, sondern mit einer intensiveren Form von Ungewissheit
angesichts einer deutlich limitierten Anzahl von Handlungsalternativen. “Most
important, the elements which comprise tolerating the uncertainty appear in differ-
ent combinations, and uncertainty takes, on varying degrees of significance in dif-
ferent illnesses” (ebd.: 181).

Untersuchungen zum Unsicherheitserleben bei schwerer Erkrankung wie bei-
spielsweise Krebs zeigen, dass hohe Unsicherheitswerte in Verbindung mit erhoh-
ten Stressreaktionen stehen (Mishel 1988), welche wiederum in defensivem Co-
ping miinden und Angste auslosen konnen (Haase 2004). Weiterhin zeigt sich, dass
ein hohes MalB3 an Ungewissheit die Informationsaufnahme und Krankheitsverar-
beitung von Patienten behindern kann (Mishel 1990).

Die meisten Menschen haben negative Assoziationen zu der Krankheit Krebs, die
vielfach auch heutzutage als Todesurteil betrachtet wird (Shaha et al. 2008). Krebs
gilt ,,... als Metapher fiir gesellschaftlich nicht integrierte Realititen wie Schmerz,
Behinderung, korperliches und seelisches Leiden, Hilfsbediirftigkeit, Vergidnglich-



2 Leben mit Krebs 17

keit und Tod ...“ (Schneider 1997: 381). Entsprechend bedeutet die Diagnose
Krebs fiir die Erkrankten eine unmittelbare, existenzielle Bedrohung, auch wenn
sich viele Krebserkrankungen durch den medizinischen Fortschritt bei Friiherken-
nung und Therapie in ein chronisches Geschehen gewandelt haben. Gleichzeitig
produziert der medizinische Fortschritt neue Qualititen von Unsicherheit einerseits
durch Screeningverfahren oder genetische Diagnostik, andererseits bedingt eine
lingere Uberlebensdauer groBere Anforderungen an ein Ungewissheitsmanagement
(Stalmeier et al. 1999; Elwyn et al. 2000; Brashers 2001; Schmedders 2004).

Das Leben mit einer Krebserkrankung weist aufgrund von invasiven, oft als trauma-
tisch erlebten Therapieverfahren und der andauernden Angst vor einem Wiederauf-
treten der Erkrankung, dem so genannten Damokles-Syndrom (Koocher/O’Malley
1981), ein groBes Potenzial an Ungewissheit auf. Die Ursachen der Ungewissheit
liegen dabei nicht nur in der Krankheit selbst beziehungsweise ihrem unberechen-
baren Verlauf begriindet, sondern in der gesamten Situation des Krankheitsgesche-
hens, also in einer sich verindernden Lebenswelt der Erkrankten (Lee-Jones 1997;
Schneider 1997; Shaha et al. 2008). In den verschiedenen Phasen der Erkrankung
und ihrer Behandlung ergeben sich fiir Patienten immer wieder Situationen, die sie
so noch nie durchlebt haben. Sie sind gefordert, sich immer wieder neu auf einen
instabilen Gesundheitszustand oder wechselnde Therapieverfahren einzustellen.
Gleichzeitig wird von Krebspatienten eine Vielzahl an Entscheidungen, die ihre

Behandlung und Versorgung betreffen, abverlangt.

Insbesondere die Ungewissheit im Hinblick auf eine langfristige Zukunft ist fiir
Krebspatienten besonders belastend (Bailey et al. 2004). Ungewissheit beschreibt
einen Zustand des Nicht-Wissens oder Nicht-Sicher-Wissens, wie die Erkrankung
verlaufen wird. Ungewissheit ist am groBten, wenn die Wahrscheinlichkeit des
Auftretens eines Ereignisses mit der Wahrscheinlichkeit des Nicht-Auftretens als
gleich eingeschitzt wird. Gibt es mehr als zwei Optionen, stellt sich Ungewissheit
dann am ausgeprigtesten dar, wenn jede Option gleich wahrscheinlich ist (Bras-
hers 2001). Brashers et al. (2003) stellen das Erleben von Ungewissheit in einen
(intra-)subjektiven Kontext. Selbst wenn viele Informationen und ausreichend Re-
zeptionszeit zur Verfiigung stehen, kann ein Patient Ungewissheit erleben, ein an-
derer in derselben Situation hingegen nicht. Das Konstrukt Ungewissheit bezieht
sich primér auf die kognitive Einschidtzung einer Situation und ist daher klar abzu-
grenzen von emotionalen Bewertungen derselben Situation, die sich beispielsweise
in Unsicherheit, Stress oder Angst dufern konnen. Dennoch kann das Erleben von

Ungewissheit gleichermaBBen Unsicherheit hervorrufen, wie auch Hoffnung lassen.
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Von daher wird deutlich, dass Ungewissheit erst durch zusitzliche Attributionen als
angenehm oder unangenehm wahrgenommen wird, wobei diese Attributionen ab-

hédngig von Situation und Disposition variieren (Brashers et al. 2003; Geiger 2007).

So kann durch das Vermitteln von Informationen Ungewissheit abnehmen, auf-
rechterhalten werden oder zunehmen, je nach dem, wie diese intraindividuell be-
wertet werden. Ungewissheit vergroBert sich insbesondere dann, wenn Patienten
mit Informationen konfrontiert werden, die in Opposition zu ihren aktuellen Uber-
zeugungen stehen oder neue, abzuwégende Alternativen erdffnen (Brashers et al.
1999; Mills/Sullivan 1999; Brashers 2001). Es existieren verschiedene Vermei-
dungsstrategien, die Patienten (unbewusst) anwenden und die sie vor der Aufnah-
me der Informationen schiitzen konnen, die sie zu sehr belasten. Zu solchen Ver-
haltensweisen gehoren aktiver Verzicht auf Information, selektive Aufmerksamkeit
und selektives Ignorieren, sozialer Riickzug sowie das Unterdriicken belastender Ge-
danken. Auch das Abwerten von Informationen oder der Informationsquelle kann
eine Vermeidungsstrategie darstellen (Mishel 1988; Brashers et al. 1999). Da ein sol-
ches Vermeidungsverhalten Patienten Hoffnung geben und sie optimistisch stimmen
kann, sollte ein Schwerpunkt bei Entscheidungsprozessen in einem patientenorien-
tierten Management von Ungewissheit und nicht bei Versuchen deren weitgehender
Eliminierung liegen. Gerade durch professionelle Akteure scheint jedoch eher eine
Ideologie der Reduktion von Unsicherheit propagiert zu werden, die sich gegenldu-
fig zu dem Erleben von Patienten zeigt (Mishel 1988; 1990; Babrow et al. 2000;
Babrow/Kline 2000; Brashers 2001).

Auf der Basis einer qualitativen Untersuchung zum Ungewissheitserleben von
HIV-Patienten entwickelten Brashers et al. (2003) die folgende Systematisierung,

die auch auf das Ungewissheitserleben von Krebspatienten anwendbar erscheint:

e medizinische Ungewissheit entsteht auf der Grundlage unzureichender Infor-
mationen iiber Diagnose und Prognose, der Komplexitit des Krankheitsgesche-
hens sowie dessen Behandlung,

e personliche Ungewissheit entspringt der Auseinandersetzung mit der Selbst-
konzeption als Kranker beziehungsweise als ,,normaler Mensch* sowie durch
unklare finanzielle Folgen der Erkrankung,

e soziale Ungewissheit resultiert aus der Unvorhersagbarkeit interpersonaler Re-
aktionen auf die Krankheit, dem Ausmall von Akzeptanz und Abweisung oder
der Stigmatisierung (Brashers et al. 2003; Geiger 2007).
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Um diese komplexen Ungewissheitssituationen zumindest teilweise aufzulGsen,
suchen Patienten nach geeigneten Handlungsstrategien. Vor diesem Hintergrund
kommt Entscheidungen eine zentrale Bedeutung zu. Eine Entscheidung wird im-
mer dann fillig, wenn es:

»[....] angesichts alternativer Mdoglichkeiten zu handeln gilt, ohne dass ,ent-
scheidende’ Griinde fiir die eine Moglichkeit gegen die andere oder umge-
kehrt vorhanden sind oder zu beschaffen wiren. Man spricht von »entschei-
denden Griinden«. Liegen sie vor, sind sie gefunden, dann heil3t das eben, daf
nunmehr die Lage geklart ist, die Zweifel behoben sind: jene Griinde haben
einem die Entscheidung gleichsam abgenommen. Umgekehrt ldsst sich von
hier aus der Fall einer eigentlichen Entscheidung [...] erkennen, in dem weder
auf Griinde noch Instanzen und Autoritdten ein Rekurs moglich ist und sich
dennoch der Entschlufl zum Handeln nicht mehr umgehen lasst* (Liibbe 1971:
17).

In diesem Zusammenhang verweist Liibbe (1971) auf die Differenz zwischen Ent-
schluss und Entscheidung. Wihrend Entschlossenheit voraussetzt, dass eine Person
weill, was sie will und entsprechend handelt, hat sich entschieden, ,,... wer ange-
sichts alternativer Moglichkeiten den Graben der UngewiBheit, welche die richtige
oder bessere ist, iibersprungen und sich festgelegt hat* (ebd.: 18 f.). Der Autor
fithrt weiter aus, dass es mit einsamen Entschliissen moéglich ist, anderen seine
Meinung aufzuzwingen und somit eine Form von Machtausiibung zu praktizieren.
Entscheidungen dagegen seien eine Last, zumindest dann, wenn die Person sich

thnen alleine gegeniiber sieht (ebd.).

Dennoch wird sich der Graben der Ungewissheit weder durch die Aufnahme zu-
sdtzlicher Informationen noch durch eine Entscheidung vollkommen schlieBen las-
sen. Aufgrund der besonderen Komplexitit des Entscheidungsgegenstands sowie
der prinzipiell nur begrenzt verfiigbaren oder aufnehmbaren Informationen kann es
nicht Ziel, Gegenstand oder Ergebnis von Entscheidungsmodellen, wie beispiels-
weise von Shared decision-making, sein, Ungewissheiten um jeden Preis zu redu-
zieren oder gar vollkommen auszurdumen (Brashers 2001; Geiger 2007). Kasper
et al. (2003) rekurrieren auf Luhmann (2000) und stellen fest, dass Ungewissheit
per definitionem konstituierend fiir das soziale System der Patient-Arzt-Dyade ist.
Damit kann nach dem Prozess der Entscheidungsfindung allenfalls eine Verinde-
rung im Ungewissheitsprofil erwartet werden. Auf diese Weise kann eine indiffe-
rente, global erlebte und dadurch ldhmende Ungewissheit in handhabbare, diffe-
renzierte Ungewissheitsqualititen transformiert werden, fiir die dariiber hinaus
unter Umstdnden auch jeweils unterschiedliche Umgangsweisen denkbar sind
(Geiger 2007).
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Im Folgenden sollen nun empirische Untersuchungen zum gewiinschten oder aktu-
ell praktizierten Entscheidungsverhalten von (chronisch) kranken Menschen in den
Blick genommen werden. Auf dieser Basis wird anschlieBend die Frage nach der

Rationalitit des Entscheidungsverhaltens von Patienten erortert.

2.3 Entscheidungsverhalten von Patienten

Unsicherheit iiber die Zukunft infolge chronischer Erkrankungen ist fiir viele Pati-
enten auch deswegen so belastend, weil sie nicht nur irritierend ist, sondern Se-
kundirzustinde wie Angst oder Depression nach sich ziehen kann (Sharoff 2007).
Die Beteiligung von Patienten an Entscheidungen soll dazu beitragen, ihre Selbst-
bestimmung innerhalb ihrer von Ungewissheit gekennzeichnete Lage zu stidrken
und ihnen auf diese Weise mehr Kontrolle iiber ihre Behandlung und Versorgung

zu ermoglichen.

Die Mitwirkung chronisch kranker Patienten an Behandlungsentscheidungen — so
demonstrieren kontrollierte Studien — wirkt sich positiv auf das physische und psy-
chische Wohlbefinden — unter anderem auf die Reduktion von Angst und Depres-
sivitit — aus und begiinstigt die korperliche Leistungsfihigkeit der Erkrankten
(Greenfield et al. 1985; Greenfield et al. 1988; Kaplan et al. 1989; Barry et al.
1997). Untersuchungen zum Entscheidungsverhalten von Krebspatienten zeigen
hingegen inkonsistente Ergebnisse (exemplarisch Ashcroft etal. 1986; Morris/
Royle 1987; Fallowfield et al. 1994; Gattelari et al. 2001; Little et al. 2001; Caress
et al. 2002; Vodermaier et al. 2004; Caspari 2007). Beispielsweise berichten Mor-
ris/Royle (1987) iiber erhohte Angstwerte bei Patientinnen, die nicht iiber den chi-
rurgischen Eingriff entscheiden konnten, im Gegensatz zu Frauen, die selbst ent-
schieden hatten, wihrend Levy et al. (1989) zu entgegengesetzten Ergebnissen ge-

langen.

Insgesamt — so zeigt die Literatur — mochte allerdings nur eine Minderheit von Pa-
tienten — hier bilden Krebspatienten keine Ausnahme — die Entscheidungshoheit an
professionelle Akteure oder Angehorige delegieren. Die iiberwiegende Zahl der
Patienten bevorzugt eine gemeinsame Entscheidungsfindung zusammen mit dem
Arzt im Sinne von Shared decision-making (exemplarisch Blanchard 1988;
Degner/Russell 1988; Sutherland et al. 1989; Beaver et al. 1996; Deber et al. 1996;
Davidson et al. 1999; Kaufmann/ Ernst 2000; Keating et al. 2002; Davey et al.
2002; Fischbeck 2003; Beaver et al. 2005; Weinhold 2005). Die Partizipationsbe-

diirfnisse von chronisch Kranken weisen jedoch je nach Entscheidungsthema, dem
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Krankheitsverlauf und interindividuell eine gro3e Varianz auf (Davis et al. 1999;
Levinson et al. 2005). Pierce (1993) identifizierte drei Entscheidungsstile von
Krebspatienten: Die erste Gruppe von Patienten ist durch rasche und intuitive Ent-
scheidungen gekennzeichnet, die nur wenige Bedenken in den Entscheidungspro-
zess einbringen. Die zweite Gruppe braucht mehr Zeit, um sich entscheiden zu
konnen, und steht durch die Tatsache, sich entscheiden zu miissen, unter psychi-
schem Druck. SchlieBlich ist der dritte Entscheidungsstil durch eine ausfiihrliche

Informationssammlung und sorgfiltige Uberlegungen der Patienten gekennzeichnet.

Neben interindividuellen Bestimmungsfaktoren spielt die Krankheitsverarbeitung
bei der Entscheidungsfindung eine Rolle. Die Krebserkrankung ist fiir Patienten
hdufig mit dem Verlust an Kontrolle iiber das eigene Leben, die Gesundheit und
den Korper verbunden. Partizipation an Behandlungsentscheidungen trigt aus
Sicht der Patienten dazu bei, Kontrolle iiber den Behandlungsverlauf und damit
iiber die Alltagsgestaltung zuriick zu gewinnen. Wahlmoglichkeiten bei ihrer Be-
handlung fiihrt bei Patienten zu hoherer Lebenszufriedenheit, positiverer Zukunfts-
sicht sowie weniger belastenden Symptomen wihrend einer Chemotherapie (Mor-
ris/Ingham 1988; Kaplan et al. 1989; Pozo et al. 1992; Pinquart/Silbereisen 2002).
Ein Zusammenhang zwischen Entscheidungspriferenzen und subjektiven Krank-
heitstheorien sowie dem Sense of Coherence konnte hingegen nicht nachgewiesen
werden (Ramfelt et al. 2000).

Die Priferenzen von Patienten zur Partizipation bei Entscheidungen variieren im
Krankheitsverlauf. Degner/Sloan (1992) ermittelten, dass der iiberwiegende Anteil
der von ihnen befragten Patienten, bei denen erst kiirzlich die Diagnose Krebs ge-
stellt wurde, nicht aktiv an Behandlungsentscheidungen teilhaben wollten. Barry/
Henderson (1996) gehen davon aus, dass sich der Wunsch nach aktiver Partizipati-
on erst im Verlauf der Krebserkrankung entwickeln kann. Die Autoren konnten in
diesem Zusammenhang feststellen, dass sich die Diskrepanz zwischen dem
Wunsch der Patienten nach Partizipation und der tatsdchlich erlebten Entschei-
dungsrealitit mit der Dauer der Erkrankung vergroBert (ebd.). Dies mag ein Hin-
weis darauf sein, dass Arzte sich verindernde Bediirfnisse von Patienten nach Par-
tizipation nicht wahrnehmen. Dariiber hinaus zeigt sich, dass Behandlungsprife-
renzen von vorneherein zwischen Arzten, Pflegenden und Patienten variieren kon-
nen (Baumann et al. 1991; Bremnes et al. 1995; Bruera et al. 2001; McKeown et
al. 2002).

Krebspatienten in einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium und in schlechter

gesundheitlicher Verfassung mochten weit weniger in Behandlungsentscheidungen
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eingebunden werden als Krebspatienten, deren korperliches Befinden nicht weiter
eingeschrinkt ist (Blanchard et al. 1988; Butow et al. 1997; Rothenbacher 1997;
Sanio et al. 2001). Zu dhnlichen Ergebnissen gelangen Ernst et al. (2004), wobei
sich in ihrer Untersuchung ein grofferer Wunsch nach Entscheidungsteilhabe bei
Krebspatienten mit einem guten oder mit einem sehr schlechten Gesundheitszu-
stand findet. Allerdings zeigen verschiedene Untersuchungen, dass Krebspatienten
oft nicht die von ihnen gewiinschte Beteiligung an Entscheidungen erreichen (Bi-
lodeau/ Degner 1996; Degner et al. 1997; Guadagnoli/ Ward 1998; Arora et al.
2000; Arora et al. 2005). Offenbar hat jedoch die Differenz von gewiinschten und
erlebten Entscheidungsrollen beziehungsweise die Vernachldssigung ihrer Werte
und Priorititen negative Effekte auf das Wohlbefinden von Patienten. Besonders
Krebspatienten, deren Krankheit weit fortschritten ist, erleben eine fehlende Uber-
einstimmung von gewiinschten und erlebten Entscheidungspriferenzen (Gattelari
et al. 2001; Gattelari et al. 2002; Vogel et al. 2008).

Zahlreiche Untersuchungen widmen sich der Frage nach Entscheidungspréiferenzen
von Patienten am Lebensende (Hofmann et al. 1997; Heyland et al. 2003; van Oor-
schot 2004; Grunfeld et al. 2006), da insbesondere in dieser Phase deren individu-
elle Lebensqualitdt im Vordergrund stehen soll. Im Gegensatz zu den oben aufge-
fiilhrten Untersuchungsergebnissen ermitteln Koedoot et al. (2003), dass die Be-
handlungspriferenz der von ihnen untersuchten palliativen Patienten bereits vor
dem Arztbesuch festliegt, wobei das entscheidungskonstituierende Kriterium die
Lebensverldngerung ist. Dies kann einerseits auf das existenzielle Bediirfnis der
Patienten nach dem eigenen Uberleben zuriickzufiihren sein, welches andere Ent-
scheidungsmotive in den Hintergrund dridngt. Andererseits hat diese Klientel oft
langjdhrige Erfahrungen mit dem Gesundheitssystem und kann eigene Priferenzen
bei der Behandlung eher einschitzen als Patienten, die erst kiirzlich mit der Diag-
nose Krebs konfrontiert wurden. Auch Rothenbacher et al. (1997) konnten eine
aktive Rolle von Palliativpatienten bei der Entscheidungsfindung feststellen. 82%
der von ihnen Befragten gaben an, selbst oder gemeinsam mit dem Arzt entschei-
den zu wollen. Weiterhin deuten verschiedene Untersuchungen darauf hin, dass
eher Frauen als Minner in Entscheidungsprozesse eingebunden werden mochten
(Charles et al. 1998; Ong et al. 1999; Salkeld et al. 2004; Weinhold 2005).

Selbst wenn Patienten weniger Einbindung in Entscheidungsprozesse wiinschen
(Degner et al. 1997), zeigt die Untersuchung von Gattelari et al. (2001), dass sie
nicht einmal dieses Beteiligungsniveau erreichen konnen. Eine Reihe von Studien

deutet an, dass Arzte keine adiquate Einschitzung der Entscheidungspriferenzen
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ihrer Patienten vornehmen (exemplarisch Rothenbacher et al. 1997; Bruera et al.
2001; Bruera et al. 2002). Meist unterschitzen sie den Wunsch der Patienten nach
einer gemeinsamen Entscheidungsfindung. Bei einer Ubereinstimmung zwischen
gewiinschter und erlebter Partizipation sind die Zufriedenheitswerte mit der Ent-
scheidung und mit der Behandlung dagegen hoch (Veronesi et al.1999; Protiére
et al. 2000). Die Beziehung zu den Behandelnden bestimmt die Rollenpriferenz
der Patienten bei Behandlungsentscheidungen. Ist das Vertrauen in den Arzt groB,
ist es Patienten weniger wichtig, aktiv in Entscheidungen einbezogen zu werden.
In diesem Fall erwarten Patienten, dass Arzte Empfehlungen fiir eine bestimmte
Behandlungsform aussprechen, an die sie sich anschlieBen konnen (Elit et al. 2003;
Kraetschmer et al. 2004).

Einige Studien zeigen, dass jlingere Patienten — hier wird die Grenze weitgehend
iibereinstimmend bei 50 Lebensjahren gezogen, wobei eine Studie eine Zisur be-
reits bei 40 Jahren feststellt (Ernst et al. 2004) — im Vergleich zu ilteren hiufiger
an Entscheidungen beteiligt werden wollen. Dies konnte damit zusammenhingen,
dass jiingere Patienten zunehmend mit Wertorientierungen konfrontiert werden, die
einen autonomen Entscheidungsstil begiinstigen. Altere Patienten mochten eher,
dass andere Personen — vorrangig der Arzt, seltener die Angehorigen — ihnen die
Entscheidung abnehmen (Degner/ Sloan 1992; Kaufmann/ Ernst 2000; Wallberg
2000; Salkeld et al. 2004; Weinhold 2005). In Zusammenhang mit der Abnahme
der Partizipationswiinsche mit steigendem Lebensalter steht bei Ong et al. (1999)
die Form der Krankheitsverarbeitung. Bei jiingeren Patienten konnte eine problem-
zentrierte Form des Copings nachgewiesen werden, die mit einer aktiven Rolle im
Rahmen der Behandlung einhergeht (ebd.). Verheiratete und Verwitwete mochten
weniger an Entscheidungen, die ihre Erkrankung betreffen, teilhaben (Blanchard
et al. 1988; Ernst et al. 2004), wobei diese Befunde im Kontext mit dem héheren
Lebensalter dieser Patientengruppe gesehen werden miissen. Das Bildungsniveau
der Patienten scheint ebenfalls eine Rolle bei der Entscheidungsfindung zu spielen.
Patienten mit hoherem Bildungsniveau — wobei eine genaue Graduierung nicht
erfolgt — mochten eher eine aktive Rolle bei der Entscheidungsfindung einnehmen,
wihrend Patienten mit niedrigem Bildungsniveau mehrheitlich den Arzt entschei-
den lassen (Rothenbacher et al. 1997; Wallberg et al. 2000; Weinhold 2005). Keine
Unterschiede bei den Entscheidungspriferenzen zeigen sich dagegen zwischen
Anwendern alternativer Verfahren und Patienten, die eine schulmedizinische Be-

handlung vorziehen (Boon et al. 2005).
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Weiterhin spielt der Kontext, in welchem Behandlungs- und Versorgungsentschei-
dungen getroffen werden, fiir das Entscheidungsverhalten der Patienten eine grof3e
Rolle. In einer in GroBbritannien durchgefiihrten Untersuchung beeinflussten ins-
besondere drei Faktoren das Partizipationsbediirfnis von schwerstkranken Patien-
ten. Erstens spielt der allgemeine Gesundheitszustand eine wesentliche Rolle,
zweitens ist das Krankheitswissen relevant, wihrend drittens der organisationsbe-
zogene Kontext der Behandlung Einfluss auf das Entscheidungsverhalten der Pati-
enten hat (Waterworth/Luker 1990). Gerade in den stationdren Einrichtungen des
Gesundheitssystems bestimmen traditionelle Rollenmuster das Entscheidungsver-
halten der Patienten. Das Bestreben, ein ,,guter* Patient zu sein, Compliance zu
zeigen, das heillt den Anordnungen der professionellen Akteure Folge zu leisten
und nicht durch eigenmichtige Entscheidungen unangenehm aufzufallen, beein-
flusst ihr Verhalten in Entscheidungssituationen (Beisecker et al. 1994; Stiggel-
bout/Kiebert 1997).

2.4 Zur Rationalitit von Patientenentscheidungen

Die Partizipation von Patienten an Behandlungs- und Versorgungsentscheidungen
setzt grundsitzlich voraus, dass diese entscheidungsfihig sind. In der medizin-
ethischen und medizinrechtlichen Diskussion wird iiber die Entscheidungsfihigkeit
insbesondere psychisch Kranker, von Menschen mit kognitiven Einschrinkungen,
Kindern oder von Menschen, die sich in der Sterbephase befinden, debattiert (Bernal
et al. 2007; DesHarnais et al. 2007). Demgegeniiber gibt es fiir die Behandlung und
Versorgung von Patienten, die sich nicht in einer der genannten Situationen befin-
den, Hinweise, dass Behandelnde nur zogerlich dem Patienten Verantwortung ii-
bergeben (Lidz et al. 1983; Beisecker et al. 1994). Argumente, die gegen eine Par-
tizipation des Patienten bei Entscheidungen herangezogen werden, griinden sich
einerseits darauf, dass Patienten gewohnlich nicht die erforderliche kognitive Ka-
pazitit aufweisen wiirden, um die dafiir relevanten Informationen zu verarbeiten.
Andererseits konnten Patienten ihren Gesundheitszustand nicht objektiv beurteilen
und daher keine rationalen Entscheidungen fillen. Dariiber hinaus seien Patienten
keine verldsslichen und konsistenten Entscheider. Demgegeniiber wird von Arzten
angenommen, dass sie objektive Entscheidungen treffen und Behandlungsziele in
gleicher Weise wie Patienten bewerten (Auerbach 2000). Die Aussagen von Pati-
enten gelten aus Sicht der professionellen Akteure vielfach auch deswegen als un-
zuverldssig, da sie anfillig fiir Beeinflussung seien, aufgrund ihrer emotionalen

Belastung ein verzerrtes Bild ihres Zustandes widerspiegelten und nicht mit objek-
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tiven Messdaten des funktionalen Status der Patienten korrellierten (Brock/Wart-
man 1990; Merz/Fischoff 1990).

Zahlreiche Untersuchungen weisen darauf hin, dass Patienten Informationen, die
ithnen vom Arzt iibermittelt wurden, im Nachhinein nicht wiedergeben und ihre
gesundheitliche Lage nicht addquat einschitzen konnten (exemplarisch Mackillop
et al. 1988; Siminoff 1989; Cooley et al. 1995). Es erscheint allerdings problema-
tisch, diese Ergebnisse zu verallgemeinern, da in diesen Untersuchungen der tat-
sichliche Inhalt und der Verlauf des Gespriichs unklar bleiben. Die Ubermittlung
von Informationen (beispielsweise Menge, Deutlichkeit, Erkldrungen) und Art der
Prisentation (beispielsweise Empathie, Humor) sind jedoch fiir das Erinnern und
das Verstdndnis der Patienten von hoher Bedeutung, gleiches gilt fiir die Ge-
sprachsatmosphiédre und das nonverbale Verhalten des Arztes (beispielsweise Kor-
perkontakt, ruhige Ausstrahlung) (Larsen/Smith 1981; Auerbach 2000).

Informationen — so argumentieren verschiedene Autoren — haben fiir Patienten ei-
nen anderen Nutzen als fiir professionelle Akteure. Ong et al. (1995) ermittelten,
dass die von ihnen befragten Krebspatienten die ihnen vom Arzt iibermittelten In-
formationen deswegen nicht behielten, weil sie diese nicht fiir sich personlich rele-
vant erachteten oder ihre eigentlichen Anliegen iliberhaupt nicht betrafen. Henman
et al. (2002) bestitigten die Befunde von Hack et al. (1994) und Sutherland et al.
(1989), dass fiir Patienten die Suche nach Informationen nicht mit der von ihnen
gewiinschten Rolle im Entscheidungsprozess in Zusammenhang steht, beziehungs-
weise die Patienten Informationen nicht fiir den Entscheidungsprozess verwenden.
Vielmehr nutzen Patienten Informationen, um die Logik der adrztlichen Empfehlun-
gen nachzuvollziehen oder um die Kompetenz des Arztes einzuschitzen (Henman
et al. 2002).

Die Reliabilitit der Entscheidungen von Patienten wird auch auf ihre inhaltliche
Konsistenz im zeitlichen Verlauf untersucht. Die Chance zu iiberleben, ist in die-
sem Zusammenhang fiir eine Entscheidung vorrangig. Im Rahmen von verschiede-
nen Studien wollten Befragte fiir eine Reduktion von Nebenwirkungen der Be-
handlung keine noch so geringe Absenkung der Uberlebenswahrscheinlichkeit in
Kauf nehmen. Diese Entscheidungen blieben auch trotz zwischenzeitlicher Be-
handlung und damit verbundenen Einschriankungen ihrer Lebensqualitit tiber Mo-
nate hinweg stabil (Kiebert et al. 1994; McQuellon et al. 1995).

Neben den Einflussfaktoren auf Entscheidungen und deren inhaltliche sowie zeitli-
chen Konsistenz konzentrieren sich Untersuchungen auf die Frage, ob die Wahl der

Patienten von Behandlungsoptionen in logischem Zusammenhang mit ihrem Ge-
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sundheitsstatus oder anderen Aspekten ihrer Lebenssituation stehen. Befragungen
von Brustkrebspatientinnen (Luker et al. 1995; Degner et al. 1997) und Prostata-
krebspatienten (Davidson et al. 2004) weisen darauf hin, dass der Informationsbe-
darf eine spezifische Hierarchisierung von Themen aufweist. An hochster Position
stehen dabei Informationen iiber die Wahrscheinlichkeit einer Heilung und die
Ausbreitung der Krebserkrankung. Der Inhalt der gewiinschten Informationen ist
logisch mit ihren Bediirfnissen und ihrem situationalen Kontext verkniipft. So sind
beispielsweise Informationen, wie sie selbst mit der Erkrankung respektive den
Behandlungsfolgen zurecht kommen konnen, fiir allein lebende Ménner mit einer
Prostatakrebserkrankung und iltere Brustkrebspatientinnen wichtiger als fiir ver-

heiratete Prostatakrebspatienten oder jiingere Brustkrebspatientinnen (ebd.).

Stiggelbout et al. (1996) stellen fest, dass jiingere Krebspatienten und jene, die
Kinder hatten, mehr Wert auf das Uberleben legen als auf die Lebensqualitiit. Diese
Befunde korrespondieren mit den Ergebnissen einer Studie von Yellen et al.
(1994), dass Krebspatienten, die in eine Familie eingebunden waren und soziale
Unterstiitzung erfahren, eher zu aggressiven Therapieformen bereit sind, welche
die Wahrscheinlichkeit, ein Jahr zu iiberleben, erhohen. Dennoch wird eine aggres-
sive Therapie nur bis zu dem Punkt bevorzugt, bei dem die wahrgenommenen Ri-
siken mit der potenziellen Lebensverlingerung aufgewogen werden konnen
(McQuellon et al. 1995).

Van Kleffens (2004) argumentiert, dass Patienten und professionelle Akteure ih-
rem Handeln unterschiedliche Formen von Rationalitit zugrunde legen und bezieht
sich dabei auf Max Webers (1972) Unterscheidung von Zweckrationalitdt und
Wertrationalitit. Zweckrationales Handeln ist zielgerichtet und berechnet das Kos-
ten-Nutzen-Verhiltnis, wihrend Wertrationalitédt nicht auf Ergebnisse, sondern auf
personliche Wertvorstellungen ausgerichtet ist. Professionelle Akteure sind be-
strebt, durch den Einsatz der bestmoglichen Behandlung ein optimales Ergebnis —
die Besserung des Gesundheitszustands — zu erreichen. Ihr Handeln unterliegt
vorwiegend zweckrationalen Motiven, wihrend Patienten eher auf der Basis von
Wertrationalitit entscheiden. Andere Autoren (Kerridge et al. 1995; Huijer/ Van
Leeuwen 2000) stellen fest, dass professionelle Akteure von ihren Ansichten diffe-
rierende Entscheidungen von Patienten hédufig als irrational einschitzen und solche
Entscheidungen entsprechend schwer akzeptieren konnen. Mangelnde Akzeptanz
der Entscheidungen von Patienten kann demzufolge zu Storungen in der Beziehung

zwischen ihnen und den professionellen Akteuren fiithren.
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Zusammenfassend ldsst sich schlussfolgern, dass eine prinzipielle Perspektiven-
ungleichheit von Patienten und professionellen Akteuren besteht, die auch das Ent-
scheidungsverhalten tangiert (vergl. hierzu Schaeffer 2004). Aus der Perspektive
von Patienten sind solche Entscheidungen als irrational anzusehen, die nicht mit
ihren personlichen Bediirfnissen und Préiferenzen iibereinstimmen. Von den pro-
fessionellen Akteuren dagegen werden Entscheidungen von Patienten dann als irra-
tional eingestuft, wenn sie den Zielen und Werten der medizinischen Praxis oder
professionellen Leitlinien nicht entsprechen (Brock/Wartman 1990; Richardson et
al. 2004). Modelle der Entscheidungsfindung im gesundheitsbezogenen Kontext
verdeutlichen diese Perspektivendifferenz, indem sie die Rollenverhiltnisse zwi-
schen Patienten und Arzten in idealtypischer Weise illustrieren. Die inhaltliche
Ausgestaltung dieser Modelle ist auch Resultat des gesellschaftlichen Wandels, der
die Positionen von professionellen Experten und Patienten, der so genannten Lai-

en, innerhalb des Gesundheitssystems verschoben hat.



3 Modelle der Entscheidungsfindung
im Kontext der Patientenbehandlung

Wihrend es lange Zeit in der medizinischen Praxis iiblich war, dass professionelle
Akteure — in erster Linie Arzte — allein die Ausgestaltung und den Ablauf einer Be-
handlung entschieden, besteht heute Konsens, dass —ausgehend von der Entwicklung
in anglo-amerikanischen Lindern — Patienten an Entscheidungen, die ihre Behand-
lung und Versorgung betreffen, beteiligt werden sollen (Wingenfeld/ Schaeffer
2001; Schaeffer 2004; Schaeffer/ Moers 2008). Dabei wird davon ausgegangen,
dass eine Partizipation von Patienten an Entscheidungen, die ihre gesundheitliche
Versorgung betreffen, die Beziehung zwischen ihnen und den professionellen Ak-
teuren verbessert und dadurch die Compliance mit dem entsprechenden Behand-
lungsverfahren erhoht wird (Charles et al. 1997; 1999; Coulter 2002a; Scheibler
2004; Ernst et al. 2004).

Fiir eine Umsetzung von Shared decision-making sprechen dariiber hinaus 6kono-
mische, ethische und juristische Griinde. Internationale und nationale Direktiven,
wie die Ottawa Charta, die Charter gegen den Krebs 2000, die Gesundheitsziele
der Européischen Union, die Berichterstattung zur Frauengesundheitsversorgung in
Deutschland sowie der Sachverstindigenrat fiir die Konzertierte Aktion im Ge-
sundheitswesen, betonen die Notwendigkeit der Beteiligung von Patienten an me-
dizinischen Entscheidungen und die Beriicksichtigung ihrer gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (WHO 1998; Kerr 2000; Sachverstindigenrat fiir die Konzertierte
Aktion im Gesundheitswesen 2001; Schulz/ Albert 2003; Bundesministerium fiir
Gesundheit/ Bundesministerium der Justiz 2006). Neben dem ethisch-humanitidren
Ansinnen der Selbstbestimmung und Achtung individueller Aspekte der Lebens-
qualitit der Patienten (Anselm 2003; Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften 2003) sollen durch eine patientengeleitete Ent-
scheidungsfindung Uber-, Unter- und Fehlversorgung der Patienten gemildert
(Klemperer/Rosenwirth 2005a) sowie die (schadens-)rechtliche Absicherung der

professionellen Akteure unterstiitzt werden (Feuerstein 1998).

Als geeignetes Modell der Entscheidungsfindung wird Shared decision-making
kaum in Frage gestellt. Kritische Stimmen gelten eher der praktischen Umsetzung.
Die fiir eine partizipative Entscheidungsfindung erforderliche Mitteilung und Er-
lduterung behandlungsrelevanter Fakten wird als zu zeitaufwédndig und entspre-

chend kostenintensiv eingeschitzt. Weiterhin ist unklar, ob und inwieweit Shared
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decision-making mit klinischen Richt- oder Leitlinien kompatibel ist, da diese den
Entscheidungsspielraum von Patienten einschrinken konnen (Brody 1980; Frosch/
Kaplan 1999; Towle/ Godolphin 1999; Weston 2001; Légaré et al. 2007; Légaré
et al. 2008). Diese Einschidtzung entspringt auch der Annahme, dass diese Form
der Entscheidungsfindung intensivere ethisch begriindete Reflexionen der profes-
sionellen Akteure in Zusammenhang mit der Frage nach der Patientenautonomie
erfordere (Drought/Koenig 2002).

Die Interaktionsbeziehung zwischen Patienten und Arzten ist komplex. Im Mittel-
punkt einer klassischen idealtypischen Konzeption steht auf der einen Seite die
Krankheit des Patienten als diagnostisches und therapeutisches Problem und anderer-
seits die Uberwindung der Krankheit als iibergeordnetes Ziel und Zweck der Bezie-
hung zwischen Patient und Arzt. Das Leiden, eine Grunderfahrung des menschlichen
Lebens, wird in dieser Beziehung zu einer spezifischen, nach den Prinzipien der me-
dizinischen Wissenschaft zu behandelnden Krankheit transformiert und auf diese
Weise gleichermaBlen objektiviert, sodass sich die Interaktionspartner — formal gese-
hen — immer in zwei komplementédren Rollen gegeniibertreten: Von Seiten des Arztes
aus ist der Patient in einer Doppelrolle: er ist Triger der Krankheit und leidendes Indi-
viduum. Aus der Perspektive des Patienten betrachtet, besteht die Doppelrolle des
Arztes wiederum darin, dass diesem einerseits fiir die Krankheit die Rolle des Exper-
ten oder Spezialisten zukommt, er sich zum anderen aufgrund seiner persdnlichen
Einstellung zu einem leidenden Patienten als verstdndnisvoller, zur Einfiihlung in

fremd-seelisches Erleben fihiger Therapeut kompetent erweisen soll (Goppert 1985).

Tab. 1: Modelle der Entscheidungsfindung

Shared

Paternalistisch decision-making Informativ

2-way: Patient und

Informations-
austausch

Abwigungs-
prozess

Entscheidung fiir
die Behandlung

n. Charles et al. 1999

1-way: Vom Arzt
zum Patient, Mini-
mum an Informatio-
nen fiir einen Infor-
med Consent

Art: Medizinisch

Arzt alleine oder zu-
sammen mit anderen
professionellen Ak-
teuren

Arzt

Arzt tauschen alle
medizinischen Infor-
mationen aus, die fiir
eine Entscheidung
erforderlich sind

Art: Medizinisch und
personlich

Patient und Arzt (und
andere professionelle
Akteure oder Bezugs-
personen)

Patient und Arzt

1-way: vom Arzt zum
Patient, alle Informa-
tionen, die fiir eine
Entscheidung erfor-
derlich sind

Art: Medizinisch

Patient (andere Be-
zugspersonen)

Patient
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Dieses Beziehungsgeflecht wird zumeist durch drei grundlegende Modelle be-
schrieben. Die beiden Endpole des Kontinuums bilden das paternalistische Modell
auf der einen Seite und das informative Modell auf der anderen Seite. Entlang die-
ses Kontinuums finden sich eine Vielfalt unterschiedlicher Abstufungen der Bezie-
hungsgestaltung, wobei die Mittelstellung zwischen beiden Endpolen das Modell
des Shared decision-making einnimmt (Emanuel/ Emanuel 1992; Charles et al.
1997; 1999; Klemperer/Rosenwirth 2005a).

3.1 Shared decision-making — begriffliche und konzeptionelle Aspekte

Shared decision-making — das meist als partizipative Entscheidungsfindung iiber-
setzt wird — ist eine besondere Form der Interaktion zwischen professionellen Ak-
teuren und Patienten, welche sich auf geteilte Information und gleichberechtigte
Entscheidungsfindung bei Diagnose und Therapie griindet (Brock 1991; Charles
et al. 1997; 1999; Scheibler/Pfaff 2003). Shared decision-making wurde urspriing-
lich in unterschiedlichsten Kontexten — beispielsweise in der Sozialarbeit, in Be-
reichen des Lehrbetriebs wie Schulen und Universititen oder in der Rechtspre-
chung — als eine Form der Krisenintervention mittels klientenzentrierter Ge-
spriachsfithrung sowie als Instrument der Demokratisierung in Institutionen einge-
setzt (Maple 1989; Aronstein et al. 1990; Farell/Heritier 2004). Der Begriff Shared
decision-making als medizinethisches Prinzip der Entscheidungsfindung wurde
erstmals 1972 durch Veatch (1972) eingefiihrt. In seiner Darstellung wird Shared
decision-making als vertragliches Modell eingefiihrt, welches ein patientenzen-
triertes drztliches Handeln sichern soll:

“In this contractual context patient control of decision-making in the individ-

ual level is assured without the necessity of insisting that the patient partici-

pate in every trivial decision.” (Veatch 1972: 7)
Dieser vertragliche Charakter des Shared decision-making hat keine juristische
Funktion, sondern beschreibt eine gemeinsame Verpflichtung zu einer ethisch be-
griindeten Verantwortung, in der normative Grundsitze wie Autonomie, Wahrhaf-
tigkeit, das Einhalten von Versprechen sowie Gerechtigkeit (bei der Ressourcenal-
lokation) verankert sind. Dariiber hinaus sichert diese vertragliche Absprache die
Unabhingigkeit und Therapiefreiheit der professionellen Akteure, da eine Beteili-
gung des Patienten nicht bei jeder Entscheidung erforderlich ist. Diese Form eines
Shared decision-making unterscheidet sich — so Veatch (1972) von einem mecha-
nistischen Bild des Arztes, der als ,,Reparateur” des kranken Korpers von jeder

Verpflichtung, die Einschitzung des Patienten einzubinden, freigesprochen ist e-
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benso wie von einer Position des Arztes, der als ,,Priester” oder ,,Vater im Sinne
eines benevolenten Paternalismus tdtig wird. Aber auch ein kollegiales, partner-
schaftliches Modell, welches eine der Arzt-Patienten-Beziehung inhidrente Asym-

metrie leugnet, hédlt Veach (ebd.) fiir unrealistisch.

Heutzutage existiert eine Vielzahl unterschiedlicher Definitionen des Shared deci-
sion-making. Gleiches gilt fiir die Orthografie’ des Modells. Die iiberwiegende An-
zahl von Veroffentlichungen in den letzten zehn Jahren (exemplarisch Scheibler
2004; Elwyn et al. 2005) rekurrieren auf die von Charles et al. im Jahre 1997 be-
schriebene und zwei Jahre spiter iliberarbeitete Konzeption (Charles et al. 1997;
1999). Sie definieren bestimmte Aufgaben des Patienten und des Arztes im Kontext
von Shared decision-making. Zunichst sollte der Arzt eine Gesprichsatmosphire
gestalten, in welcher der Patient das Gefiihl hat, dass seine Einschitzungen der Be-
handlungsoptionen gebraucht und wertgeschitzt werden. Weiterhin sollte der Arzt
die Priferenzen des Patienten ermitteln, um sicherzustellen, dass die darzulegen-
den Behandlungsoptionen dessen Lebensweise und Werten angemessen sind. Me-
dizinische Informationen, Risiken und Nutzen von Behandlungsoptionen sollen
dem Patienten so klar und deutlich wie moglich und dariiber hinaus unverzerrt ii-
bermittelt werden. Deswegen soll der Arzt wihrend des Entscheidungsprozesses
groBBe Sorgfalt darauf legen, dass seine eigenen Behandlungspriferenzen wihrend

des Gesprichs mit dem Patienten nicht durchscheinen (Charles et al. 1997).

Zwei Jahre spiter stirken Charles et al. (1999) die Position der professionellen
Akteure, da sich deren Rolle nicht mehr darauf beschrinkt, den Patienten darin zu
unterstiitzen, eigene Priferenzen zu klidren und sich darum zu bemiihen, ihn in kei-
ner Hinsicht zu beeinflussen. In der Uberarbeitung ihres Modells soll der Arzt — so
Charles et al. (1999) — seine personliche Meinung und seine Werte — auch mit dem
Risiko der Beeinflussung des Patienten — in eine authentische Diskussion mit dem
Patienten einflieBen lassen. Gerade diese intersubjektive Dimension der Beziehung
zwischen Patient und Arzt spielt beim Shared decision-making, im Gegensatz zu
anderen Modellen der Entscheidungsfindung, eine besondere Rolle, da sich diese
nicht auf eine Einwegkommunikation beschrinkt, sondern Werte und Priferenzen
beider Interaktionspartner in den Entscheidungsprozess einflieBen. Dieser “Two
way exchange” (Charles et al. 1999: 781) gilt als Grundprinzip von Shared deci-
sion-making (Charles et al. 1999; Towle/ Godolphin 1999; Charavel et al. 2001;
Wirtz et al. 2006).

In dieser Arbeit wird die Schreibweise wie auch die Definition von Shared decision-making von
Charles et al. (1997; 1999) verwendet.
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Tab. 2: Prozessschritte bei Shared decision-making
Prozessschritte bei Shared decision-making

e Mitteilung, dass eine Entscheidung ansteht

e Angebot der partizipativen Entscheidungsfindung; Rollen kldren und

® Gleichberechtigung der Partner formulieren

e Aussage iiber das Vorliegen verschiedener Wahlmoglichkeiten

¢ Information iiber Wahlmoglichkeiten und ihre Vor- und Nachteile

¢ Riickmeldung des Patienten iiber Verstindnis der Wahlmoglichkeiten und Er-
fragen weiterer Optionen

¢ Ideen, Bedenken und Erwartungen beziiglich der Intervention explorieren; Pri-
ferenzen ermitteln

¢ Aushandeln

¢ Gemeinsame Entscheidung

¢ Plan zur Umsetzung der Entscheidung (Vertrag/Selbstverpflichtung)

(Loh/Hirter 2005: 15)

An das Konzept des Shared decision-making sind definitionsgeméaf} unverzichtbare
Bedingungen gekniipft. Shared decision-making erfordert mindestens zwei Teil-
nehmer, die am Behandlungsprozess beteiligt sind. Meist werden in diesem Zu-
sammenhang Arzt und Patient genannt, hdufig sind jedoch weitere Personen am
Entscheidungsprozess — beispielsweise Angehorige des Patienten oder Pflegekrifte
— beteiligt. Entsprechend wird im Zusammenhang mit Shared decision-making
vereinzelt der Begriff der ,,Professionellen-Patienten-Interaktion* (Scheibler/Pfaff
2003: 11) verwendet. Beide (oder alle) Teilnehmer partizipieren am Prozess des
Informationsaustausches und der Entscheidungsfindung. Zieht der Patient eine
dritte Person hinzu, erhoht sich die Komplexitit der Interaktionsdynamik automa-
tisch und es besteht die Moglichkeit, Koalitionen — beispielsweise formieren sich
der Patient und sein Ehepartner gegen den Arzt — zu bilden. Charles et al. (1997)
beschreiben die Bildung zahlreicher und unterschiedlicher Koalitionen in Relation
mit verschiedensten Themen im Rahmen einer einzigen Konsultation und nehmen
vor dem Hintergrund dieser Ergebnisse an, dass sich bei ernsthaften, akuten ge-
sundheitlichen Problemen weniger Koalitionen bilden, da alle Parteien bestrebt
sind, moglichst rasch zu einem Konsens zu kommen. Umkehrt ist es medizinischer
Alltag, dass mehrere Arzte am Entscheidungsprozess eines Patienten teilhaben.
Lidz et al. (1983) ermittelten in einer Studie zum Entscheidungsverhalten kardio-

logischer Patienten, dass nicht selten fiinf oder mehr Arzte an Behandlungsent-
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scheidungen eines Patienten beteiligt waren. Shared decision-making — so zeigen die-
se Beispiele — ausschlieBlich auf die Dyade Patient-Arzt zu beziehen, geht an der
Realitidt gesundheitlicher Versorgungspraxis vorbei. Ein solcher Ansatz vernach-
lassigt den enormen Einfluss von Angehorigen auf die Entscheidungen der Patien-
ten (Charles et al. 1997; 1999; Scheibler/Pfaff 2003; Schweitzer et al. 2005).

Um Shared decision-making praktizieren zu konnen, bedarf es bestimmter Fihig-
keiten von Patienten und professionellen Akteuren. Towle/ Godolphin (1999) be-
schreiben eine Reihe von Kompetenzen und Aufgaben, die fiir ein funktionierende
geteilte Entscheidungsfindung unverzichtbar sind. Dabei erachten sie, die im Fol-
genden genannten Auflistungen als vorlidufig und durch weitere Forschung zu er-
ginzen. Sie nennen dabei die erforderlichen Bedingungen fiir Shared decision-
making, geben jedoch noch keine konkreten Hinweise darauf, wie die Interaktio-
nen mit dem Patienten gestaltet werden sollen. Dabei, so kann festgestellt werden,
spielt die Qualitidt der Ausgestaltung der Beziehung, die auch Ausdruck in der Art
und Weise der Ubermittlung von Informationen findet, fiir viele chronisch kranke
Menschen eine herausragende Rolle (Kaplan et al. 1989; Roter/Hall 1993; Edwards
et al. 2001; Katz 2002; Thorne 2006). Insgesamt stellen die von Towle/Godolphin
(1999) beschriebenen Aufgaben hohe Anforderungen an die kommunikativen Fi-
higkeiten von Arzten. In diesem Zusammenhang gilt es zu bedenken, dass die Va-
riabilitit von Interaktionsstilen der Behandelnden begrenzt ist. Entsprechend be-
darf es — wie in Tabelle 3 dargestellt — auf Seiten der Patienten ebenfalls bestimmter

Fihigkeiten, um eine partizipative Entscheidungsfindung praktizieren zu konnen.

Tab. 3: Arztliche Aufgaben bei Shared decision-making
Arztliche Aufgaben bei Shared decision-making

e Aufbau einer positiven Beziehung zum Patienten

¢ Informationsbedarf des Patienten in Erfahrung bringen (z.B. Umfang und
Form)

e Kliren der Rolle des Patienten am Entscheidungsprozess (z.B. Beteiligung von
Bezugspersonen oder Health Professionals, Risikobereitschaft)

e Kliren iiber Art und Ausmall von Ungewissheit des Patienten iiber das ange-
strebte Behandlungsverfahren

e Ideen, Befiirchtungen und Erwartungen des Patienten in Erfahrung bringen und
beriicksichtigen

e Therapiemoglichkeiten darstellen und Forschungsergebnisse bewerten
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e Patienten bei der Reflexion iiber Behandlungsentscheidungen unterstiitzen und
Bedeutung von Therapiealternativen unter Beriicksichtigung von Werten und
Lebensumstinden des Patienten herausarbeiten

e Gemeinsames partnerschaftliches Treffen oder Aushandeln einer Entscheidung
und Konfliktmanagement

e Konkrete Vorgehensweise beschlieen und Folgekontakte vereinbaren.

n. Towle/Godolphin 1999

Nicht nur fiir professionelle Akteure, sondern auch fiir Patienten identifizierten
Towle/Godolphin (1999) bestimmte Aufgaben, die sie fiir eine Verwirklichung von
Shared decision-making als unverzichtbar einschitzen. Verfiigt ein Patient nicht
iiber die Fihigkeit, seine Aufgaben im Rahmen der Interaktion mit den Behandeln-
den wahrzunehmen, so sei es aus Sicht der Autoren wahrscheinlich, dass diese sich
veranlasst sdhen, einen paternalistischen Behandlungsstil zu praktizieren. Vor die-
sem Hintergrund positionieren sich verschiedene Projekte, beispielsweise die Pati-
entenuniversitit an der Medizinischen Hochschule Hannover (Dierks et al. 2007),
welche Patienten darin unterstiitzen wollen, sowohl die Selbstkompetenz (z.B. sein
Krankheitswissen) als auch die Beziehungskompetenz (z.B. im Umgang mit dem
behandelnden Arzt) oder die Systemkompetenz (z.B. die Mitgestaltung des Ge-
sundheitssystems) zu erlangen oder zu erhohen (Kranich 2005).

Tab. 4: Aufgaben der Patienten bei Shared decision-making
Aufgaben der Patienten bei Shared decision-making

e Priferierte Rolle im Entscheidungsprozess fiir sich selbst klidren

¢ FEinen Arzt finden, mit dem eine Beziehung etabliert und weiterentwickelt wer-
den kann

e Gesundheitsprobleme, Gefithle, Werte und Erwartung fiir sich selbst systema-
tisch bestimmen

e Kommunikation mit dem Arzt, um relevante Informationen zu verstehen

e Deutliches und zeitgerechtes Mitteilen relevanter wiahrend der medizinischen
Konsultation

e Sich weiter informieren und Bedeutung von Informationen einschétzen

e Entscheidungen aushandeln, Riickmeldungen geben, Konfliktmanagement, Zu-

stimmen zum Behandlungsplan

n. Towle/Godolphin 1999
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Die oben aufgelisteten Aufgaben der Patienten basieren auf den Aussagen von Pa-
tienten und Vertretern von Patientenberatungsstellen. Ebenfalls befragte Hausérzte
konnten keine Angaben dariiber machen, wie Patienten sich im Rahmen von Shared
decision-making einbringen kénnten (Towle/Godolphin 1999). Eben hier konnten
sich Diskrepanzen zeigen, beispielsweise bei der Bewertung von Informationen
aus der Sicht von Patienten und professionellen Akteuren, welche den (theoretisch
grundsitzlich harmonisch angelegten) Entscheidungsfindungsprozess erheblich
storen konnen. Ein weiteres Konfliktpotenzial konnte sich aus der Perspektiven-
ungleichheit bei der Einschidtzung der Bedeutung von ,,aktiven* und ,,partizipie-
renden* Patienten herauskristallisieren. Dies mag ein Hinweis darauf sein, dass es
nicht ausreicht, die am Entscheidungsprozess beteiligten Interaktionspartner in
addquaten Kommunikationsformen zu schulen. Vielmehr scheint Shared decision-
making das Aufbrechen traditioneller Beziehungs- und Machtstrukturen innerhalb
des Gesundheitssystems zu erfordern. Dafiir ist es erforderlich, die Interaktions-
prozesse, welche Shared decision-making erlauben oder férdern, ndher zu kennen
als zu versuchen, das Verhalten der Interaktionspartner den zuvor definierten
Strukturen anzupassen (Coulter et al. 1999; Britten 2000).

Neben den besonderen Aufgaben fiir Patienten und professionelle Akteure ist es
fiir Shared decision-making unabdingbar, dass beide (oder alle) Entscheidungs-
partner aktiv die Partizipation am Entscheidungsprozess anstreben. Allerdings gibt
es Hinweise darauf, dass wenig Ubereinstimmung zwischen von Patienten ge-
wiinschter und tatsdchlich erlebter Partizipation besteht. Der ausgesprochene
Wunsch der Patienten nach Partizipation bei Entscheidungen miindet nicht immer
in ein entsprechendes Verhalten im Behandlungskontext (Charles etal. 1997;
Brown 2002; Davey et al. 2002). Umgekehrt wird den Priferenzen der Patienten
durch die Behandelnden nicht regelmiBig entsprochen. Dies gilt sowohl fiir Patien-
ten, die ein groBeres Bediirfnis nach Partizipation haben, als sie diese in ihrer ge-
sundheitlichen Versorgung tatsdchlich erleben (Beaver et al. 1999; Davidson et
al.1999), als auch fiir Patienten, die eine passivere Rolle bei der Entscheidungsfin-
dung bevorzugen wiirden (Wallberg et al. 2000; Gattelari et al. 2001). Dieses
Spannungsfeld korrespondiert mit Befunden, dass viele Arzte die Partizipations-
wiinsche ihrer Patienten nicht richtig einschidtzen. Dies mag — so zeigen Untersu-
chungen — auch damit zusammenhéngen, dass Arzte davon ausgehen, die Priferen-
zen und Bediirfnisse ihrer Patienten zu kennen und daher deren Sichtweisen erst
gar nicht ermitteln (Coulter et al. 1994; Rothenbacher et al. 1997; Gattelari et al.
2001; Montgomery/Fahey 2001).
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Die Schritte von Shared decision-making als komplexer (Kommunikations-)Pro-
zess beschreiben Coulter/Ellins (2007) wie folgt:

e Wahrnehmen und Kléren des Problems

o Mogliche Losungswege identifizieren

¢ Diskussion von Optionen und Unsicherheiten

e MaBgeschneiderte Informationen zur Verfiigung stellen

e Vergewissern des Verstehens und Klidren von Reaktionen
e Rollenpriferenz bei der Entscheidungsfindung klédren

e Die Sichtweise des Patienten eruieren

e Ubereinkunft hinsichtlich eines Behandlungsplans

e Nachfolgetermine vereinbaren

o Uberpriifen des Ergebnisses (n. Coulter/Ellins 2007)

Der Informationsaustausch der Entscheidungspartner ist eine grundsétzliche Be-
dingung, die an eine geteilte Entscheidungsfindung gekniipft ist. Der Patient bringt
in den Entscheidungsprozess das Wissen ein, tiber das nur er verfiigt: Informationen
iiber seine Person, seine Lebensumstinde, sein Befinden, seine Hoffnungen und
Angste. Jedoch wire es vereinfacht, die Informationen des Patienten als emotional
und die des Arztes als wissenschaftlich rational zu kategorisieren. Die Informati-
onsiibermittlung und die Behandlungspriferenzen der Arzte werden durch Werte
beeinflusst, wihrend insbesondere chronisch kranke Patienten hiufig iiber ein um-
fangreiches medizinisches Fachwissen verfiigen (Charles et al. 1997). Die medizi-
nische Fachkenntnis von Patienten und das Wissen um Selbstmanagement (chroni-
scher) Krankheiten wird durch gesundheitspolitische Programme weiter gefordert.
Das britische Department of Health (2001) initiierte ein entsprechendes Programm
“The Expert Patient”, das insbesondere chronisch Kranke zum selbststindigen
Krankheitsmanagement durch die Vermittlung von Information und Fertigkeiten be-
fahigen soll. In Deutschland — ausgehend von dem BMG-Forderschwerpunkt ,,Der
Patient als Partner* — werden Patienten speziell fiir die Vorbereitung auf das Arzt-
gesprich sowie die Entscheidungsfindung geschult (Diercks et al. 2007). Letztere
Projekte gehen davon aus, dass durch den Wissenszuwachs auf Seiten der Patien-
ten die Asymmetrie in der Beziehung zu den Arzten abgemildert und auf diese

Weise eine partizipative Entscheidungsfindung erleichtert wird.

Der Wert von Informationen aus Sicht der Patienten — so argumentieren Mooney/
Ryan (1993) — liegt jedoch nicht unbedingt darin, sie fiir eine Entscheidung zu nut-
zen. Vielmehr sei eine psychologische Riickversicherung und die Reduktion von

Unsicherheit durch das Wissen um Krankheitszusammenhinge von groBer Bedeu-
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tung in Zeiten hochster Belastung und Vulnerabilitdt. Entsprechend bedarf es im
Rahmen des Interaktionsprozesses einer Reflexion der Rollenpréiferenzen der Pati-
enten, wobei diese entweder durch den Patienten direkt kommuniziert oder explizit
durch den Arzt gekldrt werden (Charles et al. 1997). Zuletzt erfolgt nach der Eror-
terung der gegenseitigen Behandlungspriferenzen der eigentliche Entscheidungs-
vorgang. Dabei sind grundsitzlich drei Szenarien denkbar: Es kommt zu einer ein-
vernehmlichen Entscheidung, es kommt zu keiner Entscheidung oder aber die Ent-
scheidungspartner konnen sich nicht einigen. Die eigentliche Bewidhrungsprobe
einer gemeinsamen Entscheidung zeigt sich, wenn beide Parteien einer Behand-
lungsoption zustimmen konnen. Dies bedeutet nicht, dass beide Parteien unbedingt
davon iiberzeugt sein miissen, dass diese Option genau die richtige fiir den Patien-
ten ist, dennoch miissen beide sie befiirworten konnen. Durch die gemeinsame Ak-
zeptanz teilen Patient und Arzt die Verantwortung fiir die Entscheidung. Diese
gemeinschaftliche Verantwortung unterscheidet Shared decision-making von ande-
ren Entscheidungsmodellen (Charles et al. 1997; 1999; Edwards/Elwyn 2006).
Grundlegend fiir Shared decision-making ist der Interaktionsprozess zwischen pro-

fessionellen Akteuren, Patienten und deren Bezugspersonen.

Die Freiheit und das Recht der Parteien, Informationen und Priferenzen im Hin-
blick auf das bestmogliche Entscheidungsergebnis beizusteuern, bilden Vorausset-
zungen fiir den Entscheidungsprozess. Shared decision-making geht iiber die Prin-
zipien des Informed Consent hinaus, da der Patient nicht lediglich informiert wird
und seine Zustimmung zum Ausdruck bringt, sondern indem der Patient den von
ithm gewiinschten Entscheidungsstil ebenso duBlert wie seine Behandlungspriferen-
zen (Siminoff/Step 2005).

Tab. 5: Instrumente zur Erfassung von Patientenpartizipation bei
Entscheidungen

Instrument Autor
Ende et al. 1989

Autonomy Preference Index

Perceived Involvement in Care Scale

Lerman et al. 1990

Decision Self Efficacy Scale

O’Connor 1995

Satisfaction with Decision Scale

Holmes-Rovner 1996

Control Preference Scale

Degner/Sloan/Venkatesh 1997

Patient Attitude and Beliefs Scale

Arora et al. 2005

Decision Evaluation Scale

Stalmeier et al. 2005

OPTION

Elwyn et al. 2005

Rochester Participatory Decision Making Scale

Shields et al. 2005

Shared decision-making Questionnaire

Simon et al. 2006




3 Modelle der Entscheidungsfindung im Kontext der Patientenbehandlung 38

Die Komplexitidt von Shared decision-making erschwert nicht nur seine praktische
Anwendung (Feldman-Stewart et al. 2000; Holmes-Rovner et al. 2000), sondern
auch seine wissenschaftliche Erfassung. Reviews von Studien zu Erfassung von
Patientenpartizipation bei Entscheidungen kommen zu den Schluss, dass keine In-
strumente vorliegen, welche dazu geeignet sind, die tatsdchliche Beteiligung von
Patienten bei Entscheidungen zu messen und Partizipation ein schwierig zu be-

stimmendes Konzept sei (Elwyn et al. 2001; Simon et al. 2007).

Dariiber hinaus hat Shared decision-making als Konzept und Interaktionsstrategie
in der gesundheitsbezogenen Praxis bislang noch keine weitreichende Aufnahme
gefunden, sodass viele Studienergebnisse auf hypothetischen Szenarien beruhen.
Weiterhin ist unklar, welche der Kommunikationsaspekte von Shared decision-
making von Patienten im Behandlungskontakt tatsdchlich gewiinscht werden (Le-
gare et al. 2008). So besteht die Moglichkeit, dass Patienten bei der Diskussion
ihres Gesundheitsproblems und der Erorterung von Behandlungsalternativen mit-
wirken mochten, die letzte Entscheidung jedoch lieber dem Arzt iiberlassen. Au-
Berdem konnte sich die getrennte Erfassung von Patienten- und Behandelndenpri-
ferenzen — wie sie beispielsweise die oben aufgefiihrten psychometrischen Instru-
mente anbieten — als hinderlich fiir das Verstindnis von Shared decision-making
herausstellen, da dieser auf einem gemeinsamen Kommunikationsprozess beider
Parteien beruht. Erschwerend fiir die Forschung erweist sich zudem der Umstand,
dass Shared decision-making keine klare theoretische Basis aufweist. Légaré et al.
(2008) halten eine Kombination verschiedener Theorien fiir erforderlich, um das
Verhalten von Patienten und Behandelnden in Entscheidungssituationen verstehen
und effektive Implementationsstrategien fiir Shared decision-making entwickeln zu

konnen.

3.2 Das informative Modell

Das informative Modell greift das marktwirtschaftliche Kundenmodell auf und
weist dem Arzt die Rolle des Informanten beziehungsweise Dienstleisters zu, wel-
cher dem Patienten als Kunden alle medizinisch-wissenschaftlichen Auskiinfte zur
Verfiigung stellt, damit dieser selbst, auf der Basis seiner individuellen Préferen-
zen, eine Entscheidung treffen kann (“informed choice”). Der Patient durchlduft
den Abwégungsprozess allein und fiihrt die medizinischen Informationen mit sei-
nen Kenntnissen und Erwartungen zusammen. Unsicherheiten oder Anderungen
von Préferenzen im Rahmen des Abwigungs- und Reflektionsprozesses werden in

diesem Modell nicht bedacht. Charavel et al. (2001) bezeichnen das informative
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Modell als Karikatur, da es aufgrund seiner mangelnden Beriicksichtigung der Be-
diirfnisse von Patienten nach Rat und Ubernahme von Verantwortung durch pro-
fessionelle Akteure nicht kompatibel mit der Krankheitssituation ist. Im Rahmen
des informativen Modells werden Information nur in eine Richtung iibermittelt:
vom Arzt zum Patienten. Dieser Vorgang ist besonders entscheidend fiir das Mo-
dell, da es die Grenzen des Arztes im Kontext gesundheitsbezogener Entscheidun-
gen festlegt. Der Arzt wird innerhalb des informativen Modells als primére Infor-
mationsquelle des Patienten fiir wissenschaftlich medizinisches Wissen iiber des-
sen Erkrankung und Behandlung betrachtet. Um diese Rolle zu erfiillen, iibermit-
telt der Arzt dem Patienten alle relevanten, evidenzbasierten Informationen iiber
Nutzen und Risiken verschiedener Behandlungsoptionen, damit der Patient eine
informierte Entscheidung treffen kann. Dariiber hinaus spielt der Arzt keine weite-
re Rolle in Zusammenhang mit dem Entscheidungsprozess (Charles et al. 1999).
Eddy (1990) beschreibt das grundlegende Argument fiir die eingeschrinkte Betei-
ligung des Arztes:

“... the people whose preferences count are the patients, because they are the
ones who will have to live (or die) with the outcomes. [...] Ideally, you and I
are not even in the picture. What matters is what Mrs. Smith thinks. [...] Itis
also possible that Mrs. Smith’s preferences will differ from Mrs. Brown’s prefer-
ences. If so, both are correct, because ‘correct’ is defined separately for each
woman. Assuming that both women are accurately informed regarding the
outcomes, neither should be persuaded to change her mind” (Eddy 1990:
442).

Die Annahme, dass es professionellen Akteuren prinzipiell unmdoglich sei, indivi-
duelle Priaferenzen im Voraus zu bestimmen und die Verortung des personlichen
Willens als oberste Entscheidungsinstanz sprechen gegen ein paternalistisches
Vorgehen im Zuge einer Behandlung. Dennoch herrscht weitgehend Einigkeit dar-
iiber, dass ein informatives Modell fiir die Entscheidungsfindung im Rahmen einer
Behandlung deshalb nicht geeignet ist, weil es ebenfalls einen Interaktionspartner
komplett aus dem Entscheidungsprozess ausschlieBt, diesmal die professionellen
Akteure (Emanuel/Emanuel 1992; Charles et al. 1997; Dowie 1998; Charavel et al.
2001). Dowie (1998) betont, dass das informative Modell dem Arzt die Rolle eines
Technikers zuweise, der medizinische Informationen iibermittelt und dessen Han-
deln durch den Patienten dirigiert wird. Der Autor wendet sich gegen die alleinige
Ubereignung moralischer Kontrolle und Entscheidungsmacht an den Patienten und
propagieren die gemeinsame Partizipation am Entscheidungsprozess. Andere Auto-
ren gehen davon aus, dass der Wunsch der Patienten nach Informationen iiber die

Erkrankung und ihre Behandlungsoptionen, oft irrtiimlich mit ihrem Bediirfnis
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nach Entscheidung gleichgesetzt werde (Sutherland et al. 1989; Butow et al. 1997;
Charles et al. 1997; 1999). Kritik an dem Ungleichgewicht von Entscheidungs-
macht im Kontext gesundheitlicher Versorgung wird nicht nur im Hinblick auf das
informative Modell vorgebracht. Auch das paternalistische Modell gilt aus ethi-
schen und gesellschaftspolitischen Griinden nicht mehr als angemessene Interakti-
onsform zwischen Patienten und professionellen Akteuren (Brody 1980; Emanuel/
Emanuel 1992; Charavel et al. 2001).

3.3 Paternalistisches Entscheidungsmodell

Paternalismus gilt als klassische Form der Beziehung zwischen Patienten und pro-
fessionellen Akteuren, insbesondere den Arzten. Deren Verhalten wird dann als
paternalistisch bezeichnet, wenn ihr Handeln stellvertretend fiir und gleichzeitig
zum Wohle des Patienten erfolgt. Fiir dieses Vorgehen ist es unabdingbar, dass der
Patient sich in das vom Arzt vorgegebene Therapieschema fiigt (Szasz/Hollander
1956; Brock/Wartman 1990; Roter/Hall 1993). Auf welche Weise diese Zusam-
menarbeit verlduft, bestimmen traditionell und kulturell geformte Rollenmuster.

“Traditionally, the patient puts himself in the doctor’s hands. The doctor gen-
erally in turn does not advice the patient of a variety of possibilities and leave
the patient to decide; he generally does not in fact reveal to the patient his
own processes of thinking. [...] In our culture only this kind of medical au-
thority does not appear to us as odd and singular as it is, because we are fa-
miliarized with it from early childhood; ...” (Maclntyre 1977: 198)

Katz (2002) betrachtet dieses Verhalten von Patienten und professionellen Akteu-
ren im Kontext des professionellen Ethos. In ihrem Bestreben, die Definitions-
macht iiber die Ausiibung ihres professionellen Handelns zu gewinnen und frei von
der Kontrolle durch Laien zu sein, stiilpen die Professionen der Offentlichkeit ihre
Autoritit formlich iiber — so sieht es Katz (2002). Fiir die Interaktion von Patienten
und Arzten bedeutet dies, dass Patienten wenig Einfluss auf gesundheitsbezogene
Entscheidungen haben. Die Asymmetrie in der Interaktionsbeziehung zwischen
Patienten und professionellen Akteuren beruht auf verschiedenen Annahmen. Es
besteht ein Kompetenz- und Wissensgefille zwischen einem Experten auf der ei-
nen Seite und dem Laien auf der anderen Seite. Der Patient tritt als Hilfesuchender
in einer spezifisch abhingigen Form den professionellen Akteuren gegeniiber. In
diesem Interaktionsprozess verlduft die Involvierung der Partner vor unterschiedli-
chen Hintergriinden: Fiir den erkrankten und leidenden Patienten stellt die Kon-
frontation mit dem Arzt ein besonderes und (zunidchst) einmaliges Ereignis dar,

welches seine Lebensperspektive vollkommen verdndern kann, wihrend professio-
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nelle Akteure im Behandlungsgeschehen in beruflicher Routine agieren. Dabei ist
ihr Handeln mit entsprechender Definitions- und Entscheidungsmacht ausgestattet,
welche in die Patientenbiografie deutlich eingreifen kann. SchlieBlich konnen auch
soziokulturelle Unterschiede der Herkunft und des Lebensstils die genannten Dis-
tanzeffekte verstarken (Siegrist 1994).

Professionelle Akteure bearbeiten, so beschreibt Oevermann (1996), stets stellver-
tretend ein Problem der Lebenspraxis eines Hilfesuchenden, welches der Betroffe-
ne selbst nicht verstehen und 16sen kann. Zu den iiberlebensrelevanten Fragestel-
lungen, die mit Hilfe der professionellen Akteure geldst werden, gehdren auch Pro-
bleme der individuellen oder kollektiven bio-psycho-sozialen Integritidt. Professio-
nalitdt — so Oevermann — verbindet wissenschaftliche Expertise (das heifit der Um-
gang mit Theorie und Fachwissen der Disziplin) mit hermeneutischer Kompetenz,
aufgrund derer ein konkretes, individuelles Problem fallangemessen verstanden
werden kann. Professionelles Handeln zeichnet sich demzufolge durch die Anwen-
dung wissenschaftlichen und hermeneutisch-fallbezogenen Wissens aus, wodurch
praktische Deutungen und Handlungsstrategien zustande kommen, die zur Bearbei-
tung eines individuellen Problems geeignet sind. Bezogen auf die gesundheitliche
Versorgung konstituieren die spezifischen lebenspraktischen Probleme der Patien-
ten (idealer Weise) den konkreten Fallrahmen der allgemeinen Behandlungspraxis

der medizinischen Profession (Haupert/Kraimer 1991; Oevermann 1996).

Die Struktur professionalisierten Handelns ist demzufolge als Grenzgang zwischen
einer auf analytischem (naturwissenschaftlichem) Wissen beruhenden Distanz und
der situativ aktualisierbaren, hermeneutischen Nédhe zu skizzieren. Behandlungs-
entscheidungen miissen entsprechend dem individuellen ,,Fall* geniigen und Uber-
priifungen des professionellen “state of the art” standhalten (ebd.).Die Situation
ist, so Luhmann (1989) gleichermaflen paradox und dilemmatorisch, denn einer-
seits sind professionelle Diagnosen nur durch Abstrahieren von dem konkreten
Leiden des Patienten auf der Basis objektiver Fakten erdenklich. Andererseits ist
tiberhaupt nur durch die Akzeptanz dieses Leidens eine Behandlung moglich. In
umgekehrter Weise — jedoch dhnlich problematisch — offenbart sich die Situation
fiir den von Krankheit Betroffenen, wenn er zum Patienten wird. Dessen Fragen
werden sich um das Leben mit der Erkrankung und den damit in Verbindung ste-
henden Angsten und Befiirchtungen drehen. Diese Themen miissen nicht unmittel-
bar von Relevanz fiir die Behandelnden sein (Arney/Bergen 1984; Beisecker/Bei-
secker 1990).
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Normative Vorgaben an die Rollenverteilung im Behandlungskontext, welche — so
Parsons (1951) — einerseits die soziale Funktion der Arzte stabilisieren, konnen
andererseits die Ursache eines potenziellen Konfliktes in der Kommunikation zwi-
schen Patienten und Arzten erkliren. Funktionale Spezifitit und affektive Neutrali-
tit, welche die arztliche Profession auszeichnen, dienen dazu, personliche, emotio-
nale Bindungen zwischen Arzten und Patienten zu unterbinden, um eine effektive
Ausrichtung aller Interessen auf das Behandlungsziel zu gewéhrleisten und nicht
auf die Beziehung zwischen Patient und Arzt zu richten (ebd.). Die Anwendung
solch distanzierender Mechanismen ermdéglicht dem Arzt die Illusion, sich dem
Patienten gegeniiber als unbeteiligter, auBlen stehender Beobachter und Handelnder
fiihlen zu konnen und zu einem Phidnomen beizutragen, das Arney/Bergen (1984)
als “The Disappearance of the Experiencing Person” (ebd.: 8) bezeichnen. Auch
die vermeintliche Objektivitdt der professionellen Perspektive kann in Frage ge-
stellt werden. Die professionellen Akteure bleiben perspektivisch gefangen durch
soziookonomische, kulturelle oder andere Prigungen. Krankheit ist demnach auch
Ergebnis der jeweiligen drztlichen Interpretation. Entsprechend hingt jede Diagnose
und die Wahl der Behandlungsform von den personlichen Werten des Arztes, sei-
nen Erwartungen und den Methoden seiner personlichen Wahrnehmung ab (Gott-
schlich 2003).

Das paternalistische Modell wird heutzutage als archaisch (Charavel 2001 et al.)
bezeichnet, da es der Autonomie des Patienten zu wenig Spielraum lédsst. So ist der
Patient Objekt der Behandlung, nicht entscheidendes Subjekt. Hieraus kann ein
Spannungsfeld zwischen der von dem Patienten gewlinschten Entscheidungsfrei-
heit und dem paternalistisch motivierten (Be-)Handeln der professionellen Akteure
entstehen (Brody et al. 1980; Brock/ Wartman 1990). Paternalistisches Handeln
negiert eine solche Wertedifferenz und 16st einen potenziellen Konflikt zwischen
Wohl und Willen des Patienten aus, indem beides durch die professionellen Akteu-
re automatisch gleichgesetzt wird. Die Werteentscheidung jedoch, beispielsweise
ob ein Leben unter einer bestimmten Behandlung iiberhaupt noch lebenswert ist,
kann nur der Patient selbst entscheiden (Pellegrino/Thomasma 1988). Vor diesem
Hintergrund scheint eine Anwendung paternalistischer Entscheidungsfindung nur
in extremen Situationen beispielsweise in medizinischen Notfédllen gerechtfertigt,
wenn es unmoglich ist, die Einschidtzung des Patienten einzuholen (Giese 2001;
Schermer 2002). Ebenfalls als gerechtfertigt gilt paternalistisches Handeln, wenn
Patienten freiwillig die Entscheidungshoheit an die professionellen Akteure abge-

ben, weil sie sich nicht in der Lage fiihlen, selbst zu entscheiden. Dabei gilt es so
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zu entscheiden, wie der (vermutete) Wille des Patienten gewesen wire (Beau-
champ/Childress 1994; Charavel et al. 2001).

Patienten konnen allerdings phasenweise oder dauerhaft eine paternalistische Rol-
lenverteilung priferieren. Degner/Sloan (1992) verglichen eine Gruppe von Krebs-
patienten, die erst kiirzlich die Diagnose erhielten, mit einer Gruppe Gesunder.
Wihrend in der Gruppe der Gesunden 64% aktiv an (zukiinftigen) Entscheidungs-
prozessen teilhaben wollten, waren dies in der Gruppe der Krebskranken lediglich
12%. Zu @hnlichen Ergebnissen gelangten Thompson et al. (1993) bei einer Unter-
suchung von Hypertoniepatienten und Gesunden. Auch andere Faktoren, bei-
spielsweise soziodemografische Variablen, scheinen den Beteiligungswunsch der
Patienten an Entscheidungen, die ihre gesundheitliche Versorgung betreffen, zu
beeinflussen, wobei jedoch die Ergebnisse aufgrund der Heterogenitit der einge-
setzten Instrumente nicht eindeutig sind (Say et al. 2006). Da Beteiligungspréfe-
renzen dariiber hinaus nicht zeitstabil zu sein scheinen (Butow et al. 1997; Degner
et al. 1997), ist es Voraussetzung fiir eine autonome, wenngleich nicht unbedingt
eigenstdandige, Entscheidungspraxis der Patienten, dass ihre Bediirfnisse kontinu-

ierlich eruiert werden.

Durch ein paternalistisches medizinisches Verhalten sieht Buchanan (1978) die
Entscheidungsfreiheit des Patienten in hohem Malle gefihrdet, da Informationen
iiber die Diagnose sowie iiber Behandlungsoptionen mit ihren Vorteilen und Risi-
ken vor dem Patienten und seinen Angehorigen zuriickgehalten werden. Er zieht
fiir eine Erkldrung dieses Vorgehens drei wesentliche Argumente heran, die erheb-
lichen Einfluss auf den Entscheidungsprozess haben (ebd.). Das erste Argument
bezeichnet Buchanan (1978) als ,,Prevention of Harm Argument® (ebd.), das die
Zuriickhaltung von Informationen dadurch rechtfertigt, dass die Mitteilung ernst-
hafter gesundheitlicher Probleme negative Auswirkungen auf das Befinden des
Patienten haben konnten. Das “Contractual Version of the Prevention of Harm Ar-
gument” (ebd.) ist das zweite Argument fiir paternalistisches Verhalten: Arzte — so
sieht es Buchanan (1978) — verbinden mit dem Behandlungsvertrag die Autorisie-
rung fiir das Fernhalten all jener Dinge, die der Arzt als schéddigend fiir den Patien-
ten erachtet, einschlieBlich der Auswirkungen, die durch schlechte Nachrichten
verursacht werden. Das dritte Argument bezieht sich auf die Einschidtzung von
Arzten, nur sie konnten die Konsequenzen verschiedener Behandlungsverfahren
verstehen und emotionslos beurteilen (ebd.). Vor dem Hintergrund einer als be-
schrinkt erachteten rationalen Urteilsfahigkeit des Patienten dient paternalistisches
Handeln zum Schutz des Betroffenen (Gillon 1985; Schermer 2002).
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Eine flexible, risikoabhingige Rollenverteilung zwischen Patienten und Arzten
wird als Moglichkeit der Auflosung des Spannungsverhiltnisses zwischen Abhédn-
gigkeit, Bediirftigkeit und Selbstbestimmung erachtet. Begriindet wird ein solches
Vorgehen mit der Moglichkeit eines Ausbalancierens zwischen den als potenziell
gegensitzlich erachteten Werten der Selbstbestimmung und des Wohlergehens.
Wird das Wohlergehen eines Patienten durch seine Entscheidung ernsthaft gefihr-
det, sollen die Behandelnden die Steuerung des Behandlungsverlaufs iibernehmen.
Wenn das Risiko der Entscheidung dagegen gering ausfillt, tritt das Selbstbestim-
mungsrecht des Patienten in den Vordergrund (Buchanan/Brock 1990). Eine solche
Argumentation kann paternalistisches Verhalten zwar begriinden, das Recht des
Patienten auf Selbstbestimmung wird dabei allerdings auf vermeintlich risikoarme
Situationen beschrinkt. Wohlergehen und Entscheidungsfreiheit sind jedoch keine
gegensitzlichen, sondern komplementidre und von einander abhéingige Prinzipien.
Das Wohlergehen von Patienten basiert wesentlich darauf, dass er Entscheidungs-
und Handlungsfreiheit ausiiben kann und als selbstbestimmte Person respektiert
wird (Giese 2001; Schermer 2002).

Trotz dieser Einschrinkungen dominiert das paternalistische Modell auch heutzu-
tage vielerorts die medizinische Entscheidungspraxis, wobei es als allgemein ak-
zeptiertes normatives Modell der Beziehungsgestaltung zwischen Patient und Arzt
eingestuft wird und nicht etwa als gegebene Realitit, die ein Beziehungsideal ver-
fehlen wiirde (Klemperer 2006). Eine Erweiterung der Partizipation von Patienten
bei Entscheidungsprozessen scheint jedoch unerldsslich, um das von ihm ge-
wiinschte Behandlungsergebnis zu erzielen. Das Entscheidungsmodell Informed
Consent kann als ein Schritt in diese Richtung angesehen werden, da dieses vor-
schreibt, dass der Patient informiert werden muss, um sein Einverstiandnis fiir das

geplante Vorgehen geben zu konnen.

3.4 Informed Consent

Die historischen Wurzeln des Informed Consent liegen bei der Einwilligung von
Patienten im Kontext der medizinischen Forschung. Heutzutage findet das Modell
jedoch in nahezu allen medizinischen Settings Anwendung. Der Grundsatz des
Informed Consent wird nicht ausschlieflich von ethischen Anforderungen an die
therapeutische Beziehung abgeleitet, sondern bildet in erster Linie die rechtliche
Grundlage fiir therapeutische Interventionen. Auf der Grundlage rechtlicher Pri-
missen soll mithilfe des Informed Consent verhindert werden, dass Menschen ohne

ihre (informierte) Einwilligung zu medizinischen Forschungsvorhaben oder ande-
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ren Behandlungsformen herangezogen werden. Erstmals wurde in einem Erlass des
PreuBischen Kulturministers zu Fragen der klinischen Forschung im Jahre 1900 die
Aufkldrung und eindeutige Zustimmung des Probanden bei nicht-herapeutischen
Forschungsvorhaben gefordert (Holzem 1999; Giese 2001).

Weltweit haben erst der Kodex von Niirnberg im Jahre 1947 (National Institute of
Health 2007) sowie 1964 die Helsinki-Tokio-Deklaration, welche ethische Grundsit-
ze fiir die medizinische Forschung am Menschen festschreibt (Bundesidrztekammer
2007), den Informed Consent fiir die klinische Forschung, jedoch nicht fiir die dar-
iiber hinausgehende medizinische Praxis, Vorbild werden lassen. Im weiteren zeit-
lichen Verlauf haben gesellschaftliche Verdnderungen wie die Biirgerrechtsbewe-
gung und die Patientenrechtsbewegung in den anglo-amerikanischen Léndern die
Entwicklung des Informed Consent stimuliert, der inzwischen zu einem wesentli-
chen Instrument geworden ist, das dem Patienten Mitwirkungsrechte bei Behand-
lungsentscheidungen einrdumt und gleichzeitig fiir den Arzt Haftungsfragen regelt
(Faden/Beauchamp 1986; Sass 1992; Holzem 1999; Nelson-Marten 1999).

Da Informed Consent nicht nur eine rechtliche Doktrin, sondern auch ein ethisches
Konzept sowie ein Modell fiir die (medizinische) Entscheidungspraxis darstellt,
spiegelt auch die Literatur zum Thema das Spannungsfeld zwischen dem wider,
was bei Entscheidungen moralisch erwiinscht, gesetzlich gefordert und in der Pra-
xis umsetzbar ist. Oft sind diese Aspekte eng miteinander verwoben, sodass eine
Trennung problematisch erscheint. Neben dem Schutz der Autonomie des Patien-
ten und der Forderung seines Wohlbefindens wird mit dem Modell des Informed
Consent auch die Unterstiitzung rationaler Entscheidungsprozesse, die Reflexion
drztlicher Entscheidungen durch die professionellen Akteure selbst, der Schutz von
Probanden im Rahmen von Forschungsprojekten und die Reduktion medikamento-
ser Therapie verbunden (Faden/ Beauchamp 1986; Savulescu/Momeyer 1997;
Schermer 2002). Whitney et al. (2004) argumentieren, dass Informed Consent und
Shared decision-making dasselbe Ziel verfolgen: die Stdrkung der Kontrolle des

Patienten iiber seine gesundheitliche Versorgung.

Faden/Beauchamp (1986) identifizierten auf der Basis eines Literaturreviews fiinf
konstituierende Elemente des Informed Consent: Aufkldrung, Verstehen, Freiwil-
ligkeit, Kompetenz und Einwilligung. Das fiinfte Element ,,Einwilligung* wird —
so ermittelten Faden/Beauchamp (1986) — nicht durchgingig angefiihrt oder wird
als ,,Entscheidung®, “Shared decision-making” oder ,,Mitwirkung* bezeichnet. Wie
das fiinfte Element auch beschrieben wird, es bezieht sich auf den abschlieBenden

Vollzug des Entscheidungsprozesses (ebd.). Allerdings werden mit den unterschied-
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lichen Definitionen differierende Akzente auf die Rollenverteilung gelegt, denn die
Formulierungen ,,Einwilligung* oder ,,Mitwirkung* deuten auf einen eher profes-
sionell bestimmten Entscheidungsprozess hin, wihrend “Shared decision-making”
die Betonung auf einen gemeinsamen Vorgang legt. Mit dem Begriff ,,Entschei-

dung* wird suggeriert, dass die Autoritidt ausschlieBlich bei den Patienten liegt.

Bei der Analyse des Konzeptes des Informed Consent werden zwei Bedeutungs-
muster beschrieben, die Faden/ Beauchamp (1986) mit Sense 1 und Sense 2 be-
zeichnen (Faden/Beauchamp 1986: 277 ff.). Sense 1 (oder der ,,wahre*) Informed
Consent gilt als Autorisierung der professionellen Akteure durch einen autonomen
Patienten, wihrend Sense 2-Informed Consent auf den rechtlichen Rahmen des
Entscheidungsprozesses hinweist und entsprechend eine institutionsbezogen ,,ef-
fektive® Autorisierung bedeutet. In der zweiten Bedeutungsform geht es um ge-
setzlich bestimmte Regeln, die es erfordern, eine Zustimmung fiir die Durchfiih-
rung einer Behandlung einzuholen. Letzteres Vorgehen ist nicht zwangslaufig ein
autonomer Akt der Einwilligung des Patienten, sondern entspricht gesetzlichen
sowie institutionellen Anforderungen und wird daher im Hinblick auf Selbstbe-
stimmung und Autonomie des Patienten unter ethischen Gesichtspunkten als unzu-
reichend erachtet (Holzem 1999; Schermer 2002). Eine (Entscheidungs-)Handlung
wird dann als autonom bezeichnet, wenn sie intendiert, mit der erforderlichen
Kenntnis und ohne kontrollierende Einfliisse erfolgen kann (Faden/ Beauchamp
1986).

“An informed consent is an autonomous action by a subject or a patient that
authorizes a professional either to involve the subject in research or to initiate
a medical plan for the patient (or both).” (Faden/Beauchamp 1986: 278)

Sind die Voraussetzungen fiir eine autonome Entscheidung gegeben und verwei-
gert der Patient seine Zustimmung gilt dies entsprechend als “informed refusal”
(ebd.). Wenig Aussagen im Kontext von Informed Consent werden dariiber getrof-
fen, wie die autorisierenden und autorisierten Personen zu einer Verstindigung ge-
langen. Als Folge des Versuchs, diese Frage zu beantworten, verwischen sich die
Unterschiede zwischen verschiedenen Entscheidungsmodellen. So wird die ideale
Form der Interaktion zwischen Patient und Arzt als “Informed Consent as Active,
Shared decision-making” (Faden/Beauchamp 1986: 279) oder als “informed con-

sent and mutual decisionmaking” (ebd.) beschrieben.

Whitney et al. (2004) beschreiben als Herzstiick des Informed Consent das Ge-
sprach zwischen Arzt und Patient, in welchem Behandlungsoptionen und -alterna-
tiven erdrtert werden, einschlieBlich der Moglichkeit einer Nicht-Behandlung mit

ihren Vor- und Nachteilen. Informed Consent — so fithren sie aus — wird nicht
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durch die Unterschrift auf einem Einwilligungsformular vollzogen, sondern ent-
steht dann, wenn Patient und Arzt gemeinsam das Gesundheitsproblem diskutieren

und eine Behandlung auswéhlen (ebd.).

Faden/ Beauchamp (1986) erachten Informed Consent als weit reichendes, nicht
ausschlieBlich auf den biomedizinischen Kontext beschrianktes Modell. Sie sehen als
konstituierendes Merkmal die Autorisierung professioneller Akteure durch Laien,
also eine einseitige Abgabe von Handlungsmacht und unter Umstinden auch von
Verantwortung an erstere. Informed Consent kann keineswegs mit einer autono-
men Entscheidung gleichzusetzen ist. “It is likewise wrong to hold that the condi-
tions of informed consent are identical to the conditions of autonomous choice (or
action)” (Faden/Beauchamp 1986: 277). Im Gegenteil — so belegen die Ergebnisse
einer Untersuchung von Coulter (2003) — erleben Patienten im medizinischen All-
tag, dass ihre informierte Zustimmung im Schnellverfahren eingeholt wird, ohne
dass ihre Priferenzen bei der vorgesehenen Behandlung eine Rolle spielen wiirden.

“Informed consent procedures frequently fall short of the ideal, often rele-

gated to hasty discussions with junior doctors whose main goal is to obtain

the signature on a form. In this situation options and alternatives aren’t dis-

cussed and the ‘consent’ implied by the signature cannot be said to be truly

informed.” (Coulter 2002: 3)
Wird die Einwilligung der Patienten auf diese Weise eingeholt, bestimmen institu-
tionelle und hierarchische Strukturen den Prozess der Entscheidungsfindung, wel-
che die Selbstbestimmung des Patienten behindern konnen (Eden 1990). Whitney
et al. (2004) differenzieren aus Griinden des Zeitmanagements bei der medizini-
scher Behandlung zwischen Simple Consent und Informed Consent, wobei das Ri-
siko eines Behandlungsverfahrens das Unterscheidungskriterium darstellt. Gering-
fligig riskante Entscheidungen — Whitney et al. (2004) fithren das Beispiel einer Al-
lergiebehandlung mithilfe einer Salbe an — bediirfen einer weit weniger ausfiihrli-
chen Kommunikation iiber Nutzen und Risiken wie hochriskante Entscheidungssi-

tuationen.

Beauchamp/Childress (1994) beschreiben Determinanten einer patientengerechten
Gestaltung des Informed Consent in einer Erweiterung des Modells von Faden/Be-
auchamp (1986).

1. Schwellen-Elemente (Voraussetzungen)
— Kompetenz (zu verstehen und zu entscheiden)
— Freiwilligkeit (in der Entscheidung)

1L Informative Elemente

— Bekanntgabe (von Informationen)
— Empfehlung (eines Plans)
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— Verstehen (von 3. und 4.)
III. Zustimmungselemente

— Entscheidung (zugunsten eines Plans)
— Autorisierung (des gewihlten Plans)* (Beauchamp/Childress 1994).

In diesem erweiterten Konzept des Informed Consent verankern Beauchamp/Child-
ress (1994) die in ethischer (und rechtlicher) Hinsicht unverzichtbaren Grundlagen
gesundheitsbezogener Entscheidungen wie Einsichts- und Entscheidungsfihigkeit.
Innerhalb der deutschen Legislative existiert fiir diesen Sachverhalt der Begriff der
,Einsichts- und Steuerungsfidhigkeit®, der die Betroffene in die Lage versetzt, die
Folgen einer Entscheidung geistig zu erfassen und ihren Willen gemif dieser Ein-
sicht zu bestimmen (Jox 2004). Um das Dilemma der Objektivierbarkeit des Pati-
entenverstindnisses aufzulosen, unterscheiden Faden/Beauchamp (1986) zwischen
,vollem* und ,,substanziellem® Verstdndnis. Letzteres bestimmt die fiir den Patien-
ten entscheidungsrelevanten Inhalte, hingt von dessen Priferenzen, Zielen und
Werten ab und reprisentiert das subjektive Kriterium der Entscheidung. Auf der
Basis des substanziellen Verstindnisses entscheidet der Patient, wann er genug
entscheidungsrelevante Informationen erhalten und verstanden hat, um in die Be-

handlung einzuwilligen.

Auch wenn Informed Consent die Partizipation des Patienten bei der Entschei-
dungsfindung zumindest theoretisch begiinstigt, bezeichnet ihn Deber (1994) als
“sensitive paternalism” (ebd.: 425), da der Arzt ein Behandlungsverfahren vor-
schldagt und dem Patienten lediglich ein Vetorecht eingerdaumt wird. Informed Con-
sent und Shared decision-making — so argumentiert die Autorin — unterscheiden
sich insbesondere dadurch, dass Informed Consent nicht ausdriicklich eine aktive
Rolle des Patienten vorsieht. In der Literatur werden zahlreiche Griinde fiir eine
erweiterte Rolle des Patienten bei der Entscheidungsfindung angefiihrt. Hier eroff-
nete sich ein Begriindungszusammenhang, der sich von allgemeinen gesellschaftli-
chen Entwicklungen, welche eine Schwichung der Experten zur Folge haben, iiber
gesundheitspolitische Fragestellungen der Bedarfs- und Bediirfnisgerechtigkeit und
der Zunahme therapeutischer Optionen bis zu Verdnderungen in der konkreten Be-
handlungssituation erstreckt (Deber 1994; Coulter 2002a; Wills/ Holmes-Rovner
2003; McNutt 2004; Woolf et al. 2005).

3.5 Potenziale und Grenzen partizipativer Entscheidungsfindung

Shared decision-making scheint besonders fiir bestimmte indikationsspezifische

Felder respektive fiir bestimmte Patientengruppen geeignet zu sein. Dazu gehdren
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solche gesundheitsbezogenen Entscheidungen, bei denen mehrere Behandlungsop-
tionen mit unterschiedlichen méglichen Ergebnissen bestehen und daher eine sub-
stanzielle Ungewissheit beziiglich der Entscheidungslage existiert. Weiterhin ist
die Krankheitssituation dadurch gekennzeichnet, dass sie kein rasches Eingreifen
der Behandelnden erfordern, allerdings mit weit reichenden Konsequenzen fiir das
weitere Leben des Patienten verbunden sein konnen, beispielsweise bei Brust-
krebspatientinnen, die Entscheidungen zwischen brusterhaltender Therapie oder
Mastektomie treffen miissen oder zwischen Chemotherapie und Bestrahlung (Whe-
lan et al. 1999; Ganz et al. 2004).

Die Kritik an Shared decision-making konzentriert sich insbesondere darauf, dass
es sich um ein politisches, normatives Paradigma handle, das den tatsdchlichen
Wunsch von Patienten, an Behandlungsentscheidungen mitzuwirken, weit iiber-
schitzen wiirde (Whitney et al. 2004). Dariiber hinaus kénne sich die Partiziaption
von Patienten an gesundheitsbezogenen Entscheidungen negativ auf den Behand-
lungsprozess auswirken. Eine Vielzahl von Griinden wird angefiihrt, warum die
Interaktion zwischen Patienten und professionellen Akteuren durch die Umsetzung

von Shared decision-making nachhaltig gestort werden konnte:

e Professionelle Akteure konnten sich von einem gut informierten, fordernden
Patienten in ihrer Position bedroht sehen.

e Einer oder beide Interaktionspartner konnten durch unkorrekte Auskiinfte fehl-
geleitet werden, weil sie nicht in der Lage sind, die Verlisslichkeit der Infor-
mationen zu beurteilen oder diese missverstanden haben.

e Patienten und professionelle Akteure konnten dieselbe wissenschaftliche Evi-
denz in unterschiedlicher Weise interpretieren

¢ Einer oder beide Interaktionspartner konnten es ablehnen, eine Entscheidung
partizipativ zu treffen.

e Patienten konnten ihre Prédferenzen nicht dullern, beziehungsweise die professi-
onellen Akteure schenken ihnen keine Aufmerksamkeit.

¢ Einer oder beide Interaktionspartner konnten sich weigern, Verantwortung fiir
materielle oder immaterielle Folgekosten zu iibernehmen. (Coulter 2002b;
Coulter/Ellins 2007)

Shared decision-making gilt dariiber hinaus aufgrund eines moéglicherweise kom-
plexen Informationsaustausches als besonders zeitaufwindig und von daher in der
medizinischen Praxis als kaum realisierbar. Salkeld et al. (2004) lehnen in diesem
Zusammenhang allerdings eine vereinfachende Checkliste zur Standardisierung

des Shared decision-making-Prozesses ab, da eine solche Vorgehensweise nicht
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mit den Krankheitserleben und Entscheidungspriferenzen der Patienten in Ein-
klang zu bringen sei. Coulter (1997) dagegen befiirwortet spezielle (interaktive)
multimediale Systeme, die dazu beitragen, dass Patienten in angemessener Weise
informiert und geschult werden, wodurch die personlichen Gespriche mit den Be-
handelnden verkiirzt werden konnten. Im 6konomischen Kontext stehen weiterhin
Befiirchtungen, dass die Partizipation der Patienten an Entscheidungen zu einer
iibermidfigen Inanspruchnahme diagnostischer und therapeutischer Verfahren fiih-
ren wiirde (Brock/Wartman 1990; Eddy 1990).

Auch wenn bislang nur wenige Untersuchungen zu den O0konomischen Effekten
von Patientenpartizipation existieren, gibt es zumindest Hinweise darauf, dass
durch die Beteiligung von Patienten deren Adhédrenz beziehungsweise Therapie-
treue zunimmt, wodurch 6konomische Vorteile wie beispielsweise bessere Behand-
lungserfolge abgeleitet werden konnen. Eine gemeinsam aushandelte Behandlungs-
form — so ist die Vorstellung — fiihrt bei Patienten zu einem groBeren Verstdndnis
der Krankheitszusammenhédnge sowie einer zu einer hoheren Akzeptanz der MaB-
nahme (Vermeire et al. 2001; Loh et al. 2007). Befiirworter des Konzeptes argu-
mentieren, es sei moglich, mit Hilfe von Shared decision-making zu einer Ausga-
benreduktion fiir die gesundheitliche Versorgung zu gelangen. Ein Grund fiir das
Scheitern marktwirtschaftlicher Prinzipien innerhalb des Gesundheitssystems ist
die Asymmetrie des Wissenstandes zwischen Patienten und professionellen Akteu-
ren. Aufgrund der michtigen Position, welche die professionellen Akteure auf-
grund ihres Wissensvorsprungs innehaben, besteht das Risiko einer anbieterindu-
zierten Nachfrage. Dies ist der Fall, wenn professionelle Akteure Patienten mehr
(oder weniger) Leistungen zukommen lassen, als letztere dies selbst gewiinscht
hitte, hitten sie iiber die gleichen Informationen wie die professionellen Akteure
verfiigt (Arrow 1963; Evans 1974).

In diesem Zusammenhang weist Klemperer (2005) darauf hin, dass Shared decisi-
on-making zur Behebung verschiedener Qualitidtsprobleme des deutschen Gesund-
heitssystems beitragen soll. Der Autor fiihrt in diesem Zusammenhang insbesonde-
re die Verlédsslichkeit der medizinischen Wissensbasis sowie die geografische und
interindividuelle Variabilitdt bei der Erbringung medizinischer Leistungen und
eine damit in Verbindung stehende Uber-, Unter- oder Fehlversorgung der Patien-
ten sowie die zeitliche Verzogerung beim Transfer von neuen Erkenntnissen in die
Praxis an (Klemperer 2005; Klemperer/Rosenwirth 2005a; 2005¢). Mit der Partizi-

pation der Patienten an Entscheidungsprozessen wird zumindest theoretisch eine
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SchlieBung solcher Qualititsliicken verbunden, der konkrete Nachweis fiir eine

Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung steht bislang aus (ebd.).

Argumente, die aus Sicht verschiedener Autoren gegen partizipative Entschei-
dungsfindung sprechen, richten sich sowohl auf den Patienten und seine — krank-
heits- oder bildungsbedingt — eingeschrinkten Fihigkeiten, Informationen aufzu-
nehmen und zu verarbeiten als auch auf strukturelle oder professionsspezifische
Begrenzungen (exemplarisch Coulter 1997; Auerbach 2000). Untersuchungen zei-
gen, dass professionelle Akteure den Behandlungs- und Entscheidungsbedarf von
Patienten oft unterschitzen (Rothenbacher 1997). Dariiber hinaus — so ist ebenfalls
die Einschitzung professioneller Akteure — konnen Informationen iiber Risiken
und Unsicherheiten den Patienten beispielsweise dadurch schiddigen, dass dieser
sich dngstigt oder mehr unter Nebenwirkungen einer Behandlung leidet, wenn er
um diese Bescheid weiB (Coulter et al. 1999; Corke et al. 2005). Arzte — so zeigt
eine Untersuchung von Brewin (1996) — befiirchten, dass Patienten durch Informa-
tionen das Vertrauen in die Behandlung verlieren konnten, wenn sie erfahren, dass
Behandlungsentscheidungen, trotz der Wissenschaftlichkeit der Medizin, auch auf
Urteilen und Vermutung beruhen konnen. Zweifel an der Entscheidungsfihigkeit
und des Entscheidungswillens der Patienten und Méngel des Kommunikationsver-
haltens der Arzte gelten entsprechend als wichtigste Hindernisfaktoren bei der
Umsetzung von Shared decision-making (Elwyn etal. 1999; Klemperer 2003;
Scheibler 2004).

Zusammenfassend wird deutlich, dass obgleich Shared decision-making theore-
tisch als geeignetes Modell der Entscheidungsfindung beurteilt wird, da es der
Primisse eines selbstbestimmten, autonomen Patienten folgt und auch Patienten
dieses Modell fiir Entscheidungen, die ihre gesundheitliche Versorgung betreffen,
priferieren, die Behandelnden selbst dem Konzept vielfach skeptisch gegeniiber
stehen. Neben Okonomisch begriindeten Einwidnden — wie beispielsweise einem
erhohten zeitlichen Aufwand — werden Hindernisse fiir eine Umsetzung von Shared
decision-making vorrangig in der Beziehung zu den Patienten, das heifit in der
Kommunikation, mit ihnen verortet. So scheinen Patienten, die iiber ihren Gesund-
heitszustand genau Bescheid wissen und selbstbestimmt ihre Behandlung gestalten
mochten, von den professionellen Akteuren als Storfaktor im medizinischen Alltag
erlebt zu werden. Gerade Krebspatienten bediirfen jedoch, aufgrund des oft lang-
wierigen Krankheitsverlaufs und der existenziellen Bedrohung durch die Krebser-
krankung, einer kontinuierlichen Begleitung durch professionelle Akteure, welche

eine partnerschaftliche Beziehung erfordern wiirde, die beispielsweise durch eine
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Mitwirkung der Patienten an Versorgungsentscheidungen gekennzeichnet sein

kann.

Die gemessenen Konstrukte (Partizipationswiinsche, Zufriedenheit mit der Ent-
scheidung etc.) zur Erkldrung des Entscheidungsverhaltens geben jedoch nur we-
nige Hinweise zum Erleben der Entscheidungssituation durch die Patienten. Wei-
terhin ist nicht geklért, ob und in welcher Phase der Krebserkrankung, Patienten
tatsdchlich im Sinne des Shared decision-making eingebunden werden mochten. Es
scheint, als ob bei der Ermittlung von Entscheidungspriferenzen der Krebspatien-
ten der zweite Schritt vor dem ersten gemacht wurde, da Patienten in zahlreichen
Untersuchungen ihre Sicht auf die Entscheidungssituationen meist gar nicht zum
Ausdruck bringen konnten, sondern meist auf professionell erstellte und teilweise
hypothetische Szenarien antworten, welche ihre Behandlungs- und Entscheidungs-
realitidt moglicherweise nicht ausreichend widerspiegeln.

“Existing instruments have not been specifically developed to measure ‘pa-

tient involvement’ in clinical interactions. Those that have items relevant to

this construct are not well developed or validated. [...] It is clear that involv-

ing patients in decision-making, either implicitly or explicitly, providing

treatment options, information about choices and then engaging in a decision-

making stage are ‘constructs’ that have not been considered to any significant

depth in clinical interaction analysis.” (Elwyn et al. 2001: 14)
Ahnlicher Klirungsbedarf gilt fiir eine theoretische Fundierung von Shared decisi-
on-making. Zahlreiche Untersuchungen lassen einen theoretischen Rahmen ginz-
lich vermissen. Deutlich wird dies auch in der Argumentation von Scheibler/Pfaff
(2003), die zwischen normativen und pragmatischen sowie zwischen theoretischen
und aus der Praxis abgeleiteten Begriindungen von Shared decision-making unter-
scheiden. Einen Zugangsweg zu einer theoretischen Begriindung von Shared deci-
sion-making bilden Theorien, die menschliches Entscheiden erklidren konnen, wie
beispielsweise die Rational-Choice-Theorien, welche im Folgenden nédher darge-

legt werden.



4  Entscheidungstheoretische Beziige von Shared decision-making

4.1 Entscheidungstheoretische Hintergriinde von Shared decision-making

In einem weitgefassten Kontext konnen Theorien menschlichen Entscheidens aus
einer Reihe wissenschaftlicher Perspektiven und Philosophien betrachtet werden.
Entscheiden als wissenschaftliche Fragestellung wird in den 1950er Jahren von Ed-
wards (1954) und Hammond (1955) aufgegriffen und insbesondere von Tversky/
Kahneman (1995) weiter entwickelt. Im Mittelpunkt des so genannten klassischen
Entscheidungsparadigmas (‘“classical decision making”) wird der Entscheider als
Akteur in einer vollkommen sicheren Welt betrachtet, der vor einem klar definier-
ten Problem steht, dabei alle moglichen Entscheidungsalternativen sowie deren
mogliche Konsequenzen kennt und auf deren Basis die optimale Alternative wihlt.
Classical decision-making wird hdufig in Zusammenhang mit Managementent-
scheidungen als Argumentationsgrundlage angefiihrt und auch in verschiedenen
gesundheitsbezogenen Kontexten als geeignete Entscheidungsform der professio-
nellen Akteure verstanden. Gerade hier fithren jedoch beispielsweise Chapman/
Sonnenberg (2000) an, dass die klassischen Entscheidungstheorien nicht fiir Ent-
scheidungen in einer chaotischen, unkontrollierbaren Umwelt oder bei kritischen
Situationen geeignet seien. Vorrangig werden die klassischen Entscheidungstheo-
rien zur Bestimmung der Giite von Entscheidungen in Laborsituationen herangezo-
gen, um eine korrekte Vorgehensweise bei Entscheidungen im Kontext einer idea-

len Situation oder Umwelt zu demonstrieren (Bamberg/Coenenberg 2000).

In den 1980er Jahren erwichst zunehmende Kritik an dem klassischen Entschei-
dungsparadigma im Hinblick auf seine Praktikabilitdt in einer realen Welt. Ver-
schiedene Autoren (Orasanu/Connolly 1993; Klein 2003) beschreiben ein Vorge-
hen, das als “naturalistic (oder behavioral) decision-making” (NDM) bezeichnet
wird und Entscheidungen in natiirlichen Situationen reflektiert, wie sie gesund-
heitsbezogene Fragestellungen in unsicheren, dynamischen Kontexten mit verédn-
derlichen, oft konkurrierenden Zielen reprisentieren. In solchen Situationen ist
beispielsweise Zeitdruck ein signifikanter Faktor, unter welchem die Einschitzung
und Interpretation multipler Informationen aus unterschiedlichsten Quellen erfol-
gen muss. Dabei miissen oft organisations- und professionsspezifische Normen,
Ziele und Erwartungen mit der individuellen Wahl des Entscheiders ausbalanciert
werden. Der Entscheider in natiirlichen Situationen sieht sich Problemen gegen-

iiber, die nicht eindeutig definiert sind. Er hat nur ein begrenztes Wissen um mog-
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liche Alternativen und deren Konsequenzen und wird vor diesem Hintergrund
moglicherweise nicht die optimale, jedoch eine zufriedenstellende Option wéhlen
(Flin et al. 1997). Grundlage natiirlichen Entscheidens ist die Vorstellung, dass der
Entscheider nur so entscheiden kann, wie er die Situation wahrnimmt, wobei diese
Wahrnehmung von individuellen Erfahrungen bestimmt wird (Klein 2003; Gige-
renzer 2007).

Entscheidungstheoretisch kann zwischen normativen und deskriptiven Theorien
unterschieden werden. Im Gegensatz zu normativen Entscheidungstheorien, die im
Wesentlichen auf eine Erkldrung des Rationalverhaltens abzielen, geht die deskrip-
tive Entscheidungstheorie vom Prinzip der beschrinkten Rationalitdt aus und ver-
sucht, die Frage zu beantworten, wie Entscheidungen in der Realitdt getroffen
werden und warum so und nicht anders. Es wird daher nicht von gegebenen ,,0b-
jektiven* Entscheidungspramissen ausgegangen, sondern vielmehr deren Zustan-
dekommen fokussiert. In diesem Sinne erscheint im Kontext subjektiver Rationali-
tit eine Entscheidung schon dann als optimal, wenn sie mit den individuellen In-
formationen des Entscheidungstrigers iibereinstimmt (Bamberg/Coenenberg 2000;
Meyer 2000; Rommelfanger/ Eickemeier 2001; Laux 2002). Normative und des-
kriptive Ansétze sind eng aufeinander bezogen. Bell et al. (1988) fithren in diesem
Zusammenhang eine dritte philosophische Denkrichtung ein, die sie als ,,praskrip-
tive Theorie* bezeichnen. Die priskriptive Theorie bezieht sich implizit auch auf
reales, beobachtetes und faktisch durchfiihrbares Verhalten und muss neuere Er-
kenntnisse iliber systematische Fehlertendenzen im menschlichen Verhalten einbe-
ziehen. Im Rahmen der deskriptiven Forschung konnen aus der Kontrastierung von
Modellen beschrinkt rationalen Entscheidungsverhaltens (,,Wie laufen Entschei-
dungsprozesse?*) mit Modellen rationalen Verhaltens (,,Wie konnten Entschei-
dungsprozesse besser verlaufen?) neue Fragestellungen abgeleitet werden (Jun-

germann et al. 1998).

4.1.1 Rational-Choice-Theorien: Handeln nach berechenbaren Kosten-Nutzen-
Abwigungen

Der Rational-Choice-Gedanke beruht auf dem Prinzip des methodologischen Indi-
vidualismus. Hier wird postuliert, dass sdmtliche sozialen beziehungsweise kollek-
tiven Phdnomene nur iiber individuelle Handlungen erkldrt werden konnen. Ent-
sprechend ist die Grundlage der Rational Choice-Theorien eine Handlungstheorie,
die von vollstindig informierten, zukunftsorientierten, nutzenmaximierenden und
damit rational handelnden Akteuren ausgeht. Das Verhalten von Entscheidungstri-

gern wird zumindest prinzipiell fiir berechenbar gehalten. Das Handeln der Akteu-
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re ist entsprechend zielgerichtet und auf die Befriedigung individueller Bediirfnis-
se und Priferenzen ausgerichtet. Das rationale Handlungsmodell besagt hierbei,
dass ein Entscheider aus einer Anzahl von Handlungsalternativen diejenige aus-
wihlt, die gemil seiner als widerspruchsfrei angenommenen Préaferenzordnung als
optimal erachtet wird. Das Entscheidungsverhalten orientiert sich dabei an einem
rational handelnden Entscheider im Sinne des Homo oeconomicus, der iiber unbe-
grenzte Informationsverarbeitungskapazitit verfiigt und immer nach einer optima-
len Zielerreichung strebt (Heinen 1969; Meyer 2000; Bamberg/Coenenberg 2000;
Rommelfanger/ Eickemeier 2001; Laux 2002; Eisenfiihr/ Weber 2003; Schimank
2005). Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass Rational Choice-Theo-

rien aus drei Bausteinen bestehen:

1. Den Ausgangspunkt bilden die Akteure, wobei es sich hier im Allgemeinen um
natiirliche Personen handelt, aber auch Firmen, Organisationen oder Staaten

konnen als handelnde (korporative) Akteure betrachtet werden.

2. Die Akteure verfiigen iiber Ressourcen, handeln unter Restriktionen und wéhlen
auf der Basis ihrer Priferenzen unter mindestens zwei Alternativen. Unter Res-
sourcen beziehungsweise Restriktionen konnen finanzielle Mittel, Zeit oder in-
stitutionelle Regelungen gefasst werden, die den Handlungsspielraum erweitern
oder einschrinken.

3. Die Theorie enthilt eine Entscheidungsregel, die vorgibt, wie der Entscheider
handeln wird (Diekmann/Voss 2004).

Als Entscheidungsregel gilt in den Rational-Choice-Theorien das Maximierungs-
prinzip. Einige Varianten dieses Prinzips sind beispielsweise die Maximierung des
Erwartungsnutzens (von Neumann/Morgenstern 1947), die Maximierung von Pros-
pects in der Prospect-Theory (Kahneman/Tversky 1979; Treadwell/Lenert 1999)
oder die Maximierung des subjektiv erwarteten Nutzens (“subjective utility expec-
tation theory”, SEU) (Laux 2002; Eisenfithr/Weber 2003; Diekmann/Voss 2004).

Im Zentrum der SEU-Theorie steht erstens die Annahme, dass jeder Mensch, der
vor einer Entscheidung steht, iiber eine Nutzenfunktion verfiigt und auf dieser Ba-
sis eine Kardinalzahl angeben kann, wie sehr er einem bestimmten Szenario der
Zukunft zuneigt. Zweitens hat diese Person eine klar definierte Anzahl von Alter-
nativen, von welchen sie eine auswihlt. Drittens kann die Person allen zukiinftigen
Ereignissen eine konsistente Wahrscheinlichkeitsverteilung zuweisen. Ausgehend
von den personlichen Werterwartungen wird schlieBlich die Alternative gewihlt,
welche den Nutzen maximiert. Dabei werden alle widerspriichlichen Aspekte mit

einander in Einklang gebracht, ausbalanciert und zu einer einzigen Nutzenfunktion
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verschmolzen, die alle kiinftigen Zustinde nach ihrer Priferenz ordnet (Laux 2002;
Eisenfithr/ Weber 2003). Emotionen werden nicht ignoriert, allerdings werden sie
als kontraproduktiv fiir eine rationale Entscheidung erachtet. “When emotions are
directly involved in action, they tend to overwhelm or subvert rational mental
processes, not to supplement them” (Elster 1985: 379). Emotionen behindern —
folgt man dem Rational Choice-Gedanken — als schédliche, irrationale Einflussfakto-
ren den Entscheidungsprozess (ebd.). Dennoch stellt Geiger (2007) fest, dass nahezu
jeder Prozessschritt von Shared decision-making-Elemente der normativen Entschei-
dungstheorien aufweist. Mit der Thematisierung von Patientenpridferenzen wird der
Nutzen, den Patienten einem Behandlungsverfahren zuschreiben, behandelt, wihrend
es Aufgabe des Arztes ist, den Behandlungsoptionen Wahrscheinlichkeiten ihres
Outcomes zuzuweisen, wobei er dies mit der Wert-Erwartungstheorie begriinden

kann.

Trotz dieser Ausfithrungen erscheint die Anwendbarkeit der klassischen Werter-
wartungstheorie auf die Situation des Shared decision-making problematisch. Ge-
rade Entscheidungen iiber Behandlung und Versorgung sind vielfiltigen, nicht
vorher bestimmbaren Einfliissen unterworfen. Sie folgen individuellen Normen
und Werten und unterliegen Einfliissen der sozialen Umwelt, die sich nicht mit
Sicherheit vorhersagen lassen. Fraglich erscheint dariiber hinaus, inwieweit Patien-
ten individuelle Nutzenfunktionen mit Blick auf die zukiinftig beste Losung abwi-
gen konnen. Priferenzen und Erwartungen sind angesichts der existenziellen Be-
drohung durch die Krebserkrankung nicht mehr sicher, das heit intraindividuell
konstant. Weiterhin wissen Patienten um die Beschriankung ihres Kenntnisstandes,
ja, sie erhalten ihn phasenweise sogar aufrecht, um Krankheitswissen portionswei-
se zu verarbeiten, wie in Kapitel 6 gezeigt werden wird. Vielmehr erscheint ihr
Entscheidungsverhalten individuell rational und hat das Ziel des persdnlichen
Wohlbefindens.

Eine Erweiterung der klassischen Rational Choice-Theorien schrinkt viele der kri-
tisierten unrealistischen Annahmen des homo oeconomicus ein. Bounded rationality
(Simon 1956) beriicksichtigt, dass Akteure in Entscheidungssituationen sowohl in
threm Wissen als auch in ihren Aufnahme- und Verarbeitungskapazitiaten kognitiv

beschriankt sind.

4.1.2 Begrenzte Rationalitiit

Als einer der ersten weist Simon (1956) in einer kritischen Auseinandersetzung mit

den Entscheidungstheorien auf die Beschriankung menschlicher Rationalitdt hin
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und stellt fest, dass eine vollstdndige Erfassung aller moglichen Konsequenzen, die
sich aus einer Entscheidung ergeben, iiberhaupt nicht moglich ist. Aus diesem
Grund sind entscheidungswillige Subjekte auf vereinfachende Modelle des Ent-
scheidungshandelns angewiesen. Menschen — so Simon (1956) — sind durch be-
grenzte psychologische und physiologische Informationsverarbeitungskapazititen
restringiert, sind vergesslich und orientieren sich an situationsorientierten Befrie-
digungsniveaus. Begrenzte Rationalitdt (Bounded Rationality) ist daher Ausdruck
einer universellen natiirlichen Beschriankung, welche die Wahrnehmung vorhande-
ner Alternativen steuert. Da Entscheider, im Gegensatz zu einem Computer, nicht
alle Alternativen des Handelns berechnen konnen, wird ein Evaluationsvorgang
spatestens dann abgebrochen, wenn die Kosten der Suche und die Bewertung einen
subjektiv eingeschitzten Nutzen erreicht hat oder eine Losung gefunden wird, die
zwar keine optimale, jedoch eine zufriedenstellende Handlungskonsequenz erwar-
ten ldsst. Das Prinzip ldsst sich gut mit dem Beispiel von der Nadel im Heuhaufen
veranschaulichen: Ein perfekt rationaler Akteur sucht so lange, bis er die spitzeste
und beste Nadel gefunden hat, ein begrenzt rational handelnder Mensch beendet
die Suche beim Fund einer Nadel, mit der er sein Ziel — beispielsweise etwas zu
Nihen - erreichen kann (Simon 1956). Diese menschliche Tendenz des ,,Satisfi-
cing“ (ebd.) veranschaulicht, dass Akteure ausreichend gute, jedoch nicht optimale

Handlungsergebnisse anstreben.

Eine strikt rationale, den Nutzen maximierende Handlungswahl gilt bei begrenzter
Rationalitiit als logisch ausgeschlossen, da der Entscheider auBerstande ist, die
Wahrscheinlichkeitsverteilung kiinftiger Nutzenwerte aller Alternativen zu kalku-
lieren mit dem Ziel, die Alternative mit dem hochsten Erwartungswert zu identifi-
zieren. Die empirischen Formen eines begrenzt rationalen Handelns stellen keine
Variante der Modelle vollkommener Rationalitit dar, sondern folgen eigenen Pri-
missen. Der Entscheidungsakt wird durch Auflosung in Teilsequenzen oder in ii-
berschaubare Teilprobleme entdramatisiert. Eine Sequenzialisierung erlaubt eine
Anpassung der Entscheidungslast an die durch Informationsbeschrinkungen und
Kalkulationsprobleme eingeschrinkte Entscheidungskompetenz. Ferner gestattet
sie eine Riickkopplung von Entscheidungsfolgen in den Entscheidungsprozess, das
heifit adaptives Lernen. Aufgrund der Ungewissheit iiber bestehende Wahlmog-
lichkeiten erhilt die Exploration alternativer Handlungspfade beziehungsweise der
Vorgang des Problemldsens besondere Bedeutung. In Ermangelung einer eindeuti-
gen Priferenzordnung erhilt die Wahl zwischen Alternativen dichotomen Charak-
ter (beispielsweise tauglich vs. nicht tauglich, Fortsetzung vs. Abbruch). Diese

Kriterien verweisen auf das subjektive Anspruchsniveau des Entscheidungstrigers
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und entspringen nicht objektiven Parametern der duBleren Umwelt. Dabei treten
individuell befriedigende Resultate an die Stelle eines systematisch unerfiillten
Maximierungspostulats. Durch eine Endogenisierung des Entscheidungskriteriums
rationaler Wahl bleibt um Rationalitit bemiihtes Handeln auch unter den Bedin-
gungen gegebener Umwelt konzipierbar. Die Frage nach den Moglichkeiten von
Rational Choice wandelt sich in die Frage nach subjektiv rationalen Antworten auf
objektive Rationalitdtshindernisse. Die Selbstverfiigung des Individuums beim
Entscheiden bleibt mit Blick auf seine kognitive Kompetenz und Einschriankungen
durch soziale Normen und Identitdtskonzepte gewahrt (Simon 1956; 1982; Wiesen-
thal 2000).

Die Erfiillung gesellschaftlicher Normen kann sowohl rationalem als auch begrenzt
rationalem Verhalten zugeordnet werden. Zwar erscheint es einerseits wenig ratio-
nal, eine Norm zu erfiillen, die fernab jeglicher rationaler Kalkulation oder dem
personlichen Nutzen ist. Dennoch kann dieses Verhalten andererseits als rational
gelten, wenn es gesellschaftliche Anerkennung genieBt. Daher ist es im letzteren
Fall trotz des Abstandes zum 6konomischen Rationalitidtsprinzip verniinftig, eine
Norm einzuhalten, da die Kosten, die bei deviantem beziehungsweise normdiskon-
formem Verhalten anfallen wiirden, den Nutzen der Abweichung von dieser Norm
iibersteigen wiirden (Wiesenthal 2000). Gerade ein normenkonformes Verhalten —
so ist anzunehmen — wird fiir Erkrankte, zumindest in den ersten Phasen der Krank-
heit, geeignet erscheinen, um sich in einem unsicheren Umfeld zurechtfinden zu kon-
nen. Empirische Befunde zeigen, dass Menschen eher dazu neigen, Normen zu erfiil-
len, als groBe Anstrengungen in Kauf zu nehmen, sich deviant zu verhalten
(Mayntz 1999). Die Moglichkeit, gleichzeitig zweckrational und wertrational zu
handeln, kann einem Entscheider groBere Sicherheit vermitteln, als es eine Ent-

scheidung, die ausschlieBlich auf 6konomischen Argumenten basiert, vermag.

Gerade gesundheitsbezogene Entscheidungen reprasentieren wie kaum ein anderer
Lebensbereich das Spannungsfeld zwischen den klassischen Rational-Choice-
Theorien und realem Verhalten. Dies zeigt sich unter anderem im Hinblick auf die
Einschitzung von Risiken, dem Einfluss von Emotionen auf Behandlungsentschei-
dungen oder der Begrenztheit (evidenzbasierten) Wissens und insbesondere der
eingeschriankten Fdhigkeit von Menschen, Ungewissheit zu bewiltigen (Simon
1982).
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4.2 Ungewissheit als Kontextbedingung von Entscheidungen

Der Okonom Knight war der erste, der zwischen Entscheidungen unter Risiko und
Entscheidungen unter Ungewissheit differenzierte (Knight 1921). Risiko bezieht
sich auf Situationen, in welchen der Entscheider die mathematischen Wahrschein-
lichkeiten der moglichen Wahlergebnisse kennt, wihrend in Situationen, die durch
Ungewissheit gekennzeichnet sind, die verschiedenen Outcomes nicht mit rechne-
rischer Prézision vorhergesagt werden konnen. Vertreter der Rational-Choice-
Theorien gehen davon aus, dass es prinzipiell moglich ist, ungewisse Situationen
in riskante Situationen zu transformieren (Eisenfiihr/Weber 2003). Ellsberg (1961)
hingegen stellt fest, dass Menschen klar zwischen riskanten und ungewissen Opti-
onen unterscheiden konnen, wobei sie erstere eindeutig préaferieren. Dieses Verhal-
ten bezeichnet der Autor als Ambiguitidtsaversion. Allerdings, so zeigen Untersu-
chungen, gilt diese Ambiguititsaversion nicht fiir Situationen, in welchen sich Ent-
scheider fiir Experten halten. In diesen Féllen bevorzugen sie ungewisse Optionen
(Fox/Tversky 1995). Dieses Phidnomen scheint auch fiir Patientenentscheidungen
relevant zu sein, da Patienten, wie in Kapitel 6 gezeigt werden wird, sich mit zu-
nehmendem Krankheitswissen oder dann, wenn sie sich in der konkreten Entschei-
dungssituation fiir kompetenter als die professionellen Akteure ansehen, durchaus

fiir Optionen mit ungewissem Ausgang entscheiden.

Da Behandlungsentscheidungen immer zu einem gewissen Grad der Ungewissheit
iiber ihre Vor- und Nachteile unterliegen, sollten diese Wahrscheinlichkeiten —
sofern sie bekannt sind — mit in die Nutzenrechnung einflieBen. Sind die Wahr-
scheinlichkeiten nicht bekannt, wird die individuelle Einschédtzung von Nutzen und
Risiko eines jeden Patienten dariiber entscheiden, ob dieser beispielsweise das
Wagnis eines unsicheren Behandlungsergebnisses eingeht. In den klassischen Ratio-
nal-Choice-Theorien gelten Entscheidungen unter Ambiguitit als streng subjektiv
und damit als variabel angelegt. Seit der Ausweitung der Rational-Choice-Theorien
auf nicht wirtschaftliche Gegenstinde werden der dkonomische Erkldarungsansatz
und die linear-kausalen Grundannahmen in zunehmendem MafBe kritisiert (Kirsch
1977; March 1994; Schimank 2005). Schimank (2005) bezeichnet den Homo oeco-
nomicus als ,,Rationalitédtsfiktion* (ebd.: 373), die als so genanntes ,,Als-ob-Kon-
strukt® (ebd.) unmittelbar préaskriptiven Charakter habe und fiir reale Entschei-

dungssituationen ein vereinfachtes und verzerrtes Bild eines Entscheiders darstelle.

In Situationen der Ungewissheit ist definitionsgemédfl die Berechnung der optima-
len Losung nicht moglich. Aus probabilistischer Perspektive ordnet der Entschei-

der bei Ungewissheit den verschiedenen Optionen geschitzte Wahrscheinlichkei-
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ten und Schadenshohen zu, bevor er sich fiir eine bestimmte Option entscheidet.
Unter Ungewissheit muss er mit einer Vielzahl von Szenarien, Modellen und me-
thodischen Zugingen umgehen und die Wahrscheinlichkeit des Zutreffens des je-
weiligen Szenarios, Modells und Zugangs schidtzen. Anschliefend ist eine Wahl
der verschiedenen, nun scheinbar berechenbaren Optionen moglich. Dabei erfolgt
die Orientierung am subjektiv wahrscheinlichsten Fall. Der Akteur wird dazu nei-
gen anzunehmen, dass dieser sicher sei und nicht nur hochwahrscheinlich. Diese Stra-
tegie liegt zugrunde, wenn nach Formulierungen wie ,,hochstwahrscheinlich® oder
,mit an Sicherheit grenzender Wahrscheinlichkeit* die Alternativen nicht mehr er-
wogen werden. Die Strategie der Bernoulli-Maximierung folgt dem fiir voll kalku-
lierbare Risiken beschriebenen Bernoulli-Prinzip, nach dem der maximale objektive
Erwartungswert des Nutzens fiir eine Entscheidung ausschlaggebend ist. Die Ber-
noulli-Maximierung empfiehlt dagegen eine Orientierung des Handelns am subjektiv
geschitzten Wahrscheinlichkeitsspektrum (Laux 1998; Gottschalk-Mazou 2002).

Es geht nicht darum, wahrscheinliche GroBlen eines Risikos zu bestimmen, sondern
mit den bestehenden Ungewissheiten sinnvoll umzugehen. Gottschalk-Mazou (2002)
schlidgtin diesem Zusammenhang vor, dass an die Stelle von Pseudo-Berechenbarkeit
und Pseudo-Gewissheit eine Orientierung an der Gesamtheit der relevanten Mog-
lichkeiten — dem Ungewissheitsspektrum — treten soll. Bei einer Entscheidung un-
ter Ungewissheit werden bestimmte Personlichkeitseigenschaften des Entscheiders
offenbar. Es existiert eine Reihe unterschiedlicher Entscheidungstypen, beispiels-
weise risikoscheue und risikofreudige, optimistische und pessimistische oder sys-
tematische und intuitive. Diese bewerten Entscheidungssituationen in jeweils ande-
rer Weise und gelangen zu unterschiedlichen Losungen (Bamberg/ Coenenberg
2000; Rommelfanger/Eickemeier 2001; Laux 2002; Eisenfithr/Weber 2003).

Die klassischen, rein auf Nutzenmaximierung beruhenden Entscheidungsmodelle
implizieren Entscheidungssituationen, in welchen das Individuum frei von intrain-
dividuellen Konflikten ist. Modelle der Nutzenmaximierung sind somit lediglich
auf Fille einer konfliktfreien Wahl reduziert. Konflikte liegen jedoch aus psycho-
logischer Perspektive vor, wenn es dem Individuum schwer fillt, eine bestimmte
Handlungsalternative zu wihlen. In diesem Zusammenhang wird von einem ,,Zu-
sammenbruch der Standardmechanismen der Entscheidungsfindung® ausgegangen
(March/ Simon 1958: 112). Um derartigen Konflikten zu begegnen, stehen dem
Individuum unterschiedliche Reaktionsweisen zur Verfiigung. Sie reichen von der
Verdringung des Problems, dem Ausweichen auf andere Gebiete iiber Bagatellisie-

rung und Abwertung bis zur iibermédBigen Aufwertung eines Problems oder dem
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Hochspielen eines an sich bedeutungslosen Tatbestandes (Thomae 1974). Die ver-
schiedenen Verhaltensweisen durchdringen sich teilweise sehr stark und werden
individuell in unterschiedlicher Weise eingesetzt, sie konnen das Entscheidungs-
verhalten entscheidend beeinflussen. Jede Entscheidung stellt also einen Span-
nungszustand dar, der jedoch mit dem Entschluss noch nicht beendet wird. Psycho-
logisch betrachtet wird bei und nach jeder Entscheidung Dissonanz erlebt. Bei Ent-
scheidungen wird die gewihlte Alternative selten vollkommen positiv und die
verworfene Alternative nicht gidnzlich negativ betrachtet. Entsprechend kommen
Zweifel auf, wie man entscheiden soll. Das Wissen, die richtige Entscheidung ge-
troffen zu haben, ist dissonant mit allen negativen Aspekten, die diese Entschei-
dung auch beinhaltet. Umgekehrt ist jenes Wissen um die positiven Aspekte der
verworfenen Entscheidung ebenso dissonant. Diese Dissonanz, die nach Entschei-
dungen auftritt (“post decision dissonance”), wird dadurch reduziert, dass die At-
traktivitit der gewihlten Alternative erhoht und die zuriickgewiesene Alternative
abgewertet wird. Je bedeutsamer die Entscheidung fiir das Individuum ist, desto
stiarker wird Dissonanz erlebt. Daher kann eine Reduktion der Entscheidungsdisso-
nanz dadurch erfolgen, dass die Bedeutsamkeit der Entscheidung heruntergespielt
wird. Entscheidungen differieren weiterhin in ihrer Bestdndigkeit, das heif3t wie
schwierig es ist, sie riickgdngig zu machen. Auch die Unwiderruflichkeit einer
Entscheidung erhoht die Dissonanz und gleichzeitig das Bediirfnis, sie zu reduzie-
ren (Festinger 1957; Brauchlin/Heene 1995; Aronson et al. 2004).

Bei Entscheidungsprozessen existieren weitere Filtermechanismen, die auch in
Zusammenhang mit dem Umgang mit einer bedrohlichen Erkrankung beobachtet
werden konnen: Informationen, die moglicherweise auf ungiinstige Folgen hinwei-
sen konnten, werden gemieden. Mitteilungen und Anzeichen, die eine Bedrohung
oder einen Verlust als Folge der getroffenen Entscheidung aufzeigen, werden we-
niger wichtig genommen. Der Entscheider sucht neue Griinde, warum sich aus ei-
ner getroffenen Entscheidung (vorldufig) Vorteile ergeben und leugnet Hinweise,
die ihn veranlassen konnten, die Bedrohung ernst zu nehmen. Diese Strategien
deuten ebenfalls auf ein Konsonanzstreben bei Entscheidungen hin und stellen die
Rationalitit von Entscheidungen weiter in Frage. Eine Entscheidung wird nicht
ohne weiteres revidiert, sondern vielmehr durch neue Informationen verteidigt und
abgeschirmt (Festinger 1957; Thomae 1974; Kirsch 1977).

Im Dialog zwischen Patient und Arzt wird selten explizit iiber den Nutzen oder
einen Erwartungswert gesprochen, implizit gleicht der Entscheidungsprozess je-

doch der Bernoulli-Maximierung, wobei ein subjektiv geschitztes Wahrscheinlich-
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keitsspektrum zugrunde gelegt werden muss (Gottschalk-Mazou 2002). Dennoch
ist die Entscheidungsfindung in gesundheitsbezogenen Kontexten ungleich kom-
plexer. Es ist wahrscheinlich, dass Krebspatienten, insbesondere am Beginn ihres
Krankheitsverlaufs, den subjektiven Nutzen beziehungsweise ihre personlichen
Praferenzen und Priorititen (noch) nicht einschitzen konnen, da sie noch nie mit
einer derartigen Situation konfrontiert wurden und auch im Krankheitsverlauf kon-
nen sich ihre Priferenzen immer wieder dndern (Benbassat et al. 1998; Beaver
et al. 1999; Geiger 2007).

Eben hier kommt eine zentrale Bedeutung dem Management von Ungewissheit zu.
Kasper et al. (2003) beschreiben das Teilen von Ungewissheit als zentralen Inhalt
des ,,two way exchange®, wie ihn Charles et al. (1997) als unverzichtbare Kompo-
nente von Shared decision-making beschrieben haben. Dabei besteht die Funktion
von Ungewissheit darin, in einem gemeinsamen Gespridch Prioritdten und Prife-
renzen zu kldren. Die Bestimmung des subjektiv grofften Nutzens ist entsprechend
von der Auseinandersetzung mit Ungewissheit gekennzeichnet und auch bei der
Festlegung von Wahrscheinlichkeiten ist Ungewissheit unumginglich (Geiger
2007). Diese Uberlegung haben offenbar auch Charles et al. (1997) im Blick ge-
habt, da sie Shared decision-making fiir solche Entscheidungssituationen fiir be-
sonders angebracht beschreiben, in denen keine eindeutige Uberlegenheit einer
bestimmten Behandlungsoption auszumachen ist, fiir die jeweiligen Optionen die

medizinische Evidenz uneindeutig ist oder génzlich fehlt.

Kasper et al. (2003) stellen fest:

»-.-, dass ein Konsens im Sinne einer geteilten Wahrnehmung iiber die ver-
bleibende Ungewissheit die wesentliche Intervention eines SDM-Prozesses
darstellt, die zur Freisetzung von Entscheidungs- und Handlungsmoglichkei-
ten fiihrt* (ebd.: 45).

Dabei — so die Autoren weiter — erbringt dieser Konsens iiber die Unabinderlich-
keit von Ungewissheiten implizit einen Zuwachs an Gewissheit in zweifacher Hin-
sicht: Erstens kann zwischen unabénderlichen und beeinflussbaren Faktoren diffe-
renziert werden und zweitens gelingt eine Verbesserung der Beziehung zwischen
Behandelnden und Patienten, wenn eine zuvor diffus erlebte und moglicherweise

auf die professionellen Akteure attributierte Ungewissheit gekliart wird (ebd.).

4.3 Psychologische Einflussfaktoren auf das Entscheiden

Entscheidungen fiir bestimmte Behandlungs- oder Versorgungsformen sind, wie

bereits angedeutet, vielfiltigen Einfliissen unterworfen. Wahrnehmungen, die Ent-
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scheidungen beeinflussen, setzen sich nicht aus einer Reihe objektiver Bilder zu-
sammen, sondern sind stark subjektiv und durch individuelle Erfahrungen geprigt.
Entscheidungsprozesse werden durch affektive Momente, also durch Wertvorstel-

lungen, Gefiihle und Emotionen, deutlich beeinflusst.

4.3.1 Zur Rolle von Emotionen bei Entscheidungen

Etzioni (1988) entwickelte ein Konzept der normativen Verpflichtungen und der
affektiven Beteiligung von Personen in Entscheidungsprozessen durch normative
und affektive Faktoren (N/A factors), das mit der Tradition der klassischen Ratio-
nalisten bricht.

“The central thesis advanced here is that the majority of choices people make,

including economic ones, are completely or largely based on normative-

affective considerations, not merely with regard to selection of goals but also

of means, and that the limited zones in which other, logical-empirical (L/E),

considerations are paramount, are themselves defined by N/A factors that le-

gitimate and otherwise motivate such decision-making.” (Etzioni 1988: 126)
Normativ-affektive Faktoren — so argumentiert der Autor — bestimmen ganz we-
sentlich die Informationsquelle, die ein Entscheider nutzen mochte, seien es Zei-
tungen, das Fernsehen oder das Internet. Auch die Interpretation dieser Informati-
onen und der daraus resultierende Wissenszuwachs unterliegen diesen Faktoren.
Die Mehrzahl von Entscheidungen basiert nicht auf rein logischer Informations-
verarbeitung, sondern auf Werturteilen und dem Grad gefiihlsméBiger Beteiligung.
Entscheidungshandeln erfolgt auf einer Wertentscheidung zwischen Alternativen.
Die Gewichtung von normativ-affektiven Faktoren und logisch-empirischen Fakto-
ren befindet sich, je nach Art einer Entscheidung, auf einem Kontinuum. Bei Wer-
teentscheidungen werden logisch-empirische Faktoren aus dem bewussten Uberle-

gen vollkommen ausgeschlossen beziehungsweise tabuisiert.

Als Beispiel fithrt Etzioni (1988) die Reduktion der Sterne auf der US-amerikani-
schen Flagge auf einen Stern aus Griinden der Effizienz an. Eine solche Entschei-
dungsmoglichkeit gilt als unmoglich, weil auf diese Weise ein symbolischer Wert
zerstort wiirde (ebd.: 129). Die Entscheidung aus Griinden der Effizienz auf das in
unserer Gesellschaft hoch geschitzte Gut Gesundheit, durch 6konomische Restrik-
tionen zu verringern, ist fiir viele Menschen ebenso undenkbar. Auch wenn Werte,
wie die Beispiele zeigen, kulturell geprégt sind, gibt es dariiber hinaus ein intrain-
dividuelles Wertesystem, das bei solchen Entscheidungen logisch-empirische Fak-
toren vollkommen ausblendet, da die Entscheidung evident ist. In anderen Situati-
onen treffen normative Faktoren nicht praktisch automatisch die Wahl, sondern

reduzieren mogliche, jedoch nicht alle Wahloptionen und fiithren auf diese Weise
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zu einer Selektion. Faktoren wie beispielsweise Image, der Ruf von Institutionen
oder auch Stigmatisierungen bilden einen Rahmen, in welchen logische Erwédgun-

gen zur Entscheidung herangezogen werden (Etzioni 1988).

Zwar gelten Emotionen in den klassischen Entscheidungstheorien als ungeordnet
und irrational, dennoch sind sie aus neuropsychologischer Perspektive bei der Ent-
scheidungsfindung von zentraler Bedeutung (Damasio 1994). Sie reduzieren die
grofBe Bandbreite an moglichen Optionen, die erwogen und bewertet werden miis-
sen, sie richten die Aufmerksamkeit des Entscheiders auf spezifische Aspekte von
Informationen, die fiir eine Entscheidung erforderlich sind und bestimmen die Be-
wertung des Entscheidungsergebnisses. Wenn davon auszugehen ist, dass mensch-
liche Rationalitit durch seine Kapazitit der Informationsverarbeitung, aus Zeit-
knappheit und mdoglichen Konflikten zwischen Entscheidungsbeteiligten be-
schriankt ist (Simon 1957; 1982; Kirsch 1977), konnen Emotionen als entwick-
lungsgeschichtlich geformtes Werkzeug fiir eine effektive Entscheidungsfindung
erachtet werden (Damasio 1994; Hanoch 2002). Gefiihle konnen vor diesem Hin-
tergrund als ,,Qualitétsurteile* (Meier-Seethaler 2000: 74) von daher als ,,Gabe der
Unterscheidung® (ebd.) gelten. Emotionen — so Meier-Seethaler (2000) — bewegen
Menschen nicht nur innerlich, sondern sind gleichzeitig Motivation zu Handeln, also
auch zu Entscheiden. LeDoux (1994; 1996) beschreibt zwei Kanile der Informati-
onsverarbeitung. Der erste Kanal wird von Emotionen geleitet, er ist kiirzer, jedoch
weniger prizise. Auf dem anderen Kanal erfolgt die Informationsverarbeitung auf
rationaler Grundlage und dauert aufgrund eines griindlichen Abwigungsprozesses
ldnger, die Ergebnisse sind jedoch priziser. Wird eine Situation als bedrohlich er-

lebt, wird automatisch das emotionale schnellere Programm aktiviert (ebd.).

Eine Krebserkrankung stellt fiir den Betroffenen, zumindest in der ersten Phase der
Erkrankung, meist jedoch dauerhaft, eine gewaltige Bedrohung fiir das eigene Le-
ben dar. Entsprechend werden Entscheidungen, die das Uberleben betreffen, nicht
ausschlieBlich auf der Basis prédziser Berechnungen gefillt. Auch wenn das Gefiihl
von unmittelbarer Bedrohung fiir das Leben nachlésst, beeinflussen Gefiihle und
Intuition das Entscheidungsverhalten. Emotionale Werte, die mit der antizipierten
Zukunft verbunden werden, beeinflussen dabei die Entscheidung. In diesem Zu-
sammenhang wird eine How do I feel about it?-Heuristik (Schwarz/Clore 1983)
entworfen, bei der zukiinftige Ziele einer gefithlsmédBigen Bewertung unterzogen
werden. Dabei geht es nicht um gegenwirtige Stimmungen, sondern um Gefiihle,
welche das Ergebnis einer Entscheidung ausldsen kann (ebd.). Imagindre Szena-

rien, die starke negative Gefiihle auslosen, werden folglich weniger in den Abwi-
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gungsprozesses einbezogen. Dies kann zur Vernachldssigung von emotional blo-
ckierten Alternativen — im Verlauf einer Krebserkrankung beispielsweise bedngsti-
gende Assoziationen wie Ubelkeit oder Haarausfall in Verbindung mit einer Che-
motherapie — und damit zu einer Verminderung der Chancen auf Besserung des

Gesundheitszustands fiithren.

Solche emotionalen Einwirkungen auf den Abwigungsprozess bei Entscheidungen
werden auch als somatische Marker (Damasio 1994) bezeichnet, da die Empfin-
dung den Korper betrifft und ein Vorstellungsbild kennzeichnet respektive mar-
kiert. Sie fungieren als eine Art automatisches Warnsignal oder auch als Startsig-
nal. Ein Warnsignal, beispielsweise in Form eines unangenehmen Bauchgefiihls,
veranlasst unter Umsténden, dass ein Handlungsverlauf direkt verworfen und eine
andere Alternative gewihlt wird. Es ist immer noch méglich, eine Kosten-Nutzen-
Analyse vorzunehmen, allerdings erst nachdem dieser automatische Schritt die
Anzahl der Wahlmoglichkeiten deutlich verringert hat. Auch wenn somatische
Marker fiir Entscheidungsprozesse nicht ausreichen, da oft, wenn auch nicht in
allen Fillen, ein logischer Denkprozess und eine Selektion der Alternativen statt-
finden, scheinen sie die Genauigkeit und Effektivitit von Entscheidungsprozessen
zu fordern. Die enge Verbindung zwischen kognitiven und emotionalen Prozessen
gilt auch fiir Handlungsverlidufe, deren unmittelbare Folgen zwar negativ einge-
schiitzt werden, aber zukiinftige positive Ergebnisse zeigen. Der Gedanke an eine
Operation beispielsweise ist eher unerfreulich; der Gedanke an kiinftige Vorteile
jedoch erzeugt einen positiven somatischen Marker, der die Neigung, sich gegen
die momentan unangenehme Wahlmoglichkeit zu entscheiden, iiberlagert. Auf die-
se Weise wird es moglich, Unannehmlichkeiten als Vorspiel einer angenehmen

Zukunft zu ertragen (Damasio 1994).

Gigerenzer (2002) geht von einer begrenzten Rationalitit des Menschen aus und
stellen mit der ,,Adaptive Toolbox‘ einen Werkzeugkasten schneller und einfacher
Heuristiken vor, mit deren Hilfe Menschen in spezifischen Situationen zu effizien-
ten Entscheidungen gelangen. Mit wenig Aufwand kommt das Individuum auf die-
se Weise zu raschen und treffenden Urteilen iiber seine physikalische und soziale
Umwelt, insbesondere auch dann, wenn diese Umwelt zuvor als unsicher erlebt
wurde. Fiir Entscheidungen stellen Gigerenzer/ Todd (1999) drei Regeln vor: die
Suchregel, die Abbruch- oder Stoppregel und die Entscheidungsregel. Die Suchre-
gel bestimmt, auf welche Weise nach Informationen gesucht wird. Dies kann eher
zufillig oder aber gezielt erfolgen, indem Hinweise mit der hochsten Validitét be-

vorzugt werden. Die Stoppregel legt fest, wann die Informationssuche abgebrochen
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wird, wihrend die Entscheidungsregel die Art und Weise der Entscheidung vor
dem Hintergrund der gefundenen Informationen bestimmt (ebd.; Gigerenzer 2001,
Ruthenbeck 2004). Gigerenzer/Goldstein (1999) verglichen in Computersimulatio-
nen einfache Heuristiken mit rechnenden Varianten. Die einfachen Heuristiken
verwendeten jeweils nur ein (Unterscheidungs-)Kriterium fiir ihre Entscheidung.
Diese Heuristiken, die nur einen Bruchteil der zur Verfiigung stehenden Informati-
onen nutzen, weisen — so die Autoren — leicht bessere Genauigkeiten auf als die
aufwindigen Strategien, in die alle moglichen Kriterien einbezogen werden. Einfa-
che Heuristiken scheinen ein ernst zu nehmendes Potenzial fiir gute Entscheidun-

gen zu liefern.

4.3.2 Die Bedeutung von Intuition

Ruthenbeck (2004) geht davon aus, dass Intuition eines der besten Werkzeuge der
adaptiven Toolbox ist. Die Kritik, dass Intuition zu ungenau und zu wenig fundiert
ist, kann vor dem Hintergrund der Ergebnisse des One-Reason decision-making
nicht greifen. Der Autor vermutet, dass Intuition das evolutionstheoretisch jlingste
Werkzeug ist und damit eine der hochsten kognitiven Funktionen einnimmt. Deren
Niitzlichkeit zeige sich ganz wesentlich darin, dass Intuition einfach, schnell ver-
fligbar, priazise und somit valide ist. Intuition beschreibt Ernst (1987) wie folgt:

»Sie funktioniert als Wegweiser, sie gibt die Richtung an, in die der analyti-
sche Verstand sich vorarbeiten kann. Intuition kann so logische Durststrecken
verkiirzen — wenn etwa alle Permutationen, Varianten und Kombinationen in
einer Problemsituation durchprobiert werden miissten.* (ebd.: 23)

Kuhl (2001) unterscheidet zwischen dem Extensionsgedéchtnis, das mit ganzheitli-
chem Fiihlen beschrieben werden kann, und dem Intentionsgedéchtnis, welches in
sequentiellanalytisches Denken eingebunden ist. ,,...das Extentionsgedichtnis
[stellt] ein so breites assoziatives Netzwerk impliziten Wissens bereit, dass eine
vollstindige Ubersetzung dieses Wissens in die proportionale Sprache des sequen-
tiellen Denkens gar nicht moglich ist* (ebd.: 660). Fiihlen und Intuition kénnen —
so der Autor — dazu beitragen, dass dem Menschen auch dann noch Losungswege
einfallen, wenn analytisches Denken nichts mehr zur Kldrung eines Problems bei-

tragen kann (ebd.)

Gigerenzer (2007) sieht kaum Hinweise darauf, dass die rationale Methode des
Aufrechnens und Gewichtens von Handlungsalternativen, wie es die klassischen
Entscheidungstheorien vorgeben, der Intuition iiberlegen sei. Vor diesem Hinter-
grund bezeichnet er Shared decision-making als ,,Methode der moralischen Algebra*

(ebd.: 2), die aufgrund der Darlegung aller Vor- und Nachteile von Behandlungsal-
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ternativen nicht nur sehr zeitaufwindig sei, sondern durch die Zuordnung von Zah-
len zu den verschiedenen konkreten Konsequenzen, Unbehagen sowohl bei Patien-
ten als auch bei Arzten hervorruft. Er schligt vor, bei der Entscheidungsfindung
mehr auf die Intuition der Patienten zu achten und sie beispielsweise danach zu
fragen, welche aus ihrer Sicht die wichtigsten drei oder vier Konsequenzen einer
Behandlung seien. Diese Konsequenzen konnen dann in eine Rangordnung ge-
bracht werden und schlieBlich wird nach einem guten Grund — dem besten, iiber
den die Reihenfolge verfiigt — entschieden (Gigerenzer 2007). Auch bei schwer-
wiegenden Entscheidungen — so der Autor — ist es im Grunde unmoglich, alle rele-
vanten Faktoren und Erkenntnisse zu beriicksichtigen und stellt das Prinzip ,,We-
niger-ist-mehr* auf. Je linger ein Abwigungsprozess dauere, desto ratloser wiirde
der Entscheider. Ist am Anfang eines Entscheidungsprozesses die grundsitzliche
Richtung klar, so wiirde eine Fragestellung, je mehr Fakten hinzukdmen, immer
uniibersichtlicher und schlie8lich wiirde die Entscheidung anhand von Kriterien
getroffen, die nichts mehr mit dem Problem zu tun hitten. Besser wire, es wiirde
frithzeitig ein Schlussstrich gezogen, um die weitere Informationssuche zu beenden
(ebd.).

Eine Stdrke der Intuition liegt darin, dass mit ihrer Hilfe Entscheider mégliche
Konsequenzen einer Entscheidung kennen beziehungsweise erinnern, was ausge-
sprochen hilfreich in risikobehafteten und unsicheren Entscheidungssitutionen sein
kann (Thompson 1999). Todd/Gigerenzer (2003) stellen fest, dass die Giite von
Entscheidungsheuristiken nicht anhand von Kriterien der formalen Logik oder von
normativen Modellen zu bestimmen sei, sondern daran, wie erfolgreich eine Heu-
ristik in einer natiirlichen Entscheidungssituation eingesetzt wird. In diesem Zu-
sammenhang fithren sie den Begriff der 6kologischen Rationalitit ein. Eine Heuris-
tik ist 0kologisch rational, wenn sie die Umweltspezifika einbezieht, um schnell zu
einer Entscheidung zu gelangen. Gerade hier positioniert sich jedoch die Kritik am
intuitiven Entscheiden, da es stark kontextspezifisch ist und sich daher weitgehend

auf begrenzte, spezifische Problemlagen bezieht (Goldstein/Gigerenzer 2002).

Mit anderen Worten: der Entscheider bezieht sich bei intuitiven Entscheidungen
auf (unbewusstes) Erfahrungswissen, das er auf die Entscheidungssituation iiber-
tragt. Die Transferabilitdt von Intuition auf unbekannte Situationen reprisentiert
ein Ungewissheitsmoment gerade bei oft nicht routinisierten Entscheidungen im
Krankheitsverlauf. Dennoch zeigt sich, dass intuitive, erste Entscheidungen von
Patienten sehr stabil sind und auch vor dem Hintergrund weiterer Informationen

kaum verindert werden.
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“Not only patients often make decisions quickly and consult only a few crite-
ria — or even a single criterion — but even patients sufficiently well educated
and reflective to write memoirs frequently describe no decisional process at
all.” (Schneider 1998: 95)

Verschiedene Autoren propagieren ein kognitives Kontinuum (Cognitive Conti-
nuum Theory — CCT), bei welchem Entscheidungen weder rein intuitiv noch voll-
kommen rational getroffen werden, sondern auf einem Kontinuum zwischen den
Polen Rationalitdt und Intuition liegen (Thompson 1999; Hammond 2000; Klein
2003). Um zu wissen, in welchem kognitiven Modus eine Entscheidung idealer
Weise getroffen wird, sind drei Einflussfaktoren zu beriicksichtigen: die Struktur
des Problems, die Menge an vorhandenen Informationen sowie die Zeit, die fiir
den Entscheidungsprozess zur Verfiigung steht. Intuition ist diesem Verstdndnis
nach eine geeignete Entscheidungsgrundlage, wenn ein Problem diffus erscheint,
multiple Informationsquellen zur Verfiigung stehen und wenig Zeit fiir die Ent-
scheidung bleibt. Sind umgekehrt Probleme gut strukturiert, wenige Informations-
quellen sowie ausreichend Zeit fiir einen Abwigungsprozess vorhanden, ist ein
mehr analytisches Vorgehen geeignet. Die Qualitdt der Entscheidung beruht ent-
sprechend darauf, inwieweit es dem Entscheider gelingt, einen angemessenen
Kognitionsmodus zu einzusetzen. Das kognitive Kontinuum verkorpert einen sys-
temischen Ansatz, der davon ausgeht, dass verdnderte Entscheidungsumwelten

Veridnderungen in den Kognitionsmodi bedingen.

4.4 Theoretische und methodische Schlussfolgerungen fiir die vorliegende
Untersuchung

4.4.1 Entscheidungsvielfalt und Ungewissheit

Ungewissheit insbesondere im Hinblick auf ihre langfristige Zukunft begleitet die
meisten Krebspatienten seit dem Zeitpunkt der Diagnosestellung. Gleiches gilt fiir
Entscheidungen, die den Patienten von Krankheitsbeginn an abverlangt werden.
Ungewissheit und Entscheidungsvielfalt sind dementsprechend zentrale Bestand-
teile des Krankheitserlebens. Ungewissheit wird als Bedrohung von Kontrolle iiber
das Leben allgemein oder — im Kontext einer Krebserkrankung — tiber das Behand-
lungsgeschehen erlebt (Sharoff 2007). Zahlreiche Untersuchungen von Ungewiss-
heit bei Krebspatienten beschreiben die adversiven Effekte bestehender Ungewiss-
heit wie Angst oder Depression (Houldin 2003) auf deren Wohlbefinden und stel-
len fest, dass Ungewissheit liber den Verlauf beziehungsweise ein Wiederauftreten

der Erkrankung auch Jahrzehnte nach einer erfolgreichen Therapie sowie bei stabi-
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lem Krankheitsverlauf anhilt (Koocher/O’Malley 1981). Auch nach abgeschlosse-
ner Behandlung miissen die Betroffenen mit dem dauerhaften Verlust von Sicher-
heit in ihrem Leben zurechtkommen. Diese kontinuierliche Ungewissheit erleben
sie verstirkt immer dann, wenn die regelmédBligen Nachuntersuchungen anstehen
(Shaha et al. 2006). Entscheidungen im Krankheitsverlauf sollen dazu dienen, den
Zustand der — fiir Patienten oft quédlenden — Ungewissheit aufzulosen oder zumin-
dest Ungewissheit zu reduzieren (Babrow et al. 2000; Babrow/Kline 2000).

Entscheidungstheoretisch konnen Entscheidungen im Verlauf einer Krebserkran-
kung als Entscheidungen bei begrenzter Rationalitit unter Ungewissheit bezeichnet
werden. Die Begrenzung rationalen Kalkiils ergibt sich aufgrund eingeschrinkter
kognitiver Fihigkeiten zur (grenzenlosen) Informationsaufnahme und -verarbei-
tung sowie durch den Einfluss von Gefiihlen auf eine Entscheidung, die durch die
existenzielle Bedrohung durch die Krebserkrankung bei den Patienten hervorgeru-
fen werden. Wie (Krebs-)Patienten bei begrenzter Rationalitdt und unter Unge-
wissheit entscheiden, ist bislang nur wenig erforscht (Hanoch 2002). Untersuchun-
gen in diesem Kontext konzentrieren sich vielfach auf das Ergebnis einer Ent-
scheidung, also darauf, was eine gute Entscheidung ausmacht und weniger auf den
Entscheidungsprozess. Wihrend in den klassischen Rational Choice-Theorien E-
motionen als irrational gelten, werden sie in jiingerer Zeit als rational (Turski
1994), funktional (LeDoux 1996) und als notwendig fiir die Entscheidungsfindung

(Damasio 1994) charakterisiert.

Es ist anzunehmen, dass auch die Vernunft von Krebspatienten hinsichtlich Behand-
lungs- und Versorgungsentscheidungen nicht einer Kosten-Nutzen-Rechnung iiber
die Folgen einer Entscheidung folgt, sondern eher auf biografische Kontinuitéit und
Kongruenz zuriickzufiihren ist (Burkart 1995). Eine Entscheidung wird nicht ,,... bei
stillgelegter biographischer Zeit ...“ (Burkart 1995: 68) getroffen, sondern griindet
sich auf Erfahrungen in der Lebensgeschichte und auf Einfliisse des sozialen Umfel-
des der Erkrankten. Weiterhin stellt der Verlauf der Erkrankung mit seiner beson-
deren Dynamik des wechselnden Ablaufs von Krisen und Phasen der Restabilisie-
rung bis hin zur fortschreitenden Verschlechterung der korperlichen und seelischen
Verfassung dar und somit besondere Anforderungen an das Entscheidungsvermo-
gen der Patienten. Daher werden in der vorliegenden Untersuchung die von Patien-
ten erlebten Entscheidungssituationen in der Phase der Krebsmanifestation sowie
im weiteren Krankheitsverlauf analysiert. Dariiber hinaus wird ermittelt, wie
Krebspatienten bei begrenzter Rationalitdt und unter Ungewissheit entscheiden und

welches hinderliche und forderliche Faktoren fiir eine Entscheidung sind.
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4.4.2 Unzulanglichkeiten bisheriger Messverfahren

Korrespondierend mit der Unschirfe des Konzeptes Shared decision-making eroff-
nen sich Schwierigkeiten mit dessen empirischer Erfassung, da unterschiedliche
Vorstellungen iiber die wichtigsten Bestimmungsfaktoren, Effekte und die Ange-
messenheit von Messmethoden existieren. Simple Klassifikationen, die zur Ein-
schitzung des Partizipationsgrades aus Sicht der Patienten eingesetzt werden, bei-
spielsweise die Antwortmoglichkeiten ,,Der Patient®, ,der Arzt* oder ,,Arzt und
Patient gemeinsam* auf die Frage: ,,Wer soll die Entscheidung treffen?*, wie sie hdu-
fig zum Einsatz kommen, konnen nicht als valide Indikatoren gelten (Coulter/Ellins
2006).

Die meisten Untersuchungen zu Shared decision-making spiegeln nicht das alltdg-
liche Behandlungs- und Versorgungsgeschehen wider, sondern beziehen sich auf
Modellsituationen oder hypothetische Entscheidungen. Das Bediirfnis nach und die
Qualitdt von Partizipation in Entscheidungsprozessen ist jedoch nicht verlédsslich
anhand von hypothetischen Szenarien zu bestimmen. Entsprechend sind die ermit-
telten Effekte von Shared decision-making nur eingeschrinkt aussagekraftig, wenn
Patienten befragt werden, die noch keinen eingehenden Kontakt mit dem Gesund-
heitssystem hatten. Auch die Aussagen erfahrener Patienten sind jedoch mit Vor-
sicht zu interpretieren, da ihre Einschdtzungen den Wunsch nach Erhaltung des
Status quo reflektieren konnten (Salkeld et al. 2000; Coulter/Ellins 2006).

Die im Rahmen zahlreicher Studien erfassten Perspektiven von (Krebs-)Patienten
oder nicht erkrankten Nutzern erweisen sich als ausgesprochen heterogen, wofiir in
erster Linie die unterschiedlichen Messinstrumente und die Unschérfe des Begriffs
des Shared decision-making verantwortlich gemacht werden (Edwards/Elwyn 2006;
Moumyjid et al. 2007). Die Aussagefdahigkeit von — mit Hilfe von Lickert-skalierten
Fragebogen erfasste, aktuelle oder gewiinschte — Partizipation weist weitere Ein-
schrinkungen auf. Diese Instrumente simplifizieren und strukturieren den Ent-
scheidungsprozess in einer Art und Weise, dass nur wenige Informationen iiber die
Dynamik von Shared decision-making oder dem Interaktionsprozess zutage treten
konnen. Bevor Shared decision-making quasi als Goldstandard der Entscheidungs-
findung in das Gesundheitssystem eingefiihrt wird, erscheint es angebracht, zu-
nidchst die Erkrankten selbst nach ihrem Erleben von Entscheidungssituationen zu

befragen.

Aufgrund der Dauerhaftigkeit des Krankheitsgeschehens und der Komplexitét der
Behandlungsoptionen spielt zwangsldufig eine Vielzahl von Personen in den Ent-

scheidungsprozessen der Patienten eine Rolle. Nicht nur professionelle Akteure,
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auch Familienmitglieder, Freunde oder Arbeitskollegen konnen in unterschiedli-
chem Ausmal} Einfluss auf die Entscheidungen der Patienten haben (Scheibler/
Pfaff 2003). Diese Interaktionen, verbunden mit den fiir Patienten besonders wich-
tigen, auf das Gesundheitssystem bezogenen GroBlen, wie beispielsweise der Ver-
sicherungsstatus, konnen forderlich oder hinderlich auf das Entscheidungsverhal-
ten einwirken (Kim et al. 2001). Gerade hier zeigt sich vor dem Hintergrund eines
instabilen Krankheitsverlaufs, dass Information und Beratung im Hinblick auf die
gedanderten Anforderungen immer wieder neu gestaltet werden miissen. Daher er-
scheint es fraglich, ob Instrumente, welche auf statischen Konstrukten, wie bei-
spielsweise Informiertheit oder Zufriedenheit mit der Entscheidung, beruhen, die
situativ und individuell unterschiedlichen Patientenpridferenzen und ihre jeweiligen
Veridnderungen abbilden konnen. Daher sollen in dieser Untersuchung hinderliche
und forderliche Bedingungsfaktoren fiir die Entscheidungsfindung in verschiede-
nen Phasen der Krebserkrankung aus der Sicht von Patienten beschrieben werden.
Es ist davon auszugehen, dass Entscheidungssituationen von Patienten aufgrund
der Belastung durch ihr Kranksein nicht als reine Kosten-Nutzen-Rechnung ent-
lang von Priferenzen gemill den klassischen normativen Entscheidungstheorien
gestaltet werden. Daher konnen diese Situationen nicht hinreichend mit Hilfe pro-
fessionell rational gefasster Items ermittelt werden. Entsprechend wird fiir diese
Untersuchung eine Methode gewihlt, die das Erleben der Krebspatienten in den
Mittelpunkt des Interesses stellt und dabei Raum fiir ihre individuellen Narrationen
bietet.



5  Methodisches Vorgehen

5.1 Anlage der Untersuchung

Die vorliegende empirische Untersuchung wird mit einem qualitativen Forschungs-
design durchgefiihrt. Das Erkenntnisinteresse ist darauf ausgerichtet, subjektive
Handlungs- und Deutungsmuster von krebskranken Menschen hinsichtlich gesund-
heitsbezogener Entscheidungen herauszuarbeiten, zu beschreiben und verstehbar
zu machen. Der qualitative Zugang wird dariiber hinaus dadurch begriindet, dass
die Sichtweisen der Patienten auf Entscheidungsprozesse und -priferenzen einer
tiefer gehenden Analyse bediirfen, als sie die iiberwiegend quantitativ ausgerichte-
ten Untersuchungen bislang bieten. Weiterhin sollen von den Patienten wahrge-
nommene Barrieren einer partizipativen Entscheidungsfindung und entsprechende
Interventionserfordernisse herausgearbeitet werden. Ein qualitatives Vorgehen er-
laubt es den Betroffenen, das Interview so zu strukturieren, das es ihre Perspektive
reflektiert und nicht die vorgefassten Messkategorien eines Forschers wiedergibt.
Weiterhin legt die fiir die Erfassung der Komplexitidt von Entscheidungsprozessen
erforderliche Ermittlung von Kontextbedingungen, welche die Mitwirkungswiinsche
beeinflussen, die Anwendung qualitativer Verfahren nahe. In Zusammenhang mit
der Erfassung der Sichtweisen von Betroffenen unterscheidet Conrad (1990) zwi-
schen der ,,Outsider- und der ,,Insider“-Perspektive. Durch die ,,Outsider*-Pers-
pektive (des Forschers) wird versucht, ein zu untersuchendes Phdnomen anhand
eher objektiver Kriterien zu erfassen, wobei die subjektive Realitit des Betroffe-
nen (Insider) hiufig unterschitzt oder ganz ignoriert wird. Sozialwissenschaftliche
Forschung, so argumentiert Conrad, fokussiert bislang eher die Anbieter von Ge-
sundheitsleistungen oder institutionelle Rahmenbedingungen, als dass sie ermittelt,
wie Betroffene das Verhalten dieser Anbieter oder die Rahmenbedingungen erle-
ben. Um die Insider-Perspektive abbilden zu konnen, empfiehlt Conrad ein qualita-

tives Vorgehen (ebd.).

Die vorliegende Untersuchung ist methodologisch in der Tradition der Grounded
Theory angesiedelt (Glaser/Strauss 1967; 1998).

... Grounded Theory ist eine gegenstandsverankerte Theorie, die induktiv aus
der Untersuchung des Phidnomens abgeleitet wird, welches sie abbildet. Sie
wird durch systematisches Erheben und Analysieren von Daten, welche sich
auf das untersuchte Phinomen beziehen, entdeckt, ausgearbeitet und vorldufig
bestitigt” (Strauss/Corbin 1996: 7 f.).
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Entsprechend wird bei der Grounded Theory den Daten und dem untersuchten Feld
Prioritdt gegeniiber theoretischen Annahmen eingerdumt (ebd.). Den Ausgangs-
punkt der Grounded Theory-Methodologie bildet die Kritik am hypothetiko-deduk-
tiven Modell der soziologischen Forschung durch Glaser/Strauss (1967; 1998), die
zu einer Uberbetonung der Verifikation gegeniiber der Entdeckung von Theorien
gefithrt habe. Die methodologische Basis der Grounded Theory ist ein induktives
Verfahren des permanenten Vergleichs, das auf der einen Seite bei der Kodierung
des Datenmaterials, auf der anderen Seite bei der Auswahl relevanter Fille zum

Einsatz kommt.

Trotz der Betonung des induktiven Erkenntnismodus ist bei der Anwendung der
Methodologie der Grounded Theory das Konzept der theoretischen Sensibilisie-
rung von grofBer Bedeutung (Strauss/Corbin 1996; Glaser/Strauss 1998). Mit Hilfe
dieses Konzeptes wird eine bereits vor Beginn der Forschungsarbeit geprégte (the-
oretische) Perspektive einbezogen. Theoretische Sensibilitdt bezieht sich auf die
Fihigkeiten des Forschers, Daten zu verstehen und ihnen Bedeutung zu verleihen
sowie wichtige und unwichtige Erkenntnisse zu unterscheiden. Quellen theoreti-
scher Sensibilitit sind in der Literatur zu finden sowie in beruflicher wie personli-
cher Erfahrung begriindet. Dariiber hinaus reprédsentiert der analytische Prozess
selbst eine Quelle theoretischer Sensibilitdt, da das Verstdndnis fiir ein Phinomen
entlang der Dauer der Auseinandersetzung mit den Daten zunimmt (Strauss/Corbin
1996; Striibing 2004).

,Der Unterschied zu nomologisch-deduktiven Verfahren liegt also nicht in
dem unterstellten Verzicht auf die Beriicksichtigung vorgidngiger Theorien,
sondern vielmehr in einem verdnderten Umgang mit jenem notwendig immer
schon vorhandenen Vorwissen sowie generell in einem Theorieverstindnis,
das die prinzipielle Unabgeschlossenheit von Theorien stirker betont als
strukturelle Verfestigungen.* (Striibing 2004: 56)

Als Konzept einer Theoriebildung bezeichnet Grounded Theory sowohl den For-
schungsprozess wie auch das Forschungsergebnis. Wihrend des gesamten Untersu-
chungszeitraums dieses Prozesses erfolgen abwechselnd oder parallel Datensamm-
lung, -analyse und theoretische Reflexion. Diese bedingen weiterfithrende Arbeits-
schritte und Fragestellungen (Strauss/Corbin 1996; Glaser/Strauss 1998).

Das Verhiltnis von Theorie und Empirie wird mit dem Prinzip der Offenheit und der
»gleichschwebenden Aufmerksamkeit* (Flick 1995: 150) umrissen. Gleichschwe-
bende Aufmerksamkeit ist eine Haltung, die verhindern soll, dass der Forscher auf-
grund seiner eigenen theoretischen Vorannahmen, aber auch aufgrund von personli-

chen Erwartungen oder Neigungen, innerhalb des Forschungsprozesses lediglich



5 Methodisches Vorgehen 74

das aufzudecken, das er bereits weill. Ohne diese Haltung besteht die Gefahr, dass
der Forscher blind fiir die Strukturen der zu untersuchenden Subjekte bleibt und
ihnen Strukturen {iiberstiilpt, die ihnen eigentlich fremd sind (Flick 1995; Kelle
1996). Das Prinzip der Offenheit bedeutet, dass die theoretische Strukturierung des
Forschungsgegenstandes solange zuriickgestellt wird, bis sich seine Strukturierung
durch die Forschungssubjekte herauskristallisiert. Diese ,,Suspendierung des theo-
retischen Vorwissens® (Flick 1995: 150) gilt insbesondere fiir den Umgang mit
Hypothesen und weniger fiir eine zu untersuchende Fragestellung (ebd.). Eine ver-
zogerte Strukturierung bedeutet dementsprechend einen Verzicht auf Hypothesenbil-
dung ex ante, wobei die Fragestellung durchaus unter theoretischen Aspekten umris-
sen wird, jedoch nicht im Hypothesensatz gipfelt (Hoffmann-Riem 1980). In diesem
Zusammenhang ist auch der Begriff der ,,theoretischen Sensibilitit* (Strauss/Corbin
1996) zu nennen. Theoretische Sensibilitdt bezieht sich auf die personliche Fihigkeit
des Forschers, Bedeutung in den Daten zu erkennen. Sie wird durch die Kenntnis der
Fachliteratur und durch personliche und berufliche Erfahrung des Forschers ausge-
bildet. Dariiber hinaus wird theoretische Sensibilitdt im Forschungsprozess in der
Auseinandersetzung mit den Daten erworben, wobei es von Bedeutung ist, ein

Gleichgewicht zwischen Kreativitit und dem Dateninhalt anstreben (ebd.).

Die Erhebung der Daten erfolgte mit Hilfe qualitativer, problemzentrierter Inter-
views. Das qualitative Interview reprisentiert den Oberbegriff fiir verschiedene, in
der Sozialforschung angewandte Befragungsmethoden, die sich beispielsweise in
dem Grad ihrer Strukturierung unterscheiden. Gemeinsam ist ihnen die Offenheit
und weitgehende Nicht-Standardisierung der Befragungssituation. Entscheidend
bei dieser Erhebungsmethode ist, dass auf diese Weise die Perspektive der Befrag-
ten in den Mittelpunkt geriickt wird und ihre Relevanzsysteme zum Ausdruck
kommen (Lamnek 1995). Dieser subjektnahe Einblick in das Erleben und die
Wirklichkeit der Befragten ermoglicht auch neuartige oder iiberraschende Erkennt-
nisse. Fiir die vorliegende Arbeit erschien ein solches Vorgehen als besonders ge-
eignet, da — im Gegensatz zu standardisierten Befragungen — keine vorab formu-
lierten Konzepte oder Kategorien an die befragte Person herangetragen werden.
Fiir die Ermittlung von Partizipationspriferenzen von Krebspatienten bei Behand-
lungs- und Versorgungsentscheidungen ist dieses Vorgehen deswegen von beson-
derer Bedeutung, weil ihre Relevanzsysteme nur aus der Sicht derer, die sie setzen,
exploriert und verstanden werden konnen. Eine standardisierte Befragung hitte die
fiir diese Untersuchung so wesentliche Perspektive des Subjektes weitgehend aus-
geblendet (Flick 1995; Lamnek 1995).
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Gerade zu Beginn der Untersuchung ist die Selektion der Interviewpartner eher von
Offenheit denn von Spezifitit geleitet. Das Sampling ist ein Schritt in sich immer
wiederholenden Mikrozyklen von Erhebung, Analyse, Formulierung von ad-hoc-
Hypothesen und erneuter Priifung an weiteren Fillen. Fallauswahl und Datenanaly-
se beeinflussen sich gegenseitig. Das Prinzip ist die Maximierung und Minimie-
rung von Unterschieden mit dem Ziel einer Ausschopfung grofStmoglicher Unter-
schiede im Forschungsgegenstand. Entsprechend kann die Stichprobengréfe nicht
vorab bestimmt werden; vielmehr richtet sich der Umfang der zu erhebenden Da-
ten nach dem Erreichen der theoretischen Sittigung. Sattigung bedeutet, dass keine
weiteren Daten mehr gefunden werden, welche die Eigenschaften und Aussage-

kraft einer Kategorie weiterentwickeln (Strauss/Corbin 1996; Glaser/Strauss 1998).

5.2 Vorgehen bei der Datenerhebung

Die Auswahl der Fille in dieser Arbeit wurde nicht vorab von der Autorin vorge-
nommen, sondern hing ganz wesentlich von der Bereitschaft zur Teilnahme der
Interviewpartner ab, die auf entsprechende (schriftliche) Anfragen reagierten (s.
Kapitel 5.2.2). Der Vorteil dieser Selbstaktivierung liegt in der gesicherten Frei-
willigkeit der Teilnahme, die meist zu einer hoheren Motivation und Auskunfts-
freude fiihrt. Allerdings ergeben sich dabei automatisch Selektionsprozesse. Ent-
sprechend konnte die Fallauswahl in dieser Arbeit nicht gemidll der Grundsétze des
klassischen Theoretical Sampling vorgenommen werden. Vielmehr erfolgte eine
Kontaktaufnahme moglicher Interviewpartner iiber die im Feld tdtigen Personen
aus Medizin und Pflege, die konkrete Personen nennen konnten, die zu einem In-
terview bereit waren. Hierbei ist ein besonderes Augenmerk darauf zu richten, dass
die Auswahlkriterien dieser so genannten Gatekeeper selektiv sein konnten. Wei-
terhin konnten Interviewpartner auch nach dem Schneeballprinzip rekrutiert wer-
den. Hierbei besteht jedoch die Gefahr, dass die Aussagen der Befragten eine star-
ke Homogenitédt aufweisen und somit weitere relevante Erkenntnisse nicht zutage
treten. Zudem ist es moglich, dass die Befragten sich untereinander iiber die Unter-
suchung informieren und auf diese Weise einen Kontrast weiter minimieren (Mer-
kens 1997; Reinders 2005). Dennoch wurde bei der Fallauswahl eine Kontrastie-
rung soweit wie moglich vorgenommen. Dabei fanden folgende Aspekte bei der

Patientenauswahl Beriicksichtigung:

¢ soziodemografische Variablen
e Krankheitsform: solide Tumoren und systemische onkologische Erkrankungen

¢ Behandlungsform: palliative und kurative Therapieformen
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¢ Behandlungsverlauf: schulmedizinische Therapie durchgefiihrt und eine solche

Behandlung abgelehnt oder abgebrochen.

Die Erhebung der Daten erstreckte sich iiber einen Zeitraum von zwei Jahren. Im
Folgenden werden die Instrumente und der Verlauf der Erhebung dargelegt und

das Sample beschrieben.

5.2.1 Methode der Datenerhebung — Problemzentrierte Interviews

Mit den Betroffenen wurden leitfadengestiitzte, problemzentrierte Interviews ge-
fihrt (Flick 1995; Hopf 1995; Witzel 2000), die gleichzeitig narrativ angelegt wa-
ren. Der Leitfaden diente dabei als Orientierungsrahmen und Gedéchtnisstiitze, der
das Interview als eine Art ,Hintergrundfolie® (Witzel 2000: 4) begleitet und er-
kennen ldsst, inwieweit seine einzelnen Elemente im Rahmen des Interviews be-
handelt wurden. Gerade in diesem Zusammenhang ist besonderes Augenmerk dar-
auf zu richten, dass eine gewisse Vorstrukturierung des Gegenstandes nicht zu ei-
ner Interviewerdominanz fiihrt und der Befragte in eine von der Interviewerin de-
finierte Rolle gedringt wird. Mit lediglich geringen Chancen des Befragten zur
Strukturierung der Interviewsituation kann gerade bei der Erforschung wenig be-
kannter Handlungsfelder die Uberlegenheit des qualitativen Interviews gemindert
werden (Hoffmann-Riem 1980).

Als Einstiegsfrage wurden die Befragten gebeten, von ithrem Leben zu erzihlen,
bevor sie von der Krebserkrankung erfahren haben, iiber den Zeitpunkt der Diag-
nosestellung und der Phase des Behandlungsverlaufs bis zum Tag des Interviews.
Diese Einstiegsfrage diente der Zentrierung des Gespriachs auf das zu untersuchen-
de Phianomen, wobei sie zugleich so offen formuliert ist, dass der Befragte in eige-
nen Worten und mit den ihm eigenen Gestaltungsmitteln erzihlen kann. Mit dieser
Eingangssequenz sollte der Befragte seine Lebenssituation und Krankheitsge-
schichte so reproduzieren, wie er sie erfahren hat. Eine Erzédhlaufforderung soll
explizit den Unterschied zu einem traditionellen und von den meisten Befragten
zunidchst erwarteten Interviewstil des Frage-Antwort-Spiels verdeutlichen (Witzel
2000). In den Erzdhlungen der Befragten wurde deutlich, dass die Phase der
Krankheitsmanifestation fiir die Patienten von besonderer Bedeutung war, da gera-
de hier offenbar wurde, wie schwerwiegend die Krebserkrankung und deren Be-
handlung in den Alltag und die Lebenssicht der Patienten eingreifen. Auflerdem
wurde iiber Kontakte mit dem professionellen System berichtet, wobei durch eben
diese Interaktionen der Rahmen fiir das (kiinftige) Entscheidungshandeln der Pati-

enten gesteckt wurde.



5 Methodisches Vorgehen 77

Nach der Eingangssequenz wurde das Interview auf das weitere Behandlungs- und
Versorgungsgeschehen gelenkt. Die Entscheidung, welcher Aspekt dabei zuerst
aufgegriffen werden sollte, wurde mit dem Blick darauf getroffen, welche Phase an
die Eingangserzdhlung am ehesten anschlieft, sodass der rote Faden des Gedan-
ken- und Erzidhlflusses durch den Befragten weiter verfolgt werden konnte und
nicht von der Interviewerin unterbrochen wurde. In einem zweiten Nachfrageteil
wurden die fiir die Fragestellung wichtigen Aspekte thematisiert, soweit dies von
den Befragten nicht bereits erfolgt war. Diese Fragen konzentrierten sich auf das
erlebte beziehungsweise gewiinschte Mall an Partizipation bei Behandlungs- und
Versorgungsentscheidungen, auf unterstiitzende oder behindernde Faktoren bei der
Entscheidungsfindung. Das Ende des Interviews wurde zum einen durch den Inter-
viewpartner selbst eingeleitet, zum anderen wurde von Seiten der Interviewerin
vermittelt, dass durch die Erzihlungen des Befragten ein sehr gutes Bild von seiner
personlichen Situation entstanden sei und ob aus seiner Sicht noch etwas offen ge-
blieben sei, das er ergdnzen mochte. Danach wurde das Interview mit der Frage da-
nach abgeschlossen, was die Befragten anderen Betroffenen raten wiirden, damit sich
deren Versorgungssituation verbessert. Auf diese Weise wurde den Befragten Gele-
genheit gegeben, Resiimee zu ziehen und gleichzeitig von der eigenen schwierigen
Situation etwas Abstand zu gewinnen, indem sie in die Rolle eines Beraters wechseln.
Gleichzeitig wurden sie dadurch als Experten angesprochen und konnten nicht nur
selbst das Interview abrunden, sondern auch Hinweise geben, die fiir andere Be-
troffene hilfreich sein konnten. Der endgiiltige Schlusspunkt wurde dann durch das

Abstellen des Aufnahmegeréits durch die Interviewerin gesetzt.

Nach dem Interview wurden als Ergédnzung zur Tonbandaufzeichnung Postskripte
angefertigt. Sie enthalten Aufzeichnungen zu Gesprichsinhalten, Anmerkungen zu
umfeldbezogenen — wie beispielsweise der Wohnsituation — und personenbezoge-
nen — wie beispielsweise das Auftreten der Befragten — Aspekten. Dariiber hinaus
wurde der Verlauf des Interviews wie Unterbrechungen (Telefongespriche, andere
Personen, emotionale Krise des Interviewpartners, die eine Unterbrechung des In-
terviews erforderte) dokumentiert. Auch personliche Affekte der Interviewerin —
wie Stimmungen, Gefiihle oder Tendenzen, die Rolle der Interviewerin vorzeitig
zu verlassen, parteilich zu werden — fanden ebenso Eingang in die Postskripte wie
Notizen zu Gesprichen aullerhalb der Tonbandaufnahmen. Es wurden zudem the-
matische Besonderheiten vermerkt, die Anregungen fiir die Auswertungen geben
konnten (Witzel 2000). Diese wurden dariiber hinaus auch dazu genutzt, um Krite-

rien fiir eine inhaltlich begriindete Auswahl der Interviewpartner vorzunehmen, um
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entsprechend der Prinzipien des “Theoretical Sampling” (Glaser/Strauss 1998), um

Kontrastfille zu ermitteln.

5.2.2 Zugang zum Feld

Der Zugang zum Feld erfolgte iiber berufliche Kontakte zum Pflegedienst in einer
onkologische Klinik fiir Rehabilitation und Nachsorge sowie eines Uberleitungspfle-
gedienstes. Dariiber hinaus wurde Kontakt zu Leitern von Selbsthilfegruppen aufge-
nommen; ein Kontakt entstand iiber eine private Vermittlung. Zusétzlich wurde ein
Aufruf auf der Pinnwand der Homepage der Gesellschaft fiir biologische Krebsab-
wehr (www.biokrebs-heidelberg.de) und dem Informationsnetz fiir Krebspatienten
und Angehorige (www.inkanet.de) platziert. Des Weiteren wurden Informationsblét-
ter anldsslich einer Tagung fiir Patienten und deren Angehorigen in einer onkologi-
schen Klinik ausgelegt. Ein Kontakt kam iiber eine private Homepage eines Krebspa-
tienten, auf der er seine Krankheitsgeschichte dargelegt hatte, zustande. Niedergelas-
sene Onkologen und Mitarbeiter anderer stationdrer und ambulanter onkologischer
Einrichtungen konnten die Untersuchung mit dem Hinweis darauf, dass ihre Patienten
bereits an verschiedenen Studien teilnehmen wiirden und ihnen eine weitere Befra-
gung nicht zuzumuten sei oder mit dem Argument des eigenen hohen Arbeitsauf-

kommens, nicht unterstiitzen.

Nach Information von Multiplikatoren aus der Pflege und den Selbsthilfegruppen
tiber Ziel und Vorgehen der Untersuchung erhielten diese Informationsblitter, die sie
an potenzielle Interviewpartner ausgeben konnten. Die Informationsblétter enthielten
Angaben iiber das Forschungsvorhaben, den Ablauf der Interviews (Ort, mogliche
Dauer, Zusicherung der Anonymitét, Riicknahme der Einwilligung) und der Person
der Interviewerin (Adresse, Telefonnummer, beruflicher Werdegang), verbunden mit
der Darstellung der Bedeutung der Sicht der Betroffenen fiir die Untersuchung. Die-
selben Informationen wurden auf den Homepages der oben genannten Informations-
portale hinterlegt. Auf diesen Internetaufruf reagierten vier Betroffene, zwei Betrof-
fene konnten durch Vermittlung der Uberleitungspflege rekrutiert werden, wihrend
lediglich ein Betroffener sich auf das ausliegende Faltblatt meldete. Die anderen In-
terviewpartner verteilen sich gleichmidfig auf Patienten der Rehabilitationsklinik
sowie aus den Selbsthilfegruppen. Insbesondere die Mitglieder der Selbsthilfegrup-
pen von an Prostatakrebs erkrankten Midnnern zeigten sich sehr interessiert, an der
Untersuchung teilzunehmen. Dies iiberrascht umso mehr, da die Prostatakrebser-
krankung und ihre Behandlung hidufig mit tabubesetzten Nebenwirkungen verbunden
sind und zu erwarten war, dass die Betroffenen nicht unbedingt mit Auflenstehenden

dariiber kommunizieren mochten. Die Auskunftsbereitschaft dieser, aber auch der
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anderen Patienten kann in verschiedener Hinsicht begriindet werden: Die Krebser-
krankung stellt fiir alle Interviewpartner ein traumatisches Ereignis dar und 16st
Angste vor einer Verschlechterung des Zustandes beziehungsweise Auftreten eines
Rezidives aus. Vielfach scheuen sich Patienten, diese Angste oder die Rekonstruk-
tion der eigenen Krankheitsgeschichte anderen Personen (erneut) vorzutragen, um
sie nicht zu belasten. Dariiber hinaus haben viele der befragten Patienten im Ver-
lauf der Krebserkrankung vielfiltige Enttduschungen — insbesondere aufgrund ei-
ner mangelnden Beriicksichtigung ihrer Bediirfnisse und Vorstellungen bei ihrer
Behandlung und im Rahmen der Interaktion mit den professionellen Akteuren —
erfahren, die sie jemandem mitteilen wollten, um sie auf diese Weise 6ffentlich zu

machen.

5.2.3 Darstellung des Samples

Fiir die vorliegende Arbeit konnten 21 Krebspatienten aus den Bundesldndern
Nordrhein-Westfalen, Baden-Wiirttemberg und Hessen befragt werden, davon gin-
gen 19 Interviews in die Untersuchung ein. Das Sample zeichnet sich durch weite-
re folgende Charakteristika aus: Elf der interviewten Personen waren Minner. Das
Durchschnittalter lag bei 58,1 Jahren, der Zeitpunkt der Diagnosestellung lag zwi-
schen 6 Monaten und 12 Jahren zuriick, durchschnittlich bei 2,4 Jahren. Bei den
Minnern lag die Altersstreubreite von 39 bis 69 Jahren, bei den Frauen von 47 bis
72 Jahren. Vier Patientinnen waren an Brustkrebs erkrankt und vier Patienten an
Prostatakrebs. Insgesamt fiinf Patienten waren von systemischen onkologischen
Erkrankungen betroffen, wéihrend die iibrigen Patienten an soliden Tumoren unter-
schiedlicher Lokalisation litten. Sieben Patienten waren aufgrund ihrer Erkrankung
erwerbsunfihig, vier Patienten befanden sich zum Zeitpunkt der Diagnosestellung
bereits im Ruhestand. Bei etwa der Hélfte der Patienten hatten sich Metastasen
gebildet oder es war ein Rezidiv aufgetreten. Zwei Patienten befanden sich in einer
weit fortgeschrittenen Krankheitssituation und erhielten eine palliative Behand-
lung. Alle Patienten lebten zuhause, die Mehrzahl zusammen mit dem Ehepartner,
bei sieben Patienten lebten Kinder mit im Haushalt. Zwei Patienten nahmen einen
ambulanten Pflegedienst fiir die Unterstiitzung bei der Korperpflege und die Ver-
abreichung von Medikamenten in Anspruch. Die Interviews fanden zum iiberwie-
genden Teil bei den Befragten zuhause statt, vier Befragte wurden wihrend ihres
stationdren Aufenthalts in der Rehabilitationsklinik befragt, ein Patient in einem
ambulanten Behandlungsraum, zwei Befragte konnten im Biiro der Interviewerin
befragten werden. In vier Féllen fand das Interview auf Wunsch der Befragten im

Beisein des Ehepartners statt.
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Tab. 6: Demografische und klinische Daten

M (range)
Alter 58,1 (39-72)
Erkrankungsdauer 2.4 (6 Monate — 12 Jahre)
Minner 10
Frauen
Geschieden/Getrennt lebend 3
Verheiratet/Partnerschaft 16
Krebsdiagnose
Héamatologisch /Systemisch 5
Brust 3
Prostata 3
Niere /Blase 3
Gastrointestinal 2
Gynidkologisch 1
Gehirn 1
Andere 1
Empfohlene Therapie abgelehnt 7

5.3 Dokumentation und Auswertung

Die Interviews dauerten zwischen 25 und 210 Minuten. Sie wurden mit Hilfe eines
digitalen Aufnahmegerits aufgezeichnet und wortlich transkribiert. Interaktionen,
Klangmelodie und Artikulation wurden im Transkript ebenso verzeichnet wie Pau-
sen, lautsprachliche AuBerungen wie ,,ahm*, ,tja* und emotionale Reaktionen wie
weinen, lachen oder seufzen. Wihrend des Transkribierens wurden die Interviews
anonymisiert, wobei alle personen- oder institutionenbezogenen Daten, wie Perso-
nennamen, Namen von Krankenhidusern, Orte oder kalendarische Daten, veriandert
wurden. Dialekt und Umgangssprache wurden soweit als moglich in das Transkript

ibernommen.

Das Datenmaterial wurde entsprechend der an der Grounded Theory orientierten
Textanalyse einem mehrschichtigen Kodierverfahren unterzogen (Strauss 1987).
Das zentrale Vorgehen im Forschungsprozess ist das theoretische Kodieren, der
Prozess der Datenanalyse. “The excellence of the research rests in large part on the

excellence of the coding” (Strauss 1987: 27). Das Kodieren geht iiber eine reine
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Zusammenfassung oder Beschreibung des Datenmaterials hinaus. Vielmehr um-
fasst es ein analytisches Betrachten, Erschliefen und Interpretieren der Daten bei-
spielsweise der verschriftlichten Aussagen der Interviewten. Als Hauptstrategien
bei diesem analytischen ErschlieBungs- oder Interpretationsvorgang erweisen sich
nach Strauss/Corbin (1996) das ,,Anstellen von Vergleichen* (ebd.: 44) und das
»3tellen von Fragen® (ebd.: 44). Das Ergebnis dieses analytischen Vorganges sind
erste Kodes oder Konzepte, das bedeutet Bezeichnungen oder Begriffe, die einem
herausgegriffenen Teil des Datenmaterials, beispielsweise einem Satz im Inter-
view, zugeordnet werden (Strauss/Corbin 1996; Bohm 2005).

Kodes zeichnen sich dadurch aus, dass im Laufe des Bearbeitungsprozesses subjekti-
ve Bedeutungen nicht lediglich deskriptiv abgebildet, sondern interpretiert und er-
kldrt werden. Entsprechend ist Kodieren ein Vorgehen der Analyse oder Interpretati-
on von Daten, welcher zu einem Verstehen der Daten und weitergehend zu einem tie-
feren Verstidndnis von sozialen Phinomenen beitragen soll. Dariiber hinaus sollen
aber auch Konzepte entwickelt werden, welche sich in eine Theorie integrieren las-
sen, die iiber das Verstehen des einzelnen Textes Menschen, dessen AuBerungen in
diesem Text enthalten sind, hinausgeht. Zugleich wird nicht der Anspruch erhoben,
ein Phdnomen wirklichkeitsgetreu durch die Theorie abbilden zu konnen, sondern
es wird von einem Ahnlichkeitsverhiltnis zwischen Theorie und Wirklichkeit aus-
gegangen. Mittels Analyse der Daten wird die Wirklichkeit in Konzepten symboli-
siert dargestellt. Kodieren bedeutet, einem Phdnomen, das in einer Interviewpassa-
ge vorhanden ist, durch analytisches Denken, Fragenstellen und Vergleichen einen
bestimmten Kode zuzuordnen (Béhm 2000; Bohm 2005).

Unterschieden wird dabei zwischen drei Arten des Kodierens, dem offenen, dem axi-
alen und dem selektiven Kodieren. Beim offenen Kodieren werden — zumeist in
den ersten Stadien der Datenauswertung — die Daten sehr breit und umfassend,
aber noch eher tentativ ausgewertet, um das Material so vollstindig und facetten-
reich wie moglich zu analysieren. Als ersten Schritt des Kodierens bezeichnen
Strauss/Corbin (1996) das Aufbrechen ,,... eines Satzes, eines Abschnitts und das
Vergeben von Namen fiir jeden einzelnen darin enthaltenen Vorfall, jede Idee oder
jedes Ereignis* (ebd.: 45). Konzepte haben beim offenen Kodieren noch provisori-
schen Charakter und Fragen sowie das Vergleichen helfen zunichst dabei, Phino-
mene iiberhaupt erst zu entdecken, Konzepte zu entfalten, diese zu prézisieren und
Kategorien zu bilden. Dabei wird nach den Phédnomenen gefragt, welche innerhalb
des Textes angesprochen werden, nach den beteiligten Personen und danach, wel-

che Aspekte des Phidnomens thematisiert oder nicht thematisiert werden oder
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wann, wie lange, wo, wie stark und warum das Phianomen auftritt (Strauss/Corbin
1996; Bohm 2005). Im Rahmen des so genannten Kodierparadigmas sind die As-
pekte enthalten, die den Denkprozess beim Kodieren strukturieren und das Analy-

sieren eines Phinomens begleiten:

1. Bedingungen, welche das Untersuchungsphdnomen beeinflussen

2. Handlungen und Interaktionen zwischen den am Phidnomen beteiligten Akteuren
3. Strategien der Beteiligten

4. Konsequenzen des Phdnomens. (Wiedemann 1995)

Beim axialen Kodieren geht es um eine intensive, fokussierte Analyse einer be-
stimmten Kategorie, vor allem mit Hilfe des Kodierparadigmas. Dieses besteht aus
Bedingungen, Kontext, Interaktions- und Handlungsstrategien und Konsequenzen.
,Der Kodiervorgang kreist also wie bei einer Achse um eine Kategorie, die in den
Mittelpunkt gestellt und in Hinblick auf ihre Beziehung zu anderen Konzepten und
Kategorien untersucht wird“ (Bohm 2005: 96). Fiir diese Verkniipfung muss der
rote Faden, das Phinomen, das alle Kategorien miteinander verbindet, herausgear-
beitet werden. Dies geschieht beim selektiven Kodieren, welches sich nicht sehr
vom axialen Kodieren unterscheidet, es ,,wird nur auf einer hoheren, abstrakteren
Ebene der Analyse durchgefiihrt* (Strauss/Corbin 1996: 95). Selektives Kodieren
erfolgt durch eine systematische Kodierung im Hinblick auf das zentrale Konzept
oder die Schliisselkategorie, die sich im Verlauf der ersten beiden Kodierungs-
schritte herausgebildet hat (Strauss 1994; Strauss/Corbin 1996; Bohm 2005). In
einem kontinuierlichen Pendeln zwischen den Daten und den Kodenotizen bezie-
hungsweise den Memos sowie einem fortlaufenden Vergleich der Félle wurde das

Datenmaterial ausgewertet.

Der gesamte Forschungsprozess wird durch das Schreiben von so genannten Me-
mos begleitet und dokumentiert. Memos sind Notizen, Kommentare und Berichte,
in welchen Fragen, Hypothesen oder zusammengehorende Kodes schriftlich fixiert
werden. Durch das Schreiben von Memos werden Ergebnisse des Kodierprozesses
aktualisiert und weitere Kodiervorginge werden angeregt. Kodenotizen sind Be-
schreibungen, Anmerkungen oder Erlduterungen zu einzelnen Kodes. Aus diesen
Notizen werden iibergreifende Zusammenhinge erkennbar, die wiederum in Me-
mos festgehalten werden. Wie beim Benennen von Kodes sollte sich der Forscher
auch bei dem Schreiben von Kodenotizen deren Vorldufigkeit bewusst sein. Die
fortschreitende Analyse des Textes zeigt, welche Memos oder welche der darin
enthaltenen Konzepte fiir den theoretischen Entwurf mehr oder weniger bedeutsam
sind (Strauss/Corbin 1996; Bohm 2005).
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5.4 Reflexion des methodischen Vorgehens

Die meisten Untersuchungen zur Partizipation von Krebspatienten an Entscheidun-
gen orientieren sich an vorgegebenen Klassifikationsschemata sowie der Erfassung
von Ergebnisparametern bei partizipativer Entscheidungsfindung, wie beispiels-
weise die Patientenzufriedenheit. Dabei bleibt oft unklar, inwieweit oder in wel-
cher Form Partizipation bei Entscheidungen aus der Perspektive von Patienten iiber-
haupt stattgefunden hat. Dementsprechend unscharf erweisen sich solche Raster
zur Erfassung von Entscheidungspriferenzen der Patienten. Fraenkel/ McGraw
(2007) weisen darauf hin, dass die genutzten standardisierten Instrumente nicht
dazu geeignet sind, die Prédferenzen der Patienten bei der Entscheidungsfindung
tiberhaupt zu erfassen. Dariiber hinaus beziehen diese Instrumente nur marginal die
Krankheitsverlaufskurven mit ein. Ahnliche Forschungsliicken weist die Rolle der
Pflegenden bei der Entscheidungsfindung von Krebspatienten auf. Vor diesem
Hintergrund haben sich leitfadengestiitzte, problemzentrierte Interviews als metho-
dische ErschlieBung gut bewihrt, da die textanalytische Auswertung eine Rekon-

struktion der subjektiven Sicht der Interviewpartner erlaubt.

Die strukturierte Form der Interviews sowie die eindeutige Rollenkldrung, welche
zudem den Erwartungen an eine Interviewsituation entspricht, gibt den Interview-
partnern die Moglichkeit, ihr Krankheitserleben und die hier anstehenden Ent-
scheidungssituationen darzulegen und gleichzeitig die Kontrolle iiber die Situation
wahren zu konnen. Diese ist fiir die meisten Krebspatienten, angesichts des Verlustes
von Kontrolle iiber die Sicherheit des eigenen Lebens im Hinblick auf die existen-
zielle Bedrohung durch die Krebserkrankung, von besonderer Bedeutung. Entspre-
chend gilt es in der Interviewsituation, den schmalen Grad zwischen Forschungsin-
teresse und dem Schutz vor Verletzungen einzuhalten. Denn obgleich ein Nachfra-
gen Interesse an der Erzdhlung des Interviewpartners zeigt, ist es wichtig zu signa-
lisieren, dass das Angebot, eine schwierige Erfahrung zu schildern, immer zugleich
ein offenes ist. In diesem Zusammenhang bildet der Interviewleitfaden eine wich-
tige Richtschnur, da mit seiner Hilfe im Interviewverlauf eine Beziehung zu den
Interviewpartnern aufgebaut werden kann, in welcher beide Seiten entscheiden
konnen, ob es zuldssig ist, Themen anzuschneiden, welche in einem hohen Malle

mit emotionalen Irritationen verbunden sein konnen (Wadenpohl 2006).

Erinnerung greift als selektiver, konstruktiver und aktiver Prozess auf Informatio-
nen zu, welche bereits teilweise kodiert, vergessen und transformiert wurden. Da-
her konserviert das autobiografische Gedichtnis einer Person das Vergangene nie

in der Weise, wie es urspriinglich erlebt wurde. Mit dem Ziel der Bewiltigung und
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Adaption an aktuelle Bediirfnisse und Konzepte einer Person und ihrem lebens-
weltlichen Zusammenhang werden Erinnerungen in vielfiltiger Weise bearbeitet
(Singer 1993). Bei der Befragung von Krebspatienten kann aufgrund der Belastun-
gen durch das Krankheitsgeschehen davon ausgegangen werden, dass ihre Erinne-
rungen unterschiedlichen Bearbeitungsprozessen unterliegen, um mit der existen-
ziellen Bedrohung durch die Krankheit leben zu konnen. Weil aber der Befragte
nicht die Ebene der Betrachtung dessen einnehmen kann, was in der Vergangenheit
objektiv geschehen ist, da er im Erzdhlen auf eine Wirklichkeit Bezug nimmt, die in
der Geschichte selbst konstituiert wird, reprisentieren die Erzdhlungen (subjektive)
Realitit (Wenzler-Cremer 2005).

In der qualitativen Sozialforschung ist der Forscher selbst Teil des Untersuchungs-
kontextes. Jede Kontaktaufnahme fiir ein Interview sowie die Interviewsituationen
selbst wurden von der Autorin immer wieder neu als eine Herausforderung, aber
auch Chance fiir eine Begegnung mit einem Menschen erlebt, der gewillt war, mir
von seinem Erleben als Krebspatient zu erzihlen. Dabei stellten sich Gefiihle wie
Vorfreude, Neugier, aber auch Angst davor ein, mit meinen Fragen die Grenzen
des Interviewpartners zu iiberschreiten. Solche Befindlichkeiten stehen in einem
quantitativen Forschungsparadigma im Widerspruch zu dem Kriterium der Objek-
tivitdt. In einem qualitativen-interpretativen Forschungsstil sind Forscher keine
neutralen Personen, sondern Teil des Untersuchungsfeldes, da sie die Interaktion
mitgestalten. Daher ist auch die Beziehung einer Wissenschaftlerin zu Gesprichs-
partnern zu reflektieren. Merkmale der Person und das Verhalten der Autorin ha-
ben das Interviewgeschehen mit beeinflusst, sie stellen fiir die Interviewpartner
einen bestimmten Reizwert dar und lassen Rollenzuschreibungen wirksam werden
(Wenzler-Cremer 2005). Die Tatsache, dass die Autorin sich als Krankenschwester
und in der gesundheitlichen Versorgung titige Person beschrieben hat, war sicher-
lich von Relevanz fiir das Hervorbringen bestimmter Aussagen. Es besteht jedoch
auch die Moglichkeit, dass bestimmte Aspekte dadurch nicht angesprochen wur-
den, da die Interviewpartner davon ausgingen, eine Expertin oder zumindest Ken-

nerin der Gesundheitsversorgung vor sich zu haben.

Ein theoretisches Sampling, wie es Glaser/Strauss (1998) im Rahmen der Groun-
ded Theory vorsehen, konnte nur ansatzweise realisiert werden. Einerseits deswe-
gen, da eine abwechselnde Folge von Datenerhebung und -auswertung aufgrund
der regionalen Verteilung der Interviewpartner nicht moglich war und manche In-
terviews kurzfristig hintereinander gefiihrt werden mussten; andererseits stellte

sich der Feldzugang als schwierig heraus, sodass schlieBlich nahezu alle Inter-
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viewpartner in die Untersuchung einbezogen wurden, die sich iiberhaupt zu einer
Befragung bereit erklidrten. Dies steht auch damit in Verbindung, dass eine Ableh-
nung schulmedizinischer Therapieverfahren nicht zu den sozial erwiinschten Ver-
waltensweisen zdhlt und die Erkrankten in diesem Zusammenhang schon schlechte
Erfahrungen, im Sinne einer Abwertung ihrer Einstellung, machen mussten. Dar-
iiber hinaus zeigen sich solche Schwierigkeiten auch in anderen empirischen Un-
tersuchungen bei schwerwiegender Erkrankung, aufgrund der Belastungen, wel-
chen die Patienten durch die Schwere der Erkrankung sowie ihrer Behandlung aus-
gesetzt sind, auf (Schaeffer 2004). Dennoch konnten einige Aspekte, die fiir eine
kontrastive Auswahl interessant erschienen, wie beispielsweise das Krankheitssta-

dium, das Alter oder Geschlecht der Interviewpartner, beriicksichtigt werden.



6  Krankheitserleben und Entscheidungsverhalten von
Krebspatienten — empirische Befunde

Der Wunsch nach (Mit-)Entscheidung der Patienten bei Behandlungs- und Versor-
gungsentscheidungen variiert im Verlauf der Erkrankung und je nach Art der Ent-
scheidung beziehungsweise der Bedeutung, die dem jeweiligen Thema durch die
Patienten zugemessen wird. In der frithen Phase der Erkrankung, wenn es um erste
Entscheidungen bei der Behandlung geht, ist das Denken vieler Patienten derart
von Angst und Bedrohung blockiert, dass sie die Entscheidung anderen — bei-
spielsweise Angehorigen oder Arzten — iiberlassen mochten. Im weiteren Verlauf
der Erkrankung, wenn die erste Schockphase voriiber ist, nehmen viele Patienten
die Entscheidungsverantwortung wieder selbst in die Hand. Sie treffen die Aus-
wahl der Arzte und entscheiden sich fiir oder gegen Rehabilitationsmanahmen
und bestimmen selbst, wo und durch wen sie behandelt werden mdchten. Dariiber
hinaus — so zeigen die Interviews — hingt das Entscheidungsverhalten von der von
ithnen beschriebenen Personlichkeitsstruktur des Betroffenen und von ihren Erfah-
rungen ab. Aus Sicht der Patienten gibt es unterschiedliche Ausprigungen von
Entscheidungsmacht, die fiir sie mit ihrem Wissen iiber die Erkrankung und ihrem

Wunsch nach Mitbestimmung des Behandlungsverlaufs zusammenhingen.

6.1 Die Phase der Krankheitsmanifestation

6.1.1 Schock — Auslosen von Ungewissheit

,Ja, der Anfang dieser Epoche war fiir mich schon ein Einschnitt gewesen.*
(117 28-29)

Der definitive Beginn des Krankseins und damit auch der Beginn vielfiltiger Ent-
scheidungen ist der Zeitpunkt der Diagnosemitteilung. Nach einer Phase des Ver-
dachts, des Hoffens und der Furcht steht mit dem Erhalt der Diagnose fiir die Be-
troffenen endgiiltig fest, dass sie an einer Krebserkrankung leiden. Diese ist fiir die
meisten Menschen mit Leiden, Schmerzen, aufwindigen belastenden Behand-
lungsverfahren und gleichermaflen auch mit Sterben und dem Tod verbunden.
Wenn der Verdacht auf eine Krebserkrankung besteht, hoffen die Betroffenen bis
zum Zeitpunkt der endgiiltigen Diagnosestellung meist darauf, dass der Erkran-
kungsverlauf eine positive Wendung nimmt. Durch die Diagnose wird jedoch fiir

viele Erkrankte ein neuer Lebensabschnitt eingeleitet, der durch Verlust von Nor-



6 Krankheitserleben und Entscheidungsverhalten von Krebspatienten 87

malitidt und Sicherheit gekennzeichnet ist. Die Mitteilung, an Krebs erkrankt zu
sein, wird von den Betroffenen als Zasur ihres Lebens erlebt, welches durch die
Diagnose getrennt wird.

,uUnd der Schock war halt dann umso groéBer, als mir dann die Wahrheit ge-
sagt wurde. Wie mir dann gesagt wurde, dass es also eine Krebskrankheit ist,
eine unheilbare Krebskrankheit, da ist also schon fiir mich die Welt zusam-
mengebrochen und das war also fast nicht zu glauben.* (12 48-51)

Die Diagnose, so unglaublich sie fiir den Patienten klingen mag, kann von ihm
nicht in Zweifel gezogen werden. Sie wurde mit Hilfe diagnostischer Verfahren
und &rztlicher Expertise objektiviert und muss vor diesem Hintergrund als Wahr-
heit gelten. Obgleich der Patient nun Gewissheit iiber die Diagnose hat, ist es fiir
ihn beinahe unfassbar, nicht mehr gesund werden zu konnen. Die bisher vertraute
Alltagswelt des Patienten bricht zusammen und hinterlidsst einen Zustand der Un-
berechenbarkeit und Unsicherheit im Hinblick auf die Zukunft. Dariiber hinaus
wird Patienten mit der Krebsdiagnose die Endlichkeit des eigenen Lebens deutlich
vor Augen gefiihrt und sie haben das Gefiihl, dass ,,die Lebensuhr auf einmal abge-
laufen* (I5, 365) ist. Die Erschiitterung iiber die Schwere und die Bedeutung der
Krebserkrankung ist auch deswegen besonders grof3, da viele der Befragten bis
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung ihren Gesundheitszustand als gut eingeschéitzt
haben. Einige von ihnen haben zuvor kaum auf ihren Korper geachtet, andere wie-
derum haben ein besonders gesundheitsbewusstes Leben gefiihrt. Mit dem Auftre-
ten einer Krebserkrankung hat kaum jemand von ihnen gerechnet. Umso schwerer
wiegt die Diagnosestellung, welche die subjektive Wahrnehmung der Betroffenen
in das Gegenteil verkehrt.

,,Denn was mich so erschiittert hat, ich war nie krank, nie erkéltet, nie eine
Grippe und denn mit einem Mal das. Und das konnte ich einfach nicht fassen,
dass ich das kriege, wo ich mich so gesund fiihlte.” (118, 243-246)

Mit Erschiitterung und Fassungslosigkeit reagieren viele Patienten, wie der Inter-
viewauszug exemplarisch zeigt, auf die Diagnosemitteilung. Aus heiterem Himmel
(I14, 174), wie ein Blitzschlag (110, 11) bricht die Krebserkrankung in das sicher
geglaubte Leben ein. Der Glaube an die eigene korperliche Unverletzlichkeit, das
Vertrauen in den eigenen Korper geht dabei meist ebenso unmittelbar verloren wie
die Sicherheit der personlichen Zukunft. Diese lédsst sich nicht mehr sicher planen,
sondern wird von der existenziellen Bedrohung dauerhaft iiberschattet. Durch die
Konfrontation mit der potenziell todlich verlaufenden Krebserkrankung werden
sich die Erkrankten der Grenzen des oft unbewusst als unendlich gedachten Lebens

bewusst. Gleichzeitig — so wird in diesem Interviewauszug deutlich — stellen sich



6 Krankheitserleben und Entscheidungsverhalten von Krebspatienten 88

viele Patienten die Frage, warum es ausgerechnet sie getroffen hat. Diese Frage
kann auch Vorstellungen von eigenem schuldhaftem Verhalten fiir das Auftreten

der Krebserkrankung einschlieflen.

Eine Strategie, mit solch einem traumatischen Erlebnis fertig zu werden, liegt fiir
manche Patienten darin, die Bedrohung dadurch abzuwehren, dass sie keine Einzel-
heiten des aktuellen diagnostischen und therapeutischen Verlaufs erfragen und sich
in das auf die Diagnosemitteilung folgende weitere Behandlungsgeschehen fiigen.

,Haben nur gesagt, o.k., also, miisste sofort hier bleiben, sofort auf die Stati-
on drauf und ja, es wire wahrscheinlich eben doch irgendein Tumor. Natiir-
lich geht in dem Moment der Rollladen runter und man schaltet ab. Alles was
dann passiert, kriegt man eigentlich nicht bewusst mit. [...] Und man war im
Tross irgendwie so drin, in einer Maschinerie, wo man selber keine Kontrolle
iiber irgendetwas hatte. Das lief einfach ab. Man musste sich auch keine Ge-
danken dazu machen. Man wusste ja auch nichts.” (IS 63-75)

Da der Patient sofort aus seinem Alltag heraus in ein Krankenhaus eingeliefert
werden muss, scheint sein Leben in unmittelbarer Gefahr zu sein. Die Wahrschein-
lichkeit, an Krebs erkrankt zu sein und die hohe Dringlichkeit der Behandlung ist
derart erschreckend, dass der Betroffene diese Tatsachen nicht in sein Bewusstsein
dringen lassen kann. Er mochte nichts sehen und horen, er schaltet ab und iiber-
ldsst sich, um die schockierende Situation iiberhaupt aushalten zu konnen, dem
professionellen Handeln. Der Krankenhausbetrieb mit seinen zahlreichen Beschif-
tigten gleicht einem unpersdnlichen Apparat; die Untersuchungen laufen wie von
selbst iiber ihn hinweg, ohne dass er einen klaren Gedanken fassen kann und auch
ohne dass er informiert zu sein scheint oder die Informationen aufnehmen kann.
Diese Reaktionen scheinen Formen der Verarbeitung der Krebsdiagnose zu sein.
Dieser Patient portioniert die zu bewéltigende Realitit, indem er die Extremsitua-
tion der Diagnosemitteilung und die sich unmittelbar daran anschlieBende Behand-
lung phasenweise nicht bewusst mitbekommt. Das ganze Ausmall und die Bedeu-
tung, die die Krebserkrankung fiir das weitere Leben hat, kann in der ganzen
Tragweite zu diesem Zeitpunkt noch gar nicht erfasst, geschweige denn emotional
verarbeitet werden. Es ist eine Phase des langsamen Wahrnehmens und Zulassens

beziehungsweise des Wissens und Nicht-Wissens.

Der von diesem Patienten erlebte Kontrollverlust scheint durch das Verhalten der
professionellen Akteure in der Krankenhausmaschinerie verstidrkt zu werden. Of-
fensichtlich erhélt der Patient keine weiteren Informationen iiber seinen gesund-
heitlichen Zustand und die diagnostischen und therapeutischen Abldufe. Auf diese

Weise erhalten die Behandelnden das durch die Schocksituation ausgeldste Derea-
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lisationserleben zumindest fiir die Manifestationsphase der Erkrankung aufrecht
und erleichtern (sich) den Behandlungsablauf. Die mentale Abschottung, das Ab-
schalten, erschwert es jedoch in der Situation der Diagnosemitteilung vielen Pati-
enten, sich zu entscheiden.

»In dieser Schocksituation, da sind ja die Leute paralysiert und sollen dann
schnell Entscheidungen treffen. Die haben keinen Kopf zu lesen. Die meisten
Betroffenen, wenn man sagt, lesen Sie das Buch oder jenes Buch oder so, die
koénnen gar nicht lesen, weil total im Kopf sich alles durcheinander wiirfelt
angesichts der vollig neuen Situation, vor die sie gestellt sind.* (I14 115-120)
In diesem Ausnahmezustand, in den die Konfrontation mit der Krebserkrankung
die Betroffenen versetzt, sind sie — so beschreibt es die Patientin — wie geldhmt
und keiner raschen Entscheidung fahig. Wenig hilfreich ist es aus ihrer Sicht, wenn
sie sich in der Phase der Diagnosestellung vielfiltiges (medizinisches) Wissen an-
eignen soll. Gut gemeinte Ratschlige, sie sollen verschiedene Literatur lesen, um
sich krankheits- und behandlungsbezogenes Wissen anzueignen, konnen viele Pa-
tienten in der Phase der Diagnosestellung nicht umsetzen. Aufgrund des Schocks
durch die Diagnosemitteilung konnen sie keinen klaren Gedanken fassen, ge-
schweige denn sich mit Literatur beschiftigen, die wohlmoglich bislang nicht zu
ithrem Leserepertoire gehorte. Eine informierte Entscheidung zu treffen, scheint in
der Situation der Diagnosemitteilung, angesichts des Durcheinanders der Gedan-
ken, das durch die vollig neuen Situation ausgeldst wird, unmoglich zu sein. Zu-
néchst gilt es, mit einer schlagartig anderen Lebenswirklichkeit fertig zu werden.

,Hab’ dann, was ich ganz, ganz schrecklich finde im Krankenbett unten, die

Arzte stehen unten. Du bist mit zwei oder drei Stiick, ich war ja normaler

Kassenpatient, zwei oder drei Stiick im Zimmer und dann kommen die und

sagen: Sie haben einen Tumor und der ist auch noch bosartig. Und dann sitzen

Sie da. Und dann, was machen wir jetzt als erstes? Und dann, momentan

konnte ich gar nichts machen. Ich hab’ nur geguckt, in welchem Stockwerk

bin ich, lohnt es sich runter zu hupfen? Das war mein erster Gedanke. Hab’

ich gedacht, aber ich wir’ so bldd, ich wiird’ unten ankommen, wir’ vielleicht

querschnittsgelahmt und hitt” immer noch meinen Tumor.* (114 22-31)
Die Diagnoseiibermittlung durch die behandelnden Arzte erfolgt — wie es das Zitat
exemplarisch zeigt — oft wenig einfiihlsam. Die Arzte stehen am FuBende des Bet-
tes und signalisieren Abstand zu der Patientin. Die mangelnde Wahrnehmung ihrer
Person in dieser Situation wird dadurch deutlich, dass die Patientin von sich und
ithren Mitpatientinnen als Stiick spricht. Als Kassenpatientin — so die Einschidtzung
der Patientin — hat sie offensichtlich kein Anrecht auf eine einfiihlsame Behand-
lung beziehungsweise eine Privatsphire. Im Gegenteil wird ihr die schwerwiegen-
de Diagnose in Anwesenheit der Mitpatientinnen erdffnet. Die Patientin sizzt nun

da mit der Gewissheit, an Krebs erkrankt zu sein, vermutlich um Selbstbeherr-
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schung bemiiht, ebenso darum, ihr Entsetzen vor den Mitpatientinnen zu verber-
gen. Zunichst ist sie daher wie geldhmt, sie kann gar nichts machen. IThre Gedan-
ken kreisen um das unmittelbare Uberleben. Unter dem Eindruck der Diagnosemit-
teilung entwirft die Patientin gedanklich ein noch schrecklicheres Szenario als das
Leben mit der potenziell todlichen Erkrankung. Die Vorstellung, querschnittsge-
lahmt und krebskrank zu sein, ist fiir sie mit einem Zustand noch groferer Hilflo-
sigkeit verbunden, als sie es unter dem Eindruck der Diagnosemitteilung in dieser
Situation zu sein scheint. Trotz allen Schreckens birgt eine Krebserkrankung im-
mer noch die Moglichkeit, wieder gesund zu werden oder mit der Erkrankung
weitgehend unabhidngig von fremder Hilfe zu leben. Mit einem Sprung aus dem
Fenster wiirde jedoch die Hoffnung auf ein gesundes selbststindiges Leben end-

giiltig zunichte gemacht.

Fiir viele Patienten ist es zunédchst von groBer Bedeutung, einen Sinnzusammen-
hang der Krankheit mit ihrem Leben herzustellen, um ihr emotionales Gleichge-
wicht angesichts der todlichen Bedrohung wiederzugewinnen.

,Und dann spiir’ ich, muss ich schon aufspiiren in meinem Leben, wo gibt es

Dinge, von denen ich vielleicht gemeint habe, sie sind gut, sie tun mir gut.

Und wo war mein Leben doch nicht so gut, wie ich es hitte tun sollen? Also,

da ist ein ganzes Stiick Arbeit und das kann man nicht mal eben schnell.*

(I 8 236-239)
Diese Patientin hat das Gefiihl, dass ihre Erkrankung auch mit psycho-sozialen
Belastungsfaktoren zusammenhingt, die ihr (noch) nicht bewusst sind. Aus ihrer
Sicht braucht es Zeit und Engagement, um diese Faktoren aufzuspiiren. Gesund zu
werden oder mit der Erkrankung leben zu konnen, mag fiir sie bedeuten, ihr Leben
in der Riickschau noch einmal genau unter die Lupe zu nehmen. Die Interviewpas-
sage unterstreicht die von Schaeffer/Moers (2008) entwickelte These, dass bei der
Krankheitsbewéltigung das primire Interesse der Patienten nicht der Krankheit
selbst, sondern dem durch sie irritierten Leben gilt, das in allen Dimensionen beein-
trichtigt wird. Daher, so schlussfolgern die Autoren, konzentrieren sich die Bewilti-
gungsbemiihungen der Patienten (beziehungsweise deren Entscheidungen) vorrangig
auf das durch die Krankheit aus den Fugen geratene Leben und keineswegs in erster

Linie oder ausschlieBlich auf das direkte Krankheitsgeschehen (ebd.).

Viele Patienten stehen, nachdem ihnen die Diagnose Krebs erdffnet wurde, unter
dem sie lahmenden Eindruck dieser unheilvollen Mitteilung. Durch die Krebsdiag-
nose, so berichten die Patienten, wird ihrer normalen Wirklichkeit mit einem
Schlag der Boden entzogen. Sie reagieren auf die Mitteilung der Diagnose mit Fas-

sungslosigkeit und Verwirrung. Manche von ihnen schotten sich innerlich gegen
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die Krankheitsbedrohung ab, da sie das Ausmal} dessen, was die Diagnose Krebs
fiir ihr Leben bedeutet, in dieser Phase nicht ertragen konnen. Mit der Gewissheit
beginnt — von aullen betrachtet — die Phase, in der fiir die Patienten vielfiltige Ent-
scheidungen anstehen. Von vielen Patienten selbst stehen Entscheidungen in der
Diagnosephase nicht zur Debatte, moglicherweise deshalb, weil sich Entscheidun-
gen in die Zukunft richten, welche fiir viele von ihnen iiberhaupt nicht einschitzbar
ist. Anders sehen offenbar die Behandelnden die Lage der Patienten, da sie ihnen
gegeniiber eine unverziigliche Zustimmung zu einer Behandlung einfordern und

dies in einer Art und Weise, die von vielen Patienten als bedringend erlebt wird.

6.1.2 Unter Druck gesetzt

Aus Sicht vieler Patienten berufen sich die Behandelnden bei Entscheidungen vor-
rangig auf standardisierte und evidenzbasierte Vorgehensweisen der Schulmedizin.
Wenn Patienten zu einer differierenden Einschitzung gelangen oder sich Zeit zum
Nachdenken erbeten, wird unter Riickbezug auf wissenschaftliche Ergebnisse ver-
deutlicht, welches Schicksal sie erwartet, wenn sie einen anderen Weg wihlen oder
mit einer Behandlung zunidchst abwarten. Aufgrund von meist mangelndem
Krankheits- und Behandlungswissen und vor dem Hintergrund der unmittelbaren
Lebensbedrohung sind viele Patienten prinzipiell geneigt, den Behandlungsemp-
fehlungen der professionellen Experten zuzustimmen. Dennoch sind viele von ih-
nen unsicher, welche Behandlungsform fiir ihr individuelles Krankheitsgeschehen
tatsdachlich die richtige ist. Diesen Zustand von Unsicherheit und Ambivalenz nut-
zen manche Behandelnde nach Ansicht von Patienten aus, um ihre Behandlungs-
vorstellungen zu verwirklichen. Behandelnde — so berichten es manche Patienten —
beschreiben die Krebserkrankung und ihre Folgen in besonders drastischer Form
und schildern beédngstigende Konsequenzen, wenn sich Patienten nicht unverziig-
lich zu der vorgeschlagenen Behandlung entschlieBen konnen. Eine Bedenkzeit
erhalten viele Patienten nicht, da sich die Krebserkrankung — so wird es ihnen
vermittelt — unmittelbar verschlechtern kann.

,Einmal diese brutale Art, und dass er mich unter Zugzwang setzen wollte.
,Wenn Sie nicht nidchsten Mittwoch kommen°®, er hat es zwar nicht so formu-
liert, aber man horte raus, ,dann ist iiberndchste Woche Thre Beerdigung®. Ja,
das klang ganz deutlich heraus. Dass ich iiberhaupt keine Alternative hatte,
und dass er so gniddig war, mir so kurzfristig einen Operationstermin einzu-
rdumen, und er hat mir da nicht die Mdéglichkeit eingerdumt, mich noch mal
von jemand anderen untersuchen zu lassen oder mich mit meiner Situation
iiberhaupt auch mal so geistig auseinanderzusetzen, sondern er meinte, er
konnte mich so wie eine Krake, so iiberstiilpen und dann hitte er mich.*

(I19 487-496)



6 Krankheitserleben und Entscheidungsverhalten von Krebspatienten 92

Dieser Patient fiihlt sich durch den behandelnden Arzt massiv dazu gedréingt, sich
baldmoglichst behandeln zu lassen. Durch die von dem Patienten als brutal erlebte
Art der drztlichen Kommunikation hort er heraus, dass die Krebserkrankung in
kiirzester Zeit zum Tod fithren wird, wenn nicht unmittelbar operiert wird. Zu die-
ser Therapie gibt es nach Ansicht des Arztes keinerlei Alternative. Entsprechend
scheint es aus seiner Perspektive nicht notwendig zu sein, dass der Patient eine
zweite Meinung einholt oder sich Zeit nimmt, iiber seine Situation zu reflektieren.
Fiir den Patienten kommt durch dieses Verhalten ein Allmachtsanspruch zum Aus-
druck, da er es als Bezeugung von Gnade erlebt, einen raschen Operationstermin
zu erhalten. Der Patient vergleicht das ihn iiberrumpelnde Verhalten des Arztes
und dessen Versuch, ihn zu vereinnahmen, mit dem Angriff eines Kraken, der sei-
ne Beute iiberraschend iiberfillt. Das Antizipieren eines nahen Todes ist eine exi-
stenziell verdngstigende Aussage, die im Grunde einem Kranken keine Wahl ldsst.
Eine solche, als von diesem Patienten als gewalttitig erlebte Bedridngnis und das
Gefiihl von Wehr- beziehungsweise Hilflosigkeit 16sen im Gegenzug bei Patienten
Aggression aus.

,und er [der Arzt] hat gesagt, ,mit Vitaminchen kann man da nicht viel ma-
chen. Sie wissen ja, Sie miissen sich schnell entscheiden, Sie haben nicht
mehr viel Zeit‘. Da war er dann erst beim ersten dem Satz, gell. Also, wenn
ich da eine Kalaschnikow in der Hand gehabt hitte, wiisste ich nicht, was ich
gemacht hitt’. Also so was kann man doch nicht so sagen, so auf die Art und
Weise.“ (I 20 802-805)

Verstarkt wird der Druck, der dadurch entsteht, dass dem Patienten gleich zu Be-
ginn des Gesprichs eroffnet wird, dass ihm nicht mehr viel Uberlebenszeit bleibt,
durch die gleichzeitige Herabwiirdigung der Therapievorstellungen des Patienten.
Der Versuch, selbst etwas zur Behandlung der Krebserkrankung beizutragen und
auf diese Weise den Krankheitsverlauf positiv zu beeinflussen, kann fiir Patienten das
Gefiihl der Kontrolle iiber das Krankheits- und Behandlungsgeschehen vermitteln.
Werden solche Verfahren von den Behandelnden als wertlos eingestuft, wird ithnen
diese emotionale Stiitze weggenommen. Die Bedridngnis, die dieser Patient durch den
ithm vermittelten (Entscheidungs-)Druck erlebt, fithrt dazu, dass er darauf mit gewalt-
titigen Gedanken reagiert. Die Verwendung des aggressiven Bildes der Waffe kann
als Ausdruck von hilfloser Wut gegeniiber dem als vollkommen unangemessen

erlebten Kommunikationsverhalten der Behandelnden interpretiert werden.

Die Vorstellung, dass ihnen im Grunde keine Zeit bleibt, sich mit den Behand-
lungsmoglichkeiten auseinanderzusetzen und das Sterben vorprogrammiert ist,

falls sie nicht einer sofortigen und professionell bestimmten Behandlung zustim-
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men, versetzt Patienten in ,,Panik* (I1 1231), sie fiihlen sich ,riicksichtslos® (I3
287) behandelt, ,,wie wenn ich da von einer Dampfwalze iiberfahren werde* (114
159-160), da ihre Prédferenzen iiberhaupt nicht erfragt, geschweige denn Alternati-
ven benannt wurden. Das Kommunikationsverhalten der Behandelnden wird von
vielen Patienten als geradezu brutal erlebt. Im Nachhinein schitzen Patienten das
Dringen auf eine unverziigliche Entscheidung — oft in derselben Sitzung, in der sie
die Diagnose mitgeteilt bekommen — als ,,brutale Manipulation* (I1 613) ein. Die-
ses Dringen auf eine Entscheidung durch die Behandelnden ruft bei Patienten un-
terschiedliche Reaktionen hervor. Stimmen sie der vorgegebenen Behandlung zu
aus Angst um ihr Leben, die durch die Priasentation der Behandelnden noch ver-
starkt wird, bedauern viele Patienten im Nachhinein die rasche und aus ihrer Sicht
von ihnen nicht vollstindig durchdachte Entscheidung. Bei anderen Patienten er-
wacht der Oppositionsgeist, sie lassen sich moglicherweise zunidchst verunsichern,
begriinden jedoch ihre den professionellen Vorstellungen gegenldufige Position
gerade mit diesem nicht als patientenzentriert erlebten Verhalten der Behandelnden.

»Dann habe ich am Ende des Aufenthaltes ein Gesprich da mit dem Chefarzt

gehabt und der hat mich letztendlich ganz stark motiviert, mich von ihm nicht

behandeln zu lassen. [...] Meine Frau und ich salen dann auf einer Pritsche.

Er setzte sich auf einen Stuhl vor uns, hinter ihm stand der Stationsarzt und

dann sagte er: ,Ja also, Herr F., das ist ja ganz schlimm, was wir da gefunden

haben, was Sie haben. Das sind ja so die schlimmsten Tumore, die wir iiber-

haupt kennen, die bosartigsten. Da haben Sie sich also was ganz, ganz

Schlimmes ausgesucht. [...] Ich hab mir keinen Tumor ausgesucht, nee. Und

es gibe nichts Schlimmeres, ja, und das schrecklichste Ergebnis, was iiber-

haupt denkbar gewesen sei und so. In dem Stil hat der zehn Minuten, ‘ne vier-

tel Stunde auf uns eingeredet. [...] Er hat mich eigentlich motiviert, diesen al-

ternativen Weg zu gehen.* (119 45-62)
Das Aufkldarungsgespriach zwischen Arzt und Patient, das vermutlich den Beginn
einer Behandlung einleiten soll, fiihrt in diesem Fall — so zeigt es der Interview-
auszug — dazu, dass der Patient einen alternativen Weg wihlt. Es ist anzunehmen,
dass der Patient und auch seine Ehefrau iiber die Diagnose Krebs vielfdltigere In-
formationen erwarten, als der Chefarzt ihnen im Rahmen des Gesprichs vermittelt.
Uber die Tumorerkrankung erfdahrt der Patient nur, dass sie zu den bdsartigsten
Erkrankungen, welche die Medizin iiberhaupt kennt, gehort. Die drastische Uber-
mittlung, von welcher der Patient nur diese Botschaft aufnimmt, wird durch die
Feststellung bekriftigt, dass der Patient sich mit der Krebserkrankung eine beson-
ders schlimme Krankheit ausgesucht habe. Dies mag aus Hilflosigkeit des Arztes
angesichts der Mitteilung einer schlechten Nachricht oder dem (missgliickten) Ver-
such, sich der Alltagssprache der Patienten anzunihern, resultieren. Beide Bot-

schaften jedoch, die iiberspitzt und redundante Formulierung der Ernsthaftigkeit
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der Erkrankung sowie die Ubertragung der Verantwortung fiir diese auf den Pati-
enten, haben nicht den von dem Arzt offensichtlich gewiinschten Effekt, dass er
sich unverziiglich in Behandlung begibt, sondern resultiert im Gegenteil darin,

dass er motiviert wird, sich einen anderen Behandelnden zu suchen.

Zu den hiufigsten psychischen Reaktionen auf die Mitteilung einer Krebserkran-
kung gehort bei den Betroffenen die Angst. Drastische Schilderungen der Krebser-
krankung und ihrer Folgen, die an Eindringlichkeit zunehmen, wenn sich Patienten
nicht umgehend fiir eine von den Behandelnden préferierte Behandlung entschei-
den konnen, werden von Patienten bedrohlich erlebt. Manche von ihnen reagieren
mit dem Riickzug aus der Behandlungsbeziehung, da sie sich nicht wahr- und
ernstgenommen zu fiihlen scheinen. Andere Patienten fiihlen sich in der Riickschau
auf die Behandlungsentscheidung von den Behandelnden férmlich tiberrumpelt und
haben den Eindruck, von den Arzten falsch behandelt worden zu sein. Viele Pati-
enten erfahren, dass ihre Situationsbewertungen und Entscheidungen von vorne-
herein durch die Behandelnden als schidlich oder unverantwortlich klassifiziert
werden, ohne dass die Griinde fiir ihre abweichende Entscheidung bei diesen Ge-
hor finden. Im Gegenteil erleben manche Patienten, dass ein Dialog von den Be-
handelnden nicht zugelassen wird und ihre Bedenken einfach auBler Acht gelassen

werden.

6.1.3 Ubergangen werden

Gerade in der Phase der Krankheitsmanifestation erleben viele der befragten Pati-
enten, dass Versuche, ihre Angste zu artikulieren, von Behandelnden nicht wahr-
genommen werden. Im Gegenteil wird iiber diese oder iiber Einwéinde — so erlebt
es der Patient — hinweggegangen.

,Und da habe ich ihn gefragt, ja und wenn ich nichts machen lass’, wie lange

lebe ich noch? Da hat er gesagt ,Reden Sie nicht‘ so irgendwie. ,Ich bin nicht

Jesus®, hat er gesagt. ,Ja, natiirlich lassen Sie eine Operation machen.‘ Da ha-

be ich kurz iiberlegt, also gut, o.k., machen wir. Bums, die Entscheidung

stand und dann wurde es gemacht.“ (120 1008-1013)
Fiir diesen Patienten ist die Entscheidung zum Therapieverzicht zumindest theore-
tisch eine Alternative zu einer von den Behandelnden vorgeschlagenen Behand-
lung. Moglicherweise steht bei der Frage des Patienten gar nicht der Verzicht auf
eine Behandlung aufgrund von deren Nebenwirkungen im Vordergrund, sondern
der Wunsch, die wahrscheinliche Uberlebenszeit zu erfahren. Mit der Thematisie-
rung der Uberlebenszeit spricht der Patient impliziert sein Sterben an und, so kann

vermutet werden, auch seine Angste in Zusammenhang mit der Erkrankung und
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ihrer Behandlung. Der Arzt will dariiber offenbar nichts horen, da er sich nicht auf
ein Gespriach mit dem Patienten einldsst. Im Gegenteil scheint er bemiiht zu sein,
solche Andeutungen bereits im Keim zu ersticken. Auch eine Prognose erfihrt der
Patient nicht, denn der Arzt schreibt dieser offenbar eher prophetischen Charakter
zu. Sicher scheint fiir ihn dagegen zu sein, dass sich der Patient operieren ldsst. Die
Entscheidung kommt aus Sicht des Patienten nicht durch ihn selbst zustande, sondern
sie stand und es wurde entsprechend gemacht. Angesichts der Bedrohlichkeit der Di-
agnose Krebs ist es fiir Patienten besonders schwer, sich gegen ein solches autoritédres
Vorgehen, bei dem es aus Sicht der Behandelnden nur eine einzig richtige Behand-
lungsalternative gibt, durchzusetzen und Zeit fiir eine Entscheidung einzufordern.
Patienten konnen in einer solchen Gespriachsatmosphire oft nicht einfordern, The-
rapieoptionen diskutieren zu wollen, sich von anderen Experten beraten zu lassen
oder auch fiir sich selbst einen Abwigungsprozess vorzunehmen. Viele Patienten
erleben, dass gerade ihr Bediirfnis, psychische Probleme zu besprechen, von den
Behandelnden nicht aufgegriffen wird.

,Und da es einem nicht gut geht, ist man auch nicht so sachlich, klar und ge-

lassen, sondern ein bisschen heulerisch und schreit die Leute manchmal an,

das mache ich jetzt nicht mit, wie konnen Sie mich jetzt hier alleine lassen.

Da sagen die: ,Ich glaube, wir verschreiben Ihnen jetzt mal ein Antidepressi-

vum, wir merken, Sie konnen ganz schlecht mit Threr Erkrankung umgehen*.

[...] Aber das ist dann die Hilfe, die die Arzte sich dann nehmen. Die sagen,

die ldauft nicht auf der Spur, wie kriegen wir sie auf die Spur mit dem Antide-

pressivum, kurzum, genau.* (I8 327-334)
Diese Patientin beschreibt Auswirkungen der Krebserkrankung beziehungsweise
ihre Bediirfnisse in korperlicher, seelischer und sozialer Hinsicht. Die korperlichen
Einschrinkungen beeinflussen ihr psychisches Befinden dahingehend, dass sie nie-
dergeschlagen und den Trianen nahe ist. Sie reagiert vehement darauf, wenn sie das
Gefiihl hat, dass das Verhalten der Behandelnden nicht mit ihren Bediirfnissen in
Einklang steht und sie sich von ihnen alleine gelassen fiihlt. Dann verweigert sie
die Zusammenarbeit mit den Behandelnden und macht das nicht mit, was diese mit
ihr vorhaben. Die Patientin erlebt, dass ihre durch die Krebserkrankung hervorge-
rufene emotionale Instabilitit von den Behandelnden als mangelnde Krankheits-
verarbeitung (miss-)gedeutet wird. Das Verhalten der Patientin scheint ein routi-
neméiBiges Therapieschema, bei dem sie sich auf der Spur der Behandelnden be-
wegt, zu erschweren. Wenn sich die Patientin in einer anderen Weise verhilt, als
die Behandelnden es von ihr als Kranker erwarten, bewerten sie dieses Verhalten
als pathologisch und stufen es demzufolge als behandlungsbediirftig ein. In diesem

Zusammenhang, so erlebt es die Patientin, versuchen die Behandelnden nicht, sich
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in ihre Situation einzufiihlen oder ihren AuBerungen auf den Grund zu gehen, son-
dern sind kurzum bestrebt, ein behandlungskonformes Verhalten herzustellen. Me-
dikamente — so ist die Einschitzung der Patientin — fungieren fiir die Behandelnden
dabei als Hilfe zur Beantwortung emotionaler Reaktionen, welche diese offenbar

hilflos machen.

Viele Patienten erleben, dass auf ihre Anliegen und Sorgen von den Behandelnden
nicht eingegangen wird. Im Gegenteil unterbrechen oder iibergehen diese Initiati-
ven oder Erzdhlversuche der Patienten. Dieses den Dialog verhindernde Verhalten
der Behandelnden trifft in der Phase der Krankheitsmanifestation auf den durch die
Diagnosestellung geschockten und verdngstigten Patienten, der in dieser Phase
kaum oder aber nicht sachlich eine empathische Kommunikation einfordern kann.
Gerade diese ist fiir viele Patienten zu dieser Zeit vorrangig, denn aus ihrer Sicht
stehen in der Phase der Krankheitsmanifestation nicht das sachliche Abwigen me-

dizinischer Fakten im Vordergrund.

6.2 Der Krankheitsverlauf

Die meisten Krebserkrankungen sind nicht reversibel und zeitlich begrenzt, son-
dern begleiten das Individuum wihrend des gesamten weiteren Lebenslaufs. Dabei
verlaufen sie nicht gleichférmig, sondern weisen eine wechselhafte und schwer
kontrollierbare Eigendynamik auf. Phasen krisenféormiger Zuspitzung, wiederkeh-
render Stabilisierung, erneuter Destabilisierung stehen in einem andauernden unbe-
rechenbaren Wechsel und beschreiben dabei eine spiralférmige Kurve, deren Ten-
denz langfristig nach unten zeigt (Schiitze 1996; Schaeffer/Moers 2008). Entspre-
chend zidhlen die Krebserkrankungen zu den chronischen Krankheiten, die ,,Erleb-
nisspuren von dauernder Gefdhrdung® (Hartmann 1993: 35) hinterlassen. Diese
chronischen Belastungen resultieren aus den anhaltenden Folgen der Erkrankung
und deren Behandlung und der verbleibenden existentiellen Bedrohung durch ein
Rezidiv (Koocher/O Malley 1981).

6.2.1 Andauernde Bedrohung und Ungewissheit

Viele Patienten erleben, dass sich ihr korperliches und seelisches Befinden von
Tag zu Tag dndern kann. Wihrend gesunde Menschen die Tatsache, einmal sterben
zu miissen, weitgehend ausblenden konnen, sehen sich Krebspatienten vom Mo-
ment der Diagnosestellung an mit bestdndiger Lebensbedrohung, dem Sterben und
dem Tod konfrontiert. Gleichzeitig hoffen sie jedoch auf Heilung oder dass die

Krebserkrankung zumindest voriibergehend in Schranken gehalten werden kann.
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Bedingt durch permanente Verdnderungen des Befindens erleben viele Patienten
eine Reise mit Hohen und Tiefen.

,,JJch bin nicht immer obenauf, bin aber auch nicht immer unten, aber es ist

halt immer so eine Berg- und Talwanderung.* (16 272-273)
Diese Patientin beschreibt ihr Kranksein als Berg- und Talwanderung. Die Wande-
rung ist fiir sie vermutlich mit Anstrengungen verbunden, nach dem Abstieg ins
Tal braucht die Patientin viel Kraft, um den Anstieg (erneut) zu bewiltigen. Auch
die Gefiihlswelt der Patientin wird durch das Auf und Ab des Krankheitsgesche-
hens beeinflusst. An Tagen, in denen sie unten ist, konnen sich Angste und Zweifel
ausbreiten. Wenn sie sich gut fiihlt, obenauf ist, kann die Hoffnung vorherrschen,
dass eine Heilung doch noch méglich ist. Jedoch kann auch an guten Tagen das
Gefiihl andauernder Bedrohung und Ungewissheit von vielen Patienten nicht bei-
seite geschoben werden.

»[...] und das ist das, was wir alle haben mit diesen Systemkrankheiten, egal

ob es jetzt Leukdmie ist, ob das Hodgkin ist oder sonst was. In uns tickt was.

Ja, und du weiBt es nicht genau immer, wie der Status ist. Und nicht umsonst:

ich hab’ lebenslang Staging alle Vierteljahr. [...] Ich weif} natiirlich iiber den

Terminkalender, ich seh’ o.k. jetzt hast du wieder in zwei Monaten Dr. R. Ir-

gendwann siehst du das halt zwei oder drei Wochen vorher: onkologische Nach-

untersuchung. In dem Moment macht’s klick, ja. Da fingt wieder das Prozedere

an oder du liest einen Bericht, wo jemand gestorben ist.* (I1 688—696)
Dieser Patient erlebt die (systemische) Krebserkrankung als tickende Zeitbombe,
von der er nicht einschitzen kann, ob und wann sie explodiert. Anders als bei Pati-
enten, die an soliden Tumoren erkrankt sind, lassen sich die systemischen Krebs-
erkrankungen schwerlich an einem bestimmten Organ lokalisieren. Fiir diesen Pa-
tienten bedeutet es einerseits, dass sich der Krebs in seinem ganzen Korper ausge-
breitet hat und er andererseits nicht weil}, in welchem Ausmal} dies geschehen ist.
Deswegen muss er alle drei Monate zum Staging, um festzustellen, wie sich das
Krankheitsgeschehen entwickelt. Fiir ihn wird schon ldngere Zeit vorher mit dem
Blick in den Kalender die Bedrohung durch die Krankheit gegenwértig, wobei die
erstere mit der Verkiirzung der Zeit bis zu der onkologischen Nachuntersuchung an
Intensitdat zunimmt. Auch durch das Lesen der Todesanzeigen von Bekannten oder
Mitpatienten wird diesem Patienten die Bedrohung des eigenen Lebens durch die

Krebserkrankung immer wieder vor Augen gefiihrt.

Viele Patienten miissen nicht nur mit der Instabilitit des Krankheitsgeschehens
leben, sondern sind oft gezwungen, sich mit einer fortschreitenden Verschlechte-

rung ihres Zustandes beziehungsweise bleibenden Einschrinkungen abzufinden.
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,uUnd jetzt habe ich halt, ein Stimmband haben sie mir verletzt bei der OP.

Seitdem bin ich so heiser. Das wird nicht mehr. Also, das ist vorbei. Jetzt

nehme ich also das Xeloda, das hat sehr gut angeschlagen. Ich hab’ iiber Tau-

send Tumormarker gehabt und runter auf fiinf Komma noch etwas. Jetzt hat es

sich aber schon wieder auf 65, die ganze Zeit, wo ich jetzt operiert worden

bin, habe ich keine bekommen. Vielleicht liegt es daran. Ich weill es nicht.

Ich hab’ halt Angst. Jetzt ist er halt wieder auf 65.* (112 96—-100)
Diese Patientin muss sich nicht nur mit den Auswirkungen des Fortschreitens der
Krebserkrankung selbst auseinandersetzen, sondern hat dariiber hinaus die Folgen
von Therapiemalnahmen zu bewéltigen. Der Verlust der Stimme ist nicht voriiber-
gehend, sondern irreversibel. Diese Patientin ist sich des dauerhaften Verlustes der
korperlichen Unversehrtheit bewusst. Sie hat offenbar akzeptiert: das ist vorbei.
Hoffnung setzt sie auf ein Medikament, das sehr gut angeschlagen hat, da die Tu-
mormarker unter der Behandlung deutlich gesunken sind. Nun steigt dieser Para-
meter wieder, was die Patientin dngstigt. Die Angst konnte damit zusammenhén-
gen, dass sie die Ursache des Anstiegs des Tumormarkers nicht eindeutig bestim-
men kann. Sie bringt ihn mit dem Aussetzen eines Medikaments in Verbindung, ist
jedoch unsicher. Dariiber hinaus verfiigt sie nicht iiber die Moglichkeit, diesen An-

stieg — der eine Progredienz der Krebserkrankung bedeutet — aufzuhalten.

Ein Wechselbad der Gefiihle zwischen Hoffnung und Verzweiflung entsteht bei
vielen Patienten auch dann, wenn sie sich iiber ihre Krankheit informieren. Ob-
gleich diese Informationen ihnen Sicherheit vermitteln sollen, eroffnen sie Patien-
ten immer neue Unsicherheitsriume, wenn ihnen bewusst wird, welche Folgen die
Krebserkrankung und ihre Behandlung haben konnte. Gerade das Internet bietet
eine Fiille von Informationen, deren Tragweite jedoch nicht immer von Patienten
ausgehalten werden kann.

,»Also ich hatte auch mal nicht grad Phasen, aber zumindest mal Stunden ge-
habt, da war ich so aufgedreht und hab’ im Internet recherchiert und recher-
chiert, bis ich dann den Eindruck hatte, jetzt ist aber genug, sonst macht dich
das fertig. Also ich habe dann auch monatelang bewusst mir das nicht mehr
angeguckt, auch jetzt in jiingerer Zeit mache ich das wieder nicht. Aber es
gibt Zeiten, wo ich mein’, es geht mir wieder gut, [...] dann kann es halt mal
sein, dass ich halt mal neugierig bin, aber wenn ich dann zu viele an Statisti-
ken sehe, die konnen einem Angst machen.* (117 771-779)

Dieser Patient berichtet von Phasen im Krankheitsverlauf, in welchen er besonders
aufgedreht war und besonders viele Informationen iiber das Internet recherchierte.
An einem gewissen Punkt endet fiir ihn die Informationssuche, da der Inhalt der
Informationen ihn eher fertig macht als unterstiitzt. Der Bedarf nach Informationen
hédngt bei diesem Patienten eng mit seiner seelischen oder korperlichen Befindlich-

keit zusammen. Geht es ihm gut, ist das Interesse an weitergehenden Informatio-
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nen so grof}, dass er immer weiter nach krankheitsspezifischem Wissen sucht.
Dann kann er moglicherweise besser mit den zum Teil deprimierenden Fakten um-
gehen. Gerade Statistiken, aus welchen die Wirksamkeit von Behandlungsmetho-
den oder Uberlebenszeiten hervorgehen, fiihren ihm beiingstigende Folgen der Er-
krankung und deren Behandlung vor Augen. Deshalb hat dieser Patient monatelang
keine Informationssuche betrieben. Psychische oder physische Instabilitdt scheint
sein Bediirfnis nach Information zu begrenzen. In stabilen Phasen des psychischen
Befindens steigt die Neugier und die Informationssuche beginnt erneut mit dem
Ziel, Unsicherheiten im Krankheits- und Behandlungsverlauf zu iiberwinden. Die
vielen Patienten iiber Informationsmaterial oder im personlichen Gesprich vermit-
telte Bedrohlichkeit der Krebserkrankung zeigt sich fiir sie auch darin, dass sie
deren Verlauf oft nicht beeinflussen konnen.

»Also, darum ist diese Krankheit, denk’ ich mal, die Bedrohung, wenn man

dann wirklich eines Tages dann gesagt kriegt: ,Es tut mir leid, jetzt ist es me-

tastasiert‘, dann weill man, dass man das wenn man Gliick hat, ein paar Jahre

mit dieser schweren Erkrankung durchaus mit Hilfe der Schulmedizin iiber-

stehen kann, mehr oder weniger gut, aber man weill auch, das ist ‘ne Begren-

zung, ganz klar bei Krebs.” (I8 187-192)
Fiir diese Patientin macht die Moglichkeit, dass die Krebserkrankung eines Tages
metastasieren kann, deren Bedrohlichkeit aus. Nicht nur sie steht diesem Prozess
offenbar machtlos gegeniiber, auch die professionellen Akteure kdnnen — so sieht
es diese Patientin — nur noch ihr Bedauern ausdriicken. Mithilfe der Schulmedizin,
aber auch mit Gliick, kann man allerdings die Krankheit noch einige Zeit mehr oder
weniger gut iiberstehen. Damit antizipiert sie auch den Verlust von Koérperfunktio-
nen durch das Fortschreiten der Krankheit und die Belastungen, welche die Be-
handlung mit sich bringen, denn vermutlich werden zur Bekdampfung dieser schwe-
ren Erkrankung besonders invasive Verfahren eingesetzt. Die Patientin weil} je-
doch, dass die Behandlungsoptionen, sind Metastasen aufgetreten, limitiert sind.
Das bedeutet, dass sie davon ausgehen muss, nach einer begrenzten Phase mit ge-

sundheitlichen Hohen und Tiefen, zu versterben.

Von vielen der befragten Patienten wird auch das Zuriickhalten von Informationen
als verunsichernd erlebt. Werden Fragen nach ihrem Gesundheitszustand gar nicht
oder unzureichend beantwortet, kann dies aus ihrer Perspektive ein Hinweis darauf
sein, dass es sehr schlecht um sie bestellt ist. Um die sie quidlende Ungewissheit zu
lindern, sehen sie sich gezwungen, sich Informationsquellen auflerhalb des profes-
sionellen Systems zu suchen, beispielsweise andere Betroffene, Selbsthilfegruppen
oder das Internet. Manche Patienten zeigen sich resigniert, andere duBlern Ver-

stindnis dafiir, dass professionelle Akteure fiir die Kommunikation nicht ausrei-
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chend Zeit aufwenden konnen. Manche von ihnen erleben, dass die genaue Anzahl
der Fragen, welche im Rahmen einer Konsultation zugelassen sind, durch die Be-
handelnden vorab festgelegt wird. Einem dariiber hinausgehenden Informationsbe-
darf wird durch die Behandelnden nicht entsprochen, Konsultationen werden oft
abrupt abgebrochen, wenn die fiir das Gespriach vorgesehene Zeit abgelaufen ist.
Insbesondere die fiir Patienten besonders wichtigen psycho-sozialen Fragen, die
das Leben mit der Erkrankung aufwirft, bleiben dabei unbeantwortet und konnen
in einer Gespriachsatmosphire, in der von vorneherein Zeitdruck vermittelt wird,
erst gar nicht geduBert werden. Fiir viele der befragten Patienten demonstrieren
solche Restriktionen ein mangelndes Interesse an ihrer Person und ihren Proble-
men. Manche von ihnen setzen dieses empfundene Desinteresse in direkten Bezug
zu einer Unheilbarkeit ihrer Erkrankung oder fiihren es darauf zuriick, dass ihre
Behandlung fiir die professionellen Akteure in Arbeitsroutine iibergegangen ist.
Aufgrund solcher und dhnlicher Unzuldnglichkeiten wihrend des Behandlungsge-
schehens entscheiden sich viele Patienten zur Beantwortung ihrer Anliegen fiir

einen Arztwechsel.

Auch der Wunsch nach Information variiert im Krankheitsverlauf. In der ersten
Phase der Erkrankung konnen viele der Befragten detaillierte Informationen nicht
aufnehmen und verarbeiten. Sie mochte gerade so viele Informationen, die notig
sind, um erste Behandlungsmafnahmen einzuleiten. Im weiteren Krankheitsverlauf
steigt der entscheidungsrelevante Informationsbedarf der Erkrankten, da die Be-
fragten nun eher in der Lage sind, Informationen in Bezug zu ihrem Zustand zu
setzen. Dafiir ist aus ihrer Perspektive erforderlich, innerlich gewappnet bezie-
hungsweise gefestigt zu sein, um die fiir sie oft bedrohlichen Informationen ertra-
gen zu konnen. Viele der Befragten konnen auch im Krankheitsverlauf nicht konti-
nuierlich die ganze Fiille und Intensitit von Informationen bewdéltigen, sondern
miissen immer wieder bei der Recherche pausieren. Viele Patienten leiden, auch
nach einer zundchst erfolgreichen ersten Therapiephase, unter der Angst eines er-
neuten Auftretens der Krebserkrankung. Gleichzeitig nimmt die Abhidngigkeit von
den professionellen Akteuren und von BehandlungsmaBBnahmen im Krankheitsver-

lauf zu.

6.2.2 Abhiingigkeit

Die Ernsthaftigkeit der Erkrankung — so sehen es viele Patienten — erfordert es,
professionelle Hilfe in Anspruch zu nehmen. Nichts zu tun oder abzuwarten, ob

sich die Erkrankung von selber zuriickgeht, erscheint ihnen zu riskant.
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,und ich sag auch, also wenn man sehr schwer krank ist, muss man ja des
nehmen, was unbedingt sein muss, gell.“ (I 17, 580-582)

Aus der Sicht dieser Patientin erfordert es die Schwere der Krebserkrankung, das
zu nehmen, was unbedingt sein muss. Vermutlich spricht sie hiermit die drztlich
verordnete (medikamentose) Therapie an. Analog der von Parsons (1951; 1979)
beschriebenen Krankenrolle will diese Patientin alles tun, um ihren Zustand zu
verbessern. Dies setzt voraus, dass sie professionelle Unterstiitzung sucht und wih-
rend des Behandlungsprozesses mit den Behandelnden kooperiert (ebd.). Wenn die
Behandelnden dasjenige Behandlungsverfahren festlegen, das fiir eine erfolgreiche
Therapie der Krebserkrankung aus ihrer Sicht durchgefiihrt werden muss, so wird
diese Patientin vermutlich nicht auf einem gemeinsam ausgehandelten Entschei-
dungsfindungsprozess bestehen oder zu einer gegenldufigen Entscheidung gelangen.
Die Abhingigkeit von professioneller Expertise und das Gefiihl eingeschrankter
Wahlfreiheit nehmen weiter zu, je stirker die korperliche Verfassung beeintrichtigt
ist.

»Also wie sollen Sie das als Patient, also, jetzt werden Sie wahrscheinlich je

nach Willens- und Charakterstirke und Erfahrung und Fitness werden Sie das

selbst entscheiden. Wenn sie selbst so arg gebeutelt sind, dass Sie sagen, kei-

nen Ausweg, dann machen Sie’s. Dann machen Sie alles, dann fressen Sie aus
der Hand.* (I13 870-874)

Um die Behandlung nach eigenen Priferenzen gestalten zu konnen, bedarf es aus
der Perspektive dieses Patienten bestimmter personlicher (Charakter-)Eigenschaf-
ten, eines guten korperlichen Zustandes und Krankheits- beziehungsweise Behand-
lungserfahrung. Ist der Patient jedoch durch die Krankheit selbst oder die Behand-
lung derart beeintrichtigt, dass er selbst keinen Ausweg aus seiner misslichen Lage
findet, ist er — in der Hoffnung auf Besserung seines Zustandes — gezwungen, die
Behandlungsanweisungen der professionellen Akteure zu befolgen. Dieser Patient
nimmt ein deutliches Statusgefélle zwischen ihm und dem behandelnden Arzt
wahr. Er sieht sich — geschwicht durch die Erkrankung — in einer dem Arzt unter-
geordneten Position. Wie ein folgsamer Hund, der aus der Hand frisst, muss er sich

unterordnen und die Behandlung anzunehmen, die ihm angeboten wird.

Das Gefiihl, kaum Einfluss auf das Krankheitsgeschehen zu haben und abhingig
von der ,,Hilfe der Schulmedizin® (I8 191) zu sein, 10st bei Patienten unterschiedli-
che Reaktionen aus. Fiir einige von ihnen kann es hilfreich und entlastend sein,
sich vertrauensvoll einem ,,Fachmann in die Héande* (I2 660) zu geben und sich
ithm , mit aller Konsequenz* (I2 661) auszuliefern. Bei anderen Patienten erwachen
Widerspruchsgeist und Rebellion gegen die professionellen Akteure. Sie mochten

ihr Leben und ihre Behandlung nach der Phase der Diagnosestellung wieder (aus-
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schlieBlich) selbst bestimmen und erleben dabei, dass die Behandelnden verschie-
dene Strategien anwenden, um sie von der Richtigkeit des professionellen Vorge-
hens zu iiberzeugen. Im Gegensatz zur Phase der Krankheitsmanifestation féllt auf,
dass sie dabei — so zeigen die Interviewausziige — kommunikativer vorgehen. Dies
konnte darauf zuriickzufithren sein, dass Patienten, die schon Krankheits- bezie-
hungsweise Behandlungserfahrungen besitzen oder mit denen bereits eine Bezie-
hung entstanden ist, nicht einfach iibergangen werden konnen, sondern durch das

Gesprich einer professionell gestalteten Behandlung zugefiihrt werden sollen.

6.2.3 Uberredet werden

Manche Patienten erleben, dass in unterschiedlicher Art und Weise durch die Be-
handelnden auf sie eingewirkt wird, damit sie sich in deren Therapiekonzepte ein-
fiigen. Professionelle Akteure verschiedener Berufsgruppen versuchen Patienten
umzustimmen und, um ihrem Anliegen mehr Nachdruck zu verleihen, werden da-
bei auch unterschiedliche Hierarchiestufen eingeschaltet.

»Ich hab gesagt ,Nix, ich will erst mal nach Hause und Ruhe finden und dann

selber entscheiden was will ich® [...]. Und, und dann ging es irgendwie

Schlag auf Schlag, das war richtig auffillig, wie dann plétzlich alle gerannt

kamen und mich da versucht haben, auf die sanfte Weise umzustimmen. Je-

der, ah, die Putzfrau nicht.* (120 477-480)
Auffillig ist fir diesen Patienten, dass er sich schlagartig vielen an der Behandlung
beteiligten Menschen gegeniibersieht. Er geridt plotzlich in den Mittelpunkt des
Interesses, das geschieht jedoch erst, als er den professionell gestalteten Behand-
lungsverlauf unterbrechen will. Auch wenn er durch die Art und Weise der Kom-
munikation wenig Druck verspiirt, wird deutlich, dass sein Anliegen, zunichst zur
Ruhe zu kommen, um entscheiden zu konnen, von den professionellen Akteuren
nicht akzeptiert wird. Im interdisziplindren Behandlungsteam scheinen sich die
Beteiligten tiber den Umgang mit dem Patienten und iiber das weitere Behand-
lungsregime einig zu sein; ein gemeinsamer Aushandlungsprozess iiber den Be-
handlungsverlauf zusammen mit dem Patienten hat offenbar nicht stattgefunden.
Auch wenn es um die Begrenzung von Behandlungsverfahren durch die Patienten
geht, stoBt dies vielfach bei professionellen Akteuren auf Widerstand.

»Da habe ich gesagt, nein, also, das mochte ich nicht, das kommt fiir mich
nicht in Frage. Ich beschrinke meine Unterschrift ausschlieflich auf diesen
Eingriff der Blasenspiegelung und auf sonst nichts. Das hat also schon Arger
verursacht. Da kam dann der Chefarzt, also erst der Assistenzarzt, dann der
Stationsarzt und als ich so renitent blieb, da kam der Chefarzt noch mal. Ja,
sag’ ich, nee, nee. Also, er ist dann auch sehr unzufrieden von dannen gezo-
gen.” (I19 515-519)
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Dieser Patient will die Kontrolle iiber seine Behandlung behalten und den Behan-
delnden durch seine Unterschrift keinen Freibrief fiir einen umfangreichen Eingriff
ausstellen, falls sie es fiir notwendig erachten. Durch diese Beschrinkung professi-
onellen Handelns wird deutlich, dass er den Behandelnden nicht vollkommen ver-
traut. Die Entscheidung des Patienten verursacht Arger auf Seiten der professio-
nellen Akteure. Dieser kann darauf zuriickzufiithren sein, dass durch die Entschei-
dung des Patienten routinisierte Abldufe im Krankenhaus unterbrochen werden.
Argerlich fiir die Behandelnden mag dariiber hinaus auch das Infragestellen ihrer
Expertise sein, das durch die Beschriankung ihres Handelns durch den Patienten
zum Ausdruck kommt. Die Arzte scheinen die Entscheidung des Patienten zu-
niachst nicht ernst zu nehmen und vermuten, dass er dem Druck der niachsthoheren
Hierarchiestufe nachgeben wird, doch auch der Chefarzt kann bei dem Patienten
nichts ausrichten. Die Entscheidungsmacht und -verantwortung innerhalb der drzt-
lichen Berufsgruppe im Krankenhaus ist meist hierarchisch organisiert, wobei
letztendlich die Entscheidungshoheit dem Chefarzt obliegt. Der Patient durchbricht
mit seiner Entscheidung dieses innerhalb des Systems akzeptierte Organisationsge-
fiige und stellt es in Frage. Entsprechend wird die Nicht-Einwilligung des Patien-
ten von den Behandelnden nicht als Ausdruck legitimer, selbstbestimmter Ent-
scheidung, sondern als renitent gegeniiber dem System wahrgenommen. Daher
wird das Verhalten des Patienten sanktioniert, indem die Behandelnden ihre Ver-

stimmung deutlich zeigen und sich unzufrieden von ihm zuriickziehen.

Patienten zogern mit ihrer Entscheidung, bestimmte Behandlungsverfahren durch-
fithren zu lassen, wenn sie deren Nutzen oder Dringlichkeit nicht nachvollziehen
konnen oder vor deren Auswirkungen sie sich dngstigen. Manche Patienten erleben
Versuche der Behandelnden, sie im Hinblick auf eine Therapie zu iiberreden und
zeigen sich ungehalten, wenn dieses Vorhaben nicht gelingt. Bestehen Patienten
auf einer eigenen, den professionellen Vorstellungen entgegengesetzten — Ent-
scheidung, erfahren Patienten weitere, fiir sie beingstigende Formen der Risiko-

kommunikation.

6.2.4 Veriangstigt werden

»Ja, mit der Schulmedizin wird ja ganz massiv auch die Angst erzeugt und
gepflegt.” (I19 653-654)

Dieser Patient betont, dass schulmedizinisch Behandelnde bei Patienten ganz massiv
Angst auslosen und aufrechterhalten. Dadurch konnte es fiir Behandelnde einfacher

sein, die ohnehin durch die Krebskrankheit verdngstigten Patienten von der Bedeu-
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tung und der Qualitit ihres professionellen Handelns zu iiberzeugen und reibungslo-
ser fiir eine von ihnen als richtig erachtete Therapie zu gewinnen. Angst kann durch
das Informationsgefille zwischen Patienten und professionellen Akteuren entstehen,
insbesondere dann, wenn dieses durch letztere demonstriert wird. Im Krankheits-
verlauf gewinnen Patienten zunehmend an Behandlungserfahrungen, Krankheits-
wissen und auch an Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung. Haufig konnen sie
ihre Bediirfnisse besser erkennen und ihre Priferenzen artikulieren, auch wenn
diese professionellen Vorstellungen nicht entsprechen. Manche Patienten erleben
dann, dass sich das Verhalten der Behandelnden ihnen gegeniiber verdndert.

,Mir hat mal irgendwo ein Arzt gesagt, [...] er war sehr nett, sehr liebevoll,
so ganz besorgt und oh Gott, Sie Arme und so weiter, da biete ich Thnen das
an und das und das an. Da habe ich gesagt, nein, das mochte ich aber nicht.
Da hat er gesagt: Dann miissen Sie eben sterben. (I8 345-349)

Diese Patientin erlebt, dass ein sie zunidchst empathisch behandelnder Arzt sein
Verhalten dndert, als sie seine freundlich vorgebrachten Angebote ausschligt. Aus
ihrer Sicht scheint der Arzt mit seinen Vorschldgen an ihren Bediirfnissen vorbei
zu agieren, da sie moglicherweise zusitzliche Erkldarungen, das heillit ein Mehr an
Kommunikation, benotigt, als die einseitig durch den Arzt vorgebrachten Offerten
ihr geben. Mit der Information alleine kann die Patientin offensichtlich nichts an-
fangen, vielmehr scheint es ihr wichtig zu sein, dass eine Behandlungsalternative
kongruent mit ihrem Verstindnis von Heilung oder Besserung ihres Zustandes ist.
Die Ausbreitung des medizinischen Behandlungsspektrums ohne Riickbezug auf

ihre Einschédtzung des Krankheitsgeschehens ist fiir sie wenig hilfreich.

Der Interviewauszug zeigt, dass ein Dialog, in welchem eine fiir beide Seiten ak-
zeptable Form der Behandlung besprochen wird, offenbar nicht zustande kommt.
Vielmehr breitet der Arzt gegeniiber der Patientin ein ganzes Repertoire an Be-
handlungsmoéglichkeiten aus, wihrend ihre Einschidtzung des gesundheitlichen Zu-
standes nicht erfragt wird. Die Ablehnung von Behandlungsalternativen mag der
Arzt als Zuriickweisung seiner fachlichen Expertise und in diesem Sinne als man-
gelndes Krankheitsverstindnis auf Seiten der Patientin interpretieren. Entspre-
chend drastisch formuliert er die Konsequenz, wenn die Patientin sich seiner Be-
handlung entzieht, mit dem Ziel, sie fiir eine Behandlungsalternative (zuriick) zu
gewinnen. Gleichzeitig wird ihr die Verantwortung fiir ihr Schicksal zugeschoben.
Die Patientin ist selbst verantwortlich, wenn sich ihr Gesundheitszustand durch
eigenmichtiges Handeln verschlechtert, da sie nicht den Rat der professionellen
Akteure annehmen mochte. Da sich viele Patienten die Frage nach ihrer Schuld im

Zusammenhang mit der Krebserkrankung stellen, konnten sie fiir solche Formulie-
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rungen besonders empfindsam sein. Das — wenn auch unbewusste — Auslosen von
Schuldgefiihlen oder Angsten bei Patienten kann ihr Selbstwertgefiihl schwichen.
Zu einer eigenen Entscheidung zu gelangen, ist fiir sie vor diesem Hintergrund
besonders schwierig.

,»Die Mediziner im Krankenhaus [...] haben ja gesagt: ,Warten Sie ab, das

13

wird schlechter, das ist ein unkalkulierbares Risiko, was Sie da machen®.

(I14 309-310)
Eine gegenldufige Entscheidung der Patientin wird von den Medizinern als Risiko
klassifiziert, das aus schulmedizinischer Sicht unkalkulierbar ist und damit noch
bedrohlicher, weil die Folgen des Handelns der Patientin nicht absehbar sind. Si-
cher scheint es jedoch zu sein, dass ihr Zustand sich verschlechtern wird. Mit der
Formulierung eines unkalkulierbaren Risikos wird von den Medizinern, die in der
Lage sind, Wahrscheinlichkeiten fiir ihr professionelles Handeln zu berechnen, ein
schwerwiegendes Argument herangezogen. Welcher schwerkranke Mensch mochte
seine Gesundheit und sein Leben durch ein unberechenbares riskantes Unterfangen
aufs Spiel setzen? Fiir die Patientin kann dies bedeuten, dass sie ein groBes Wagnis
auf sich nimmt und dass sie die Konsequenzen ihres Verhaltens alleine tragen
muss. Neben der als bedrohlich erlebten verbalen Kommunikation kann aus Sicht
der Patienten auch die Korpersprache der Behandelnden Missfallen ausdriicken,
wenn sie mit den Entscheidungen der Patienten nicht einverstanden sind.

,,[...] der Chefarzt samt Oberarzt, samt simtliche Arzte und Oberschwester al-
le mit strafendem Blick ums Bett herum gestanden und haben mir die Holle
heill gemacht, wie unverantwortlich ich wir* (I3 320-322).

Diese Patientin erlebt, dass die Behandelnden sie formlich in die Zange nehmen,
indem sie um das Bett herumstehen und ihr mit strafendem Blick begegnen. Auch
dieser Interviewauszug zeigt, dass zur Bekriftigung der Verurteilung des als un-
verantwortlich bezeichneten Tuns der Patientin verschiedene Hierarchiestufen und
Berufsgruppen mobilisiert werden. Ein Dialog wird ebenfalls verunméglicht da-
durch, dass die Behandelnden schon allein mit ihrer Korperhaltung erst gar nicht
versuchen, sich auf die (Kommunikations-)Ebene der Patientin einzustellen. Die in
dem Interviewauszug beschriebene Szene konnte auf eine beidseitig angstbesetzte
Situation hinweisen. Auf Seiten der Patientin konnte durch den Riickzug aus der
Behandlungsbeziehung versucht werden, die Angst abzuwehren und selbst wieder
Kontrolle iiber das Behandlungsgeschehen zu gewinnen. Auf Seiten der Behan-
delnden konnte die Befiirchtung, dass die Patientin ihre Gesundheit durch ihre Ent-
scheidung weiter schddigt, mit autoritirem Verhalten beantwortet werden. Unter

solchen den Dialog verhindernden Bedingungen fillt es vielen Patienten besonders
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schwer, eigene Priferenzen zu erkennen, Alternativen abzuwigen und Entschei-
dungen zu féllen, da sie nicht nur mit der unmittelbaren Krankheitsbedrohung,
sondern auch mit der als bedrohlich erlebten Kommunikation mit den Behandeln-
den umgehen miissen. Im Krankheitsverlauf haben daher manche Patienten Strate-
gien entwickelt, um dennoch eigene Ansichten im Zuge ihrer Behandlung umset-
zen zu konnen, indem sie beispielsweise versuchen, das heikle Thema im Behand-

lungsgesprich zu vermeiden.

6.2.5 Diplomatie

Im Krankheitsverlauf erwerben Patienten Erfahrungen mit dem Verhalten von Be-
handelnden und haben Strategien erlernt, personliche Vorstellungen zu verwirkli-
chen, ohne dass es zu einer Konfrontation mit diesen kommt. Haben sie den Ein-
druck, dass ihre Behandlungsvorstellungen bei den Behandelnden auf Kritik stof3en
oder misstrauen sie deren Befunden, entschlieBen sich einige Patienten, ihr eigen-
standiges Vorgehen den Behandelnden gegeniiber zu verschweigen.

,Und dann ist hier in B. ein CT gemacht worden, da hat’s geheillen, der Tu-
mor ist progredient, also ist etwas grofer geworden und dann haben wir unab-
hingig davon, da haben wir denen gar nichts gesagt, in K. ein MRT machen
lassen und da ist alles beim Alten geblieben. Also, diese bildgebenden Ver-
fahren, da will ich nur das damit sagen, ein halber Zentimeter hin oder ein
halber Zentimeter her, das kann niemand glaubwiirdig sagen, da gibt es so
viel Auslegungsspielraum, ob’s der anguckt oder ob’s der anguckt oder ob ir-
gendeiner vorbelastet ist, weil er will vielleicht, dass es grofer geworden ist.
Dass er sagen kann: ,Sehen Sie, wir haben es Thnen gleich gesagt, das wird
groBer‘. Dann habe ich gedacht, das will ich genau wissen. Und nix war, ja.*
(I14 316-324)

Diese Patientin misstraut dem Befund, dass der Tumor gewachsen sei. Aus diesem
Grund lésst sie sich an einem anderen Ort mit einem anderen Verfahren untersu-
chen; dies verschweigt sie jedoch den Behandelnden. Die Progredienz der Erkran-
kung scheint ihrem Befinden nicht zu entsprechen oder sie mochte die schlechte
Nachricht nicht einfach hinnehmen, ohne selbst aktiv zu werden. Zur Begriindung
dieses Vorgehens fiihrt sie individuelle Auslegungsspielrdume der Behandelnden
bei der Beurteilung der Bilder an und bringt damit zum Ausdruck, dass sie sich auf
einen einzelnen — zumal negativen — Befund nicht verlassen mochte. Thr Misstrau-
en griindet sich einerseits auf die von ihr wahrgenommene interindividuelle Varia-
bilitdt bei der Befundung. Niemand, so ist ihre Einschidtzung, kann glaubwiirdig
eine minimale Verdnderung des Tumors anhand eines Computertomogramms beur-
teilen. Andererseits schlie3t sie eine bewusst oder unbewusst getroffene Fehldiag-

nose nicht aus. So zieht sie die Moglichkeit in Betracht, dass Behandelnde vorbe-
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lastet sind und die Bilder entsprechend ihrer Prognose interpretieren. Fiir die Pati-
entin scheint es nicht moglich zu sein, offen zu duflern, wenn sie der Expertise
nicht vertraut, zumal sie mit einem Gefiihl — ihrem Befinden — argumentieren
miisste. Dieses wird von den Behandelnden jedoch als zu unzuverlidssig fiir eine
gedanderte Diagnostik und Therapie erachtet. Das Misstrauen entspringt zum einen
aus dem Widerspruch zwischen Erleben der Patientin und drztlicher Diagnose, zum
anderen konnte die Patientin die Erfahrung gemacht haben, dass Behandelnde
(sich) keinen Fehler bei der Einschidtzung ihres Gesundheitszustands eingestehen
konnen. In jedem Fall scheint sie mit ablehnenden Reaktionen der Behandelnden

zu rechnen, sodass sie ihr Vorgehen verschweigt.

Einige Patienten entscheiden sich dafiir, die Beziehung zu den Behandelnden zu
beenden, wenn sie keine Moglichkeit sehen, mit ihnen iiber Therapiealternativen
zu diskutieren. Dennoch mdchten sie eine Auseinandersetzung mit ihnen vermei-
den. Eine Strategie dabei kann so aussehen, dass sich Patienten einfach nicht mehr
bei den Behandelnden melden.

,Es hiel wieder pauschal die Metastasen wiren grofler geworden, das war im
August als es geschehen ist und im Oktober krieg’ ich einen Anruf [des Arz-
tes]: ,Soll ich Thnen ein Therapieschema schicken?‘ Was soll ich in der Situa-
tion sagen? Ich habe ja gesagt. [...] Von der Misteltherapie habe ich nichts
gesagt. Ich habe mir das Therapieschema schicken lassen und habe mich nicht
mehr gemeldet. Ja, er hat sich dann auch nicht mehr gemeldet. Er hat mich in
Ruhe gelassen.” (121 1003-1017)

Eine pauschale Befundauslegung und einen halbherzig sowie mit grof3er zeitlicher
Verzogerung vorgebrachten Behandlungsvorschlag kann dieser Patient nicht an-
nehmen. Zwischenzeitlich hat er eigene Behandlungsentscheidungen — die Durch-
fiilhrung einer Misteltherapie — getroffen. Gleichwohl verschweigt er diese dem
Arzt gegeniiber. Er lehnt dariiber hinaus sein Therapieangebot nicht ausdriicklich
ab, obgleich er sich zu diesem Zeitpunkt offenbar schon dagegen entschieden hat,
sondern willigt scheinbar ein, indem er das Zusenden des Therapieschemas bejaht.
Auf diese Weise erspart er sich die Darlegung seiner Griinde und vermeidet eine
Konfrontation mit dem Arzt. Fiir ihn ist jedoch mit diesem Anruf die Beziehung zu
dem Arzt beendet. Auch dieser versucht nicht weiter, den Patienten zu einer The-
rapie zu bewegen, moglicherweise deshalb, weil er nicht glaubt, dass es ihm gelin-
gen konnte, den Patienten von seinem Therapieschema zu iiberzeugen und er zu
einer Diskussion iiber andere (alternative) Verfahren nicht bereit ist. Ob der Pati-
ent froh oder enttduscht dariiber ist, in Ruhe gelassen worden zu sein, bleibt un-
klar. Eine missgliickte Beziehung zwischen Patient und Arzt und das Misstrauen

gegeniiber schulmedizinischen Behandlungsverfahren veranlassen viele Patienten,
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so genannte alternative Behandlungsverfahren einzusetzen. Meist vermuten sie
jedoch, dass sie mit diesem Vorgehen bei den Behandelnden auf wenig Akzeptanz
stoBen und kommunizieren deswegen ihre eigenen Therapieansitze nicht.

»Das war ja sowieso auch mitten in der Zeit, wo ich das Vertrauen nicht ge-
habt hab’ in die Schulmedizin und sowieso so skeptisch war, dass ich da auch
immer im Nachttischle homdopathisches Zeug gehabt und das andere ver-
schwinden lassen.* (I3 304-308)

Die Patientin ist in dieser Phase der Erkrankung der Ansicht, dass schulmedizini-
sche Verfahren fiir eine Genesung oder Stabilisierung des Krankheitsverlaufs nicht
ausreichend oder sogar ungeeignet sind. Wenn das Vertrauen in die Schulmedizin,
das heiit die schulmedizinisch Behandelnden, fehlt, ist es fiir Patienten oft unmog-
lich, deren therapeutisches Konzept zu unterstiitzen. Im Gegenteil sieht sich die
Patientin dazu veranlasst, eigene Entscheidungen zu treffen. Diese scheinen von
den Behandelnden jedoch nicht akzeptiert zu werden, weswegen sich die Patientin
veranlasst sieht, die Entscheidung — in diesem Fall fiir eine hom&opathische Be-
handlung — heimlich durchzufiihren und die verordnete Therapie nicht zu befolgen.
In der Phase, in der die Patientin sich selbst als sowieso so skeptisch charakteri-
siert, scheint es den Behandelnden nicht gelungen zu sein, ihr die Bedeutung der
von ihnen verordneten Therapie zu vermitteln. So kommt es — wie der Interview-
auszug zeigt — zu einem Kreislauf aus Skepsis, fehlender beziehungsweise nicht
gelungener Kommunikation, Misstrauen und fehlender Adhidrenz bei der Durch-
fithrung der Therapie. An dessen Beginn scheint eine Beziehungsstorung zwischen
Patientin und Behandelnden zu stehen, wobei zu vermuten ist, dass diese Storung

durch eigene — jedoch differente — Vorstellungen der Patientin ausgeldst wurde.

Gerade alternative Behandlungsansitze werden deshalb verheimlicht, weil viele

Patienten abwertende Reaktionen der Behandelnden erleben.

»Mein Eindruck ist halt so, wenn man mit diesen Kernen anfingt, also mit
diesem B17, dann kriegen viele Leute einen roten Kopf und werden ganz arg
aggressiv womoglich sogar und zwar die vom normalen medizinischen La-
ger.” (120 234-237)

Die Reaktion von normal schulmedizinisch Behandelnden auf sein Thematisieren
von alternativen Heilmitteln — in diesem Fall bitteren Aprikosenkernen (die Wirk-
samkeit wird hierbei dem Inhaltsstoff Amygdalin (Moertel 1981), dem so genannten
Vitamin B17 zugeschrieben) — erlebt dieser Patient als wiitend oder sogar als ausge-
sprochen aggressiv. Dies mag damit zusammenhéngen, dass die Behandelnden die
Einnahme dieser Kerne als wirkungslos oder sogar als gesundheitsschidlich ein-

stufen. Fiir viele Patienten ist aggressives Verhalten ithnen gegeniiber, welches die
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Beziehung zu den Behandelnden beeintrdachtigt, sehr belastend. Die meisten von
ihnen mochten jedoch weder auf alternative Verfahren verzichten, noch es zu ei-
nem offenen Konflikt kommen lassen, der die Beziehung zu den Behandelnden
stort. Daher ist es fiir diese Patienten von Interesse, solche Reaktionen erst gar
nicht aufkommen zu lassen. Eine Strategie mancher Patienten, aggressive Reaktio-
nen zu vermeiden, ist es daher, das Gespréach erst gar nicht auf dieses Thema zu
bringen.

»Weil grad in der Krankheit besteht schon die Gefahr, dass man sich ofters
sieht, ja, oder immer mal wieder sieht und von daher, man sollte nie, auch bei
Arzten nicht, die Tiire zuschlagen, ja. Weil man muss das einfach pragmatisch
sehen, die wollen schon dir helfen und dem Gesichtspunkt sollte man es se-
hen, aber man muss nicht alles eins zu eins iibernehmen, ja, blind, ja.* (I1
911-915)

Im Verlauf der Krebserkrankung — so erlebt es dieser Patient — trifft er immer wie-
der auf dieselben Behandelnden, auf deren Hilfeleistung er angewiesen ist. Vor
diesem Hintergrund ist es erforderlich, das Verhiltnis zu diesen nicht nachhaltig zu
storen, indem er sie vor den Kopf stoBit — beispielsweise dadurch, dass er ihre Vor-
schldge nicht blind tibernimmt, sondern eigene Entscheidungen trifft. Wiederholt
ist dabei ein anstrengender Spagat zu bewiltigen. Ziel ist es, eigene Vorstellungen
im Behandlungsprozess zu verwirklichen, ohne dass die Behandelnden verstimmt
werden und sich diese Missstimmung auf die Behandlung iibertrigt. Vor diesem
Hintergrund erscheint es aus Sicht vieler Patienten sinnvoll, ihre personlichen Be-
diirfnisse nicht offen zu artikulieren, wenn sie die Erfahrung gemacht haben, dass
diese von den Behandelnden nicht gut geheilen werden. Im Verlauf der Erkran-
kung lernen Patienten den diplomatischen Umgang mit den Behandelnden, indem
sie beispielsweise eigene Behandlungsvorschlige behutsam einbringen.

»Da bin ich geiibt drin, im diplomatisch sein. [...] Das Problem war nur im-
mer einfach das Ziel zu erreichen. Da muss man durch, dass weder der noch
der beleidigt ist und ich denn doch meinen Willen habe.* (120 489-493)

Dieser Patient hat gelernt, diplomatisch zu sein, um seine Ziele im Rahmen des
Behandlungsprozesses zu erreichen. In der Tat erfordert es grofles diplomatisches
Geschick, die Ansichten verschiedener Behandelnder so auszubalancieren, dass
keiner von ihnen beleidigt ist und er trotzdem seinen eigenen Willen durchsetzen
kann. Offenbar konnen viele Patienten eigene Bediirfnisse oft nur dann konfliktfrei
verwirklichen, wenn diese geschickt formuliert oder aber vor den Behandelnden
verheimlicht werden. Moglicherweise aus Griinden der Abhingigkeit von der Hilfe
der Behandelnden mdéchten Patienten keine Verstimmung riskieren. Der Interview-

auszug lasst die Vermutung zu, dass der Patient wihrend der Konsultation unter
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enormer Spannung steht. Er muss da durch: Er muss immer auf der Hut sein, dass
er nichts sagt, dass die Behandelnden verdrgern konnte und dabei dennoch stets

sein angestrebtes Ziel vor Augen haben.

Von einer gleichberechtigten Beziehung zwischen Patienten und Behandelnden
kann nicht gesprochen werden, wenn lediglich ein Interaktionspartner Riicksicht
auf die Befindlichkeiten des Anderen nimmt. Viele Patienten sehen sich veranlasst,
zwischen den Einschidtzungen unterschiedlicher Experten und ihren eigenen Vor-
stellungen eine Entscheidung derart auszubalancieren, dass kein Experte verstimmt
wird und dennoch die personlichen Préiferenzen zum Tragen kommen. Ist eine ver-
borgene Umsetzung eigener Entscheidung fiir die Patienten nicht moéglich oder
mochten sie ithren Willen nicht verheimlichen, sind sie gezwungen, fiir ithre Vor-
stellungen bei der Behandlung und Versorgung zu kidmpfen. Auch das Verheimli-
chen eigener Therapiekonzepte durch manche Patienten lidsst die Vermutung zu,
dass sie vermuten, dass die Behandelnden solche Ansétze nicht befiirworten. Diese
Patienten mochten sich nicht (weiter) verunsichern oder es nicht zu einer offenen
Auseinandersetzung kommen lassen. Wenn sich Patienten dem Spannungsfeld von
Verschweigen und Diplomatie nicht aussetzen mochten und direkt ihre Vorstellun-
gen zum Verlauf der Behandlung einbringen, erleben viele von ihnen, dass dies

bedeutet, fiir das Verwirklichen ihrer Entscheidungen zu kimpfen.

6.2.6 Den Kampf aufnehmen

Im Krankheitsverlauf erleben viele Patienten, dass eigene Entscheidungen — sofern
sie von der professionellen Sicht differieren — von den Behandelnden nicht kom-
mentarlos akzeptiert werden. Insbesondere bei dem Wunsch der Patienten nach
alternativen oder komplementiaren Behandlungsformen werden ihre Anliegen ent-
weder von den Behandelnden beldchelt oder deutlich herabgesetzt. Nur selten wer-
den von den Behandelnden derartige Entscheidungen als Ausdruck von Wissen der
Patienten iiber die Wirkung und Anwendung solcher Verfahren oder als Wunsch
nach Eigenaktivitidt im Krankheitsverlauf akzeptiert oder gar gewiirdigt.

,»Also, ich hab’ [...] mit Mistel angefangen, mit Selen und Zink und Enzymen
und solchen Sachen. Und da muss man natiirlich gucken, fiir sich selber muss
man gucken, wie. Man muss sich ja gegen die Schulmediziner durchsetzen.
Man muss auch damit leben, dass immer jemand sagt, ,Glauben Sie an so ei-
nen Schwachsinn?‘ O.k., das muss man dann eben hinkriegen.* (I§ 121-126)

Diese Patientin setzt verschiedene komplementidre Verfahren ein, auch wenn die
Schulmediziner diese als Schwachsinn titulieren und als Glaubensfrage einstufen.

Aus ihrer Sicht ist es zunidchst einmal erforderlich, dass sie sich selbst dariiber im
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Klaren ist, was sie mochte, um sich durchsetzen zu konnen. Eine selbstbestimmte
Entscheidung — so kann vermutet werden — entspringt demnach nicht allein aus
dem Informationsstand der Patientin. Sie scheint damit zusammenzuhédngen, in-
wieweit es ihr gelingt, dieses Wissen — beispielsweise iiber alternative Heilmetho-
den — in Bezug zu ihrem Kranksein zu setzen. Ist der individuelle Nutzen dieser
Verfahren fiir die Patientin geklért, kann sie sich auch gegen den &rztlichen Rat
behaupten und die Geringschédtzung ihrer eigenen Entscheidung durch die Behan-

delnden aushalten.

Gerade im Krankenhaus machen viele Patienten die Erfahrung, dass sie um die
Verwirklichung ihrer Bediirfnisse regelrecht kdmpfen miissen.

,»Ja, man miisste eigentlich doppelt so gesund sein fiir diesen Kampf, den man

hat im Krankenhaus. Da muss ein Normaler, der jetzt schaffen geht, muss

nicht so viel kimpfen, wie jemand, der jetzt im Krankenhaus ist. Also, wenn

man alles mitmachen tidte, wir’s wahrscheinlich schon gut.” (I3 441-444)
Im Krankenhaus — so erlebt es diese Patientin — muss sie kampfen, wenn sie ihre
Entscheidungen verwirklichen mochte. Dazu bedarf es der Kraft, iiber die sie ver-
fiigen wiirde, wire sie doppelt so gesund, wie sie jetzt ist. Der Auftrag des Kran-
kenhauses wird durch die Art und Weise ihrer Behandlung in das Gegenteil ver-
kehrt. Nicht ihre Behandlung steht im Vordergrund, sondern ein Kampf, den sie in
ihrer geschwichten Position als Kranke wohlméglich nicht gewinnen kann. Umso
beschwerlicher ist der Kampf fiir mehr Selbstbestimmung, er erscheint dieser Pati-
entin anstrengender, als wenn sich gesunde Menschen im Berufsleben durchsetzen
miissen. Dieser Kampf wird offenbar dadurch ausgelost, dass sich die Patientin den
Behandelnden widersetzt. Wirde sie alles mitmachen, was die Behandelnden fur
ihre Therapie vorgesehen haben, wire der Behandlungsverlauf reibungslos. Der
Wunsch der Patienten nach Mitbestimmung scheint von Behandelnden als Kampf-
ansage begriffen zu werden.

»Also, [...] ich wiird’ schon sagen, die Mitbestimmung einfordern, die sehen

das [...] als Kampf an, weil es kein Standard ist, dass sie da Unterstiitzung

kriegen. Sie miissen es fordern und werden in dem Moment natiirlich auch

unbequem, weil sie nicht in der Spur laufen, sondern wie ein Boxauto halt an-

boxen. Und das sind halt die [...] Félle, die Arbeit machen.* (I1 858-861)
Mitbestimmung — so sieht es dieser Patient — wird von den Behandelnden nicht
angeboten, sondern muss von ihm eingefordert werden. Um bei seiner Behandlung
mitbestimmen zu koénnen, scheint er auf die Unterstiitzung der Behandelnden an-
gewiesen zu sein, wobei diese jedoch offenbar kein Standard im Umgang mit Pati-
enten ist. So sind fiir ithn, um bei seiner Behandlung mitbestimmen zu konnen,

gleich zwei Hiirden zu nehmen: Zunédchst muss er die Mitbestimmung selbst an-
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mahnen und dariiber hinaus Unterstiitzung bei der Entscheidungsfindung verlan-
gen. In diesem Moment — so die Einschidtzung des Patienten — wird er fiir die Be-
handelnden unbequem, denn er stort dadurch nicht nur den Routinebetrieb, sondern
verursacht zusitzliche Arbeit, beispielsweise durch ihren Informationsbedarf oder
die gewiinschte Anpassung des bestehenden Behandlungsplans. Wie ein Autoscoo-
ter auf dem Jahrmarkt, der keine Fahrspur einhélt und immer wieder an anderen
Fahrzeugen anstoft — so beschreibt es der Patient —, eckt er fortlaufend bei den
Behandelnden an, wenn er seine Behandlung selbst steuert. Die Durchbrechung
von Arbeitsroutinen der Behandelnden und das potenzielle Infragestellen ihrer Ex-
pertise durch das Umsetzen eigener Entscheidungen von Patienten werden — so
erleben es manche von ihnen — durch die Behandelnden sanktioniert.

,Und dann habe ich drauf bestanden, ich will jetzt verlegt werden, und dann
haben sie mir zur Rache das Bett weggenommen, morgens um halb acht, und
haben mich sitzen lassen bis abends um halb sieben. Vorher waren einfach die
Papiere noch nicht fertig und es war kein Taxi bereit, um mich nach Z. zu
bringen.* (I3 562-566)

Diese Patientin fiihrt eine vernachldssigende Behandlung auf ihre Entscheidung
zuriick, das Krankenhaus zu verlassen. Sie erlebt die Reaktion der Behandelnden
als Rache auf der von ithnen moéglicherweise als Abweisung erlebten Entscheidung,
deren Expertise nicht mehr in Anspruch nehmen zu wollen. Entsprechend wollen
sich die Behandelnden dem Willen der Patientin, jerzt verlegt zu werden, nicht
umgehend beugen, denn es obliegt nicht den Patienten, die Arbeitsablidufe zu ge-
stalten. Durch das eigenméichtige Verhalten der Patientin besteht die Gefahr, dass
die Autoritit der Behandelnden untergraben und Arbeitsroutinen unterbrochen
werden. Aus der Sicht der Patientin demonstriert die elfstiindige Wartezeit die
Willkiir der Behandelnden, auch wenn diese mit Sachzwingen, wie den noch nicht
komplettierten Behandlungsdokumenten, argumentieren. In jedem Fall werden auf
diese Weise die institutionsspezifischen Machtverhiltnisse zwischen Patienten und
Behandelnden wieder hergestellt, da die Patientin von der Rolle einer selbststindig
Entscheidenden wieder in die Rolle einer hilflosen Kranken zuriickgedrdngt wird.
Aus Sicht vieler Patienten erleben Behandelnde es als kridnkend, wenn Patienten
andere Vorstellungen iiber die Gestaltung ihrer Behandlung haben.

,»Aber man hat halt gemerkt, dass sie des schon trifft, dass da einer, der iiber-
haupt keine Ahnung hat, meint, er wei3 es besser.*” (120 439-440)

Dieser Patient spiirt, dass die Behandelnden sich getroffen fithlen, wenn er — der
von den Behandelnden als unwissend und ahnungslos eingeschitzt wird — glaubt,

dass seine eigene Entscheidung die richtige ist. Diese Kridnkung wird allerdings
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von den Behandelnden nicht ausgesprochen, der Patient merkt es offenbar an ihrem

Verhalten, dass seine Auffassung nicht gutgeheiflen wird.

Entscheidungsprozesse — so zeigen die Interviews — laufen oft im Kontext nicht
patientengerechter Machtstrukturen ab. Die Wiedererlangung von Entscheidungs-
kompetenz auf Seiten der Patienten scheint fiir die Behandelnden nicht auf der Agen-
da zu stehen, da ein Dialog mit dem Patienten auch im Krankheitsverlauf nicht
gesucht wird. Im Gegenteil werden differierende Entscheidungen der Patienten von
vielen Behandelnden offenbar als Kritik ihrer professionellen Kompetenz aufge-
fasst. Entsprechend sehen sich viele Patienten gezwungen, eigene Ansichten zu
verbergen, wollen sie die Behandelnden nicht verdrgern, da sie in der Sorge leben,
dass diese fiir zukiinftig wichtige Behandlungsfragen wieder zentrale Ansprech-
partner werden konnten. Diese Abhingigkeit ldsst sie vorsichtig und darauf be-
dacht sein, dass die Behandelnden von eigenen Behandlungsversuchen nichts er-
fahren. Mit groem diplomatischen Geschick versuchen manche Patienten, den
Behandelnden gegeniiber strittige Themen aus Angst davor zu vermeiden, mit
,Liebesentzug® (I14 535) bestraft zu werden. Ein solches Verhalten kostet Patien-
ten viel Kraft, ebenso wie der Kampf, den sie sich aufzunehmen gezwungen sehen,
um ihre Anliegen zu verwirklichen. Im Krankheitsverlauf nimmt hiufig das Be-
diirfnis nach eigener Gestaltung des Behandlungsgeschehens zu. Von den Behan-
delnden scheint dieser Wandel jedoch nicht wahrgenommen zu werden. Im Gegen-
teil beharren sie offenbar auf einer ihnen initial zugestandenen Allkompetenz. Die
Behandelnden — so sehen es die Patienten — fithlen sich durch ihr Verhalten nicht
nur in ihrer Fachlichkeit in Frage gestellt und moglicherweise auf der Beziehungs-

ebene gekrinkt, sondern auch iiber Gebiihr beschiftigt.

Im Krankheitsverlauf erleben Patienten — so zeigen die Interviews —, dass ihnen oft
keine Wahl bei ihrer Behandlung und Versorgung gelassen wird. Im Gegenteil er-
leben sie, dass die Behandelnden mit ihnen keinerlei Behandlungsalternativen eror-
tern. Sie versuchen mitunter mit drastischen Appellen an die Einsicht der Patien-
ten, diese zur Befolgung der vorgesehenen Behandlung zu bewegen. Der Sichtwei-
se der Patienten auf das Krankheits- und Behandlungsgeschehen sowie ihre Ent-
scheidungspriferenzen wird in diesem Zusammenhang offenbar kaum Aufmerk-
samkeit geschenkt. Dabei erscheint unerlidsslich, dem Entscheidungsverhalten zu-
grunde liegende Erwartungen und Priferenzen der Patienten zu kennen, um eine

patientenzentrierte Behandlung und Versorgung zu erreichen.
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6.3 Entscheidungen als Management von Ungewissheit

Entscheidungen im Krankheitsverlauf, so zeigen die Interviews, sind in unter-
schiedlicher Weise mit Ungewissheit verbunden. Einerseits haben sie die Funktion,
Ungewissheit zu reduzieren, indem ein bestimmtes Vorgehen antizipiert wird. An-
dererseits konnen Entscheidungen Ungewissheit aufrechterhalten, ja vergroBern,
wenn Patienten unsicher sind, die richtige Entscheidung getroffen zu haben, bezie-
hungsweise wenn sie sich bewusst fiir ein risikobehaftetes Behandlungsverfahren
entschieden haben. Die befragten Patienten spiiren, dass sie die Sicherheit, gesund
zu werden oder die Gesundheit dauerhaft zu erhalten, fiir immer verloren haben.
Sie erfahren dariiber hinaus, dass auch professionelle Akteure ihnen keine pro-
gnostische Sicherheit vermitteln konnen. Im Leben mit der chronischen Krankheit
Krebs geht es daher fiir Patienten vor allem um das Management von Ungewiss-
heit, das heifit darum, den Krankheits- und Behandlungsverlauf sowie den Alltag

trotz Ungewissheit lebenswert zu gestalten.

Entscheidungen, die dem Management von Ungewissheit dienen, lassen sich nach
medizinischen, personlichen und sozialen Aspekte systematisieren. Medizinische
Aspekte beziehen sich auf die Diagnosestellung, Prognose, Behandlung sowie auf
die Kompetenz der professionellen Akteure. Personliche Aspekte schlieen die auf
Personlichkeitseigenschaften der Patienten sowie auf ihren Erfahrungen mit dem
Gesundheitssystem beruhenden Entscheidungsdeterminanten ein. Die sozialen und
kommunikativen Aspekte sind mit der Art und Weise der Interaktion der Patienten

mit den professionellen Akteuren und ihren Bezugspersonen verkniipft.

6.3.1 Medizinische Aspekte

Ungewissheit iiber den Verlauf der Erkrankung, welche sich letztlich auf eine
Nichtvorhersagbarkeit der Zukunft griindet, belastet die meisten Patienten auller-
ordentlich. Um diese Ungewissheit moglichst rasch aufzulGsen, ist es fiir die in
dieser Untersuchung Befragten von grundlegender Bedeutung, eine Aussage iiber
ihre Uberlebensprognose zu erhalten. Um diese zu verbessern, ist es ein erster
Schritt, dass die Erkrankung mit invasiven Verfahren behandelt wird, mit dem
Ziel, den Krebs endgiiltig aus dem Korper zu verbannen. Dabei mochten sie sich
insbesondere in den frithen Phasen der Erkrankung auf die Kompetenz der Behan-
delnden verlassen konnen. Dennoch erweist sich das Einholen einer Zweitmeinung
fiir viele Patienten als geeignete Strategie, um ihnen die Sicherheit zu geben, dass
sie einerseits die bestmdgliche Behandlung erhalten und andererseits, nichts ver-

saumt zu haben, das ihren Gesundheitszustand hitte bessern konnen. In Zusam-
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menhang mit einer qualitativ hochwertigen Behandlung steht fiir die Befragten
auch der Wunsch nach Behandlungskontinuitédt, die aus ihrer Perspektive ihren
Ausdruck in Zusammenschliissen professioneller Akteure beziehungsweise von

Institutionen findet.

Prognosesicherheit

Viele Krebspatienten wissen, dass es trotz aller Anstrengungen bei der Therapie
und Diagnostik keine absolute Sicherheit gibt, dass ein Rezidiv nicht auftritt. Den-
noch wiinschen sie sich, dass es fiir sie eine sichere, gesunde Zukunft geben moge.

»[Das Wichtigste bei der Behandlung ist] die Aussicht, dass ich wieder ge-
sund werde.* (I3 251)

Die meisten Entscheidungen im Verlauf einer Krebserkrankung sind von dem exi-
stenziellen Wunsch zu iiberleben bestimmt. Angesichts einer andauernden Bedro-
hung durch die Krebserkrankung ist die Hoffnung, die Aussicht auf Heilung, eine
wichtige Perspektive im Leben mit der Krankheit. Die Aussicht auf Genesung ge-
niigt dieser Patientin als entscheidendes Kriterium fiir die Behandlung. Fiir viele
Patienten ist es wichtig zu wissen, wie sich die Krankheit entwickeln wird, bezie-
hungsweise wie wahrscheinlich eine Heilung tatsédchlich ist. Sie wiinschen sich
eine moglichst konkrete Prognose zu ihrer wahrscheinlichen Uberlebenszeit.

»Was ich vielleicht vom Onkologen erwarten wiirde, aber das kann er halt
nicht, das klingt jetzt banal aber, ich hab’ ihn das letzte Mal gefragt: ,Rentiert
es sich, dass ich mir noch ein neues Auto kauf‘? Ja, gut der hat gesagt: ,Dann
kaufen Sie sich eins. Aber, ich hitte ja noch fragen konnen, wie lange kann
ich es noch fahren? Aber, das wire ja in die Zukunft geguckt. Ich glaub’s ihm
schon, dass er das nicht sagen kann.* (12 208-217)

Die Erwartung dieses Patienten an den Onkologen, dass er eine konkrete Zeitspan-
ne benennt, wie lange er mit der Krebserkrankung leben kann, wird nicht erfiillt,
da der Onkologe die eher implizit gestellte Frage nach der Uberlebenszeit nicht
aufgreift. Der Patient scheint die Frage nach der Prognose schon einmal themati-
siert zu haben, da er die Aussage des Arztes — nicht in die Zukunft schauen zu
konnen — offenbar kennt. Dennoch méchte er dem Arzt eine, wenn auch nur unge-
fihre, Angabe von Uberlebenszeit entlocken. Der Wunsch nach einer eindeutigen
Prognose des Krankheitsverlaufs ist fiir viele Patienten ambivalent. In diesem In-
terviewauszug zeigt sich das zwiespiltige Bediirfnis, die ,,Wahrheit* iiber den Ge-
sundheitszustand zu erfahren und der Angst vor einer schlechten Nachricht darin,
dass der Patient die konkretisierende Nachfrage, wie lange er denn das neue Auto

noch nutzen konnte, nicht stellt. Die Information iiber die Prognose des Verlaufs
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der Krebserkrankung kann bei vielen Patienten das Spannungsfeld zwischen der
Realitidt des Krankseins und dem Wunsch nach Heilung nicht auflosen. Im Gegen-
teil, wird eine Prognose konkret formuliert, ldsst sie kaum einen Raum fiir die
Hoffnung von Patienten, die eigene Erkrankung moége prinzipiell anders verlaufen,
als nach den statistisch ermittelten Erfahrungen zu erwarten ist.

,,Das ist namlich was, was in der Schulmedizin total iibersehen wird, der Fak-
tor Hoffnung. Der wird total iibersehen, da denkt iiberhaupt niemand dran.
Heilung oder Besserung oder ein positiver Therapieverlauf kann nur dort er-
wartet werden, wo Hoffnung da ist. Und wo man den Silberstreif am Horizont
wieder sieht oder wo man einen eigenen Antrieb hat, wo man sagt, ja, ich
hab’ noch die Moglichkeit, ich kann noch das machen und kann noch das ma-
chen und kann noch jenes machen. Das Allerschlimmste ist, wenn ein Betrof-
fener im Krankenhaus erfihrt, ja, also, da konnen wir nichts machen und dann
noch ‘ne diistere Prognose.* (114 106-114)

Die Schulmediziner, so sieht es diese Patientin, iibersehen die Bedeutung von
Hoffnung fiir die Erkrankten, moglicherweise deswegen, weil es ihnen nicht ge-
lingt, sich in die Patientin einzufiihlen. Dabei ist ihrer Ansicht nach Heilung nur
dann moglich, wenn sie Hoffnung haben kann, wieder gesund zu werden. Die Ka-
pitulation der Arzte vor dem Krankheitsverlauf nimmt der Patientin jegliche Zu-
kunftsaussicht und wohlmoglich den Antrieb, gegen die Krankheit anzukdmpfen.
Kann sie hingegen einen Silberstreif am Horizont erkennen, vermittelt ihr diese
Aussicht das Gefiihl von Handlungsfihigkeit. Neben der Aufgabe von Behand-
lungsanstrengungen durch die professionellen Akteure ist eine diistere Prognose,
die moglicherweise das nahe Sterben in Aussicht stellt, fiir Patienten das Aller-
schlimmste. Wird Hoffnung durch die schulmedizinischen Experten nicht vermit-
telt, konnte dies dazu fithren, dass die Patientin sich von ihnen abwendet und dort
nach Hilfe sucht, wo ihr dieses Gefiihl wieder vermittelt wird und etwas getan

wird, um die Krankheit giinstig zu beeinflussen.

Der Wunsch nach und die Hoffnung auf das Uberleben, eine Zukunftsperspektive
zu haben, kann fiir viele Krebspatienten als wichtige emotionale Stabilisierungs-
faktoren eingeschitzt werden. Auch eine ungewisse Zukunft vor Augen zu haben,
ist vorteilhafter als die Sicherheit, dass die Erkrankung in kiirzester Zeit zum Tode
fithren wird. Um ihre Chancen auf eine langfristig giinstige Prognose zu erhdhen,
ist es fiir viele Patienten ein vorrangiges Ziel, den Krebs zumindest auf Zeit, je-

doch moglichst endgiiltig, aus dem Korper zu verbannen.
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Den Krebs entfernen /zerstoren

Mit der Diagnosestellung zerschlagen sich die Hoffnungen der Erkrankten auf ei-
nen giinstigeren Befund, gleichzeitig endet eine Zeit quilender Ungewissheit und
es ergibt sich fiir viele Patienten die Moglichkeit zu handeln. Selbst wenn sich
manche Patienten spiter gegen eine (schulmedizinische) Weiterbehandlung ent-
scheiden, so ist es fiir die meisten von ihnen dennoch eindeutig, dass zunéchst der
Tumor entfernt werden muss, um eine Besserung ihres Gesundheitszustands errei-
chen zu konnen.

,Das ist zwar immer ein wahnsinniger Schlag, wenn man so was erfahrt und man
ist da schon demoralisiert. Das ist schon extrem. Aber nachdem das dann weg
war und operativ zu entfernen war, war das dann immer wieder o.k. Da habe
ich mich dann also sehr schnell wieder gefangen.“ (I11 104-108)

Der wahnsinnige Schlag, den die Tumordiagnose fiir diesen Patienten bedeutet,
kann von ihm besser ertragen werden, nachdem der Tumor entfernt werden konnte.
Dies vermag dem Patienten die Sicherheit vermitteln, dass der Tumor nach der
Operation zunichst einmal weg ist. Wire der Tumor dagegen inoperabel, konnte
auf Dauer keine Heilung erwartet werden. Im Gegenteil ist in diesem Fall mit einer
Verschlechterung des Gesundheitszustands oder sogar mit dem baldigen Sterben
zu rechnen. Die Moglichkeit, aktiv in den Krankheitsverlauf einzugreifen, kann
dem Patienten ein gewisses Mall an Kontrolle {iber das Krankheitsgeschehen zu-
riickgeben und wirkt sich bei ihm stabilisierend auf seinen psychischen Zustand
aus, da er sich dann, obwohl er wiederholt operiert wird, sehr rasch wieder fangen
kann. Entsprechend verfillt er nicht in Verzweiflung, sondern kann an die Verhin-
derung des Fortschreitens der Erkrankung oder sogar an eine Heilung glauben.
Zumindest fiir eine bestimmte Zeit ist das Leben dann wieder — zumindest vorder-

griindig — o.k. und es kann eine gewisse Alltagsnormalitit einkehren.

Fiir manche Patienten wird die Notwendigkeit einer Operation dann evident, wenn
sie den Befund schwarz auf wei vor sich haben.

,Ja, das war ja bei dem Gynékologen im Krankenhaus und da war, ja gut, ich

hab’ des auf dem Rontgenbildschirm gesehen, wie des da aussieht. Da war

nimmer grof} zu diskutieren: Brust zu erhalten oder nicht, oder sonst was. Es

war klar von vorneherein, dass des alles weg muss.” (I 16 227-230)
Das Rontgenbild macht die Krebserkrankung — die bislang eher diffus durch be-
stimmte Symptome bemerkbar war — fiir diese Patientin sichtbar. Diese Sichtbar-
keit des Tumors nimmt zwar die Ungewissheit iiber ihren Zustand, gleichzeitig
kann sie jedoch die Erkrankung nicht mehr verdringen, denn das Bild zeigt deut-

lich die Ausdehnung des Tumors, sodass aus der Perspektive dieser Patientin Al-
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ternativen zu einer Operation iiberhaupt nicht zu diskutieren sind. Die Eindeutig-
keit gilt auch bei der Frage nach der Ausdehnung der Operation, da der Patientin
klar ist, dass der Tumor nicht mehr brusterhaltend operiert werden kann, sondern
die ganze Brust entfernt werden muss. Es ist zu vermuten, dass die Begutachtung
des Rontgenbildes durch die Patientin alleine nicht die Entscheidung fiir eine Ope-
ration auslost. Viele Patienten erleben, dass die Behandelnden ihnen das Gefiihl
geben, mit einer Operation auf ,,Nummer Sicher” (I1 21) zu gehen und dariiber
hinaus eine relativ einfache Methode der Krankheitsbekimpfung zur Verfiigung zu
haben, beispielsweise sei es — so berichtet ein Patient — nach Aussage des Behan-

delnden ,,... kein Problem das operativ zu entfernen* (I11 31).

Deutlich wird in den Interviewausziigen, dass die Entscheidung, den Tumor opera-
tiv entfernen zu lassen, aus Sicht der befragten Patienten im eigentlichen Sinne gar
keine ist. Die Entfernung des Tumors ist in der Phase der Krankheitsmanifestation
eine alternativlose Chance, den Krebs endgiiltig zu eliminieren, dadurch, ,,... dass
wir erstmal das, was vorhanden ist, wegnehmen* (I8 97). Diese Eindeutigkeit, die
von vielen Patienten vor allem zu Beginn der Krebserkrankung erlebt wird, scheint
vor allem damit zusammenzuhéngen, dass mit dem Entfernen des Tumors aus dem
Korper eine vollstindige Heilung noch moglich scheint. Bei Patienten, die an sys-
temischen onkologischen Krankheiten leiden, gibt es diese Moglichkeit nicht, in
einem Schritt, das erkrankte Organ beziehungsweise den Tumor aus dem potenziell
noch gesunden Korper herauszunehmen. Ziel der Patienten bleibt es dennoch, den
Krebs zu zerstoren.

,Ich bin der Mensch, der lieber sagt, wir hauen mal mit der chemischen Keule

voll zu. Da nutzt es nichts also irgendwelche Kriuter zu essen und dann war-

ten, dass das weg ist, sondern da wird einmal zugeschlagen und dann haben

wir den Erfolg.* (12 474-478)
Die Chemotherapie ist fiir diesen Patienten eine Erfolg versprechende Waffe, die
derart vernichtende Auswirkungen hat, dass ein einmaliger, effektiver Schlag den
Krebs zerstoren kann. Eine unspezifische Behandlung auf Kriuterbasis oder abzu-
warten, wie sich die Krankheit entwickelt, sind fiir ihn keine geeignete Behand-
lungsmethoden, sie sind offenbar nicht aggressiv genug, um mit der Bosartigkeit
der Erkrankung fertig zu werden. Auch bei den systemischen onkologischen Er-
krankungen versprechen sich viele Patienten von einem aktiven Eingreifen in das
Krankheitsgeschehen eine Besserung ihres Gesundheitszustands oder gar eine voll-
standige Genesung. Dies hingt auch damit zusammen, dass ihnen von den Behan-
delnden eine gewisse Sicherheit zu iiberleben, eine Lebensperspektive, am ehesten

durch die Anwendung klassischer, schulmedizinischer Verfahren in Aussicht ge-
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stellt wird. Dafiir sind sie auch bereit, sehr unangenehme Nebenwirkungen in Kauf

zu nehmen.

»Es gab keine Alternative. [...] Unter dem Gesichtspunkt hilft es mir nicht

weiter, ich kann mich auch in dem Moment nicht weiter irgendwo erkundigen

oder fragen [...]. Wenn man das da dann eben hért, ja gut, wir miissen anfan-

gen, sonst vier bis sechs Wochen, jeder Tag zihlt, stellt sich die Frage nicht

nach anderweitigen Informationen. [...] Es wird einem vorgelesen, natiirlich

Haarausfall, Zeugungsunfiahigkeit, Erbrechen mit sdmtlichen Nebenwirkun-

gen, man macht’s trotzdem. Ja, gut, es gibt ja keine Alternative. Also, ich, ich

hab’ mir das durchgelesen und ja gut, also unterschrieben. Es gibt keine Al-

ternative und dann muss man sagen, o.k., weiter geht’s. Es gibt gewisse Uber-

lebenschancen und das war erst mal wichtig fiir mich. Nicht, dass es eben

gleich abschlieft.” (I5 106-125)
Fiir diesen Patienten — so macht der Interviewauszug deutlich — gibt es zur Be-
handlung der Leukidmie keinerlei Alternativen zur Chemotherapie. Vor dem Hin-
tergrund des Schocks der Diagnosemitteilung und der von den Behandelnden dar-
gelegten Dringlichkeit des Behandlungsbeginns ist es fiir ihn unmdoglich, weitere
Einschitzungen einzuholen, zumal er auch nicht zu wissen scheint, wo er sich ge-
nau erkundigen kann. Trotz der teilweise entstellenden und sehr belastenden Ne-
benwirkungen gibt der Patient seine Zustimmung fiir die Durchfithrung einer Che-
motherapie. Obgleich er diese Nebenwirkungen gegen die Chance zu iiberleben
abwigt, hat er das Gefiihl, im Grunde keine Wahl zu haben, als der Behandlung
zuzustimmen. Ausschlaggebend sind fiir ihn gewisse Uberlebenschancen bezie-
hungsweise, dass das Leben nicht gleich abschlief3t. Eine Uberlebensprognose, so
vage sie sein mag, vermittelt dem Patienten ein gewisses Mal3 an Sicherheit, dass
er es schaffen kann, die existenziell bedrohliche Erkrankung zumindest fiir einen,
wenn auch unbestimmten, zeitlichen Abschnitt zu tiberleben. Zogert er, verweigert
er seine Zustimmung zur vorgeschlagenen Behandlung, respektive zweifelt er an
der Kompetenz der professionellen Akteure, setzt er sein Leben aufs Spiel. Diesem
Wagnis mochte sich dieser Patient nicht aussetzen.

Es wird deutlich, dass zumindest bei der ersten Behandlungsentscheidung die Uber-
lebenszeit im Vordergrund fiir die Patienten steht. Da sie (noch) kein spezifisches
Krankheitswissen oder keine Behandlungserfahrungen haben, konnen sie nicht ab-
schitzen, wie sich die Behandlung auf ihr Leben auswirkt. Gleichzeitig gibt es ihnen
Sicherheit, wenn sie sich auf ein professionell erarbeitetes Behandlungsschema ver-
lassen konnen. In diesem Zusammenhang wird fiir die Erkrankten vermutlich auch
eine Rolle spielen, was im Allgemeinen von der Behandlung einer Krebserkrankung
bekannt ist, denn die Sinnhaftigkeit einer Operation oder einer initialen Chemothe-

rapie wird von den meisten von ihnen nicht in Frage gestellt. Dariiber hinaus — so
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zeigen die Interviews — werden vielen Patienten nur selten gleichwertige Alternati-
ven prasentiert. Demzufolge kann aus ihrer Sicht zumindest in der ersten Behand-
lungsphase meist nicht von Entscheidungen gesprochen werden, da viele Patienten
empfinden, dass sie im Grunde nur die Wahl zwischen Leben und Sterben haben.
Fiir die meisten Patienten sind dies keine wirklichen Alternativen. Entsprechend
wird von den befragten Patienten der Begriff Entscheidung, wenn sie iiber die Pha-

se der Krankheitsmanifestation berichten, nicht verwendet.

Gleichzeitig vermeiden viele Patienten den Fachbegriff ihrer Erkrankung. Sie be-
zeichnen sie als ,,das Ding*“ (I21 404) oder einfach mit das. Dies konnte ein Hin-
weis darauf sein, dass es Patienten in einem frithen Krankheitsstadium — aus den
oben genannten Griinden — meist nicht gelingen kann, die Krankheit mit all ihren
moglichen Konsequenzen anzunehmen. Gleichzeitig konnte die Krebserkrankung —
so ernsthaft sie auch sein mag — in einem frithen Krankheitsstadium von den Pati-
enten als voriibergehendes Phinomen erachtet werden. Wenn sie nur alles medizi-
nisch Mogliche unternehmen und sich als pflichtgetreuer Patient zeigen, besteht
immer noch die Chance auf eine vollstindige Genesung. Demzufolge erscheint es
fraglich, ob Patienten in dieser Phase einen Aushandlungsprozess mit dem Abwi-
gen aller moglichen Alternativen leisten wollen, wenn ihr Denken ganz und gar
von der Frage nach dem Uberleben mit und trotz der Krebserkrankung bestimmt
wird und sie bemiiht sind, zunéchst die fiir sie vorgesehene Behandlung zu unter-
stiitzen. Dabei mochten sie sich ganz auf die Kompetenz der Behandelnden verlas-

sen.

Fachliche Kompetenz der Behandelnden

Wichtige Voraussetzungen, um sich in einer Behandlungssituation entscheiden zu
konnen, ist entweder ein bestimmtes Mall an Fachwissen, das es zuldsst, Behand-
lungsoptionen beurteilen zu kénnen oder ein ausgeprigtes Zutrauen in die Kompe-
tenz der Behandelnden, das fiir manche Patienten, insbesondere zu Krankheitsbe-
ginn, die Aneignung eigener medizinischer Fachkenntnisse unndotig erscheinen
lasst.

»Also, ich denke, dass das sehr schwierig ist, wenn der Patient entscheidet,
weil also ich befasse mich nicht mit der Medizin. [...] Also, ich denk’, man
muss die Entscheidung wirklich dem Arzt iiberlassen, denn der hat seine ent-
sprechende Ausbildung und der soll das dann auch entscheiden. Also, ich
mochte auch nicht, wenn ich irgendwo hingehe zu ‘nem Kunden, der von mir
beraten werden will und dann meint, er miisste also entscheiden, was besser
ist und so. Das ist also, denke ich, nicht der richtige Weg.* (111 239-249)
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Dieser Patient mochte iiber die medizinischen Belange seines Krankseins nicht
Bescheid wissen. Er befasst sich nicht mit der Medizin und mochte konsequenter-
weise die Entscheidung dem Arzt iiberlassen, der entsprechend ausgebildet ist. In
diesem Zusammenhang fiihrt er ein Beispiel aus seiner eigenen beruflichen Praxis
an. Wenn ein Kunde von ihm beraten werden mochte, ist es fiir ihn nicht korrekt,
wenn dieser die Prioritdten setzt und entscheidet, was besser ist. Beratung ist nach
diesem Verstindnis durch eine nicht zu hinterfragende Akzeptanz von Experten-
wissen und die Abgabe von Entscheidungsbefugnis durch den Laien gekennzeich-
net. Eigene, anders lautende Entscheidungen des Laien konnten als besserwisseri-
sches Verhalten gedeutet werden. Auf diese Weise kann ein Missklang in eine
durch die Abhingigkeit des Hilfesuchenden von der Unterstiitzung der Experten
gekennzeichnete Beziehung hineingebracht werden. Der Vergleich mit der eigenen
professionellen Expertise kann als Versuch dieses Patienten gedeutet werden, seine
eigene Unwissenheit sowie seine Hilflosigkeit und die daraus resultierende Abhdn-
gigkeit positiv in sein Selbstbild zu integrieren. Damit in Zusammenhang konnten
auch der Riickbezug auf seine professionelle Kompetenz und der Umgang mit
Kunden stehen. Mit dem Kundenbegriff weist er ein passives Rollenverstiandnis
zuriick und betont den Anspruch auf Gleichberechtigung in der Beziehung zu den
Behandelnden.

Weiterhin gilt es zu bedenken, dass die Abwehr von Wissen iiber die Erkrankung
und die Vermeidung eigener Entscheidungen Sicherheitsstrategien der Erkrankten
sein konnen. Wenn Patienten im Internet oder aus anderen Quellen Informationen
iiber die Erkrankung suchen, wird ihnen bewusst, was ihnen an Krankheits- oder
Behandlungsfolgen bevorstehen konnte. In dieser Hinsicht konnen Informationen —
zu einem fir die Erkrankten nicht geeigneten Zeitpunkt — eine Verstdrkung von
Ungewissheit bewirken.

,Ich bin nicht ins Internet gegangen, sondern ich hab’ mit dem guten Glau-
ben, wie jede idltere Dame, die sagt, ich geh’ zum Doktor und der Doktor weil3
das und ich mach’, was der Doktor sagt, [...] fast so bin ich in die OP gegan-
gen. Mit so ‘nem ganz guten Gefiihl, es ist ganz klar, es gibt nur das und hier
bin ich gut aufgehoben, so.* (I8 206-211)

Der Verzicht auf eine Internetrecherche erspart dieser Patientin das Aushalten von
groBBer Unsicherheit aufgrund der Vielfalt an Informationen, deren Relevanz und
Validitdt sie (noch) nicht einzuschidtzen vermag. In dieser Lage ist es fiir die Pati-
entin beruhigend, wenn sie guten Glaubens, im Vertrauen auf die drztliche Exper-
tise, eine Behandlung annehmen kann. Die Beschreibung von sich als dltere Dame

verweist auf das Bediirfnis nach einer traditionellen Patientenrolle. Der Arzt weif
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um die richtige Behandlung, entsprechend wird sie seine Anordnungen befolgen.
Deutlich wird, dass die Compliance von Krebspatienten insbesondere zu Beginn
der Erkrankung besonders hoch ist. Durch eine Anpassung an das vorgegebene
Behandlungsregime wird ein potenzieller Entscheidungskonflikt vermieden, da es
den Erkrankten Sicherheit gibt, das Richtige zu tun, indem sie auf die (drztliche)
Expertise vertrauen. Dieses Gefiihl und das Erleben von Eindeutigkeit, es gibt nur

das, vermittelt dieser Patientin, gut aufgehoben zu sein.

Widerspriichliche Aussagen hingegen oder die Priasentation von Unwissen auf Sei-
ten der Behandelnden kann Erkrankten das Gefiihl vermitteln, ihre Erkrankung sei
besonders schwierig zu behandeln oder ihr Zustand sei besonders ernst. Unsicher-
heit auf Seiten der Experten tibertrdgt sich auf die Erkrankten und dngstigt sie au-
Berordentlich.

,Und Chemo, Bestrahlung, Bestrahlung und Chemo, ja, also man hat mir alle
moglichen Optionen an den Kopf geschmissen, keiner hat aber gesagt, was
jetzt zu machen wiire, was zu machen ist, ja und da hab’ ich gesagt: Soll ich’s
denn wissen? Ich bin doch kein Arzt. Und da hab’ ich gesagt: Jetzt iiberlegt
ihr mal euch, was ihr macht.” (I1 117-120)

Dieser Patient erlebt, dass er mit einer Fiille an Behandlungsoptionen konfrontiert
wird. Diese Vielfalt und die Art und Weise der Priasentation der Information durch
die Behandelnden tragen nicht zu einer Kldrung der Behandlungssituation bei,
sondern scheinen im Gegenteil den Patienten eher zu verwirren. Keiner von den
Behandelnden mochte sich offenbar positionieren und eine Empfehlung ausspre-
chen. Moglicherweise jedoch entspricht die Pridsentation der Behandlungsvielfalt
der Vorstellung der Behandelnden von einer umfassenden Information des Patien-
ten. Dieser kann allerdings die Informationen in dieser Fiille nicht verwerten. Im
Gegenteil erlebt er das Informieren in einer Art und Weise, als wiirden ihm alle
moglichen Optionen an den Kopf geschmissen. Dies bedeutet, dass der Patient mit
der Entscheidung letztlich alleine gelassen wird, wobei diese vielfédltigen Behand-
lungsoptionen, ohne entsprechende Kommentierung durch Experten, ebenso belie-
big zu sein scheinen, als konne zu ihrer Auswahl gleichermaB3en eine Miinze ge-
worfen werden. Dieses Vorgehen scheint dem Patienten das Desinteresse der Be-
handelnden zu vermitteln, da er sie auffordert, einmal iiber seine Situation und iiber
das, was sie (mit ihm) machen mochten, nachzudenken. In dieser Situation, in wel-
cher die Ungewissheit des Patienten durch das Verhalten der Behandelnden sogar
noch vergrofert worden ist, kann er die ihm iibertragene Entscheidungsverantwor-
tung nur zuriickweisen. In seiner Rolle als Patient erwartet er, dass die professio-

nellen Akteure eine geeignete Behandlungsform vorgeben sollten.
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Informationen iiber die Erkrankung und ihre Behandlung alleine sind nicht hinrei-
chend fiir eine Entscheidungsfindung der Patienten. Viele von ihnen mochten, dass
die Behandelnden eine Empfehlung fiir eine Therapie aussprechen. Diese wiirde
ihnen Orientierung geben und damit Sicherheit vermitteln, das Richtige zu tun.
Auf diese Weise werden die Erkrankten in die Lage versetzt, sich fiir oder gegen
ein Behandlungsverfahren zu entscheiden.

,»Das sollte er schon mal durchsprechen. Also, wir haben die Mdoglichkeit und
wir haben die Moglichkeit, aber meistens ist dann schon im zweiten Satz oder
im dritten Satz, ich wiirde fiir Sie aber das empfehlen, oder angebrachter er-
scheint mir das.* (I2 642-646)

Behandlungsoptionen sollten aus der Sicht dieses Patienten schon mal durchge-
sprochen werden, allerdings muss ein solches Informationsgesprich nicht sehr aus-
fiihrlich gestaltet werden. Bereits sehr frith innerhalb des Gesprichs im zweiten
oder im dritten Satz mochte er die Priferenz des Arztes gegeniiber seiner Behand-
lung erfahren. Eben hier wird der Spannungsbogen zwischen Autonomie und
Fremdbestimmung deutlich, in welchem sich viele Patienten bewegen. Geben Be-
handelnde keinerlei Hinweise darauf, welche der von ihnen préisentierten Optionen
sie als geeignet erachten, werden Patienten mit der Entscheidungsunsicherheit und
-verantwortung alleine gelassen. Patienten haben den Eindruck, als wiren, ange-
sichts der Schwere der Erkrankung, die Behandelnden selbst ratlos oder als wollten

sie sich der Verantwortung fiir den Therapieverlauf entziehen.

Bei einer Beratung ist es fiir die Erkrankten wichtig, dass der Wissensstand der

Behandelnden auf aktuellen medizinisch-wissenschaftlichen Erkenntnissen beruht.

»[Der Arzt sollte] aber auch sagen, dass es nicht seine Meinung ist, sondern,
dass es der Wissensstand der Welt ist.” (I18 311-312)

Diesem Patienten ist es wichtig, dass seine Diagnose und die Behandlung der
Krebserkrankung nicht auf der subjektiven Meinung eines Arztes beruht, sondern
allgemein Giiltigkeit besitzt. Die Kenntnis des Arztes um den international giilti-
gen Goldstandard bei der Behandlung der Krebserkrankung gibt ihm Sicherheit,
die bestmogliche Behandlung zu erhalten. Damit sich das Gefiihl von Sicherheit
einstellen kann, ist es jedoch erforderlich, dass der Arzt kommuniziert, dass er sich
an weltweit anerkannten Therapieschemata orientiert, da offenbar nicht von vorne-
herein davon auszugehen ist, dass sich der Arzt fachlich auf dem Laufenden hilt.
Berichtet der Behandelnde dariiber, zeigt es dem Patienten das Interesse des Arztes
an einer qualitativ hochwertigen Behandlung. Kommunikation dariiber, worauf

professionelle Akteure ihre Beurteilung griinden, schafft entsprechend Transparenz
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fiir die Patienten und gibt ihnen die Sicherheit, einen geeigneten Experten konsul-
tiert zu haben. Der aktuelle medizinische Wissensstand, der auch international
Giiltigkeit besitzt, kann fiir den Patienten dabei als eine objektive Richtlinie fun-
gieren, die ihn davor schiitzt, nach den personlichen Vorlieben von Arzten oder

nach einem veralteten Therapieschema behandelt zu werden.

Damit Entscheidungen iiberhaupt gemeinsam von Patienten und Behandelnden
getroffen werden konnen, ist es fiir erstere unverzichtbar, dass sich professionelle
Akteure aufgeschlossen und zuginglich fiir ihre Anliegen zeigen. Ein wichtiger
Indikator hierfiir stellt der Umgang der Behandelnden mit den Fragen der Patienten
dar. Die meisten Patienten haben an verschiedenen Zeitpunkten des Krankheitssta-
diums unterschiedlichste Fragen, die den Krankheitsverlauf sowie ihre Behandlung
betreffen, die sich jedoch auch um die ,,richtige” Lebensweise mit der Erkrankung
drehen. Die Beantwortung solcher Fragen ist grundlegend fiir das Leben mit der
Krebserkrankung und den Umgang mit Ungewissheit. Vielfach vermissen Patien-
ten jedoch ein dem Dialog forderliches Behandlungsklima. Vielmehr erleben sie,
dass sie um Erlaubnis fragen miissen, wenn sie Auskiinfte erhalten wollen und dass
das Vorbringen ihrer Anliegen scheinbar auf Desinteresse der Behandelnden stoft.
Viele Fragen der Patienten — so zeigen die Interviews — scheinen die vorgegebenen
(zeitlichen) Abldufe in Krankenhidusern und Arztpraxen zu sprengen.

»Da kommen Sie zum Arzt, da sagt er: ,Herr T., zwei Fragen. Nicht mehr, bit-
te.* Ich sage, zwei Fragen? Er hat keine Zeit fiir irgendeine Frage. Was habe
ich gemacht, ich habe einmal ein Fax vorher hingeschickt, da hatte ich drei
Fragen, der ist er bald ausgeflippt, der sagte ,Was sollte das denn?‘ Sag ich:
Herr Dr. L., wir wollten doch die Zeit verkiirzen. ,Ja, dann miissen Sie sich
einen anderen Arzt suchen. Das geht nicht, es geht nicht. Ja, ich will keine
Diskussion®, sagt er. [...] Ich wollte ja nur ‘ne Frage, man muss doch ‘ne kur-
ze Frage stellen konnen.* (113 922-929)

Dieser Patient erfiahrt durch den behandelnden Arzt, dass dieser die Anzahl seiner
Fragen im Behandlungskontext bereits vorab beschrinkt, indem er lediglich zwei
Fragen zulédsst. Doch auch diese beiden Fragen kann dieser Patient nicht stellen, da
der Arzt keine Zeit fiir auch nur eine einzige Frage zu haben scheint. Der Versuch des
Patienten, aus eigenem Antrieb die Gesprichszeit mithilfe der vorherigen Uber-
mittlung der Fragen zu verkiirzen, stoB3t nicht auf Anerkennung, sondern briiskiert
den Arzt derart, dass dieser mit Abbruch der Beziehung droht. In diesem Inter-
viewauszug kommt das Rivalisieren um die (Entscheidungs-)Macht in der Bezie-
hung zwischen dem Patienten und dem Arzt zum Ausdruck. Wihrend letzterer den
Ablauf der Konsultation bestimmen moéchte und dabei offenbar moglichst wenig zu

kommunizieren wiinscht, fordert der Patient die Beantwortung seiner Fragen. Da-
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durch fiihlt sich der Arzt moglicherweise unter Druck gesetzt, sodass er entspre-
chend heftig reagiert. Die gewiinschte Rollenverteilung, das heiflt die gegenseiti-
gen Erwartungen zwischen Patient und Arzt, scheinen in dieser Beziehung unklar.
Dies resultiert in einem fiir beide unbefriedigenden Ergebnis. Aus der Sicht des
Patienten spiegelt die Moglichkeit, Fragen zu stellen, drztliche Kompetenz wider.
Der Arzt hingegen wiinscht keine Diskussion mit dem Patienten, da fiir ihn die An-
erkennung seiner Kompetenz darin bestehen konnte, dass der Patient iiberhaupt
keine Fragen zu stellen braucht und uneingeschriankt auf seine Expertise vertraut.
Wie dieser Interviewauszug verdeutlicht, ist die Beantwortung von Fragen fiir Pa-
tienten von grundlegender Bedeutung. Gelingt es ihnen nicht, ihre Frage wihrend
der Konsultation vorzubringen, bleiben sie in einer ungewissen Situation zuriick.
Viele Patienten duflern Verstdandnis fiir das eingeschriankte Zeitkontingent der pro-
fessionellen Akteure und bereiten sich entsprechend auf die Konsultation vor und

erwarten zumindest in Minimum an Kommunikation.

Zeitmangel — so erfahren es viele Erkrankte insbesondere im fortgeschrittenen
Krankheitsverlauf — wird von den professionellen Akteuren immer wieder vorge-
bracht, um den Dialog mit ihnen abzukiirzen. Eben hier scheint sich ein Hinweis
auf Ungewissheit auch auf Seiten der Behandelnden anzudeuten. Gerade im weite-
ren Krankheitsverlauf, wenn sich nicht unmittelbar Verdnderungen ankiindigen
oder aber sich das Krankheitsbild weiter verschlechtert, sind professionelle Akteu-
re in der Situation, keine sicheren Aussagen iiber den weiteren Verlauf treffen zu
konnen, beziehungsweise sie mochten dem Gesprich iiber eine ungewisse oder
aber sehr begrenzte Zukunft ausweichen. Um dennoch Antworten auf ihre Fragen
zu bekommen, sind manche Patienten bereit, viel zu investieren. Oft miissen sie
lange suchen, bis sie jemanden finden, der bereit ist, nicht nur ihre Fragen zu be-
antworten, sondern sie auch iiber Behandlungsmoglichkeiten zu beraten.

,Und flir so was muss man dann, um ein gescheites Gesprédch zu haben, privat
nach weill Gott wo fahren, einen Professor finden, [...] der einem so ein gutes
Gefiihl vermittelt, um sich beraten zu lassen. [...] Und danach war ich ruhig.*
(I10 170-174)

Diese Patientin macht es unruhig, im Ungewissen iiber die Erkrankung und ihre
Behandlung zu sein. Erst ein gescheites Gesprdch mit einem Professor kann sie
beruhigen. Dies zeichnet sich dadurch aus, dass es dabei nicht nur auf fachliche
Kompetenz ankommt, sondern dass er ihr ein gutes Gefiihl vermitteln kann. Ein
solcher Experte scheint nicht iiberall zu finden zu sein. Die Suche nach einem
kompetenten Gespriachspartner kommt offenbar aus Enttduschung iiber ihre bishe-

rige gesundheitliche Beratung und aus eigenem Antrieb zustande. Die Patientin
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muss dafiir privat, ohne Unterstiitzung durch die Krankenkasse, nach weif3 Gott wo
fahren. Dieser Aufwand scheint sich fiir sie gelohnt zu haben, denn nach dem Ge-
spriach ist sie ruhig. Dies mag damit zusammenhingen, dass durch das Gespriach
Zweifel ausgerdumt werden konnten und sie sicher sein kann, nichts versdumt zu

haben, das ihren Zustand hitte bessern konnen.

Patienten sind bei ihren Entscheidungen auf die Kompetenz der Behandelnden an-
gewiesen. Fachliche Kompetenz hat aus Sicht der Patienten viele Facetten und ist
von individuellen Vorstellungen an die Interaktion zu den Behandelnden geprigt.
Kompetenz kann sich daher ebenso auf die Erwartung nach Anordnung eines Be-
handlungsregimes wie auch auf eine Empfehlung oder Beratung durch die profes-
sionellen Akteure ausdriicken. Vorrangig fiir Patienten ist dabei die Dialogfdhig-
keit der Behandelnden. Kompetenz driickt sich aus der Sicht vieler Patienten in der
durch die Behandelnden demonstrierten Verbindung von sachlicher Information
mit empathischem Verhalten aus. Auf der fachlichen Ebene zeichnet sich Kompe-
tenz vor allem durch die Eindeutigkeit der Aussagen der professionellen Akteure
aus. Das Offerieren verschiedener Optionen, ohne dass Behandelnde sich positio-
nieren, gibt den Patienten das Gefiihl, dass die Verantwortung fiir die Entschei-
dung auf ihre Schultern geladen wird. Dabei wiinschen sich viele Patienten, um
sich entscheiden zu konnen, von den Behandelnden nicht das unbeteiligte Ubermit-
teln von Fakten, sondern eine Beratung, welche Behandlungsform fiir ihr individu-
elles Krankheitsgeschehen aus professioneller Perspektive die beste wire. Eine
solche Beratung ist zundchst grundlegend dadurch gekennzeichnet, dass sich die

Behandelnden geniigend Zeit nehmen, auf die Fragen der Patienten einzugehen.

Fachliche Kompetenz — so zeigen die Interviews — vermittelt den Erkrankten Si-
cherheit, wenn sie wissen, worauf sie sich in ihrem Leben mit der Krebserkran-
kung einstellen miissen. Meiden Behandelnde den Dialog mit ihnen, 16st sich fiir
die Patienten die unangenehme Situation von Ungewissheit nicht auf. Fiir manche
Patienten bleibt das Gefiihl der Ungewissheit auch nach einem fiir sie befriedigenden
Gesprich mit den professionellen Akteuren. Daher entschlieen sich einige der Er-

krankten dazu, eine weitere Einschidtzung ihres Gesundheitszustands einzuholen.

Absichern von Diagnose und Therapie

Viele Patienten wiinschen sich, dass ihre Krankheitssituation und die Therapieop-
tionen noch einmal aus der Perspektive eines anderen Behandelnden betrachtet
werden. Moglicherweise ist bei der ersten Untersuchung etwas iibersehen worden

oder aber ein anderer Spezialist kommt aufgrund seiner Expertise zu einem unter
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Umstédnden fiir den Patienten giinstigeren Ergebnis und zu weiteren Therapieoptio-
nen. Fiir viele Patienten ist im Rahmen einer zweiten Meinung auch die Frage nach
komplementidren Behandlungsformen von Bedeutung.

,,Dass ich mich nicht auf den erstbesten Rat verlasse. Wie ich das erfahren
habe im Klinikum, war es ja der erste Rat, der sollte ja auch der ultimative
Rat sein. Und dass man durchaus auch alternative Methoden ernsthaft in Be-
tracht zieht. Es hilft mir nicht, wenn ich die Diagnose des einen Urologen ha-
be und dann gehe ich zu seinem Kollegen zwei Hiuser weiter, die haben die
gleiche Ausbildung, die werden nicht zu unterschiedlichen Ergebnissen bei
der Therapie kommen. Dass ich einmal vorurteilsfrei mich alternativ untersu-
chen lasse, beraten lasse, und dass ich dann eben versuche zu entscheiden,
was fiir mich machbar ist, was fiir mich der richtige Weg ist.* (I19 725-734)

Dieser Patient mochte sich nicht auf den erstbesten Rat verlassen, der ihm im Kli-
nikum als die ultimative Moglichkeit prasentiert wurde. Dieser Rat scheint ihm
nicht unbedingt von Kompetenz oder der Beriicksichtigung seiner individuellen
Situation gekennzeichnet gewesen zu sein. Weiterhin wurde offenbar die Erorte-
rung alternativer Methoden auller Acht gelassen. Dies mag — so ist die Einschét-
zung dieses Patienten — daran liegen, dass Urologen, welche die gleiche (einseiti-
ge) medizinische Ausbildung durchlaufen haben, identische Behandlungsvorschla-
ge prisentieren werden. Er unterstellt dabei, dass diese Arzte Vorbehalte gegen-
iiber alternativen Verfahren haben und ihm solche Behandlungsvorschlige erst gar
nicht unterbreiten. Daher mochte er sich vorurteilsfrei alternativ untersuchen und
beraten lassen. Erst wenn er die Einschidtzung eines weiteren Experten, der sich
zudem offen fiir alternative Verfahren zeigt, kennt, kann er iiberhaupt versuchen,
die fiir ihn individuell richtige Behandlungsentscheidung zu treffen. Dabei geht es
fiir ihn moglicherweise gar nicht darum, einen Behandlungsplan vollkommen um-
zustellen, sondern dass er durch eine vorurteilsfreie Beratung sicher sein kann,
nichts unterlassen zu haben, das den Gesundheitszustand hitte bessern konnen.

,Betroffene sollten unbedingt nicht das Erstbeste glauben, nicht das Erstbeste
machen. Das hat iiberhaupt nichts mit Zwiespalt zu sden zwischen Arzt und
Patienten oder so, sondern das hat damit zu tun, dass ein Patient miindig sein
muss, dass ein Patient einen breiten Handlungshorizont haben muss und aus
dieser Situation dann objektive Entscheidungen fillen muss. Und dann kann
er auch viel eher zu irgendwas stehen.* (114 154-159)

Auch dieser Patientin reicht eine Einschitzung nicht aus. Im Gegenteil ist sie der
Meinung, dass Betroffene nicht das Erstbeste glauben und machen sollen, denn das
Erstbeste scheint ihrer Ansicht nach nicht unbedingt das Geeignete fiir den indivi-
duellen Patienten zu sein. Das Einholen weiterer Gutachten muss aus ihrer Per-

spektive keinen Zwiespalt fiir die Beziehung zu dem Arzt bedeuten. Dennoch deu-
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tet sie mit dieser Formulierung die Moglichkeit einer Missstimmung an, die durch
das Infragestellen der professionellen Expertise, das durch eine zweite Meinung
zum Ausdruck gebracht wird, entstehen konnte. Diese Patientin sieht das Einholen
einer zweiten Meinung allerdings als Zeichen von Miindigkeit und einem breiten
Handlungshorizont. Mit einer erhohten Anzahl von Behandlungsoptionen steigen —
zumindest theoretisch — auch die Handlungsmoglichkeiten des Patienten. Diese
sind stark eingeschriankt, wenn es nur eine Option zu geben scheint. Die Einschiit-
zung, dass es besser ist, einen ersten Rat nicht zu befolgen, konnte auf schlechte
Erfahrungen mit den professionellen Akteuren im Krankheitsverlauf zuriickzufiih-
ren sein. Auch der von dieser Patientin zum Ausdruck gebrachte Imperativ der
Miindigkeit und Handlungsfidhigkeit kann vor diesem Hintergrund verstanden wer-
den. Zudem bildet er fiir sie die Voraussetzung, objektiv, zumindest nicht aus-
schlieBlich von Emotionen geleitet, entscheiden zu konnen und hinter der Ent-

scheidung zu stehen.

Mit einer solchen Objektivitidt rechnen viele der befragten Patienten nicht bei den
Behandlungsvorschldgen der professionellen Akteure. Sie sind misstrauisch, ob die
professionellen Akteure gemif eigener Interessen handeln konnten. Dieses Miss-
trauen entsteht hdufig dadurch, dass sie nicht nur mit den Behandlungsvorschligen,
sondern auch mit der Art und Weise des Verhaltens der Behandelnden ihnen ge-
geniiber keine guten Erfahrungen gemacht haben. Aus ihrer Sicht sind viele pro-
fessionelle Akteure sehr schnell mit einem Therapievorschlag zur Hand, der, wie
sich mitunter herausstellt, nicht der geeignete fiir die individuelle Krankheitssitua-
tion des jeweiligen Patienten ist. Mehr Sicherheit versprechen sie sich dadurch,
dass letztlich sie selbst, auf der Basis verschiedener Expertenmeinungen, entschei-
den.

»Ja und dann habe ich, als er das sagte, da habe ich gedacht: eine Meinung,
man muss drei Meinungen horen, und dann bin ich ins Krankenhaus, habe aber
nie erzihlt von den anderen Arzten. Habe mich dumm angestellt und habe ge-
sagt ich bin operiert worden, habe aber nicht gesagt wo und habe denen ge-
sagt: ,Ich mochte nur wissen, Ihre Meinung.* [...] Und dann haben die alle ge-
sagt: ,Nein, also nach dem neuesten Wissensstand weltweit, [...] man wiirde da
keine Chemo machen.‘ Und da habe ich den Dr. H. angerufen und habe gesagt.
,Ich habe mich entschieden nichts zu machen.” (I 18 282-296)

Diese Patientin reicht eine professionelle Einschidtzung nicht aus, sie braucht drei
Aussagen von verschiedenen Arzten, um sich sicher zu fiihlen, das Richtige zu tun.
Sie zweifelt offensichtlich an der Richtigkeit der ersten professionellen Einschit-
zung, zu Recht, wie sich am Ende der Konsultationen herausstellt. Diese Skepsis, ver-

bunden mit der Eigeninitiative, weitere Experten aufzusuchen, ldsst auf eine Patientin
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schlieBen, die gut iiber ihre Erkrankung und iiber das Gesundheitssystem Bescheid
weil3. Dennoch scheint sie der Ansicht zu sein, dass es besser ist, sich als Patientin
dumm anzustellen, um eine unvoreingenommne Meinung zu horen. Dariiber hinaus
muss sie sich — als vermeintlich unwissende Patientin — nicht der Frage aussetzen,
warum sie ein zweites und drittes Gutachten wiinscht oder sich auf eine Diskussion
iiber die geeignete Behandlungsform einlassen. Das Verheimlichen fritherer Kon-
sultationen soll die Objektivitit der Behandelnden sicherstellen. Arzte — so ist die
Einschitzung dieser Patientin — konnten sich, beispielsweise aus Griinden der Kol-
legialitidt, dazu verpflichtet fiihlen, sich der Ansicht des Kollegen anzuschlie3en,

moglicherweise sogar im Widerspruch zum neuesten Wissensstand weltweit.

Mit dem Versuch, die Diagnose oder Therapie abzusichern, gehen viele Patienten
sehr systematisch vor, indem sie die Urteile der verschiedenen Experten einholen
und diese statistisch nach Mehrheiten oder aber nach ihren individuellen Vorlieben
auswerten. In den Aussagen der Patienten wird die Differenz offensichtlich zwi-
schen dem Anspruch auf eine individualisierte Therapie und der gleichzeitig von
thnen gewiinschten Neutralitdt der professionellen Akteure. Paradox erscheint da-
bei die Vorstellung der Patienten, dass bestimmte (wissenschaftliche) Standards
oder auch in Zeitschriften veroffentlichte ,,Rankings® (I1 594) eine solche indivi-
dualisierte Behandlung garantieren sollen, da solche Vorgaben eher auf bestimm-
ten Durchschnittwerten von Qualitiit beruhen. Neutralitdt meint jedoch aus der Per-
spektive vieler Patienten die Beurteilung ihres individuellen Krankheitsgeschehens
durch verschiedene Experten auf der Grundlage des ,,State of the Art“ in der
Krebsbehandlung und ohne dass die Experten Riicksicht auf das Kollegenurteil
oder okonomische Rahmenbedingungen nehmen miissen. Neutralitit kann aus der
Perspektive mancher Patienten auch mit der Akzeptanz ihrer individuellen Behand-
lungsvorstellungen verbunden sein. Moglicherweise haben sie fiir sich bereits eine
Entscheidung getroffen, haben genaue Vorstellungen iiber die Ausgestaltung der
Behandlung, sodass sie weitere Einschitzungen suchen, bis sie ein mit ihren Prife-
renzen kongruentes Therapieangebot erhalten. In engem Zusammenhang mit dem
Wunsch nach Absicherung von Diagnose und Therapie steht die Vorstellung der
Patienten nach einer interprofessionell kontinuierlichen Behandlungs- und Versor-

gungsgestaltung.

Versorgungskontinuitdt

Die meisten Krebspatienten miissen innerhalb des Behandlungs- und Versorgungs-
verlaufs eine Vielzahl von professionellen Akteuren in den verschiedenen Institu-

tionen des Gesundheitssystems konsultieren. Gerade bei Entscheidungsprozessen
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kann die Vielfalt von Versorgungsinstanzen und Zustidndigkeiten Patienten verun-
sichern, insbesondere dann, wenn multidisziplindre (Behandlungs-)Abldufe nicht
aufeinander abgestimmt werden. Diskontinuitidten, denen sich viele der befragten
Patienten ausgesetzt sehen, reichen von — aus ihrer Sicht iiberfliissigen — Doppel-
untersuchungen iiber verschwundene Krankenakten beziehungsweise Befunde bis
hin zur Verweigerung der Zustdndigkeit, beispielsweise bei der Ausstellung von
Rezepten oder Uberweisungen. Den Entscheidungs- und damit Versorgungsverlauf
wiirde es aus der Sicht vieler Patienten vereinfachen und eine individuell bestmog-
liche Behandlung wiirde garantieren, wenn sich die relevanten Berufsgruppen zu-
sammenschliefen und abstimmen wiirden.

,Es gibt anscheinend so Hauser, das habe ich auch von einer Patientin gehort,
sie hat gesagt, sie geht nur in das Haus, da findet sie den, da ist sie im Ver-
bund des Neurologen, des Psychologen, des Onkologen und des Strahlenthe-
rapeuten ist sie eingebunden, ne. Und da arbeiten die Hand in Hand, und das
stelle ich mir auch ganz toll vor.” (110 703-707)

Korrespondierend mit dem Wunsch nach enger Kooperation der professionellen
Akteure schitzt diese Patientin transparente Strukturen von Zustdndigkeit und
Verantwortung. Besonders positiv bewertet sie, dass die Behandelnden Hand in
Hand arbeiten und, dass offenbar auch Patienten in den Verbund eingebunden
sind. Dies verspricht nicht nur eine optimal interdisziplindr abgestimmte Behand-
lung, sondern auch Partizipationsmoéglichkeiten fiir Patienten. Wenn alle an der
Behandlung Beteiligten in einem Haus praktizieren, hat dies dariiber hinaus den
Vorteil, dass diese nicht zwischen den verschiedenen Behandlungsorten hin- und
herpendeln miissen. Das Vorhandensein solcher multiprofessionellen Praxen
scheint dieser Patientin allerdings nur durch Mundpropaganda bekannt geworden
zu sein. Die von vielen Patienten gewiinschte Zusammenarbeit aller professionel-
len Akteure spiegelt jedoch nicht iiberall die Realitdt wider, sondern scheitert aus

threr Sicht hidufig am Unwillen der professionellen Akteure.

Im Verlauf der Krebserkrankung, wenn die Erkrankung in ein palliatives Stadium
iibergegangen ist und die Anzahl der Arztkontakte abnimmt, treten hiufig Pflegen-
de als Ansprechpartner und Vermittler fiir viele Patienten in den Vordergrund.
Pflegende, welche Patienten zuhause aufsuchen, konnen den Zugang zu einem in-
terdisziplindren Hilfesystem erleichtern oder tiberhaupt erst erméglichen.

,»Sie [die Briickenpflegekraft] ist auch schon so das Bindeglied zwischen dem
Krankenhaus. Und ich kann sie schon mal fragen, wenn ich was hab’ oder
fragt sie auch schon mal bei der Oberérztin zuriick. [...] Wenn man jetzt halt
mal so was hat, ne. Und dann kann ich’s ihr sagen und muss nicht da den Arzt
rausholen [...] und beim nichsten Treffen, wo die Arzte haben, [...] hat sie
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dann zuriickgefragt. Ja, so, auch so’n bisschen, wenn ich dann unsicher war
mit diesem und jenem.* (110 383-396)

Diese Patientin erlebt, dass die Pflegeperson als Bindeglied zwischen den Kran-
kenhausérzten und ihr fungiert. Fiir sie bedeutet dies einerseits, dass sie keine wei-
ten Wege auf sich nehmen muss, um mit den Arzten in Kontakt zu treten, anderer-
seits kann auf diese Weise ein stationdrer Aufenthalt vermieden werden. Wenn sie
halt mal so was hat, wenn es nicht um schwerwiegende gesundheitliche Probleme
geht, kontaktiert sie zuerst die Pflegeperson. Bei ihr scheint sie nicht das Gefiihl zu
haben, dass sie diese mit vermeintlichen Banalitdten belédstigt. Bei den Pflegenden
gehoren solche Anliegen aus der Sicht der Patientin eher zu ihrer beruflichen Ti-
tigkeit. Arzte hingegen miissen, um Fragen der Patientin zu beantworten, aus ihrem
Arbeitsalltag oder wohlmoglich nachts aus dem Schlaf heraus geholt werden. Die
Zuganglichkeit der Pflegenden wird ihr einerseits durch eine Erreichbarkeit rund-
um-die-Uhr vermittelt, andererseits scheint eine weniger hierarchisch strukturierte
Beziehung zwischen Patientin und Pflegenden dafiir verantwortlich zu sein, dass
diese Patientin die Pflegeperson schon mal fragen kann, wenn sie was hat. IThr Ge-
fithl von Unsicherheit kann auf diese Weise relativ zeitnah gemildert werden, da

sie mit ihren Anliegen nicht bis zum nidchsten Arzttermin warten muss.

Auf der Suche nach Beantwortung ihrer Fragen und dem Beenden des Zustandes
der Ungewissheit und vor dem Hintergrund ihrer Erfahrungen mit der Unzugéng-
lichkeit von Mitarbeitern in gesundheitsbezogenen Institutionen sowie Behandeln-
den wiinschen sich manche Patienten eine Anlaufstelle, in der sie mit anderen Be-
troffenen in Kontakt treten konnen.

,»Im Nachhinein wiirde ich mir es zumindestens wiinschen, ich héitte die Opti-
on gehabt, es wire dann einer da gewesen, wo sagt: Hor’ zu, uns gibt’s, du
kannst uns fragen, egal was, ob’s jetzt Umgang mit Behorden ist, Umgang mit
Arzten, Umgang mit der Krankheit oder sonst was. [...] Wenn du willst, kén-
nen wir sprechen, wenn du brauchst, rufst du mich an, ja? Das hitte ich mir
gewiinscht. Das hitte mir viel Kopfzerbrechen, viele Angste, viel Arger, viel
Sucherei, viel Geld auch im Grunde hétte mir das gespart.“ (I1 1186-1192)

Im Nachhinein, macht dieser Patient die Erfahrung, dass er von den Kenntnissen
und von der Beratung anderer Erkrankter hitte profitieren konnen. Offenbar war
die Beratung durch professionelle Akteure keineswegs ausreichend, sodass seine
Unkenntnis und die Suche nach geeigneten Ansprechpartnern ihm viel Kopfzerbre-
chen bereitet und Arger verursacht hat. Dariiber hinaus haben ihn seine Unerfah-
renheit und die mangelnde Zuginglichkeit professioneller Akteure viel Zeit und

auch Lehrgeld gekostet. Der Wunsch dieses Patienten ist es daher, ohne professi-
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onsbedingte thematische Einschridnkungen Informationen zu erhalten, und zwar
genau dann, wenn Unsicherheiten auftreten. Gerade im Krankheitsverlauf, wenn es
um das Leben mit der Erkrankung, ihrer Behandlung und deren Folgen geht, ver-
sprechen sich viele Patienten von einer Insiderperspektive mehr Gewissheit als
durch die Behandelnden. Diese konnen, von professionelle Interessen unbeein-
flusst, dariiber Auskunft geben, wie sich andere Patienten ihrer Erfahrung nach, am
besten innerhalb des fiir viele Erkrankten wenig durchschaubaren Gesundheitssys-
tems verhalten sollten. Betroffene kennen das Leben mit der Krebserkrankung und
konnen andere im Umgang mit Behorden, Arzten oder der Krankheit beraten. Die-
se Beratung wird dariiber hinaus in einer den Patienten verstidndlichen Sprache
erfolgen und konnte einen weiteren Handlungshorizont ermodglichen als eine von
institutionellen Reglementierungen gepréagte Information durch professionelle Ak-
teure. Dariiber hinaus scheint die Interaktion sowohl mit Mitarbeitern von Behor-
den als auch mit Arzten einer besonderen Anleitung zu bediirfen, damit der Um-
gang reibungslos verlduft. Eine solche konnen die Erkrankten nur von anderen Be-
troffenen erhalten, die Erfahrung in der Kommunikation mit professionellen Ak-
teuren gemacht haben. Der Interviewauszug macht deutlich, dass ein niedrig-
schwelliger und zeitlich weitgehend unbegrenzter Zugang zu einem Gesprich iiber
das Kranksein beziehungsweise eine Auskunft iiber diagnose- oder versicherungs-
bezogene Fragen einen wichtigen Beitrag zu einer Minderung von Ungewissheit

und der SchlieBung von Versorgungsliicken reprisentieren kann.

6.3.2 Personale Aspekte

Personale Aspekte im Management von Ungewissheit beziehen sich sowohl auf
personliche Eigenschaften der Erkrankten wie auch auf die Interaktion mit den
professionellen Akteuren. Diese wiederum soll dazu beitragen, den Patienten zu
einem Gefiihl von Selbstbestimmung und Gleichberechtigung zu verhelfen. Mit
dem Wunsch nach Selbstbestimmung ist auch das Bestreben der Erkrankten ver-

bunden, wieder einen normalen Alltag leben zu konnen.

Eigenverantwortliches Handeln

Fiir viele der befragten Patienten ist es wichtig, nach dem Erleben von Machtlosig-
keit, das sich oft mit dem Auftreten der Krebserkrankung einstellt, die Kontrolle
iiber ihr Leben trotz der Erkrankung und auch iiber den Behandlungsverlauf zuriick
zu gewinnen. Eigenverantwortlich entscheiden zu konnen, vermittelt ihnen das
Gefiihl, dass sie ihr Schicksal selbst in der Hand haben. Diese Riickgewinnung von

Selbstvertrauen gibt vielen Patienten dariiber hinaus Sicherheit, dass sie selbst
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wirksame Handlungsmoglichkeiten zur Verfiigung haben, um mit der Krankheit
und ihrer Behandlung umgehen zu konnen.

»Wichtig ist, dass ich als Patient eigenverantwortlich bleibe, miindig bleibe
und dass ich mir bewusst bin, dass ich selbst fiir meine Gesundheit die Ver-
antwortung habe, dass ich die nicht, an welchen Arzt auch immer, abtreten
kann. Denn letztendlich liege ich im Grab und nicht der — vertretend fiir mich
—der Arzt.” (I19 734-739)

Dieser Patient beschreibt Eigenverantwortung und Miindigkeit als zentrale Eigen-
schaften, um mit der Krebserkrankung weiterleben zu konnen. Diese Eigenschaften
und das Bewusstsein um die eigene Verantwortung fiir die Gesundheit schlief3t
eine Abgabe von Entscheidungen an professionelle Akteure aus, da die Konse-
quenzen von Entscheidungen auch beim Patienten liegen. Er und nicht stellvertre-
tend der Arzt verspiirt die (Miss-)Erfolge der Behandlung direkt am eigenen Leib.
Fiir diesen Patienten sind die Folgen eigener Entscheidungen offenbar besser kal-
kulierbar. Moglicherweise geht er davon aus, dass er sorgfiltiger die Auswirkun-
gen einer Behandlung auf seinen Korper iiberlegt, als dies ein Fremder — in diesem
Fall der behandelnde Arzt — tun konnte. Bei vielen der Befragten zeigt sich jedoch,
dass professionelle Akteure eigenverantwortliches Handeln der Patienten nicht
gutheiflen konnen, sondern sich diesem sogar widersetzen.

,»50, da habe ich mich angemeldet fiir P. [Krankenhaus]. Bin ich hingegangen
und habe mir selbst Termin gemacht. [...] Und was macht mein Urologe, der
geht einfach hin und meldet mich ab in P. Das ist doch ein dicker Hund. [...]
Und ich wusste das gar nicht und ich denke: das darf wohl nicht wahr sein.
[...] Ich sagte: ,Der ist wohl wahnsinnig, der K. [Arzt]. Der kann mich doch
nicht einfach wieder abmelden®, sage ich, ,ohne mich zu fragen, das ist ja
wohl der Hammer‘. Anstatt, wenn er das gemacht hitte und er mich angemel-
det hitte, das hat er aber nicht gemacht.* (I13 75-87)

Dieser Patient erlebt, dass sein behandelnder Urologe einen von ihm selbst verein-
barten Termin in einem Krankenhaus absagt, ohne ihn dariiber zu informieren.
Damit stoft er ihn derart vor den Kopf, dass er entsprechend drastisch formuliert,
der Arzt sei wohl wahnsinnig geworden, wenn er die Behandlungsvorstellungen
des Patienten durchkreuzt. Es ist davon auszugehen, dass dieser Patient aus der
Sicht des Arztes eine falsche Entscheidung getroffen hat, indem er sich im Kran-
kenhaus weiterbehandeln lassen mochte. Seine Uberlegungen bespricht er aller-
dings nicht mit dem Patienten, sondern stellt ihn vor vollendete Tatsachen. Ein
derart entmiindigendes Vorgehen konnte damit erklirt werden, dass sich der Arzt
durch den Wunsch des Patienten nach einem Wechsel des Behandlungssettings
gekrinkt und in seiner Kompetenz in Frage gestellt fithlt. Mit — fiir ihn — gutem

Grund hat er den Patienten nicht im Krankenhaus angemeldet. Allerdings — so wird
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in dem Interviewauszug deutlich — scheint die Kommunikation iiber die Erkran-
kung sowie die gegenseitigen Vorstellungen von einer angemessenen Behandlung
unzureichend gewesen zu sein, da beide Interaktionspartner durch das jeweils ei-
genmichtige Verhalten des anderen vor den Kopf gestolen zu sein scheinen. Die
unklare Rollenkonstellation in der Behandlungssituation findet schlieBlich ihren
Ausdruck in einem Rivalisieren um das ,richtige* Behandlungsverfahren bezie-

hungsweise um die Entscheidungsmacht.

Dabei ist es fiir viele Patienten besonders wichtig, Einfluss auf ihre Behandlung
nehmen zu konnen. Die Moglichkeit, eigenstindig zu entscheiden, kann ausschlag-
gebend fiir die Wahl der Versorgungsinstitution sein.

,Ich habe aber auch diesen Weg unter anderem deswegen gewihlt, weil ich
hier selbst jederzeit, na ich weill nicht, Herr des Verfahrens war, aber zumin-
dest sehr weitgehend mit bestimmen konnte. Wenn ich in die Klinik gegangen
wire, dann hitte ich beim Pfortner unten meinen freien Willen deponiert und
wire dann in aller Ruhe seziert worden, und hinterher wire dann irgendeine
Gestalt wieder rausgekommen. Und ich hitte da keine groBartigen Einfluss-
moglichkeiten gehabt.” (I 19 387-394)

Die Entscheidung fiir die (ambulante) Behandlungsform beruht darauf, dass dieser
Patient hier jederzeit zumindest sehr weitgehend tiber die Behandlung mitbestim-
men konnte. Diese kontinuierliche Chance, Einfluss auf die Behandlung zu neh-
men, hitte er — so ist seine Einschidtzung — in einem Krankenhaus nicht gehabt.
Hier wiirde erwartet — so zeigt es der Interviewauszug —, dass Patienten ihren frei-
en Willen direkt beim Eintritt abgeben und sich den Regeln der Institution unter-
ordnen. Im Verlauf der Behandlung, so stellt es sich dieser Patient vor, konnte er,
als willenloses Individuum, gleich einer Leiche seziert werden. Sein Korper bezie-
hungsweise seine erkrankten Organe wiirden dementsprechend in aller Ruhe einer
genauen Untersuchung unterzogen. Eine stationdre Behandlung leistet der Verob-
jektivierung seines Krankheitsgeschehens Vorschub. Dabei wird er als irgendeine
Gestalt entlassen und nicht als kranker Mensch, der selbst iiber seine Behandlung
bestimmt hat. Um zu vermeiden, dass er die Kontrolle iiber seine Behandlung ver-
liert, entscheidet sich dieser Patient fiir eine Institution, bei der er seine Autonomie
und Selbstbestimmtheit gewahrt sieht. Selbstbestimmung vermittelt vielen Patien-
ten, dass sie einen wirksamen Einfluss auf ihre Behandlung haben. Besonders be-
deutsam wird dies, wenn Patienten das Lebensende antizipieren.

»Meine grofite Angst ist letztlich, wahrscheinlich das, was die meisten Men-
schen haben, ist dass man sagt: ,Hab’ ich jetzt ein furchtbar schmerzhaftes
und kaum zu ertragendes Siechtum vor mir?‘ [...] Und das ist wieder die Fra-
ge, wie lange will ich etwas aushalten, wann kann ich bestimmen, ich will es
zumindest so nicht mehr aushalten.* (I8 566-577)



6 Krankheitserleben und Entscheidungsverhalten von Krebspatienten 135

Diese Patientin hat grole Angst vor einem schmerzhaften und unertrdaglichen
Siechtum in der préfinalen Phase der Erkrankung. Sie mochte selbst bestimmen,
wie lange sie mogliche Qualen aushalten will. Sie mochte selbst iiber einen Be-
handlungsabbruch entscheiden, wenn sie die Krankheit und ihre Behandlung so
nicht mehr aushalten kann. Mit der Frage nach dem richtigen Zeitpunkt fiir eine
derartige WillensduBBerung konnten verschiedene Befiirchtungen verbunden sein.
Zunichst scheint die Angst mitzuschwingen, dass die Patientin durch die Krank-
heit in eine Situation geraten konnte, in welcher sie beispielsweise unertraglich an
Schmerzen leidet, jedoch nicht mehr dullern kann, dass diese nicht mehr auszuhal-
ten sind. Damit wire sie auf die Einschidtzung der Behandelnden angewiesen. Die-
se jedoch konnten moglicherweise ihren Zustand in anderer Weise als sie selbst
beurteilen und sie ware weiteren Qualen ausgeliefert. Gerade weil viele Patienten
das Gefiihl haben, dass sie die Krankheit und ihre Behandlung in bestimmten Pha-
sen kaum mehr beeinflussen konnen, wiinschen sie sich, die Kontrolle iiber die
Behandlung zu gewinnen oder zu behalten. Dies vermittelt ihnen Sicherheit, dass
sie selbst es in der Hand haben, ob und wie sie weiter behandelt werden. Sich dem
Urteil der professionellen Akteure zu iiberlassen, ist fiir viele Patienten problema-
tisch, da sie nicht sicher sein konnen, dass die Behandelnden im Zweifelsfall in

ithrem Sinne entscheiden wiirden.

Viele Patienten — so zeigen Interviewausziige — erleben keine von den Behandeln-
den ausgehende Form der partizipativen Entscheidungsfindung. Einige Patienten
offerieren jedoch umgekehrt eine Partizipation an einer von ihren Préferenzen ge-
leiteten Behandlung. Die gewiinschte Rollenverteilung in den Behandlungskontak-
ten scheint vielfach nicht gekldrt zu sein. Patienten wiinschen sich, Kontrolle iiber
ihre Behandlung zu haben und erwarten Entscheidungskompetenz, anscheinend
ohne dass dies die Behandelnden wahrnehmen. Oft erleben sie, dass sie Beteili-
gung an Entscheidungen mit Nachdruck einfordern miissen. Ob ein solches Einfor-
dern gelingt, hdngt nach Ansicht vieler Patienten von bestimmten Personlichkeits-

eigenschaften ab.

Selbstbewusstsein

,Ja, ich denke mir, jeder ist ja auch anders veranlagt. Also, ich, ich zum Bei-
spiel wiirde schon meine Meinung #duBlern, denke ich, wenn mir irgendwas
nicht passt.” (I4 354-356)

Diese Patientin geht von bestimmten personlichen Veranlagungen aus, ob Erkrank-
te ihre Meinung in das Behandlungsgeschehen einbringen. Auch sie selbst wiirde

sich den Behandelnden gegeniiber dufBlern, allerdings erst, wenn ihr irgendwas
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nicht passt. Lauft die Behandlung gemil ihrer Priferenzen, gibt es fiir sie keinen
Anlass, ihre Ansicht zur Sprache zu bringen. Allerdings scheint dies bislang nicht
erforderlich gewesen zu sein, da sie die Situation im Konjunktiv beschreibt. Of-
fenbar handelt es sich bei dieser Art von Behandlungsbeziehung um eine Art still-
schweigendes Einverstidndnis, das so lange besteht, wie die Ansichten der Patientin

und der Behandelnden kongruent sind.

Weiterhin bildet ein selbstbewusstes Auftreten nach Ansicht mancher Patienten die
Voraussetzung, aktiver in die Behandlung eingebunden zu werden.

,,JJa, also ich denke, die Leute, die selbstbewusst riilberkommen, dass man die
aktiver schon einbindet. Die, wo duckmdiuserisch sind, also ich denk’, dass
die natiirlich ein gefundenes Fressen sind. [...] Also, das wiirde ich schon be-
jahen, dass die Leute, wo selbstbewusster sind oder zumindest so machen,
dass man die auch da differenzierter angeht, als die, wo die Klappe halten und
das einfach iiber sich ergehen lassen.* (I1 830-841)

Dieser Patient vertritt die Einschédtzung, dass Erkrankte, die bestimmend und
selbstbewusst sind oder zumindest den Anschein geben, dies zu sein, von den Be-
handelnden eher in Entscheidungen eingebunden werden. Dieses Einbinden geht
offensichtlich von Seiten der Behandelnden aus. So konnte umkehrt darauf ge-
schlossen werden, dass partizipative Entscheidungsfindung nicht selbstverstidndlich
stattfindet, sondern abhidngig von dem Verhalten des Patienten eingesetzt wird.
Tritt ein Patient selbstbewusst auf, so ist es die Einschitzung dieses Patienten,
wird mit ithm differenzierter iiber das Vorgehen gesprochen. Es kann entsprechend
vermutet werden, dass selbstbewusste Patienten eine andere Behandlung oder Ver-
sorgung erhalten als die schweigende Klientel. Mischen sich Patienten nicht ein
und lassen sie alles iiber sich ergehen, sind sie ein gefundenes Fressen fiir die Be-
handelnden. Dies konnte darauf hindeuten, dass professionelle Akteure solche Pa-
tienten bevorzugen, moglicherweise deswegen, weil sie sich reibungsloser in den

routineméBigen Behandlungsablauf einfiigen.

Selbstsicherheit — so sehen es viele der Befragten — ist fiir viele Patienten eine
wichtige Eigenschaft im Leben mit den Unwigbarkeiten der Krebserkrankung,
denn offensichtlich verschafft ihnen ein selbstbewusstes Auftreten die von ihnen
gewiinschte Kontrolle iiber die Behandlung. Dariiber hinaus scheinen professionel-
le Akteure sorgsamer auf die individuellen Problemlagen selbstsicherer Patienten
einzugehen. Dennoch ist es fiir viele Patienten nicht einfach, den Behandelnden
selbstbewusst — und das bedeutet auch kritisch — gegeniiberzutreten. Die Krebser-
krankung selbst und auch das Verhalten mancher professioneller Akteure stellen

enorme Anforderungen an das Selbstbewusstsein der Betroffenen und beeintrichti-
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gen es zumindest tempordr. Die Krebsdiagnose bricht in den selbstbestimmten All-
tag der Betroffenen ein, 16st Hilflosigkeit und Orientierungslosigkeit aus und lésst
das autonome Individuum zu einem Hilfe suchenden Menschen werden. Selbstbe-
wusstsein kann von vielen Patienten erst im Krankheitsverlauf wieder zuriick ge-
wonnen werden. Selbstbewusstsein bedeutet auch das Vertrauen in die eigene
Kompetenz und damit die Minderung von Ungewissheit und Zweifeln iiber die
Behandlung sowie das kiinftige Leben mit der Krebserkrankung. Viele Patienten,
so zeigen die Interviews, verlassen sich bei Behandlungsentscheidungen auf ihre
innere Stimme, die sie bestimmte Priaferenzen erkennen lidsst. In diesem Zusam-
menhang bildet ebenfalls ein bestimmtes Mal} an Selbstbewusstsein die Vorausset-
zung, dass Patienten — oft auch entgegen der professionellen Einschidtzung — ihrer

Intuition vertrauen.

Intuition

,,JJch bin ein Bauchmensch. Also, ich, ich mach’ das nur intuitiv und fahre da
immer besser damit.” (I1 849-850)

Dieser Patient beschreibt, dass er alle Entscheidungen intuitiv trifft und damit gute
Erfahrungen gemacht hat. Entscheidungen scheinen seiner Ansicht nach besser zu
gelingen, wenn sie aus dem Bauch heraus getroffen werden, als wenn ein ausfiihr-
licher Abwiagungsprozess stattgefunden hitte. Das subjektive Gefiihl wird als {iber-
legen gegeniiber einer auf sachlichen Fakten basierenden Entscheidung erachtet.
Dabei geht es nicht nur um geldufige Alltagsentscheidungen. Auch bei Entschei-
dungen, die Patienten im Verlauf der Krebserkrankung treffen, gehen viele von
ihnen intuitiv vor.

~Immer die innere Stimme. Ich habe sehr viel auf meine innere Stimme gehort
und gleichzeitig hat mir mein Bauch gesagt, hier ist etwas unangenehm, das
will ich nicht.* (121 1118-1120)

Dieser Patient differenziert bei seinem Entscheidungshandeln zwischen der inneren
Stimme und dem Bauchgefiihl. Mit dem Bauchgefiihl kann er den Widerwillen
gegen eine bestimmte Behandlung korperlich spiiren, wihrend die innere Stimme
ithm ,,sagt“, wie er entscheiden soll. Dabei greift der Patient moglicherweise unbe-
wusst auf eigenes Wissen und individuelle Werte zuriick. Intuition kann zu einer
raschen Entscheidung fithren, wenn Patienten sich auf unmittelbar auf ihr Bauch-
gefiihl verlassen. In diesem Fall brauchen sie keine ausfiihrlichen fachlichen In-
formationen, denn sie wissen intuitiv, was fiir sie richtig ist. Jedoch auch auf Fak-
ten beruhende Entscheidungen konnen ins Wanken geraten, wenn Patienten kein
gutes Gefiihl dabei haben.
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»Also der Chefarzt, also der vom L. hat eigentlich einen kompetenten Ein-
druck gemacht. [...] Vorher habe ich telefonisch mit ihm noch mal ‘ne Ande-
rung ins Spiel gebracht. Diese Moglichkeit traf ich mit Bauchgefiihl, habe ich
wieder riickgédngig gemacht, den Bauchschnitt.* (I17 410-413)

Ein bereits feststehender Entschluss zu einem Eingriff durch den Chefarzt, der ei-
nen kompetenten Eindruck macht, wird aufgrund des Bauchgefiihls dieses Patien-
ten revidiert. Moglichweise hat der Patient unter dem Eindruck der Kompetenz des
Arztes trotz eines unguten Gefiihls bei dem Bauchschnitt in die Operation einge-
willigt. Spiter jedoch scheint ihm dieses Bauchgefiihl keine Ruhe gelassen zu ha-
ben, sodass er eine Anderung des urspriinglichen Plans ins Spiel gebracht hat. Da-
mit zeigt er sich zunichst noch nicht endgiiltig entschlossen. Dennoch wird von
diesem Patienten offenbar eine mit Bauchgefiihl getroffene Entscheidung als ver-
lasslicher beurteilt als die professionelle Einschidtzung des Chefarztes. Begiinsti-
gend fiir die tatsdchliche Umsetzung der Bauchentscheidung konnte sich ausge-
wirkt haben, dass er dem Behandelnden nicht personlich gegeniibergetreten ist,
sondern — zunichst vorsichtig — die Anderung des Behandlungsplans per Telefon
einbringt. Dies konnte mit dem Erleben mancher Patienten in Zusammenhang ste-
hen, dass die Behandelnden Intuitionen nicht als reliablen Befindlichkeitsmesser
oder EntscheidungsmaRstab anerkennen.

»Aber das gestehen einem ja auch viele Arzte nicht zu, dass man ein Gefiihl
hat fiir sich. Also, viele interessiert das ja auch schon gar nicht mehr. Die gu-
cken auf ihren Monitor bei ihren Untersuchungen und dann hat sich das. Dann
wissen sie, wie’s einem geht.* (I3 601-605)

Viele Arzte, so erlebt es diese Patientin, schitzen ihre Fihigkeit zur Eigenwahr-
nehmung gering ein. Ein besseres Bild iiber den Zustand der Patientin scheinen
ihnen die objektiven Messwerte des Monitors zu liefern. Aufgrund des Vorrangs
dieser Messwerte vor den Einschédtzungen der Patientin und vor dem Hintergrund,
dass die Behandelnden die Patientin offenbar gar nicht anschauen oder ansprechen,
wird fiir diese Patienten offensichtlich, dass sie nicht als fithlende Person wahrge-
nommen wird, sondern ihr Zustand ausschlieBlich aus einer Fiille medizinischer
Daten abgeleitet wird. Im Gegensatz zu einem Blick auf den Monitor ist die Erhe-
bung ihres Befindens aus der Perspektive der Patientin, bei der wohlmoglich auch
ihr Gefiihl zur Sprache kommt, ungleich aufwindiger. Die Geringschitzung ihres
Gefiihls durch die Behandelnden konnte auch damit zusammenhingen, dass ihr
Gefiihl fiir sich bedeuten konnte, dass sie als professionelle Experten fiir die Fest-

stellung ihres Gesundheitszustands nachrangig wiirden.

Die Intuition respektive das Bauchgefiihl vieler Patienten sind oft entscheidungs-

leitend. Bauchgefiihle beruhen meist auf sehr wenigen Informationen und scheinen
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fiir Patienten gerade deswegen besonders geeignet fiir die Entscheidungsfindung
und die Minderung von Ungewissheit zu sein. Gerade in emotional belastenden
Entscheidungssituationen konnen Patienten die komplexen Entscheidungssituatio-
nen erleichtern, wenn sie Informationen selektieren. Sie konnen diejenigen Infor-
mationen wahrnehmen, die ihnen besonders augenfillig erscheinen, weil sie bei-
spielsweise mit einem eindriicklichen vergangenen Ereignis verbunden sind oder
bestimmte Assoziationen wecken (beispielsweise der Bauchschnitt in Interview
17). Erfahrungen mit dem Gesundheitssystem bestimmen das Bauchgefiihl vieler
Erkrankter und tragen dazu bei, dass sie sich in der fiir sie ungewohnten Situation

rascher orientieren konnen.

Erfahrungen

Erfahrungen mit bestimmten Behandlungs- und Versorgungsformen sowie mit den
professionellen Akteuren des Gesundheitssystems bestimmen mafigeblich die Be-
handlungs- und Versorgungsentscheidungen vieler Patienten.

,Ich bin fiinfundvierzig, da war ich vielleicht zweiundzwanzig Jahre alt, da
hat mein Vater ein ganz kleines Magengeschwiir gehabt, und der war im
Krankenhaus und da habe ich die Mediziner, sage ich jetzt mal, von ihrer
ganz besonderen Seite erlebt. Also ekliger geht’s nicht mehr. Und da war al-
les Vorwissen von einem Krankenhaus in mir drinnen, entsprechend habe ich
mich versucht zu verhalten. Also, ja nicht denen auf den Schlips treten.” (120
457-463)

Die Tatsache, dass vor iiber zwei Jahrzehnten sich die Mediziner eklig seinem Va-
ter gegeniiber benommen haben, bestimmt noch heute das Verhalten dieses Patien-
ten in diesen Institutionen. Mit der Bezeichnung der Arzte als Mediziner konnte
der Patient andeuten, dass das von ihm als negativ erlebte Verhalten der Behan-
delnden sich darauf griindet, dass diese sich mehr auf die biomedizinischen Aspek-
te des Krankheitsgeschehens konzentrieren und die Befiirchtungen und Angste des
Vaters nicht wahrnehmen. Das besonders abstoBende Auftreten der Behandelnden
muss derart gravierend fiir ihn gewesen sein, dass er dieses Erlebnis bis heute nicht
vergessen hat. Bei seinen aktuell notwendigen stationdren Aufenthalten greift er
auf das ganze Vorwissen von einem Krankenhaus von damals zuriick. Diese tief im
Inneren verankerten Erfahrungen sind derart stabil, dass er nicht annimmt, dass
diese Berufsgruppe ihr Verhalten im Laufe der Jahre verindert haben konnte. Er
vermutet, dass es auch heute noch angebracht ist, sich vorsichtig zu verhalten,
moglicherweise eigene Vorstellungen zuriickzuhalten, um die Behandelnden nicht
zu verstimmen. Die Erfahrungen des Patienten prigen seine Risikoeinschidtzung,

selbst schlecht behandelt zu werden und damit vermutlich auch sein Entschei-
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dungsverhalten. Konkret wird dies — wie der nidchste Interviewauszug zeigt — bei
der Beurteilung von Behandlungsrisiken.

,Der Internist hat gesagt: Kein Problem, ich spritze Thnen Kortison, dann ist’s

weg. Kortison kommt mir nicht in den Korper, meine Mutter ist ndmlich an

Kortison zugrunde gegangen.* (I19 819-821)
Drastische Nebenwirkungen eines Medikaments, welche dieser Patient bei seiner
Mutter beobachten konnte, leiten seine aktuelle Behandlungsentscheidung. Die
damaligen Erlebnisse waren offenbar derart erschreckend, dass sie den Vorteil ei-
ner raschen Besserung nicht aufwiegen. Selbst wenn die medikamentdse Therapie
moglicherweise weiter entwickelt wurde oder sich bei ihm andere Symptome ein-
stellen konnten, steht das zuriickliegende Ereignis im Vordergrund und wird auf
die jetzige Situation iibertragen. Der Patient ist sich sicher, dass sich die damaligen
Ereignisse heute wieder genauso abspielen wiirden. Er mochte daher verhindern,
dass er genauso wie seine Mutter durch Kortison zugrunde geht. Die emotionale
Betroffenheit fiihrt dazu, das vergangene Ereignis derart fest im Gedéchtnis zu
verankern, dass sogar die Empfehlung des medizinischen Experten abgelehnt wird.
Auch dieser Interviewauszug zeigt, dass Einstellungen der Patienten sehr zeitstabil
und wenig verdnderbar sein konnen. Die von Erfahrungen geprigten Einstellungen
vermitteln den Patienten praktisch unmittelbar Sicherheit, wie sie sich im Einzel-
fall entscheiden sollten. Bei manchen Patienten fiihren sie sogar dazu, den Erkran-
kungsfall bereits vor Eintritt zu antizipieren.

,,Also, in der Nachbarschaft und auch im Bekanntenkreis ferner und niher,
hort man immer mal, [...] dass der eine oder andere so eine Krebsgeschichte
hat, und da haben wir uns immer mal Gedanken da driiber gemacht, was wiir-
den wir denn tun, wenn? Ja, dann hatten wir eigentlich schon ‘ne relativ feste
Meinung, sodass das uns dann nicht kalt erwischt hat. [...] Man war schon ein
bisschen vorbereitet und musste dann nicht erst tiberlegen, was macht man
denn jetzt am Besten.* (120 125-131)

Aufgrund von Krebserkrankungen im Bekanntenkreis und in der Nachbarschaft hat
sich dieser Patient bereits im Vorfeld der eigenen Erkrankung Gedanken dariiber
gemacht, was er im Falle einer Krebserkrankung unternehmen wiirde. Dadurch
hatte er eine feste Meinung iiber die fiir ihn richtige Vorgehensweise. Durch diese
Vorbereitung auf den Erkrankungsfall sind Entscheidungen fiir den Behandlungs-
und Versorgungsverlauf weitgehend vorgebahnt. Fiir diesen Patienten bedeutet das
auch, dass er durch die Krebserkrankung nicht kalt erwischt wurde. Das durch die
Vorbereitung erzeugte Fehlen des sich oft lihmend auswirkenden Uberraschungs-
moments scheint sich fiir ihn giinstig auf die eigene Entscheidungsfihigkeit aus-

gewirkt zu haben, da er nicht erst iiberlegen musste, wie er jetzt am besten vorgeht.
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Erfahrungen aus der Vergangenheit, auf die viele Patienten ihre Entscheidungen
griinden, sind meist mit grofer emotionaler Beteiligung verbunden. Solche nach-
driicklichen Ereignisse werden von diesen Patienten fest im Erfahrungsgedéchtnis
verankert. Als sie in eine dhnliche Situation kommen wie die damals betroffenen
Personen, werden offensichtlich die damaligen Gefiihle wieder wach und leiten die
aktuellen Entscheidungen der Patienten. Diese Form emotionaler Konditionierung
fithrt dariiber hinaus aufgrund ihres reflexartigen Charakters zu raschen Entschliis-
sen und — insbesondere, wenn sie durch starke negative Erlebnisse hervorgerufen
werden — zu sehr stabilen Urteilen. Nicht einmal die Bedrohlichkeit der Krebser-
krankung oder die Autoritdt von medizinischen Experten scheinen auf sie Einfluss
zu haben. Auf Aullenstehende mogen solche Entscheidungen irrational wirken,
konnte doch die vorgesehene Behandlung eine Besserung ihres Gesundheitszu-
stands bewirken. Fiir die Patienten sind solche Entscheidungen jedoch folgerichtig
und logisch aus ihrem Erleben abgeleitet. Betrachtet man den Einfluss von Erfah-
rungen auf Entscheidungen, so konnte angenommen werden, dass ein Teil von Be-
handlungs- und Versorgungsentscheidungen implizit bereits getroffen ist, noch

bevor die Patienten Unterstiitzung von Behandelnden suchen.

Dariiber hinaus scheint es fiir die Patienten — so zeigen die Interviewausziige —
nach dem prigenden Erlebnis keine positiven Erfahrungen mit dem Gesundheits-
system gegeben zu haben, die sie ihr Urteil hitten revidieren lassen. Patienten
konnten sich auch gegen neue Erkenntnisse resistent zeigen, wenn ihnen ihre eige-
nen Einschitzungen gesicherter erscheinen als ein professionelles Urteil. Das
Riickgewinnen von Selbstvertrauen und das damit in Verbindung stehende Gefiihl,
sich auf die eigene innere Stimme oder auf das personliche Erleben verlassen zu
konnen, verweist auf den Wunsch vieler Patienten, ihren normalen Alltag trotz des

Krankheitsgeschehens wieder aufnehmen zu konnen.

Alltagsnormalitdit

»Aber diese, diese Normalitit ist eingekehrt, Familie, Freizeit und Beruf. Das
ist eigentlich wieder so auf einem normalen Level. [...] Und das ist ja auch
gut.”“ (I5 561-564)

Exemplarisch zeigt dieser Interviewauszug, dass Patienten nach dem Erleben von
Ausnahmesituationen und Schockzustinden durch die Krebserkrankung erleichtert
sind, wenn wieder Normalitdit eingekehrt ist. Die Moglichkeit der Teilhabe an Fa-
milie, Freizeit und am Beruf nach der akuten Krankheitsphase zeigt ihm, dass —
zumindest fiir einen bestimmten Zeitabschnitt — ein normales Leben stattfinden

kann. In diesem neuen Alltag konnen sich Prioritditen vor dem Hintergrund einer
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durch die Erkrankung begrenzten Lebenszeit verschieben. Wichtig ist fiir viele
Patienten, dass nicht mehr die Krankheit und ihre Behandlung den Alltag ausfiil-
len. Entsprechend treffen sie ihre Entscheidungen dahingehend, dass ein Leben
dhnlich wie vor der Erkrankung zustande kommt, in dem sich Patienten und ihre
Bezugspersonen sicher fithlen konnten.

,»Also, nach diesen Operationen hatte ich ja keine Nachsorge in dem Sinn. Ich
hitte irgendwo in ‘ne Reha gehen konnen, aber ich hab’ gedacht, wenn ich da
iiberall unter kranken Menschen bin, das ist also nicht meine Einstellung. [...]
Zuhause habe mich da sehr schnell wieder aufgebaut. Hab’ dann auch wieder
gearbeitet und das hat mir also sehr viel genutzt. Ich fithle mich wohler, wenn
ich da zu Hause im Garten rumlaufen kann, irgendwas machen. Das ist mir
einfach angenehmer.” (I 11 98-104)

Auch dieser Textauszug zeigt, wie sehr Patienten von der Suche nach Normalitét
getrieben sind. Deshalb bevorzugt es dieser Patient, nach Krankenhausaufenthalten
nicht erneut stationdr — diesmal im Rahmen einer Rehabilitation — behandelt zu
werden. In einer Rehabilitationsklinik wire er wiederum von kranken Menschen
umgeben, die sie immer wieder an die eigene Krankheitsgeschichte erinnern und
damit moglicherweise seine Stimmung driicken. Er hat sich zuhause, in der ge-
wohnten Umgebung, sehr schnell wieder aufgebaut. Diese gesundheitliche Stabili-
sierung ermoglicht es ihm, wieder ein normales Leben zu fiihren, wozu auch die
Wiederaufnahme der Arbeit beitrdagt. Mit dem Zuhausesein verbindet dieser Patient
dariiber hinaus mehr Selbstbestimmung. Bei der Behandlung musste er seinen Ta-
gesablauf nach der Organisation der Behandelnden richten. Nun, da eine Besserung
des Gesundheitszustands eingetreten ist, mochte er seinen Alltag wieder selbst
strukturieren, beispielsweise im Garten spazieren gehen, zu welchem Zeitpunkt er
es mochte, oder irgendwas machen, wonach ihm der Sinn steht. Wohlbefinden
kann fiir diesen Patienten entstehen, wenn er sein fritheres Alltagsleben aufnehmen

und selbstbestimmt iiber dessen Ausgestaltung entscheiden kann.

Der Wunsch nach Normalitit und Selbstbestimmung fiihrt nicht zwangsldufig dazu,
dass Patienten so rasch wie moglich das Behandlungssetting hinter sich lassen moch-

ten. Bei manchen Patienten leitet er vielmehr die Wahl der Nachsorgeeinrichtung.

,Wir haben uns die Klinik auch selber rausgesucht, wir sind hingefahren. Wir
haben uns verschiedene Kliniken angeguckt, und dann haben wir uns, da wo ich
mich wohl gefiihlt hab’ und gesagt hab’: Hier kann ich vier Wochen verbringen,
und da sind wir dann hingegangen. Ja, also das war recht positiv fiir mich, weil
ich mir das selber rausgesucht hab’. Und das war schon allein das dullere Er-
scheinungsbild, hab’ ich gesagt, wo ich’s gesehen hab’, mit Pflanzen und so
griin, hab’ ich gesagt, ja, das ist es. Kein Mensch ohne Haare, das hat’s da gar
nicht gegeben. Du hast da gar keinen Unterschied gesehen.* (114 353-361)
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Das fiir diese Patientin entscheidende Kriterium des Wohlbefindens bei der Wahl
der fiir sie geeigneten Rehabilitationseinrichtung griindet sich vor allem darauf,
inwieweit sie hier nicht an ihre akute Krankheitsphase erinnert wird. Besonders
positiv ist es fiir sie, dass sie sich die Rehabilitationsklinik selber ausgesucht hat.
Die Wahl einer Behandlungseinrichtung nach personlichen Kriterien und Préferen-
zen mag in der akuten Behandlungsphase gar nicht oder nur eingeschriankt moglich
gewesen sein. Wichtig sind neben der eigenstindigen Suche nach der geeigneten
Institution die Auswahl zwischen mehreren Alternativen und schlieBlich ihre unbe-
einflusste Entscheidung fiir eine bestimmte Einrichtung, die sich letztlich auf deren
duleres Erscheinungsbild griindet. Diese Einrichtung unterscheidet sich offenbar
von den anderen begutachteten Kliniken dadurch, dass sie keinen Krankenhauscha-
rakter aufweist. Dieser Eindruck wird nicht nur durch Pflanzen und eine begriinte
Umgebung vermittelt, sondern vor allem dadurch, dass Krebskranke hier nicht von
den anderen Kranken zu unterscheiden sind. So begegnet die Patientin beispiels-
weise niemandem, dessen Haarausfall auf eine iiberstandene Chemotherapie hin-
weist. Auf diese Weise kann zumindest der Anschein von Normalitét fiir die Phase

der Rehabilitation aufrechterhalten werden.

Zu einem alltdglichen Leben gehort fiir viele Patienten auch, dass sie von anderen
nicht mit iibertriebener Fiirsorge behandelt werden.

,»Ja, ja und nicht angefasst werden wie ein rohes Ei. Das finde ich nicht gut.
Nee, dass man merkt, du kannst wieder deine Arbeit leisten. Das ist jetzt ge-
wesen.” (118 196-198)

Diese Patientin mochte nicht iibertrieben vorsichtig wie ein rohes Ei behandelt
werden, sondern wie eine leistungs- und arbeitsfihige Person. Nach iiberstandener
Behandlung wiinschen sich viele Patienten, die Krankheit moge nun ein fiir alle
Mal iiberstanden sein. Sie mochten kein durch die Krankheit und die Behandlung
bestimmtes Leben mehr fithren. Im Kontext des unmittelbaren Behandlungsge-
schehens ist Normalitit vor dem Hintergrund des Ausnahme- und Stresszustands
schwerlich erlebbar. Das Erleben von Alltagsnormalitdt kann dazu beitragen, das
emotionale Gleichgewicht nach dem Durchstehen einer durch existenzielle Bedro-
hung gekennzeichneten Phase wieder herzustellen. Das Aufnehmen des gewohnten
Lebens bietet nicht nur die Moglichkeit, die Angst vor einem Rezidiv in den Hin-
tergrund zu dridngen, sondern es bietet Sicherheit und vermittelt Sinn. Beides ist
durch die Krebserkrankung fiir Patienten ins Wanken geraten und kann letztlich

nicht von auflen durch die Behandelnden wieder hergestellt werden.
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Dennoch kann die Art und Weise der Interaktion zwischen Patienten und ihren
Bezugspersonen sowie den professionellen Akteuren erheblichen Einfluss auf Ent-

scheidungen und den Umgang mit Ungewissheit nehmen.

6.3.3 Soziale und kommunikative Aspekte

Die sozialen und kommunikativen Aspekte, welche Einfluss auf die Entscheidungen
der Patienten nehmen und ihnen im Umgang mit Ungewissheit Sicherheit vermit-
teln, beziehen sich einerseits auf die Interaktion mit ihren Bezugspersonen sowie
mit den Behandelnden, andererseits auf von ihnen gewiinschte Strukturen des Ge-

sundheitssystems, welche ihnen die bestmogliche Behandlung garantieren sollen.

Gleichberechtigung in der Beziehung

Viele Patienten wiinschen sich eine partnerschaftliche Beziehung zu den Behan-
delnden, in der ihre Vorstellungen von den professionellen Akteuren als gleichwer-
tig anerkannt werden. Ein gleichberechtigtes und gleichzeitig harmonisches Ver-
héltnis ist auch deshalb fiir sie von groler Bedeutung, weil dieses aufgrund der
Chronizitdt des Krankheitsgeschehens oft langfristig angelegt ist.

»Dass es der Versuch sein sollte, ich sag’ jetzt mal auf gleicher Augenhdhe
mit allen Beteiligten, also, wie gesagt, Patient, Angehorige, Arzt oder auch
sonstige Leute, wo da noch mit irgendwie zu tun haben, dass die auf einer
sachlichen Ebene gemeinsam ohne Druck mit dem Hochstmall an Effektivitit
einen harmonischen Weg fiir alle Beteiligten das Beste aus der Situation zu
machen. Das wiirde ich mir wiinschen. Fiir die Zukunft. Ich denke das kann
man erreichen, weil man diese Beteiligten als Partner sieht und gleich von
Anfang an mit ins Boot holt und zwar ohne Wertigkeit, auf einer Ebene.*

(I1 1257-1263)

Dieser Patient wiinscht sich, dass alle Beteiligten versuchen, das Beste aus der
Krankheitssituation zu machen. Dies kann aus seiner Sicht nur mit interdisziplini-
rer Kooperation gelingen, da er Patienten, Angehorige, Arzte und weitere Gesund-
heitsberufe mit einbezieht. Dabei beschreibt er einerseits die sachliche Ebene, auf
der mit einem Hochstmaf} an Effektivitit bei der Behandlung gearbeitet wird. An-
dererseits spricht er die emotionale Ebene an, indem er sich vorstellt, dass ohne
Druck und harmonisch miteinander kommuniziert wird. Erreichen ldsst sich solch
eine Partnerschaft, wenn alle Beteiligten mit ins Boot geholt werden und sie als
gleichwertig gelten. Diese Formulierung lasst vermuten, dass er bislang die Bezie-
hung zu den Behandelnden als asymmetrisch wahrgenommen hat. Dariiber hinaus
scheint er sich aktuell alleine als Betroffener zu fiihlen, da die anderen Beteiligten

erst in das Behandlungsgeschehen eingebunden werden miissen.
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Ein partnerschaftliches Verhiltnis bedeutet fiir viele Patienten, dass sich die Be-
handelnden offen gegeniiber ihren Vorstellungen zeigen.

,,Also, dass absolute Offenheit und, dass der mich als Partner behandelt, und

das meine ich wirklich, und das ist das Schwierigste. Ich sag’ mal offen sind

viele Arzte, solange man der gleichen Meinung ist, wie sein Arzt, dann sind

sie auch noch reizende Arzte. Aber an der Stelle, wo man sagt, ich mochte das

aber irgendwie anders machen und ich seh’ das anders, kriegen wir da einen

gemeinsamen Weg hin? Da finde ich, da ist fiir mich die Stelle, wo ich merke,

was ein fiir mich guter Arzt ist. Das ist der, der Kritik aushilt, der auch sagt:

,Stimmt, da haben Sie Recht und das konnen wir auch anders machen‘ und

mit mir gemeinsam guckt.* (I8 293-391)
Auch dieser Interviewauszug macht deutlich, dass Arzte die Vorstellungen der Pa-
tienten gleichwertig in Erwédgung ziehen und versuchen, gemeinsam mit ihnen ei-
nen Therapieverlauf auszuhandeln. Diese Patientin hat allerdings andere Erfahrun-
gen im Umgang mit Arzten gemacht. Offenbar ist das reizende Verhalten der Arzte
nur dann gegeben, wenn sie mit ihnen einer Meinung ist. Ist dies nicht der Fall,
scheint eine Missstimmung die Beziehung zu iiberschatten. An der Stelle, an der
sich zeigt, wie Arzte auf den Dissens reagieren, zeigt sich fiir sie die Qualitiit pro-
fessionellen Handelns. Aus ihrer Perspektive kann ein guter Arzt divergierende
Einschitzungen von Patienten akzeptieren. Er kann dariiber hinaus Kritik aushalten
und sich einsichtig zeigen, wenn er erkennt, dass die Patientin im Recht ist.
SchlieBlich wird ein guter Arzt gemeinsam mit ihr nach einer einvernehmlichen
Losung ihres gesundheitlichen Problems suchen. Dementsprechend bildet eine
gleichberechtigte Form der Kommunikation eine Voraussetzung fiir eine partner-
schaftliche Beziehung.

»Das sollte ein gleichberechtigtes Verhiltnis sein. Wie man in den Wald rein
ruft, so schallt es erstens Mal schon mal raus. Natiirlich, das sollte schon sein.
Also, das sollte nicht so sein, dass wir da oben und du da unten. Das fiihrt
auch zu nichts. Man fiihlt sich dann ndmlich auch als Patient nicht verstanden.
Und, ja gut, im Krankenhaus habe ich festgestellt, da ist ja ‘ne gewisse Hie-
rarchie, da ist ‘ne gewisse Disziplin. O.k. das muss unter dem Personal und
unter der Geschiftsstruktur des Krankenhauses ja auch so sein. Aber gegen-
iiber dem Patienten muss das anders sein. Also, nicht ich bin jetzt hier der
groBBe Chefarzt und was ich jetzt hab’, das ist das MaB aller Dinge.*

(12 749-757)

Ein gleichberechtigtes Verhiltnis zwischen Patient und Arzt ist durch eine gegen-
seitige respektvolle Kommunikation gekennzeichnet, die keine Statusdifferenz
zwischen den Interaktionspartnern erkennen ldsst. Wird durch die Behandelnden
auf ihn herabgesehen, fiihlt sich dieser Patient moglicherweise deswegen unver-
standen, weil ein solches Verhalten keinen Raum fiir die Artikulation seiner Be-

diirfnisse ldsst. In der Patienten-Arzt-Beziehung ist seiner Ansicht nach eine hie-
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rarchische Struktur, im Gegensatz zur Institution Krankenhaus, nicht angezeigt.
Dies konnte damit zusammenhédngen, dass die Beziehung zu den Behandelnden
eben keiner Geschdftsstruktur entsprechen sollte, wie sie der Personaleinsatz im
Krankenhaus erfordert. Der grofle Chefarzt mag, da er an der Spitze der Kranken-
haushierarchie steht, seine Anordnungen gegeniiber den Arzten treffen; in der Be-
ziehung zum Patienten soll er auf eine gleichrangige Ebene zuriicktreten. Dazu
gehort auch, dass professionelle Akteure ihre Einschidtzung nicht fiir unfehlbar er-

achten, sondern in der Kommunikation mit den Patienten verindern konnen.

Viele Patienten haben die Vorstellung von einer reziproken, auf Aushandlung be-
ruhenden Beziehung, wie sie auch im Rahmen von Shared decision-making vorge-
sehen ist. Ohne eine partnerschaftliche Beziehung — so zeigen die Interviewauszii-
ge — ist eine gemeinsame Entscheidungsfindung aus der Sicht der Befragten un-
moglich. Um Gleichberechtigung zu erreichen, haben sich viele Patienten krank-
heitsbezogenes Wissen angeeignet und bemiihen sich ihrerseits sowohl um eine
freundliche als auch um eine von Fachwissen geprigte Kommunikation mit den
Behandelnden. In einer partnerschaftlichen Beziehung — so die Einschitzung der
Patienten — ist es moglich, dass sie ihr Krankheitswissen und ihre Werte einbringen
konnen, um eine auf ihre Bediirfnisse abgestimmte Behandlung zu erhalten. Dazu
gehort fiir sie auch, dass von den Behandelnden ihre Individualitit wahrgenommen
wird und das professionelle Interesse nicht nur auf die Krebskrankheit, sondern auf

die ganze Person gerichtet ist.

Akzeptanz von Individualitdit

,»Was mich da ein bisschen gestort hat dabei, also, wie gesagt, bei den ganzen
Onkologen ist ja, fiir sie bin ich ein Routinefall, aber fiir mich bin ich halt ein
Einzelfall.” (I2 58-60)

Dieser Interviewauszug zeigt exemplarisch, dass Krebspatienten nicht als Routine-
fall behandelt werden mochten. Fiir sie ist die Krebserkrankung ein auflerordentli-
ches Ereignis, das ihr ganzes Leben auf den Kopf gestellt hat. Fiir Onkologen hin-
gegen ist eine Krebserkrankung nichts AuBlergewohnliches, da sie jeden Tag mit
einer groBBen Anzahl solcher Patienten zu tun haben. Dennoch stort es diesen Pati-
enten, wenn routinemiflig mit ihm umgegangen wird. Eine stereotyp ablaufende
Behandlung konnte einen Unsicherheitsfaktor darstellen, da sein Krankheitsbild
moglicherweise einen ungewohnlichen Verlauf nimmt und wichtige Anzeichen von
den Behandelnden iibersehen werden. Das Wahrnehmen ihrer individuellen Situa-

tion ist fiir viele Krebspatienten auch deshalb von besonderer Bedeutung, da sie
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darauf hoffen, ihr Krankheitsbild — als einzigartiges Geschehen — moge giinstiger

verlaufen, als es statistisch ermittelte Durchschnittswerte vorhersagen.

Eine schematisch ablaufende Behandlung vermittelt manchen Patienten dariiber
hinaus den Eindruck des Desinteresses der Behandelnden an ihrer Situation.

»Aber ich muss natiirlich dazu sagen, die Arzte kennen halt nur das Eine. Die
konnen gar nicht entscheiden, komm’, wir versuchen es so, kdnnen sie gar
nicht. Sie konnen nur sagen: wir machen ein paar Untersuchungen mehr oder
weniger. [...] Ha, nee, Schema F lauft das, das lauft mit allen auf die gleiche
Art und Weise ab. Eigentlich konnten sie einen Laufzettel machen, ich hab
sogar einen gehabt, gell. [...] Ist immer das Gleiche. Und was da schon fiir
Untersuchungen gemacht wurden, interessiert die iiberhaupt nicht. Das hat sie
gar nicht interessiert, das Zeug.“ (120 1028-1042)

Die mangelnde Wahrnehmung eines individuellen Krankheitsverlaufs durch die
Behandelnden wird auch in diesem Interviewauszug deutlich. Dieser Patient be-
schreibt ein einseitiges Vorgehen der Arzte bei seiner Behandlung und deren man-
gelnde Flexibilitit, aus einem Spektrum an Alternativen einen geeigneten Plan mit
ihm abzustimmen. Es wird nicht auf seine Probleme oder Erfahrungen eingegan-
gen, die moglicherweise erfordern wiirden, dass von einem standardisierten Be-
handlungsplan abgewichen wird. Ein paar Untersuchungen mehr oder weniger,
eine Diagnostik und Behandlung nach Schema F kann als Desinteresse der profes-
sionellen Akteure an der individuellen Situation der Patienten interpretiert werden.
Das aus Sicht dieses Patienten gedankenlose und routinemiflige Verhalten der pro-
fessionellen Akteure fithrt dazu, dass er unter Umstidnden dieselben diagnostischen
Verfahren mehrfach iiber sich ergehen lassen muss. Mehrfachuntersuchungen kon-
nen jedoch sowohl auf Ungewissheit beruhen, als auch diese auslosen. Auf Seiten
der professionellen Akteure konnten Untersuchungen dann wiederholt angesetzt
werden, wenn sich der Befund bei der ersten Untersuchung als unsicher darstellt.
Dementsprechend kann es Patienten verunsichern, wenn sie diagnostische Verfah-
ren mehrmals durchlaufen miissen. Die Ungewissheit kann einerseits dadurch ent-
stehen beziehungsweise vergroflert werden, dass sie mit einer Verschlechterung
rechnen, wenn die Diagnostik wiederholt wird. Andererseits kann die Annahme
Patienten verunsichern, dass die Behandelnden nicht genau iiber ihren Zustand
Bescheid wissen, wenn unklar ist, welche Untersuchungen bereits durchgefiihrt

wurden.

Gemeinsame Entscheidungsprozesse scheinen unmoglich zu sein, wenn Patienten
das Gefiihl haben, dass nicht ihre Person, sondern alleine die Krankheit im Mittel-

punkt des Interesses der Behandelnden steht.
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»Zwischenzeitlich hat er uns nach H. geschickt und da war’s natiirlich ganz
schlimm fiir mich, die vielen Arzte. Ich bin da Schauobjekt gewesen. Mit so
‘nem Riesentumor, dass man da noch leben kann [...] Ich hab’ keinen Namen
gehabt, ich war nur der Unterleibskrebs. Das Zervixkarzinom, ja. Und dann
hab’ ich gesagt, nein, zu meinem Mann, da hab’ ich gesagt, das kann ich
nicht. [...] Da hab’ ich gesagt, nee, das ist nicht mehr menschlich. Das ist
nicht menschlich. Und dann sind wir da auch wieder weg.“ (114 47-56)

In diesem Interviewauszug wird deutlich, dass diese Patientin es unmenschlich emp-
findet, nicht als kranke Person, sondern als Riesentumor im Mittelpunkt des Interes-
ses der Behandelnden zu stehen. Insbesondere die Grof3e des Tumors scheint den Be-
handelnden dabei beachtenswert zu sein, wihrend das Befinden der Erkrankten
tiberhaupt nicht zur Debatte steht. Im Gegenteil wird nicht mit ihr, sondern nur im
professionellen Dialog kommuniziert und wenig einfithlsam die Gefahr des Tu-
mors fiir das Leben der Patientin thematisiert. Entsprechend fiihlt sie sich nicht als
Mensch behandelt, sondern als Objekt regelrecht zur Schau gestellt. Die entsubjek-
tivierende Haltung kommt auch dadurch zum Ausdruck, dass sie nicht mit ihrem
Namen angesprochen, sondern mit dem Fachterminus ihrer Erkrankung bezeichnet
wird. Eine Behandlung nach dem medizinischen Krankheitsmodell, bei welchem
nur die objektiven, messbaren Parameter Beriicksichtigung finden, erzeugt bei Pa-
tienten, wie dieser Interviewauszug zeigt, keine Sicherheit, gut aufgehoben zu sein.
Weiterhin konnen Formen partizipativer Entscheidungsfindung bei der Anwendung
des medizinischen Modells nicht zum Tragen kommen, da es die Einbindung des

Erkrankten in den Behandlungsprozess nicht zulisst.

Viele Patienten vermissen eine individuelle und ganzheitliche Behandlung und
Versorgung. Manche von ihnen erleben als Routinefall, ,,abgearbeitet zu werden,
andere geraten durch die AuBlergewoOhnlichkeit ihres Krankheitsverlaufs zwar in
das Interesse der Behandelnden, dieses gilt jedoch hdufig dem erkrankten Organ
oder Organsystem und nicht ihnen als Person. Andere Patienten beschreiben Be-
handelnde, bei denen 6konomische Aspekte individualisierten Entscheidungspro-

zessen entgegenstehen.

,Heute hat man oft den Eindruck, na ja, er muss einfach soundso viel durch-
haben, damit er auf die Patientenfallzahl kommt und dann die Kosten deckt,
und auch noch Gewinn macht, oder was. Aber, dass er iiberhaupt an den Pati-
enten denkt und womdoglich noch mal reflektiert oder recherchiert, den Ein-
druck hat man nicht, bekommt man nicht. Ja, da miissten ja auch die Arzte ei-
gentlich auch ein bisschen mehr dafiir tun, [...] aus rein beruflichem Erfolgs-
streben oder irgendwo so. oder eben auch aus, was weil} ich, Hippokrates oder
Eid, dass sie sich wirklich berufen fithlen zu helfen und zu heilen. Nee, solche
Leute findet man also zumindest dann nicht, oder man bekommt den Ein-
druck, dass oft so leichtfertig gesagt wird, ja, dann lassen wir ihn mal kastrie-
ren.”“ (I13 1035-1049)
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Dieser Patient beschreibt, dass er einen Unterschied zwischen der Behandlung in
der Vergangenheit und heute erlebt. Heute hat er oft den Eindruck, dass Arzte ge-
zwungen sind, moglichst viele Patienten zu behandeln, um kostendeckend oder
Gewinn maximierend zu arbeiten. Einer hohen Fallzahl ist es geschuldet, dass die
Individualitédt des einzelnen Patienten nicht beriicksichtigt werden kann. Die Suche
nach weiteren behandlungsrelevanten Informationen und ein Uberdenken des Vor-
gehens konnte personliche Anteilnahme an seinem Schicksal und ein Bemiihen der
professionellen Akteure um die bestmogliche Versorgung demonstrieren. Dieser
Patient wiinscht sich, dass der Arzt ein bisschen mehr tut und sei es aus rein beruf-
lichem Erfolgsstreben. Vermutlich erwartet er jedoch, dass ein hoheres Engage-
ment vielmehr aus beruflichem Ethos, ndmlich ihm in seiner personlichen Krisen-
situation zu helfen, erfolgt. Dadurch wiirde fiir ihn offensichtlich, dass es bei der
Behandlung nicht lediglich um finanzielle Aspekte geht, sondern dass sein indivi-
duelles Krankheitsgeschehen im Mittelpunkt des Interesses steht. Behandelnde mit
diesen Eigenschaften — so die Einschitzung des Patienten — sind nicht leicht zu
finden. Vielmehr erlebt er, dass leichtfertig seine korperliche Integritit aufs Spiel

gesetzt werden konnte.

Unter dem Eindruck, dass 6konomische Rahmenbedingungen bei der gesundheitli-
chen Versorgung wichtiger sind als sein Wohlergehen, konnte der Patient das Ver-
trauen in die Behandelnden verlieren. So sind die Motive, welche Patienten profes-
sionellem Handeln zuschreiben, von Bedeutung, um festzustellen, inwieweit sie
Behandelnden vertrauen konnen. Vertrauen in die Behandelnden spielt eine wich-
tige Rolle bei den Entscheidungen der Patienten und gibt ihnen das Gefiihl der Si-
cherheit. Dabei kann Vertrauen unterschiedliche Auswirkungen auf deren prife-
rierte Rolle im Entscheidungsprozess haben. Fiir manche Patienten ist ein grof3es
Vertrauen, das sie in die Behandelnden setzen, Anlass, sich aus Entscheidungspro-
zessen gédnzlich herauszuhalten und die professionellen Akteure entscheiden zu
lassen. Fiir andere Patienten ist die Moglichkeit, gemeinsam zu entscheiden, Vor-

aussetzung, um den Behandelnden iiberhaupt vertrauen zu konnen.

Vertrauen

Viele Patienten wiinschen sich eine partnerschaftliche Beziehung zu den Behandeln-
den. Dennoch bleibt das Verhiltnis zumindest phasenweise asymmetrisch, da sich ein
der Hilfe bediirftiger Mensch und eine Person mit spezifischer Fachkompetenz ge-
geniiberstehen. Informationen und Krankheitswissen konnen Patienten zwar man-
ches an Unsicherheit und Angst nehmen; durch Informationsweitergabe alleine

werden diese jedoch nicht vollkommen beseitigt werden konnen, da die Krebser-
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krankung existenziell verunsichert. Umso wichtiger ist es fiir die meisten Patien-
ten, dass sie darauf vertrauen konnen, die individuell bestmogliche Behandlung zu
erhalten. Vertrauen in die professionelle Expertise bildet einerseits die Vorausset-
zung, sich iiberhaupt behandeln zu lassen. Andererseits wirkt es sich entlastend auf
Patienten aus, insbesondere dann, wenn sie Einzelheiten ihrer Erkrankung oder
Behandlung nicht kennen beziehungsweise nichts dariiber wissen wollen.

,,JJch versteh’ nichts davon. Und ich hab’ da fast ein blindes Vertrauen an den
Fachmann. Das liegt auch daran, dass ich sehr gute Erfahrungen gemacht
hab’, dass der Arzt sehr tiichtig ist. [...] Ich sag’ mir halt auch, der Mann ver-
sucht halt auch nach seinen Erfahrungen und nach seinem besten Wissen und
Gewissen die Behandlung oder die Therapie dahin zu fiihren, wie es am bes-
ten fiir mich als Patient ist. Da ist schon ein ziemliches Vertrauen da.*

(I2 391-400)

Das fast blinde Vertrauen zu seinem Arzt beruht auf den guten Erfahrungen, die er
mit ihm gemacht hat. Dariiber hinaus versteht es der Arzt offenbar, Fachwissen
und berufliches Ethos miteinander zu verbinden, um die bestmogliche Behandlung
zu gestalten oder dies zumindest zu versuchen. Die Verbindung dieser Handlungs-
strange, gewissermalen eine Medizin als Kunst und Wissenschaft, fiihrt dazu, dass

dieser Patient die Entscheidungshoheit fiir seine Behandlung an den Arzt abgibt.

Gerade zu Beginn der Erkrankung suchen viele Patienten Behandelnde, denen sie ver-
trauen konnen und die ihnen das Gefiihl geben, gut aufgehoben zu sein. Das Gefiihl,
gut aufgehoben zu sein, entsteht fiir viele Patienten nicht nur durch die fachliche
Kompetenz der Behandelnden, sondern vor allem durch deren Fihigkeit, einen Di-
alog aufzubauen und sich in die Situation der Patienten einfithlen zu konnen.

,Und da hat er [der Hausarzt] gesagt: ,Sie konnen mit allem zu mir kommen,
also nicht nur, wenn Sie jetzt korperliche Probleme haben, sondern wenn Sie
etwas auf dem Herzen haben, dann kann ich mir auch immer mal einen Mo-
ment Zeit nehmen. Das finde ich toll. Da fiihlt man sich einfach gut aufgeho-
ben und geborgen, gell? Nit so: Tiir auf, zack, zack, was haben Sie? Wo man
noch moglichst sagen muss: Ja, ich glaub’, ich habe des und des und dann ist
man wieder drauen.” (I7 543-549)

Das Gefiihl von Geborgenheit und Aufgehobensein kann entstehen — so zeigt es
dieser Interviewauszug —, wenn professionelle Akteure nicht nur fiir die Krankheit
interessieren, sondern sich Zeit nehmen, um mit den Erkrankten psycho-soziale
Probleme zu besprechen. Ein solches Verhalten demonstriert Einfithlungsvermo-
gen und Anteilnahme. Unter Zeitdruck konnen solche Gefiihle nicht entstehen,
genauso wenig wenn, wie in diesem Interviewausschnitt deutlich wird, Patienten
zur Bestimmung ihres Gesundheitszustands aufgefordert werden. Das Gefiihl des

Aufgehobenseins und das Vertrauen in die Behandelnden fiihren nicht zwangslau-
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fig dazu, dass Patienten sich dem professionell bestimmten Behandlungsregime
unterordnen und ihnen die Entscheidungen iiberlassen mochten. Fiir manche Pati-
enten entsteht Vertrauen erst dadurch, dass Behandelnde bereit sind, mit ihnen eine
fachliche Diskussion zu fiihren.

»Dass er [der Arzt] uns ermuntert Fragen zu stellen, auch kritische Fragen zu
stellen, uns anderweitig auch zu erkundigen und dann zu sagen, ja, das haben
wir gehort, warum machen Sie das oder soll das geschehen, dass wir also im
sehr regen und aktiven Austausch sind, und das festigt auch das Vertrauen.
Diese Vertrauensbasis ist fiir mich halt sehr wichtig ... “ (I19 419-423)

Vertrauen entsteht nicht nur durch das Erleben von Expertise als Wissensvor-
sprung professioneller Akteure, sondern auch, dadurch dass dieser Patient bei sei-
nem Arzt kritische Fragen iiber seine Behandlung stellen kann. Dariiber hinaus
kann er sich auch anderweitig nach Therapieoptionen erkundigen und diese dann
mit dem Arzt erdrtern, ohne dass letzterer sich in seiner Kompetenz in Frage ge-
stellt fiihlt. Ein reger und aktiver Austausch, ein Dialog mit den Behandelnden,
festigt aus der Sicht vieler Patienten das Vertrauensverhiltnis. Dies kann damit
zusammenhingen, dass sich Patienten ernst genommen fithlen, da auch differie-
rende Ansichten besprochen werden konnen. Weiterhin zeigt diese Form der
Kommunikation, dass das Fachwissen des Patienten von diesem Arzt als gleichbe-

rechtigt anerkannt wird.

Das Vertrauen in die Behandelnden wird fiir die befragten Patienten ganz wesent-
lich durch die Beziehungsstrukturen bestimmt. Fiir sie entsteht Vertrauen dann,
wenn sie das Gefiihl haben, dass sich die Behandelnden fiir ihre individuelle Le-
benssituation interessieren. Dazu gehort, dass die Behandelnden Verstindnis und
Anteilnahme zeigen. Bei manchen Patienten festigt sich das Vertrauensverhiltnis
dadurch, dass sie aktiv an Behandlungsentscheidungen mitwirken oder auch das
letzte Wort bei der Therapie haben konnen, ohne dass ein Dissens die Beziehung
iiberschatten wiirde. Manche Patienten mochten auf der Grundlage einer vertrau-
ensvollen Beziehung ihr Bediirfnis nach autonomer Selbstbestimmung zumindest
phasenweise zuriickstellen und den Behandelnden die Entscheidungen iiberlassen.
Dies geschieht vor allem dann, wenn neben der fachlichen Kompetenz der Behan-
delnden ihre kommunikativen Fihigkeiten von den Patienten als hoch eingeschitzt

werden.

Patientenzentrierte Kommunikation

Viele Patienten wiinschen sich, dass sie sich mit den Behandelnden auch iiber

Probleme, die nicht unmittelbar in Zusammenhang mit der Erkrankung stehen,
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wohl aber mit dem Leben mit Krebs zu tun haben, kommunizieren konnen. Aller-
dings miissen sie erleben, dass bei einem Mangel an Zeit bei der Behandlung der
fiir sie sehr wichtige zwischenmenschliche Aspekt in der Beziehung zu den Be-
handelnden zu kurz kommt.

,Bei den Arzten muss ich ganz einfach sagen, die haben natiirlich auch nicht
so viel Zeit fiir das Menschliche, da ist mehr so das Medizinische im Vorder-
grund.* (I1 216-218)

Einer von den Patienten gewiinschten Behandlung, bei der das Menschliche be-
riicksichtigt wird, steht der Mangel an Zeit, den die Arzte fiir sie zur Verfiigung
haben, entgegen. Dieser Patient nimmt wahr, dass Behandelnde bei der Konsultati-
on offenbar eine Trennung in die physischen und in die psycho-sozialen Aspekte
seines Krankseins vornehmen. Das Medizinische, welches durch objektive Daten
belegt werden kann, steht fiir die Behandelnden im Vordergrund, wahrend das
Menschliche, das im zeitlichen Aufwand weit weniger abzuschitzen ist, dem Zeit-
mangel zum Opfer fillt. Menschliche Zuwendung im Verlauf der Behandlung miis-
sen sich viele Patienten auBlerhalb der Arztpraxis suchen.

»lch mein’ das Wartezimmer ist halt auch voll. Und sagen wir mal, das was

ich mir eigentlich von mehr Zeit erhoffen wiirde, muss ich mir halt an ‘ner

anderen Stelle suchen, wo ja letztlich auch kompetente Menschen sind oder

Leute sind, die einem da nicht medizinisch, aber anders, die einem da zur Sei-

te stehen konnen.“ (12 298-302)
Ein volles Wartezimmer signalisiert diesem Patienten, dass der Arzt keine Zeit
dafiir haben kann, ithm zur Seite zu stehen. Diese von ihm erhoffte Begleitung kann
offenbar nicht in regulidre Praxisabldufe integriert werden. Fehlt die Zeit fiir ein
Orientierung gebendes Gesprich, welches iiber die konkreten medizinischen Be-
lange hinaus geht, werden auch entscheidungskonstituierende Aspekte moglicher-
weise auBerhalb des Behandlungskontaktes zur Sprache kommen. Dort — so sieht
es dieser Patient — findet er auch kompetente Menschen, welche ihn nicht nur me-
dizinisch beraten kdnnen, sondern dariiber hinaus die von ihm gewiinschte wichti-

ge Unterstiitzung und Begleitung im Krankheitsverlauf anbieten.

Arztliche Kontakte finden zwar regelmiBig, jedoch immer zu bestimmten Zeit-
punkten und zeitlich eng begrenzt statt. Fiir den Wunsch der meisten Patienten
nach Zuwendung und Empathie erscheinen sie ungeeignet. Dariiber hinaus — so
erleben es viele Patienten — ist die drztliche Konsultation vielen dufleren Stérungen
unterworfen, die das Gespriach immer wieder unterbrechen und einen Entschei-
dungsfindungsprozess storen konnen.

,»Also das Schlimme ist, die reden ja nicht mit Ihnen in einer Diskussion. Die
Arzte haben ja gar keine Zeit. [...] Da kommt der Nichste, da kommt die Hel-
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ferin schon reingelaufen mit Rezepten und mit anderen Sachen, und dann
noch ein Telefonat dazwischen. [...] Ja, kommen Sie mal wieder, wenn Sie
Probleme haben. [...] Das war’s. Dann stehen Sie mit Thren Angsten drauflen.
Da sagen die Arzte: ,Ja, wir haben nicht mehr Zeit‘.“ (I13 889-896)

Ein Dialog mit dem behandelnden Arzt — so zeigt dieser Interviewauszug — ist aus
Zeitmangel ganz offensichtlich nicht moglich. Dieser Patient erlebt eine einseitig
verlaufende Kommunikation, bei der der Arzt unter Druck zu stehen scheint. Da
der Behandlungskontakt von zahlreichen Stérungen unterbrochen wird, ist es dem
Arzt gar nicht moglich, sich auf die individuellen Anliegen dieses Patienten zu
konzentrieren. Dies wird vor allem dadurch evident, dass er den Erkrankten an-
weist, er solle wiederkommen, wenn er Probleme hat, also dessen tatsdchliches
Befinden beziehungsweise den Gesprichsbedarf iiberhaupt nicht wahrzunehmen
scheint. Eine Diskussion, das heillit ein moglicherweise kontroverser Austausch
iiber das Befinden des Patienten oder den Behandlungsverlauf, wie es Shared deci-
sion-making vorsieht — kann in einer solchen Atmosphire nicht entstehen. Im Ge-
genteil konnte die Art und Weise der Kommunikation dem Patienten nicht ledig-
lich ein hohes Arbeitspensum des Arztes demonstrieren, sondern vielmehr sein
Desinteresse an dem Befinden des Patienten, da seine Anliegen fiir einen (sto-
rungsfreien) Dialog nicht bedeutsam genug zu sein scheinen. Es bleibt kein Raum,
das heillt keine Zeit, Befiirchtungen, die im Kontext mit der Krebserkrankung ste-
hen, zu verbalisieren. Konnen Angste wihrend der Konsultation nicht ausgespro-
chen werden, wird sich die Ungewissheit von Patienten vergroBern. Auf diese
Weise kann ein sich stindig verstirkender Kreislauf entstehen: Wenn Angste, wel-
che auch durch Ungewissheit entstehen, nicht verbalisiert werden konnen, erhoht
sich die Ungewissheit und 1ost auf diese Weise wiederum vermehrt Angste aus.
Dies gilt auch, wenn fiir Patienten Erkldrungen der professionellen Akteure unver-
stdandlich sind.

,Und ich finde auch ganz egal, was man hat, aber wenn man eine gescheite
Auskunft kriegt, mit der man was anfangen kann. Nit so ein paar lateinische
Brocken oder sonst irgendwas, wo man nicht so hundertprozentig deuten
kann.* (I7 283-287)

Mit lateinischen Brocken, das heilt mit unverstdndlichen und unvollstindigen In-
formationen, konnen viele Patienten — wie dieser Interviewauszug exemplarisch
zeigt — wenig anfangen. Auch missverstindliche oder uneindeutige Formulierun-
gen sind nicht dazu angetan, Ungewissheit zu mildern, und Patienten sind auf
MutmaBungen iiber ihren Gesundheitszustand angewiesen. Eine gescheite Auskunft

ist fiir diese Patientin nicht durch besonders eloquente oder wissenschaftliche Aus-
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drucksformen gekennzeichnet, sondern dadurch, dass sie geeignet ist, Fragen, wel-
che eine Erkrankung — egal welcher Art — aufwirft, eindeutig zu beantworten. Die
Verwendung von Fachsprache durch professionelle Akteure verhindert einen Dia-
log mit Patienten ebenso wie das Tempo bei der Ubermittlung von Informationen.

,»Nur ich hab’ so manchmal das Gefiihl, auch als Patient empfindet man es
manchmal selber, dass es alles zu schnell iiber einen hinweg fegt, bevor man’s
richtig verstanden hat. Weil fiir ‘nen Arzt ist ja die Sachlage klar, aber fiir den
Patient ist es ja das erste Mal und neu.* (I2 786-789)

Dieser Patient empfindet, dass er die Informationen iiber seine Erkrankung auf-
grund der Geschwindigkeit bei der Ubermittlung durch die Behandelnden gar nicht
aufnehmen kann. Alles fegt zu schnell iiber ihn hinweg, als dass er das Behand-
lungsgeschehen begreifen konnte. Die Routine der Behandelnden im Umgang mit
Patienten scheint dafiir verantwortlich zu sein. Die Behandelnden spulen offenbar
ein gewohntes Programm ab, das fiir Patienten naturgemifl neu und ungewohnt ist.
Eben hier werden unterschiedliche Perspektiven von Patienten und Behandelnden
bei der Behandlungsinteraktion evident. Patienten befinden sich in einer Situation,
in welcher sie vollkommen ungewohnte physische, psychische und soziale Anfor-
derungen zu bewiéltigen haben und erst nach und nach das Unfassbare einer poten-
ziell todlich verlaufenden Erkrankung begreifen konnen. Jeder Kontakt mit den
Behandelnden ist fiir sie von der Besonderheit dieser Situation gekennzeichnet und
sie erwarten, dass Behandelnde ihr einzigartiges Krankheitsgeschehen und ihre
individuelle Bediirfnislage wahrnehmen und ihnen empathisch begegnen. Stattdes-
sen erleben viele Patienten, dass ihre Behandlung nicht durch die Motive von Inte-
resse und Fiirsorge der Behandelnden bestimmt wird, sondern von einem routine-
mafBigen Vorgehen, das Patienten dariiber hinaus in rasantem Tempo durch die

Arztpraxen schleust.

Viele Patienten wiinschen, um sich entscheiden zu konnen, keine pauschalen Aus-
sagen iiber ihr Krankheitsbild, sondern solche, die ihre Individualitit beriicksichti-
gen. Dies gilt auch fiir die Art und Weise der Kommunikation. Diese sollte nach
Ansicht der befragten Patienten ebenfalls nach ihren personlichen Priferenzen ge-
staltet werden, in jedem Fall jedoch verstdandlich und eindeutig sein. Manche von
ihnen mochten nicht kontinuierlich nachfragen und erachten dariiber hinaus auch
das MalB} an gewiinschter Information fiir individuell unterschiedlich ausgeprigt.
Die Behandelnden erldutern mitunter jedes kleinste Detail der Krebserkrankung,
sodass sich Patienten eher in eine medizinische Vorlesung versetzt fithlen, als dass
auf ihre Anliegen tatsidchlich eingegangen wird. Dieses einen Dialog verhindernde

und Patienten kridnkende Verhalten mag darauf zuriickzufiihren sein, dass Behan-
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delnde durch die Vermittlung spezifischer Details eine Aura von Expertise und
Sicherheit vermitteln mochten. Bei vielen Patienten stiftet jedoch gerade dieses
Verhalten eher Verwirrung. Nach Einschidtzung der Befragten sollten die Behan-
delnden ,,... so ein Gespiir haben dafiir (I10 891-892), wie viele und welche In-
formationen der Patient in seiner individuellen Situation braucht. Die Fihigkeit,
das Informationsbediirfnis zu erspiiren, setzt allerdings eine intensive Beziehung
zwischen Patienten und Behandelnden voraus. Da viele Patienten erleben, dass
eine solche Beziehung nicht entstehen kann, wiinschen sie sich, um dennoch die
bestmogliche Behandlung zu erhalten, anstelle professioneller Fiirsprache eine

formale Absicherung ihres Leistungsanspruchs.

Absicherung des Leistungsanspruchs

Viele Patienten erleben, dass ihr Versicherungsstatus bei der Behandlung eine Rol-
le spielt. Gesetzlich Versicherte — so sehen es die meisten Befragten — bekommen
eine weit geringere Bandbreite an Behandlungs- und Versorgungsalternativen pra-
sentiert und haben weniger Einfluss auf Entscheidungen.

,Ich hitte gerne den Prof. F., aber den kriege ich nicht als Kassenpatient. Der
gibt sich mit dem, was die Krankenkasse zahlt nicht zufrieden. Und ich bin
mir auch fast sicher, wenn ich den gehabt hitte, dann hétte ich die GvHd nicht
gekriegt. Also, es ist ja auch eine Klassenmedizin.* (I3 627-631)

Diese Patientin erlebt, dass sie durch den von ihr favorisierten Arzt als Kassenpa-
tient nicht behandelt werden kann, da dessen Vergiitung von ihrer Krankenversi-
cherung nicht vollstiandig tibernommen wird. Der Professor ist offenbar nicht be-
reit, sich mit einer geringeren Bezahlung zufrieden zu geben und sie dennoch zu
behandeln. Aus ihrer Perspektive bezahlt sie mit einer Verschlechterung ihres Ge-
sundheitszustands fiir die entgangene Behandlung. Bei einer Therapie durch diesen
Spezialisten — so ist sie sich fast sicher, wiire bei ihr eine GvHD" nicht aufgetreten.
Sie erlebt eine gesundheitliche Versorgung, die — trotz akuter Lebensbedrohung —
in eine Klassenmedizin nach Versicherungsstatus eingeteilt ist und deren Behand-

lungsergebnisse stark variieren konnen.

Die von den befragten Patienten wahrgenommene ungleiche Behandlung von Pri-
vat- und Kassenpatienten stof3t bei den gesetzlich Versicherten auf Unverstdndnis
und Unmut. Es ist fiir sie nicht nachvollziehbar, warum sie eine qualitativ hoch-

wertigere oder nebenwirkungsarmere Therapie zur Behandlung ihrer Krebserkran-

Eine GvHD (Graft-versus-Host-Disease) ist eine immunologische Reaktion, welche in der Folge
einer Knochenmark- oder Stammzelltransplantation auftreten und fiir die Betroffenen lebensbe-
drohlich sein kann (Senn 2001).
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kung nicht erhalten, wenn diese prinzipiell verfiigbar ist. Dariiber hinaus machen
sich viele Patienten Sorgen, ob sie sich im Falle weiterer Einschrinkungen des
Leistungsangebots und vor dem Hintergrund ihrer begrenzten finanziellen Res-
sourcen kiinftig ihre Behandlung werden leisten konnen.

,Mir macht eigentlich das ein bisschen Sorgen, da mit ihren stindigen Uber-
legungen, was sie alles kiirzen konnen, ja? [...] oder auch, man muss ja auch
sehr viel zuzahlen fiir Arzneimittel. Und Leute, die also sehr wenig Geld ha-
ben, die miissen beim Arzt zahlen, die miissen Arzneimittel zahlen und iiber-
all miissen sie dazuzahlen. Also, des ist schon manchmal so, dass man sagen
kann, wer arm ist, der muss halt frither sterben.” (17 433-444)

Dieser Patientin macht es Sorgen, dass sich die Kostentridger iiberlegen, in welchen
Bereichen ihrer gesundheitlichen Versorgung Leistungen gekiirzt werden kénnen.
Dadurch wire auch sie in ihren Behandlungsentscheidungen eingeschrinkt. In die-
sen Zusammenhang stellt sie weiterhin die Zuzahlung von Arzneimitteln. Gerade
Menschen, die ohnehin iiber geringe finanzielle Mittel verfiigen, werden aus der
Perspektive dieser Patientin gezwungen, fiir die verschiedenen Gesundheitsleistun-
gen zusitzliche Gebiihren zu bezahlen. Arme Menschen, die diese nicht aufbringen
konnen, so schlussfolgert die Patientin, versterben daher frither als solche, die iiber

die entsprechenden Mittel verfiigen.

Gesundheitsbezogene Entscheidungen — so sehen es viele der befragten Patienten —
werden durch ihren Versicherungs- und Vermdgensstatus mitbestimmt. Sind finan-
zielle Mittel, iiber die Patienten verfiigen konnen, eingeschrinkt, reduzieren sich
gleichermallen ihre Behandlungs- beziehungsweise Entscheidungsoptionen. Sie
miissen sich entsprechend mit den Leistungen zufrieden geben, welche die Kosten-
triger vergiiten, denn ,,... der normale Kassenpatient hatte da gar keine Variante*
(IT 151). Gesetzlich Versicherte — so erleben es viele (auch privat versicherte) Pa-
tienten — konnen in weit geringerem Mafe Einfluss auf Behandlungs- und Versor-
gungsentscheidungen nehmen. Gesetzlich Versicherte unter den Befragten wiin-
schen sich jedoch, aus denselben Behandlungsoptionen wie Privatversicherten
wihlen zu konnen, da sie das Gefiihl haben, dass ithnen anderenfalls wirksame Be-
handlungsverfahren vorenthalten werden. Fungiert der behandelnde Arzt in diesem
Zusammenhang als eine Art Gatekeeper, ist es denkbar, dass Patienten von vorne-
herein ein eingeschrinktes Spektrum an Alternativen prisentiert und auf diese

Weise die Entscheidung geprigt wird.

Viele Patienten erleben im Krankheitsverlauf, dass es fiir sie schwierig sein kann,
ihre Vorstellungen von einer angemessenen Behandlung umzusetzen. Daher wiin-

schen sich manche von ihnen standardisierte oder andere schriftlich festgelegte
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Vorgaben, die ihnen eine individuell bestmogliche Versorgung garantieren und
zugleich verhindern sollen, dass sie beispielsweise aus Griinden ihres Versiche-
rungsstatus schlechter behandelt werden.

»Da wire es vielleicht sinnvoll, in einen Leistungskatalog Patienten eventuell
mit einzubinden. [...] Aber das wire, wo man sagt als Betroffener: pass’ mal
auf, bei der und der Erkrankung, da gibt es Fachgremien, bei der und der Er-
krankung gehort das standardméfBig mit dazu.“ (I5 712-719)

Durch die gemeinsame Arbeit von Patienten und professionellen Akteuren an ei-
nem standardisierten Leistungskatalog — so zeigt es dieser Interviewauszug — kénn-
te sichergestellt werden, dass Therapien nicht nur nach dem jeweils aktuellen Wis-
sensstand gestaltet werden, sondern sich dariiber hinaus an den Bediirfnissen und
Priferenzen der Patienten orientieren. Mit Hilfe eines solchen Kataloges bestiinde
die Moglichkeit, Leistungen einzufordern, da diese standardmdiffig zu der Behand-
lung des jeweiligen Krankheitsbildes dazugehoren. Die Sicherung ihrer Anspriiche
ist fiir viele Patienten vor dem Hintergrund der gesundheitspolitischen Entwick-
lungen ein wichtiges Anliegen. Im Rahmen der gesundheitlichen Versorgung
scheint diese aus ihrer Perspektive jedoch in zunehmendem Male gefihrdet, so-
dass schriftlich fixierte Vorgaben helfen konnen, ihre Anliegen zu garantieren.
Gerade wenn sich ihr gesundheitlicher Zustand verschlechtert, formuliert eine Pa-
tientin ,,... da brauchte man ‘nen Leitfaden, dass man das Recht hat oder so*“ (I10
1054). Von einem solchen Leitfaden verspricht sie sich, dass ihre Rechte — bei-
spielsweise die Wahl einer bestimmten Behandlung — auch dann gewahrt werden,
wenn sie selbst aufgrund ihres Krankseins nicht mehr in der Lage ist, diese einzu-

fordern.

Unterstiitzung bei der Verwirklichung ihrer Priferenzen und Prioritdten wiinschen
sich Patienten auch von ihren Bezugspersonen. Der Einfluss von Bezugspersonen
auf Entscheidungen der Patienten wird in zweierlei Hinsicht wirksam. Erstens
konnen Bezugspersonen Patienten in ihrer Entscheidungsfindungen bestirken und
stiitzen. Zweitens werden Entscheidungen der Patienten auch von Verantwortungs-

gefiihl fiir die Familie bestimmt.

Soziale Unterstiitzung

Fiir viele Patienten ist es wichtig, sich im Behandlungsverlauf auf die Unterstiit-
zung ihrer Angehorigen, insbesondere der Lebenspartner, verlassen zu konnen,
unabhingig davon, fiir welche Behandlungs- und Versorgungsform sie sich ent-
scheiden. Fiir viele Patienten ist es offenkundig, dass ihre Angehorigen von den

Behandlungsentscheidungen betroffen sind, da sie deren Auswirkungen miterleben
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und auch mit erleiden. Zentral dabei ist, dass Angehorige sich mit den Entschei-
dungen der Patienten einverstanden erkldren oder zumindest bereit sind, den Ent-
scheidungsprozess nachzuvollziehen.

»Aber ich muss sagen, ich bin heilfroh, dass ich diesen Weg gewihlt habe. Ich
habe das natiirlich in Absprache mit meiner Frau und mit den Kindern ge-
macht, weil ich die Entscheidung doch nicht alleine treffen wollte. Ich meine,
es ist zwar mein Leben, aber irgendwo héng’ ich auch mit der Familie zu-
sammen und es war mir also eine ganz wesentliche Hilfe, dass die ganze Fa-
milie da vollkommen hinter mir stand. [...] Anfangs, besonders der Alteste,
[hatte] auch Bedenken, der ist Biologe und ist natiirlich mehr der Wissen-
schaft zugetan denn solcher Scharlatanerie, wie ich die dann gewihlt habe,
aber er hat doch verstanden, dass es angebracht war. [...] Ich habe auch mit
Freunden dariiber gesprochen, und zunichst war doch bei denen so das blanke
Entsetzen zu spiiren [...]. Die hatten also ganz massive Zweifel und Proble-
me, haben aber gesagt, wenn du das so fiir dich als richtig empfindest und
entschieden hast, dann ist das gut.* (I19 353-369)

Fiir diesen Patienten war es selbstverstindlich, dass er den Weg, den er gewdhlt
hat, zuvor mit seiner Familie besprochen hat. Auch wenn es letztlich um sein Le-
ben geht, fiihlt er sich derart mit der Familie verbunden, dass er keine Alleinginge
bei der Behandlung unternehmen mochte, da ihm der Riickhalt der Familie Sicher-
heit vermittelt. Der dlteste Sohn ist aufgrund seiner beruflichen Sozialisation als
Naturwissenschaftler zundchst skeptisch gegeniiber der vermeintlichen Scharlata-
nerie, der sich sein Vater unterziehen will. Dennoch ist er bereit, die Griinde seines
Vaters fiir diese Entscheidung zu verstehen und seine Wahl zu unterstiitzen. Auch
die Freunde, die zunidchst von dem Vorhaben des Patienten entsetzt sind und grof3e
Zweifel an dessen Richtigkeit hegen, anerkennen die Selbstbestimmung des Pati-
enten. Diese Akzeptanz kommt auch dadurch zum Ausdruck, dass Familie und
Freunde nicht versuchen, ihn umzustimmen. Besonders hilfreich ist es, dass Ange-
horige und Freunde bereit sind, eigene Vorbehalte vor dem Hintergrund einer
schliissigen, individuellen Argumentation zuriickzustellen und die Entscheidung

mit zu tragen.

Die Verantwortung fiir die Familie ist fiir manche Patienten Anlass, alles in ihrer
Macht Stehende zu tun, um wieder gesund zu werden oder so lange wie moglich,
trotz der Krebserkrankung, zu iiberleben.

,Und die Operation war fiir mich, meine Frau und fiir die Kinder war das
Pflicht gewesen. Ich habe dann auch so etwas Verantwortung gespiirt, dass
ich des der Familie schuldig bin, da jetzt nicht auszubiixen.* (I17 406—408)

Die Entscheidung fiir eine Operation kommt fiir diesen Patienten und fiir seine

Familie einer Pflicht gleich und ist von daher auch nicht in Frage zu stellen. Die
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Pflicht, das eigene Leben zu erhalten — nicht auszubiixen —, entsteht aus der Ver-
antwortung und Verpflichtung gegeniiber der Familie. Dennoch klingt in diesem
Interviewauszug an, dass ein Davonlaufen vor der Operation ohne die Verpflich-
tung gegeniiber der Familie von diesem Patienten in Betracht gezogen worden wi-
re. Moglicherweise wire die Entscheidung ohne den Einfluss der Familie anders
ausgefallen. Die Verpflichtung gegeniiber der Familie, alles fiir eine Genesung zu
tun, ist ein starker Motivationsfaktor, auch belastende Therapien erneut zu begin-
nen und durchzustehen.

»Irotzdem den Mut eben zu haben, komm’, wir packen das noch mal. Wissen

Sie, da sind eben so Gedanken, kommen da so auf, die Ziele sind eben ganz

andere, ja? Die waren beim ersten Mal schon so mit den Kiddies, Mensch,

mochtest ja wenigstens, dass die in den Kindergarten kommen, dass man das

miterlebt, eventuell, dass sie in die Schule reinkommen. Wie wird das, wenn

die Frau auf einmal alleine dasteht mit zwei Kindern?* (IS5 403-408)
Nach erfolglosen Therapieversuchen, wieder eine Behandlung anzupacken, erfor-
dert Mut. Vor dem Hintergrund der Gedanken an den eigenen Tod veridndern sich
die Lebensziele. Ein entscheidender Motivationsfaktor ist fiir diesen Patienten,
dass er seine Kinder aufwachsen sehen will, wie sie in den Kindergarten oder spi-
ter in die Schule gehen. Folglich gliedert er sein weiteres Leben in wichtige Ab-
schnitte — gleichermallen als Etappenziele der Behandlung —, die er miterleben
mochte. Die Ungewissheit, wie wird das, wenn seine Frau alleine mit den Kindern
dasteht, belastet diesen Patienten, der sich fiir die Sicherheit seiner Familie ver-
antwortlich fiihlt. Das Gefiihl der Verpflichtung bestimmt auch in diesem Inter-
viewauszug die Behandlungsentscheidung. Dariiber hinaus gibt diesem Patienten
das Antizipieren positiver alltdglicher Erlebnisse den Mut, die Behandlung noch

einmal aufzunehmen und durchzustehen.

Zusammenfassung

Bei Behandlungsentscheidungen konnen eigene Vorstellungen bei manchen Patien-
ten aus Griinden der Sorge um die Familie zuriickgestellt werden. Elementares Ziel
ist es, moglichst lange am Leben und handlungsfdhig zu bleiben, damit zumindest
die Sicherung der Familie organisiert werden kann. Die Verantwortung fiir die
Familie ldsst sie das gesamte Behandlungsspektrum ausschopfen, um in diesem
Sinne eine Heilung herbeizufiihren oder die Erkrankung zumindest zum Stillstand
zu bringen. Fiir die meisten Patienten sind der familidre Riickhalt und die Unter-
stiitzung bei der getroffenen Entscheidung von grofer Bedeutung. Sie geben ihnen
Sicherheit angesichts der oft unsicheren Krankheitssituation und unklaren Behand-

lungsfolgen, die ihnen Behandelnde nicht immer vermitteln konnen.
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Ahnliche Formen der Unterstiitzung erwarten sich manche Patienten von den Mit-
gliedern der Selbsthilfegruppen oder von anderen, nicht organisierten Betroffenen.
Ein Grund fiir das Suchen nach Bestidtigung innerhalb des sozialen Umfeldes ist
fiir manche Patienten, dass sie sich nicht auf eine Einschédtzung iiber ihren Ge-
sundheitszustand verlassen wollen. Vor dem Hintergrund der existenziellen Bedro-
hung durch die Krebserkrankung, bei der ihr Leben auf dem Spiel steht, ist fiir sie ein
Gutachten nicht ausreichend, birgt es doch die Gefahr, dass der konsultierte Exper-
te sich geirrt haben konnte. GleichermalBlen skeptisch macht es viele Patienten,
wenn professionelle Akteure sehr rasch mit einer Losung ihres gesundheitlichen
Problems aufwarten. Patienten sind misstrauisch, ob eine solche Behandlung nicht
eher mit einer Kostenbegrenzung, denn mit der fiir sie bestméglichen Behandlung
in Verbindung stehen konnte. So erscheint es vielen von ihnen sinnvoll, ihre Diag-

nose und Behandlung durch zumindest ein weiteres Gutachten zu validieren.

Vor dem Hintergrund der existenziellen Bedrohung durch die Krebserkrankung
erwarten die Betroffenen eine bestmogliche Behandlung, ungeachtet ihres Versi-
cherungsstatus. Viele Krebspatienten stellen jedoch fest, dass eine ausfiihrlichere
Kommunikation und eine sich zumindest andeutende Partizipation bei der Ent-
scheidungsfindung mit dem Bildungsgrad beziehungsweise der Kommunikations-
fahigkeit, einem fordernden Auftreten und vor allem dem Versicherungsstatus von
Patienten in Verbindung stehen. Diese Differenz wird sowohl von gesetzlich als
auch von privat versicherten Patienten wahrgenommen. Fiir gesetzlich versicherte
Krebspatienten zeigt sich in diesem Zusammenhang eine Rationierung von Ge-
sundheitsleistungen, wenn ihnen bestimmte Behandlungsverfahren oder die Be-
handlung durch einen Spezialisten verwehrt bleiben. Dabei sind Leistungen, wel-
che fiir sie nicht oder nur eingeschrinkt zur Verfiigung stehen breit gefichert, denn
privat Versicherte erhalten ihrer Ansicht nach nicht nur die qualitativ und quantita-
tiv hochwertigeren medizinisch-technischen Gesundheitsleistungen, sondern insbe-
sondere die von ihnen vermisste und in einer eingechenden Kommunikation zum

Ausdruck kommende Anerkennung durch die Behandelnden.

Besonders schwerwiegend erweist sich entsprechend der Mangel an Zeit, der fiir
die Behandlung und Beratung insbesondere von gesetzlich versicherten Krebspati-
enten zur Verfiigung steht. Durch Behandelnde wird bereits die Anzahl der Fragen,
die im Rahmen der Konsultation von den Erkrankten gestellt werden diirfen, ratio-
niert, sodass es Patienten unmdoglich ist, ihre Anliegen vorzubringen, geschweige
denn zu diskutieren. Eine intensivere Kommunikation zwischen Behandelnden und

Patienten, wie sie Shared decision-making erfordert, wird schon alleine durch den
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Versicherungsstatus verunmoglicht oder eben gewihrleistet zu werden. Eben hier
scheint sich ein Spannungsfeld bei der Umsetzung von Shared decision-making zu
eroffnen, welches bislang kaum Beachtung gefunden hat. Zwar sind Unterschiede
bei Entscheidungsméglichkeiten zugunsten privat Versicherter anzunehmen, die
Praktikabilitit des Modells Shared decision-making wird jedoch vor diesem Hin-

tergrund bislang nicht auf den Priifstand gestellt.



7  Entscheidungserleben und -verhalten von Krebspatienten

Im folgenden Kapitel werden die dargestellten Befunde vor dem Hintergrund der
Fragestellungen diskutiert. Zunédchst werden das Krankheitserleben in den unter-
schiedlichen Phasen im Krankheitsverlauf sowie den hier anstehenden Entschei-
dungssituationen fokussiert und die Auswirkungen auf das Partizipationsbediirfnis
der Patienten beleuchtet. Danach wird dargestellt, wie Patienten Entscheidungen
unter Ungewissheit treffen und welche Umsetzungstrategien sie verfolgen, um ein
bestimmtes Mall an Sicherheit zuriick zu gewinnen. Weiterhin werden die Quali-
titskriterien von Krebspatienten fiir eine patientenzentrierte Form von Shared deci-
sion-making illustriert, wobei behindernde und forderliche Faktoren aus der Sicht
von Patienten einflieBen. AbschlieBend wird die Rolle Pflegender bei Entschei-

dungen der Krebspatienten diskutiert.

7.1 Variabilitit von Partizipationsbediirfnissen im Krankheitsverlauf

Die Aussagen der befragten Erkrankten machen deutlich, dass sie grundsétzlich an
Entscheidungen, die ihre Behandlung und Versorgung betreffen, partizipieren
mochten. Allerdings — so geht aus ihren Erzdhlungen hervor — ist Entscheidungs-
partizipation, wie sie Shared decision-making vorsieht, nicht in allen Phasen ihres
Krankheitsverlaufs von ihnen leistbar, sondern erweist sich im Krankheitsverlauf
und interindividuell als variable Groe. Im Zuge ihrer Behandlung und Versorgung
erfahren viele Krebspatienten, dass weder ihr grundlegendes Bediirfnis nach Partizi-
pation noch deren Variabilitdt von den Behandelnden wahrgenommen werden, denn
Aushandlungsprozesse, wie sie partizipative Entscheidungsvorginge erfordern
wiirden, scheinen in dem von ihnen erlebten Behandlungskontakt nicht auf der Agen-
da zu stehen. Dies zeigt sich insbesondere darin, dass die befragten Patienten im
Verlauf der Interviews von sich aus die Termini ,,Entscheidung® oder ,,entschei-
den* kaum verwenden und sich — zumindest in den ersten Phasen der Erkrankung —
nicht in der Rolle eines Entscheiders begreifen. Auch implizit schildern sie nur

wenige Wahlvorginge, bei welchen ihre Einschitzung zwingend gefragt wire.

Das Fehlen von Wahlsituationen im Krankheitsverlauf konnte einerseits damit zu-
sammenhédngen, dass Patienten Entscheidungsmacht von vorneherein abwehren,
um sich nicht zusitzlich mit der Konsequenzverantwortung zu belasten. Anderer-
seits deutet insbesondere das von den Patienten beschriebene Verhalten der profes-

sionellen Akteure darauf hin, dass die Behandelnden dem paternalistischen Para-
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digma anhdngen und Aushandlungsprozesse nicht initiieren, ja geradezu verhin-
dern. Nun konnte im Umkehrschluss gefolgert werden, dass Patienten, fiir die Par-
tizipation gerade in der Phase der Diagnosestellung unmoglich erscheint, mit einer
paternalistisch gestalteten Interaktion zumindest in bestimmten Phasen des Krank-
heitsverlaufs durchaus zufrieden waren. Die Aussagen der Patienten in dieser Un-
tersuchung zeigen allerdings ein komplexeres Verstindnis von (Nicht-)Partizipa-
tion. Auch wenn die Befragten den Entscheidungsvorgang als isolierten Akt meist
nicht vermissen, wiinschen sie dennoch das Eingebettetsein einer — wenn auch nur
theoretisch gegebenen Wahlmoglichkeit — im Kontext einer harmonischen Bezie-
hung zu den Behandelnden. Eine solche Wahlmoglichkeit zeigt sich fiir die Patien-
ten auch darin, dass ihre Einschidtzungen wahr- und ernst genommen werden, auch

wenn sie schlussendlich nicht entscheidungsbestimmend werden.

Die Vorstellungen davon, was Partizipation bei Entscheidungen bedeutet — so zeigt
die vorangegangene Analyse —, variiert entlang der Krankheitsverlaufsphasen. Die
Diagnose Krebs wird als krisenhaftes Geschehen biografisch fundiert verarbeitet.
Entscheidungen haben dabei ganz wesentlich die Funktion, die Alltagswirklichkeit
der Erkrankten zu renormalisieren und das durch die Krankheit beschidigte Selbst
zu rekonstruieren. Entsprechend erwarten sich Krebspatienten von Partizipation an
Entscheidungen, die ihre Behandlung und Versorgung betreffen, dass die Behan-
delnden grundsitzlich ihre Selbstbestimmung in jeder Phase der Erkrankung ach-
ten und anerkennen. Auf diese Weise kann ein von ihnen gewiinschtes partner-
schaftliches Verhiltnis aufgebaut werden, das es einerseits Patienten erméglicht,
die Behandelnden an der Entscheidung zu beteiligen oder Verantwortung zu dele-
gieren, andererseits den Behandelnden befihigt, die subjektiven Wahrnehmungs-
muster und Deutungen des Erkrankten zu verstehen und darauf aufbauend indivi-
duell zu beraten und zu begleiten. Nur so konnen fiir beide Seiten stimmige Ent-
scheidungen getroffen werden. Der Beteiligungsbegriff im Kontext partizipativer
Entscheidungsfindung ist aus der Perpektive von Krebspatienten demnach ein an-
derer, wie er gewoOhnlich in Zusammenhang mit Shared decision-making verwen-
det wird. Nicht die Patienten werden an der Behandlung sowie an den hier anste-
henden Entscheidungen beteiligt, sondern umgekehrt werden professionelle Akteu-
re durch Patienten autorisiert, an eben diesen Entscheidungen — in einem individu-

ell und phasenabhingig unterschiedlichen Malle — zu partizipieren.

In die Phase der Diagnosestellung fillt fiir die Erkrankten die erste Entscheidung
fiir eine medizinische Therapie, das heillit eine Versorgungsform. Entscheidungen

sind zunichst vorrangig auf eine kurative Behandlung der Krebserkrankung fokus-
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siert. Dafiir sind die Erkrankten bereit, komplexe, invasive Behandlungsverfahren
auf sich zu nehmen. An eine Chronifizierung der Krankheit denken sie in dieser
Phase nicht, selbst wenn die Krebserkrankung bereits in einem metastasierten Sta-
dium entdeckt wird. Die Bedeutung des von professionellen Akteuren in diesem
Zusammenhang eingefiihrten Begriffs der ,,Unheilbarkeit* konnen die betroffenen
Befragten in der Phase der Diagnosestellung iiberhaupt nicht ermessen. Einerseits
deswegen, weil sie eine Krebserkrankung nicht mit einer lingeren Uberlebensdauer
in Verbindung bringen, andererseits weil es in ihrem Alltag (noch) keine sinnvolle
Deutung fiir ein Leben mit der Krebserkrankung gibt beziehungsweise vor ihrem

Erfahrungshintergrund gar nicht geben kann.

Die Situation der Diagnosemitteilung ist fiir die Erkrankten ein eindriickliches Er-
eignis. An dieses Ereignis sowie an die Gefiihle, die es bei ihnen ausgelost hat,
konnen sie sich noch Jahre spiter erinnern. Sogar einzelne Worte oder Sétze dieser
Kommunikation sind ihnen wortlich im Gedéchtnis geblieben. Die Erinnerungen
an die Diagnosemitteilung drehen sich insbesondere um Bosartigkeit des Tumors
oder die Unheilbarkeit der Erkrankung und spiegeln vor allem die Bedrohlichkeit
und Unberechenbarkeit der Krebserkrankung wider. Schock, Entsetzen, Panik oder
lihmende Angst folgen auf die Diagnosemitteilung und sind verantwortlich dafiir,
dass sich die Erkrankten nicht in der Lage fiihlen zu entscheiden, ob und wie sie
sich behandeln lassen mochten. Der Blick der Erkrankten richtet sich — im Gegen-
satz zu der Sichtweise der Behandelnden — nicht perspektivisch auf die weitere
(unsichere) Zukunft, sondern auf den unmittelbaren Moment in Todesangst, der

Zuspruch, Trosten oder Empathie der Behandelnden bedarf.

Tatsdchlich werden von den Betroffenen jedoch bereits bei der Diagnosemitteilung
rasche Rollenwechsel gefordert, die sie gerade in dieser Phase iiberfordern. Zu-
néchst konsultieren sie als Hilfesuchender einen Experten, der ihnen — mitunter in
wenig einfithlsamer Art und Weise — eine existenziell bedrohliche Nachricht iiber-
bringt. Kurze Zeit spéter ist die eigenstindige Entscheidung der Erkrankten gefor-
dert, wenn es um die konkrete Erstbehandlung geht. Dies geschieht allerdings un-
ter der Primisse, sich unverziiglich (wieder) in die Hinde der Experten zu bege-
ben. Die Entscheidungssituation in der Diagnosephase zwischen Handlungsunfi-
higkeit und Entscheidungszwang erweist sich fiir Erkrankte als dilemmatisch.
Durch die professionellen Akteure erhalten sie oft wenig Unterstiitzung zur Auflo-
sung dieses Zwiespalts. Shared decision-making, so wird deutlich, ist in der Diag-
nosephase nur dann moglich, wenn Erkrankte Zeit bekommen, sich mit ihrer Situa-

tion auseinanderzusetzen und dariiber hinaus nicht im Entscheidungsfindungspro-
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zess alleine gelassen werden, das heifit die Unterstiitzung der professionellen Ak-
teure erhalten. Hier liegt ein Ausgangspunkt fiir die Differenz der dem (Entschei-
dungs-)Handeln zugrunde liegenden Relevanzkriterien zwischen Patienten und
professionellen Akteuren. Wihrend fiir die Betroffenen die Mitteilung der Krebs-
diagnose eine existenzielle Bedeutung hat, gehort sie fiir professionelle Akteure

zur tiglichen Arbeitroutine.

Bruch in der Alltagsnormalitét Unmoglichkeit der Informationsaufnahme
Bedrohung durch die Krebserkrankung und -verarbeitung

Wahrnehmen der hochsten Dringlichkeit | Neue Rolle als (Krebs-)Patient

einer Therapie, Erleben von Zeitdruck Keine Routine bei der Entscheidungsfin-
Hilfesuchen und Sich-verlassen-wollen auf | dung

Experten, getragen vom Wunsch nach Entscheidungsunfihig durch den Schock
Uberleben und Heilung: der Diagnose

Keine Wahl haben Wunsch nach Kontrolle iiber das eigene

Leben /die Behandlung

Abb. 1: Dilemmasituationen im Patientenerleben bei Entscheidungen in der
Diagnosephase

In der Diagnosephase wird von Krebspatienten der Anspruch auf eine selbststindi-
ge oder partizipative Rolle bei Behandlungsentscheidungen von den Erkrankten
eher nicht thematisiert, ja sogar nicht als geeignet betrachtet. Allerdings, so wird
dariiber hinaus deutlich, nehmen die Erkrankten von den professionellen Akteuren
in dieser Phase keinerlei Angebote fiir eine partizipative Entscheidungsfindung
wahr. Umgekehrt ist es aufgrund der neuen Situation des Krankseins fiir Patienten
undenkbar, die professionellen Akteure von sich aus zu beteiligen. Die Fihigkeit
zur Partizipation muss offensichtlich im Krankheitsverlauf von Patienten erst er-

lernt beziehungsweise eine traditionelle Patientenrolle verlernt werden.

Die Zuriickhaltung von Krebspatienten bei der partizipativen Entscheidungsfin-

dung in der Phase der Diagnosestellung kann wie folgt begriindet werden:

e Aufgrund der emotionalen Erschiitterung konnen Erkrankte sich nicht mit viel-
faltigen Optionen konfrontieren, die sie zusidtzlich belasten wiirden. Der
Wunsch der Patienten nach einer Fiithrung, das heiflit Orientierungshilfe, durch
professionelle Akteure fungiert in diesem Zusammenhang — entscheidungstheore-
tisch betrachtet — als Rekognitionsheuristik, welche auf erlerntem Verhalten als
Laie gegeniiber Experten (oder als Patient gegeniiber professionellen Akteuren
innerhalb des Gesundheitssystems) beruht und einen fiir die Erkrankten uner-
traglichen Abwigungsprozess verkiirzt und gleichzeitig den Vorgang des Sich-

Auslieferns in ein — ihnen unbekanntes — Behandlungsgeschehen ermoglicht.
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¢ Bei den ersten Entscheidungen fiir eine Behandlung der Krebserkrankung gibt
es fiir Erkrankte keine echten Wahlmoglichkeiten. Wenn auf der einen Seite
das eigene Leben auf dem Spiel steht und auf der anderen Seite ein Experte
Aussicht auf Besserung des Gesundheitszustands beziehungsweise Erhaltung
des Lebens verspricht, handelt es sich nicht um gleichwertige Alternativen.
Somit reprédsentieren erste Behandlungsentscheidungen keine ,freie®“ Wabhl,
sondern ein Hilfeersuchen, getragen vom Wunsch nach Uberleben.

e Jhre Entscheidungsfreiheit wird weiterhin dadurch eingeschrinkt, dass Er-
krankten kein Spektrum an Behandlungsoptionen eréffnet wird. Vielmehr wer-
den sie damit konfrontiert, ein von den professionellen Akteuren vorgegebenes

Behandlungsregime zu akzeptieren oder dies zu unterlassen und nichts zu tun.

e Dem iibergeordneten Ziel einer Beseitigung des Tumors oder der Heilung der
Krebserkrankung entsprechend sowie unter dem Eindruck des Diagnoseschocks
erweisen sich die Erkrankten risikoavers, es scheint ihnen sicherer, sich den
Therapievorschlidgen der professionellen Akteure anzuschlieBen, welche aus ih-
rer Sicht liberdies ein geringeres (Gesundheits-)Risiko, das heilt ein positiveres
Ergebnis (z.B. Uberleben, Lebensqualitit), versprechen, als wiirden sie selbst
zu diesem Zeitpunkt eine exakte Kosten-Nutzen-Rechnung aufstellen.

¢ Die Konsultation ist nicht dialogisch ausgerichtet, sodass es fiir Erkrankte nicht
nur die Hiirde des Diagnoseschocks zu iiberwinden gilt, sondern auch eine
Kommunikationsbarriere, um eigene Einschitzungen zu duflern.

¢ Die Betroffenen iibernehmen quasi automatisch die Rolle des Kranken, wie von
Parsons (1951) beschrieben, und folgen den Vorgaben der professionellen Ak-
teure, wobei diese Entscheidung ein folgerichtiges, weil allgemein anerkanntes

Verhalten reprisentiert.

Die Ubereignung von Entscheidungsveranwortung auf professionelle Akteure kann
komplexitidtsreduzierende Funktion haben. Gerade wenn Patienten sich entschieden
haben, nicht selbst iiber ihre Behandlung und Versorgung zu entscheiden, konnen
sie sicher sein, eine als rational akzeptierte Wahl getroffen zu haben. Die professi-
onellen Akteure innerhalb des Gesundheitssystems, so ist ein allgemeiner Erfah-
rungswert, verfiigen ohnehin iiber ein umfangreicheres Fachwissen als die Er-
krankten selbst. Der Gang zum Arzt bei korperlichen Beschwerden und das Befol-
gen seiner Behandlungsanweisungen ist ein gewohntes, alltigliches Verhalten. In
sozialer Hinsicht liefert es eine zweifelsfreie Legitimierung von Behandlungs- und
Versorgungsentscheidungen. Diese konnen potenziellen Kritikern gegeniiber bes-

ser gerechtfertigt werden, da es allgemein anerkannt ist, in gesundheitlichen Krisen
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einen Experten zu konsultieren und dessen Anordnungen zu befolgen. Dariiber
hinaus ersparen sich die Erkrankten die weitere Suche und Bewertung von Infor-
mationen und damit auch Beurteilungskonflikte, welche durch einen eigenstidndi-

gen Abwiagungsprozess entstehen konnen.

Weiterhin wird durch eine Akzeptanz der Krankenrolle ein hohes Mafl an Unsi-
cherheitsabsorption bewirkt, da vielfdltige Informationen gerade zu Beginn des
Krankheitsgeschehens den Erkrankten vergegenwirtigen, wie wenig sie im Grunde
iiber das Entscheidungsproblem wissen. Dementsprechend dient eine Abgabe von
Entscheidungsverantwortung zur Rationalisierung des emotional stark belastenden
kritischen Lebensereignisses Krebserkrankung. Die Schlussfolgerung, dass die
Entscheidungsunfédhigkeit und der Wunsch nach Abgabe in der Phase der Diagno-
sestellung ihre ideale Entsprechung in einem paternalistischen Verhalten der pro-
fessionellen Akteure fidnde, greift jedoch zu kurz. Eben hier eroffnet sich ein
Spannungsfeld zwischen Abgabe und Erhalt von Entscheidungshoheit iiber die Be-
handlung und Versorgung, denn auch in der Phase der Diagnosestellung verkorpert
das Einholen und Ernstnehmen der Einschiitzungen, Angste und Befiirchtungen der
Erkrankten durch die Behandelnden ein Stiick Rekonstruktion ihres durch die Er-

krankung beschidigten Selbstwertgefiihls.

Gerade in der Phase der Krankheitsmanifestation und vor dem Hintergrund relati-
ver Unwissenheit iiber die Krebserkrankung und ihre Behandlung kann der Riick-
zug auf vertraute Verhaltensweisen als ,,Rekognitionsheuristik* (Gigerenzer 2007:
16) fungieren, welche die Suche nach Optionen begrenzt und fiir die Befragten
meist zu einer zufriedenstellenden Entscheidung fiihrt. Dieses Verhalten ist fiir
Gigerenzer (2007) entwicklungsgeschichtlich geprigt: ,,Der Instinkt, sich an das zu
halten, was man kennt, hat in freier Natur Uberlebenswert* (ebd.: 16). Moglicher-
weise wird ein solches Verhalten durch die emotional stark belastende Diagnose-
mitteilung und dadurch, dass die Krebserkrankung das eigene Leben hochgradig
gefihrdet, ausgelost. In dieser Situation, die durch groBe Ungewissheit gekenn-
zeichnet ist, greifen die Erkrankten (unbewusst) auf Bekanntes oder Erlebtes zu-
riick. Im Krankheitsverlauf erkennen die Erkrankten, dass ihr Leben sowie nahezu

alle Behandlungs- und Versorgungsentscheidungen ungewiss sind.

7.2 Partizipation bei Entscheidungen unter andauernder Ungewissheit

Shared decision-making wird als besonders geeignet fiir Entscheidungen in Krank-

heitssituationen unter Ungewissheit beschrieben (Kasper et al. 2003; Scheibler/
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Pfaff 2003). Ungewissheit wird in diesem Zusammenhang zumeist auf Fille feh-
lender oder unklarer medizinischer Evidenz bezogen. Ungewissheit ist im Leben
von Krebspatienten jedoch allgegenwirtig. Ungewissheit ist fiir sie insbesondere
mit der Dauer und Qualitit des verbleibenden Lebens verkniipft und ldsst sich auch
bei eindeutiger medizinischer Datenlage kaum — und insbesondere nicht dauerhaft
— mindern. Ungewissheit ist auch auf die fiir viele Patienten unklare Genese der
Krebserkrankung zuriickzufiihren. Das Einbrechen der Erkrankung in die vermeint-
liche Sicherheit ihres Alltags wiegt umso schwerer, je weniger sie das Auftreten
der Erkrankung auf personliches Verhalten beziehen konnen. Allerdings schwingt
auch in diesen Fillen die Frage nach dem personlichen Verschulden des Krank-
heitsauftretens mit. Die potenzielle Multikausalitdt des Krankheitsgeschehens, bei
dem eine nicht iiberschaubare Anzahl an krankheitsauslosenden Faktoren attribu-
tiert werden kann, vergroBBert die Ungewissheit gleichermallen wie die Vielfalt von
Behandlungsoptionen. Neben der fiir sie zentralen Frage nach der Uberlebenszeit
spielen Gedanken daran, wie das Leben trotz der Krebserkrankung zukiinftig ge-
staltet werden kann, eine besondere Rolle. Insbesondere Befiirchtungen, ein langes
Siechtum und einen moglicherweise qualvollen Tod vor sich zu haben, belasten

viele Krebspatienten.

Krebspatienten sind dariiber hinaus durch das Verhalten der professionellen Akteu-
re leicht zu verunsichern. Fiir AuBlenstehende scheinbar belanglose Situationen,
wie ein besorgter Blick der Arzthelferin oder das Einbestellen des Patienten gegen
Ende der Sprechstunden, werden von den Erkrankten als Hinweise fiir eine beson-
dere Schwere der Erkrankung beziehungsweise eine schlechte Prognose gedeutet.
Das Gefiihl vollkommener Sicherheit stellt sich fiir Krebspatienten nach der Diag-
nose nicht mehr ein. Doch selbst wenn die akute Phase der Erkrankung Jahre zu-
riickliegt und kein Nachweis fiir ein Rezidiv vorliegt, befiirchten die meisten der
Befragten dennoch, dass die Krebserkrankung erneut ausbrechen konnte. Beson-
ders deutlich empfinden sie, dass ithrem Alltag durch die Krebserkrankung dauer-
haft die Sicherheit entzogen worden ist, wenn der regelmifige Untersuchungster-

min ansteht.

Entsprechend finden auch Entscheidungen im Verlauf einer Krebserkrankung im-
mer unter Ungewissheit statt. Ungewissheit erweist sich als ,,mulilayered* (Bras-
hers 2001: 480), da sie in verschiedene Kontexte eingebettet ist. Ungewissheit ent-
steht bereits durch die Komplexitidt der nun gestorten biologischen Funktionen des
Korpers sowie aufgrund des durch die Krankheit beschidigten Selbst, wenn es bei-

spielsweise um noch nicht oder nicht mehr vorhandene Fihigkeiten geht. Auch die
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Ausgestaltung und Zukunft von personlichen Beziehungen sind fiir die Befragten
angesichts der neuen Situation des Krankseins oft schwer einschétzbar. Gleicher-
mallen sind das Verhalten der professionellen Akteure oder die Auswirkungen der
Behandlungsverfahren der Krebserkrankung nicht zweifelsfrei vorhersehbar; so
besteht bei den Erkrankten Ungewissheit dariiber, welche Rollenverteilung die Be-
handelnden im Behandlungskontext préferieren, beziehungsweise ob ihre Ent-

scheidungspriferenzen Akzeptanz finden.

Ungewissheit zeigt sich auf der (gesundheits-)systemischen Ebene, da die Erkrank-
ten oft nicht wissen, welche Behandlungsformen von den Kostentrigern finanziert
werden. Werden bestimmte Leistungen nicht durch sie vergiitet, wichst die Unge-
wissheit der Erkrankten, ob sie die geeignete Behandlung erhalten, die ihren Ge-
sundheitszustand bessern und ob sie sich kiinftig besondere Therapieverfahren
werden leisten konnen. Die Ungewissheit, das Richtige getan zu haben, begleitet
die Erkrankten nicht nur dann, wenn sich ihr Gesundheitszustand verschlechtert,
sondern schwingt fortlaufend bei allen Entscheidungen mit. Obgleich Ungewiss-
heit nicht global reduzierbar ist (Brashers 2001), streben die Erkrankten zumindest
eine Teilabsorbtion von Ungewissheit an, um nicht andauernd der Bedrohung aus-
gesetzt zu sein, das eigene Leben sei unmittelbar in Gefahr. Entscheidungen der
Krebspatienten dienen in diesem Sinne auch der Unsicherheitsabsorbtion. Dafiir
erwarten die Erkrankten von den Behandelnden eine moéglichst genaue Prognose
des Krankheitsverlaufs. Dennoch ist manchen Erkrankten daran gelegen, nicht al-
les zu wissen und daher im Sinne eines stabilisierenden Arrangements von Hoffnung
auf einen giinstigen Krankheitsverlauf, Ungewissheit aufrechtzuerhalten. Eben hier
liegt eine ganz grundlegende Entscheidung der Krebspatienten. Mochten sie konti-
nuierlich alle nur moglichen Aspekte und Hintergriinde ihrer Erkrankung wissen
und hinterfragen, oder verlassen sie sich darauf, dass die professionellen Akteure
schon alles Angemessene und Machbare tun werden, um ihren Gesundheitszustand

zu bessern?

In diesem Zusammenhang sei auf das Phdnomen Vertrauen verwiesen. Vertrauen
begrenzt fiir Erkrankte die oft quidlende Suche nach weiterfiihrenden Auskiinften
und Informationen und reduziert auf diese Weise im Luhmannschen Sinne Kom-
plexitit (Luhmann 1996) auch dadurch, dass sich die Erkrankten auf die von den
Behandelnden reduzierte und vereinfachte Ubermittlung verlassen. Durch die von
den professionellen Akteuren prisentierte beziehungsweise von den Erkrankten
wahrgenommene Fachkompetenz der Behandelnden kann bei den Erkrankten das

Gefiihl von Vertrauen entstehen. Dafiir ist es erforderlich, dass die Erkrankten die



7 Entscheidungserleben und -verhalten von Krebspatienten 170

professionelle Autoritidt bei der Behandlung und Versorgung akzeptieren konnen.
Das bedeutet jedoch nicht, dass Entscheidungsautonomie dem Gefiihl von Sicher-
heit geopfert wird. Im Gegenteil konnen Krebspatienten das ihnen Sicherheit vermit-
telnde Vertrauen erst dann aufbauen, wenn die Qualitéit der Interaktion mit den Be-
handelnden stimmt. Erst wenn sich professionelle Akteure an der Person des Er-
krankten und an seiner Einschétzung interessiert zeigen, konnen sie sich das Ver-
trauen der Erkrankten erwerben. Dies erfolgt gerade durch eine offene Kommuni-
kation der professionellen Akteure iiber Zweifel an geeigneten Therapieoptionen,
welche die Ungewissheit erhohen kann. Der Austausch von Ungewissheit bei Ent-
scheidungsfindung im Sinne von Shared decision-making veridndert das ,,Unge-
wissheitsprofil* (Geiger 2007: 53) der Krebspatienten. Dadurch kann eine ,,... in-
differente, global erlebte und damit ldhmende Ungewissheit [...] in handhabbare,

differenzierte Ungewissheitsqualitdten transformiert ...* werden (ebd.).

Ein sich veridnderndes Unsicherheitsprofil stellt neue Anforderungen an das
Krankheitsmanagement von Krebspatienten, da offenbar wird, dass auch auf pro-
fessioneller Seite Ungewissheiten bestehen, und ihre Rollenpriferenz bei Ent-
scheidungen konnen sich verdndern. Zu vermuten ist eine Entlastung der Bezie-
hung zwischen Patienten und Behandelnden durch eine Konsenzfindung iiber die
vorhandenen Ungewissheiten im Vergleich zu einem vorher meist diffus gebliebe-
nen Ungewissheitserleben (Kasper et al. 2003; Geiger 2007). Dennoch gilt es in
diesem Zusammenhang zu beriicksichtigen, dass die Ungewissheiten von Erkrank-
ten und professionellen Akteuren andere Ursachen zu haben scheinen. So mag die
Ungewissheit der Behandelnden, welches die geeignete Therapie fiir den individu-
ellen Patienten ist, auf mangelnde medizinische Evidenz oder unklare diagnosti-
sche Befunde zuriickzufiihren sein. Die Ungewissheit der befragten Krebspatienten
— so wird in der zuriickliegenden Datenanalyse deutlich — entsteht aufgrund der
existenziellen Bedeutung und der fiir sie unklaren Zukunft. Eben hier erwarten sie
sich durch die Behandelnden professionelle Aussagen, welche ihnen ein bestimm-
tes MaBl an Sicherheit zuriickgeben konnen. Genaues Augenmerk ist dementspre-
chend darauf zu richten, dass die durch den Austausch von Ungewissheit zu erwar-
tende Entlastung nicht lediglich auf Seiten der professionellen Akteure verspiirt
wird, wihrend die Erkrankten eher noch zusétzlich dadurch belastet werden, wenn

sie das Gefiihl haben miissen, die Behandelnden wiissten auch nicht mehr weiter.

Dennoch belastet die Unsicherheit medizinischer Evidenz Krebspatienten weniger
als der ungewisse Verlauf des Krankheitsgeschehens. Fiir sie ist es vorstellbar,

dass nicht alle medizinischen Therapien bis in das kleinste Detail wissenschaftlich
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zu belegen sind. Erhoffen sie sich von einem Verfahren eine Besserung ihres Zu-
standes, kann ein wissenschaftlicher Beweis sogar ganz unterbleiben. Eben hier
zeigen sich Besonderheiten bei dem Entscheidungsverhalten von Krebspatienten,
das sich nicht zwingend risikoavers oder normkonform darstellt. Im Gegenteil,
wenn Erkrankte sich eine Reduktion von Ungewissheit iiber den Krankheitheits-
verlauf versprechen, welche die bislang durchgefiihrte Behandlung nicht bieten

kann, sind sie durchaus bereit, ein Risiko bei der Behandlung einzugehen.

Eben hier setzt sich eine Perspektivendifferenz zwischen Krebspatienten und pro-
fessionellen Akteuren fort, die ihren Ausdruck in einem unterschiedlichen Risiko-
begriff der Interaktionspartner findet und welche den Shared decision-making-
Prozess kommunikativ anspruchsvoll werden ldsst. Wéhrend professionelle Akteu-
re die Non-Compliance von Krebspatienten als Risikofaktor fiir deren Gesund-
heitszustand einschitzen, kann es fiir letztere risikoreicher sein, einem Behand-
lungsregime zu folgen, von welchem sie sich keine Besserung ihres Befindens ver-
sprechen. Entsprechend werden sie sich im Vergleich zu einem traditionellen Rol-
lenmuster deviant beziehungsweise normdiskonform verhalten und nehmen damit
groBBe Anstrengungen in Kauf. Bei der Einbindung von Ungewissheit in den Shared
decision-making-Prozess ist eine Kommunikation iiber die Qualitit der Belastung,
welche durch die Ungewissheit entsteht, aus Sicht der Patienten bedeutsamer als
der gegenseitige Austausch ,,unsicherer* Fakten. Ziel ist es, den Patienten darin zu

unterstiitzen, mit der Ungewissheit des Krankseins umgehen zu kdnnen.

7.3 Intuition statt Kalkulation

Die Entscheidungen der Krebspatienten sind subjektiv, interdependent sowie vor
dem Hintergrund der existenziellen Bedrohung durch die Krebserkrankung in ei-
nem unsicheren und unbekannten Kontext auch von Intuitionen geprégt. Erfahrun-
gen, Werte, Emotionen oder auch der Einfluss von Bezugspersonen dienen bei
Entscheidungen als Filter, welche die Schliissel fiir den Umfang der Informations-
suche und fiir die Entscheidung bilden. Gerade in der Phase der Krankheitsmani-
festation — unter dem Eindruck des sie schockierenden Erlebnisses der Diagnose-
tibermittlung und ungeiibt in der krankheitsbezogenen Informationssammlung so-
wie der Entscheidungsfindung —, aber auch im weiteren Krankheitsverlauf ent-
scheiden die Erkrankten im Gegensatz zur Bilanzmethode des Rational Choice
hédufig intuitiv nach eigenen individuellen GesetzméBigkeiten. Als intuitive Strate-
gien werden dabei Entscheidungsstrategien verstanden, bei denen zunichst auto-

matische Prozesse ablaufen, bevor deren Ergebnisse bewusst zum Fillen von Ent-
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scheidungen verwendet werden. Es kann entsprechend von einer ,,Nutzung intuiti-
ver Entscheidungsstrategien® (Glockner 2007: 34) durch Krebspatienten gespro-
chen werden, die von vollkommen automatischen Prozessen, ohne absichtvolle

Handlung, abgegrenzt werden konnen (ebd.).

Intuitive Entscheidungsstrategien der Krebspatienten basieren auf Erfahrungen; sie
sind emotional geprigt. Manche der Erkrankten haben ein unbestimmtes ,,Gefiihl*,
dass ein Behandlungsverfahren nicht gut fiir sie sein kann und horen auf ihre inne-
re Stimme. Dadurch gelangen sie zu fiir sich selbst in den komplexen und oft unsi-
cheren Entscheidungssituationen zu zufriedenstellenden Ergebnissen. Dabei hat
Intuition eine komplexitidtsreduzierende Funktion, da die Erkrankten bei der Ent-
scheidung auf personliche Werte zuriickgreifen und weitere Informationsquellen
aufler Acht lassen. Dariiber hinaus richtet Intuition die Aufmerksamkeit der Krebs-
patienten auf etwas im Behandlungs- und Versorgungskontext, das fiir die Er-
krankten unklar geblieben ist und einer weitergehenden Analyse bedarf. So kann
davon ausgegangen werden, wenn beispielsweise ein Krebspatient ,,aus dem Bauch
heraus® eine Entscheidung fiir eine Operation riickgdngig macht, dass ithm der
Nutzen nicht eindeutig klar ist, respektive ihm das Risiko einer Operation fiir die
eigene Gesundheit groer erscheint, als wenn er diesen Eingriff nicht vornehmen
ldsst. Besonders bestdarkend wirkt es dabei auf Patienten, wenn ihre Bezugsperso-
nen das unbestimmte Gefiihl nachvollziehen oder als entscheidungsleitend aner-

kennen kdnnen.

Bei intuitiven Entscheidungen greift der Entscheider bewusst oder unbewusst auf
Erfahrungen zuriick, die ihn wichtige Muster erkennen lassen, welche Aufschluss
tiber die Komplexitidt und Dynamik der Situation geben (vgl. hierzu Klein 2003;
Gigerenzer 2007). Einschneidende Erfahrungen, welche Krebspatienten mit pro-
fessionellen Akteuren oder therapeutischen Verfahren gemacht haben, bestimmen
ithre Entscheidungen in weit groBerem Ausmal, als es beispielsweise sachliche
medizinische Informationen vermdgen. So beeinflusst eine mit schwerwiegenden
Nebenwirkungen durchlittene Chemotherapie beispielsweise die Entscheidung ei-
ner Krebspatientin dahingehend, dass sie sich nie wieder einer solchen Mafnahme
unterziehen wiirde, selbst als ihr dies von professioneller Seite ausdriicklich ange-
raten wird. Auch Erfahrungen von Familienmitgliedern beziehungsweise Bezugs-
personen, die entweder miindlich iiberliefert oder miterlebt wurden, beeinflussen
die Entscheidungen der Erkrankten in positiver oder negativer Weise. Ist das Er-
eignis eindringlich genug, ziehen die Erkrankten erst gar nicht in Betracht, dass die

Behandlung bei ihnen in vollig anderer Weise verlaufen konnte.
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Gerade bei intuitivem Entscheiden wird die Perspektivendifferenz zwischen den
Erkrankten und professionellen Akteuren deutlich. Entsprechend hat der Riickgriff
auf Intuition Auswirkungen auf die Beziehung zwischen Erkrankten und professi-
onellen Akteuren. Letztere erachten die Intuition der Krebspatienten — und, so ist
anzunehmen, auch ihre eigene — nicht als valide Entscheidungsgrundlage, wihrend
sich Krebskranke, auch bei sehr weitreichenden Entscheidungen, sehr wohl auf
ihre innere Stimme verlassen. Diese fiihrt hdufig zu kreativen, unkonventionellen
Losungen von Problemen, die mit einer sachlichen Kosten-Nutzen-Rechnung nicht
erreicht werden. Professionelle Akteure entscheiden — zumindest theoretisch —
klassisch rational auf der Basis aller verfiigbaren evidenzbasierten Informationen
und im Hinblick auf nutzentheoretisch analysierbare Praferenzen. Auf Seiten der
Betroffenen bestimmen, vor dem Hintergrund der existenziellen Bedrohung durch
die Krebserkrankung, subjektiv geprédgte Intuitionen die Entscheidungen. Eben hier
kreuzen sich zwei inkompatibel erscheinende Erfahrungswirklichkeiten. Wihrend
professionelle Akteure auf Handlungsrationalitédt unter Einbeziehung professionel-
ler Normen rekurrieren, bezieht sich das Entscheiden der Krebspatienten auf Kon-
textrationalitdt in Zusammenhang mit individuell gepriagten Werten. Das Vorgehen
beider Seiten kann als rational im Sinne der Erreichung des grotmoglichen Nut-
zens gewertet werden. Wie beziehungsweise wodurch Nutzen bestimmt wird, ist
individuell und vor dem Hintergrund sozialer und/oder beruflicher Rollen unter-
schiedlich. Rationales (Entscheidungs-)Verhalten hingt fiir viele Krebskranke we-
niger von einer vermeintlich objektiven Gewichtung aller nur moglichen Informa-
tionen ab, sondern vielmehr von ihren aktuellen, personlichen Lebensumstinden,

Einstellungen und Erfahrungen.

Systemtheoretisch gilt fiir Entscheidungen allgemein, wie diese Arbeit zeigt, je-
doch insbesondere auch fiir (intuitive) Entscheidungen der Krebspatienten, dass sie

»-.. etwas mit dem Wiedergewinn von Freiheit zu tun [haben], wenn man
,Freiheit’ nicht als Freiheit von Zwingen versteht, sondern als Kunstfertigkeit
oder ,Findigkeit’ [...] in die bereits determinierte und iiberdeterminierte Welt
Alternativen hineinzufingieren oder hineinzukonstruieren, die dort Alternati-
ven sichtbar machen, wo bisher nur die Verhiltnisse als solche, als ,herr-
schende’, auf sich aufmerksam machten.* (Baecker 2000: 100, Hervorhebun-
gen im Original)

Eben hier zeigt sich eine deutliche Differenz zu den klassischen Rational-Choice-
Theorien. Bei Entscheidungen der Krebspatienten geht es nicht darum, strikt
zweckrational zu agieren, sondern um die Kreation von Alternativen, die in der
hoch reglementierten professionellen Welt gar nicht entwickelt werden konnten,

weil beispielsweise wissenschaftlich begriindete Leitlinien den Entscheidungs-
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spielraum begrenzen. Insofern beinhalten eigene Entscheidungen der Krebspatien-
ten auch immer Kritik am bestehenden professionellen (medizinischen) System.
Entsprechend heftig sind die Reaktionen der professionellen Akteure auf derartige

umstirzlerische Ansinnen der Patienten.

Mit dem Riickbezug auf Rationalitdt und Wissenschaftlichkeit soll Erkrankten Si-
cherheit von Entscheidungsergebnissen vermittelt werden, wobei gerade innerhalb
des medizinischen Systems anzunehmen ist, ,,... dass die Semantik der Rationalitét
wie ein Singen und Pfeifen im Dunkel praktiziert wird, um Unsicherheit und Angst
zu vertreiben® (Luhmann 1996: 298).

7.4 Strategien der Erkrankten im Umgang mit Ungewissheit

Shared decision-making — so zeigt die zuriickliegende Datenanalyse — hat hierzu-
lande noch kaum Eingang in die Behandlung und Versorgung von Krebspatienten
gefunden. Obgleich Erkrankte und professionelle Akteure bei der Behandlung iiber
ein gemeinsames Ziel verfiigen — die Genesung beziehungsweise eine Besserung
des Gesundheitszustands — kann eine Ubereinstimmung der Strategien zur Ver-
wirklichung dieses Ziels nicht vorausgesetzt werden. Im Gegenteil gehort nicht das
harmonische Miteinander von Erkrankten und professionellen Akteuren, sondern
der Dissens zum Behandlungsalltag von Krebspatienten. Dies ist unter anderem
darauf zuriickzufiihren, dass im konkreten Dialog zwischen Patienten und Arzten
Erwartungen und Préaferenzen hiufig nicht thematisiert werden, also zum Beispiel
aufgrund ungeniigender zeitlicher Rahmenbedingungen nicht zur Sprache kommen
konnen. Untersuchungen zum Thema “unmet expectations” (Kravitz 1996) und
“unvoiced agendas” (Barry et al. 2000) demonstrieren, dass es Patienten oft nicht
gelingt, ihre Erwartungen und Prédferenzen im Rahmen der Konsultation zu artiku-

lieren.

Ubergeordnet zeigt sich der Wunsch der Krebspatienten, bei allem, was im Krank-
heitsverlauf passiert, weiterhin autonome Personlichkeit sein zu konnen und als
Menschen wahrgenommen und behandelt zu werden, die selbststindig handelnde
und entscheidende Subjekte sind. Viele Krebspatienten haben sich im Krankheits-
verlauf viel medizinisches Wissen angeeignet. Dennoch reichen medizinische In-
formationen nicht aus und bilden keine zwingende Voraussetzung, dass Erkrankte
selbstbestimmt entscheiden konnen. Fehlt den professionellen Akteuren aus ihrer
Sicht die Fahigkeit zu empathischem und bestirkendem Verhalten beziehungswei-

se das Interesse an der Person des Erkrankten, kann iiberhaupt keine selbstbe-



7 Entscheidungserleben und -verhalten von Krebspatienten 175

stimmte Entscheidung in diesem Interaktionskontext erfolgen. Entsprechend bemisst
sich die Qualitdat der Kommunikation weniger an der Quantitit sachlicher Informatio-
nen; vielmehr wird diese durch emotionale Kommunikationselemente, beispiels-
weise Zuginglichkeit, Empathie und der Demonstration von Wertschitzung, be-
stimmt. Wihrend Krebspatienten die Synergieeffekte, welche sich aus der Synthe-
se beider — der professionellen Perspektive und der Sichtweise der Erkrankten —
wahrnehmen, scheinen die professionellen Akteure diese (noch) nicht zu realisie-
ren. Werden beide Seiten im Sinne Donabedians (1992) als (Ko-)Produzenten von
Gesundheit betrachtet, kann festgestellt werden, dass professionelle Akteure ihren
Beitrag nicht vollstandig einlosen. Im Gegenteil steht ein partnerschaftliches Ver-

hiltnis zu den Erkrankten fiir sie bislang meist nicht zur Debatte.

Wihrend sich die befragten Krebspatienten von den Behandelnden wiinschen, als
zwar krankes, jedoch selbstbestimmtes Wesen wahrgenommen zu werden, erleben
sie, dass diese vielmehr das erkrankte Organ fokussieren denn die Person. Kritik an
solch einer reduktionistischen und somatisch verengten Perspektive wurde bereits in
den 1970er Jahren geduBert (exemplarisch Engel 1977). Allerdings scheint der dort
geforderte Paradigmenwechsel hin zu einer stirkeren Beriicksichtigung psychischer
und sozialer Aspekte des Krankseins bislang noch nicht weitreichend in der Behand-
lung von Krebspatienten umgesetzt worden zu sein. Entsprechend zeigt sich, dass zu
den Themen, die am wenigsten von den befragten Krebspatienten vorgebracht
werden konnen, weil es das Behandlungssetting aus ihrer Sicht nicht zulisst, Be-
fiirchtungen gehoren, die in Relation zu den Symptomen der Krebserkrankung ste-
hen, sowie Angste, die durch die prognostische Ungewissheit hervorgerufen wer-
den. Vor diesem Hintergrund kann partizipative Entscheidungsfindung schon des-
wegen nicht gelingen, weil der gegenseitige Informationsaustausch — insbesondere

uber die emotionale Befindlichkeit der Patienten — nicht funktioniert.

Die Erwartungen der befragten Krebspatienten, so wird durch die zuriickliegende
Analyse deutlich, werden durch das Verhalten der Behandelnden mitbestimmt.
Insbesondere von Fachidrzten erwarten erstere, im Gegensatz zu Hausérzten, gar
nicht mehr, dass diese Zeit beziehungsweise Interesse fiir ihre individuellen Anlie-
gen haben konnten. Dies ldsst die befragten Krebspatienten unterschiedliche Stra-
tegien verfolgen, um dennoch iiber ihr Befinden kommunizieren zu kénnen. Man-
che von ihnen wechseln den Arzt so lange, bis sie schlieBlich einen Behandelnden
finden, mit dem sie auch psycho-soziale Themen besprechen konnen. Andere Pati-
enten schaffen es mit offensiver Uberzeugungskraft, Behandelnde fiir ihre Pro-

bleme zu interessieren, wihrend einige der Befragten zum Teil resignativ, zum
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Teil von Verstdandnis fiir die knappen zeitlichen Ressourcen des Arztes getragen,
sich auBlerhalb des medizinischen Systems Unterstiitzung suchen. Insgesamt wird
deutlich, dass Aushandlungsprozesse iiber Therapieziele, wie sie Shared decision-
making vorsieht, nicht zum Prozess der Entscheidungsfindung von Krebspatienten
gehoren. Deshalb wenden Erkrankte bestimmte Strategien an, wenn sie und profes-
sionelle Akteure nicht zu einer gemeinsamen Situationsbeurteilung gelangen, wel-
che allerdings auf weitere Anpassungsanstrengungen in Zusammenhang mit ihrer
Behandlung und Versorgung hinweisen. Aus der Sicht der professionellen Akteure
mogen diese Strategien als nicht “compliant” und daher irrational erscheinen, aus
der Perspektive der Patienten sind sie hochrational, da es durch sie gelingt, ihre

Priferenzen zu verwirklichen (vgl. hierzu auch Schaeffer/Moers 2008).

Fiir die Erkrankten ist es insbesondere in der Phase der Krankheitsmanifestation
wichtig, die professionellen Akteure nicht durch eigenmichtiges Verhalten vor den
Kopf zu stoBen und dadurch eine schlechtere Behandlung zu riskieren. Die Vorge-
hensweisen, die sie dabei anwenden, um eigene Entscheidungen zu verwirklichen,
konnen als verdeckte Strategien bezeichnet werden. Sie dullern sich erstens darin,
dass zusdtzliche diagnostische oder therapeutische Verfahren heimlich, hinter dem
Riicken des Behandelnden, durchgefiihrt werden. Insbesondere komplementire
Verfahren aus dem naturheilkundlichen Bereich, wie beispielsweise eine Mistelbe-
handlung, werden ohne Wissen der professionellen Akteure in eigener Regie
durchgefiihrt, da die Erkrankten davon ausgehen, dass die Behandelnden solche
Methoden missbilligen. Auch das Einholen einer zweiten Meinung, so ist die Ein-
schitzung der Erkrankten, wird von professionellen Akteuren nicht gerne gesehen,
da es ithre Kompetenz in Frage stellt. In der Tat werden selbst initiierte zusitzliche
Untersuchungen von den Erkrankten insbesondere dann veranlasst, wenn sie den
Urteilen der professionellen Akteure nicht trauen, da diese nicht mit ihrem aktuel-
len Befinden beziehungsweise der eigenen Einschidtzung kongruent sind; schlie$3-
lich steht fiir die Erkrankten ihre Gesundheit auf dem Spiel.

Zweitens versuchen die Erkrankten im Gesprich mit den Behandelnden das Thema
zu umschiffen, das heiBit von ihm abzulenken. Diese teilverdeckte Strategie zeigt
sich in einem kommunikativ geschickten, diplomatischen Ausbalancieren zwischen
eigener und professioneller Perspektive, die zumindest zu einer Umsetzung von
einzelnen Facetten eigener Priferenzen fiihrt, ohne dass die Behandelnden sich
briiskiert fithlen. Diese Strategie zeigt sich ebenso darin, dass Erkrankte eigenes —
beispielsweise iiber das Internet erworbenes — Krankheitswissen vorsichtig und

bemiiht, die fachliche Kompetenz nicht in Frage zu stellen, in das Gesprich ein-
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bringen. Weiterhin bemiihen sich Erkrankte, die Konsultation gut vorzubereiten,
sodass die kostbare Gesprichszeit optimal genutzt werden kann. Dafiir senden sie
den professionellen Akteuren beispielsweise vorab eine Liste mit Fragen zu, die es
letzteren ermoglichen soll, sich bereits im Vorfeld iiber die Problemfelder zu ori-
entieren. Solche Strategien werden angewendet, wenn die Beziehung zu den betref-
fenden professionellen Akteuren aufrechterhalten werden soll, da die fachliche
Kompetenz oder der personliche Kontakt — oder beides — bis auf die Differenz der
Einschitzungen des Entscheidungsproblems von den Erkrankten als zufrieden stel-
lend eingestuft werden. Diese von ihnen angewendeten Strategien beruhen auf ih-
ren Erfahrungen, dass professionelle Akteure verstimmt werden, wenn sie ihre Be-
handlungsvorstellungen nicht verwirklicht sehen und gegenlidufige Entscheidungen
durch ihr Verhalten den Erkrankten gegeniiber sanktionieren. Ist diesen Strategien
kein Erfolg beschieden, oder werden sie von vorneherein nicht als geeignete
Kommunikationsform mit den professionellen Akteuren eingeschitzt, kann dies zu
einer Konfrontation mit ihnen fithren und dazu, dass die Erkrankten fiir ihre Prife-

renzen kampfen miissen.

Verdeckt Teilverdeckt Offen

— Verheimlichen/Verschweigen — Diplomatie — Kampf/

— Vermeiden — Konfrontation
— Ausweichen

Abb.2: Patientenstrategien zur Verwirklichung von Priferenzen bei
Beurteilungsdifferenzen

In den Phasen der Restabilisierung des Krankheitsverlaufs dndert die Rollenprife-
renz von Krebspatienten in Entscheidungsprozessen in Richtung groBerer Selbst-
bestimmtheit. Professionelle Akteure nehmen sich verdndernde Partizipationspri-
ferenzen oft nicht wahr; werden sie dennoch offen von den Erkrankten zu verwirk-
lichen versucht, kommt es zu Kollisionen zwischen der von Krebspatienten ge-
wiinschten Autonomie und der von den Behandelnden als ihrer Funktion angemes-
senen erachteten Kontrolle iiber die Behandlung. Die Differenzen werden beson-
ders evident, wenn Erkrankte grundlegend andere Therapie- und Versorgungsvor-
stellungen haben als die Behandelnden. Solchen, der professionellen Expertise
entgegengesetzten Priferenzen der Patienten, wie beispielsweise der Abbruch einer
stationdren Behandlung oder der Verzicht auf eine angeratene Therapie, begegnen

die Behandelnden mit Unverstdndnis, ja Entsetzen.
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Eben hier endet hdufig die von den Erkrankten gewiinschte harmonische Bezie-
hung zu den Behandelnden. Die Ansinnen der Erkrankten werden von den profes-
sionellen Akteuren nicht als prinzipiell mogliche Entscheidungsoptionen erachtet,
sondern als vollkommen irrational deswegen beurteilt, weil aus ihrer Perspektive
die Erkrankten, wenn sie entgegen medizinischen Vorgaben handeln, ihre gesund-
heitliche Situation deutlich verschlechtern. Die von vermeintlicher Unvernunft
geleiteten Erkrankten werden von den professionellen Akteuren wie unmiindige
Kinder behandelt, die mit eindringlichem Zureden oder aber durch Drohungen
wieder zur Vernunft beziehungsweise zu einer (schul-)medizinischen Behandlung
zuriickgefiihrt werden sollen. Deutlich wird in diesem Zusammenhang das Autori-

tatsgefille zwischen professionellen Akteuren und Krebspatienten.

Allerdings, so zeigen die Ergebnisse der zuriickliegenden Datenanalyse, sind die
Erkrankten — insbesondere in Phasen der Restabilisierung ihres Krankheitsverlaufs
—nicht bereit, auf die Verwirklichung ihrer Priferenzen zu verzichten. Sie fordern die
professionelle Autoritit heraus, indem sie auf eigenen Entscheidungen bestehen. Das
(Wieder-)Herstellen von Kontrolle iiber die Behandlung und Versorgung, die ihren
Ausdruck in selbstbestimmten Entscheidungen findet, wird von Erkrankten selbst
als ,,Kampf* beschrieben, der sie gewaltige Anstrengungen kostet. Dieser Kampf,
das Bestehen auf der Verwirklichung eigener Priferenzen, wird fordernd und kon-
frontativ zum Ausdruck gebracht, anders konnen sich die Erkrankten bei den pro-
fessionellen Akteuren kein Gehor verschaffen. Gelingt auch dies nicht, ist eine
letzte Strategie der Erkrankten, die Behandlungsbeziehung aufzukiindigen und sich

Behandelnde zu suchen, bei welchen sie ihre Priferenzen verwirklicht sehen.

In der Riickschau auf die Strategien der Erkrankten wird zusammenfassend deut-
lich, dass keine der Strategien den Prinzipien von Shared decision-making folgt,
obgleich dieses Entscheidungsmodell im Hinblick auf die Entscheidungssituatio-
nen und das Bediirfnis der Erkrankten nach Selbstbestimmung pridestiniert wire.
Das strategische Verhalten der Erkrankten ist insbesondere dem Verhalten der pro-
fessionellen Akteure geschuldet, die einen partizipativen Entscheidungsstil weder
inititeren noch implizite Angebote der Erkrankten annehmen. Es wird deutlich,
dass die professionellen Akteure die Patienten nicht als gleichberechtigte Partner
im Zuge der Entscheidungsfindung begreifen. Dementsprechend sehen sich Er-
krankte gezwungen, sich taktisch zu verhalten, wenn sie eine Konfrontation mit
den professionellen Akteuren vermeiden und dennoch ihre Entscheidung durchset-
zen wollen. Diese ist ihnen derart wichtig, dass sie bereit sind, zusitzliche diplo-

matische oder offen konfrontative Anstrengungen auf sich zu nehmen. Eben hier
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wird deutlich, dass aus der Perspektive der Erkrankten Non-Compliance durchaus

rationales Handeln darstellt.

7.5 Shared decision-making aus der Perspektive von Krebspatienten

Aus der Perspektive von Patienten ist eine Beteiligung an Entscheidungen, die ihre
Behandlung und Versorgung betreffen, grundsitzlich wiinschenswert. Allerdings
bedarf es aus ihrer Sicht bestimmter Voraussetzungen, um tatsdchlich an einer Ent-
scheidung mitwirken zu konnen. Diese liegen insbesondere in den interaktiven
beziehungsweise empathischen Fihigkeiten der Behandelnden begriindet. Partizi-
pative Entscheidungen sind fiir Patienten untrennbar mit der Qualitdt der Bezie-
hung zu den professionellen Akteuren verbunden. Diese ist durch die Akzeptanz
der Vorstellung und Werte der Erkrankten, so abwegig sie aus professioneller Per-
spektive erscheinen mogen, gekennzeichnet und zeigt sich fiir die Erkrankten dar-
in, dass Behandelnde sich fiir sie als Person interessieren und nicht lediglich fiir
den Fall und das Krankheitsbild. Krebspatienten haben im Verlauf des Krankheits-
geschehens die Fihigkeit zur Selbsteinschidtzung ihres Befindens erworben und
begreifen sich als Menschen mit einer ganz spezifischen Expertise fiir ihren psy-
chischen und physischen Zustand. Sie wissen, welche Interventionen ihrem Ge-
sundheitszustand forderlich sind und welche nicht und erwarten, dass professionel-
le Akteure ihre Expertise als gleichwertig gegeniiber der professionellen Perspek-

tive anerkennen.

7.5.1 Beachtung von Selbstbestimmung

Zwischen der von den Befragten wahrgenommenen Behandlungs- und Versor-
gungsrealitit und dem in der Literatur zum Thema Shared decision-making postu-
lierten Wandel in der Interaktion zwischen Patienten und professionellen Akteuren
(exemplarisch Harter 2004) besteht eine deutliche Diskrepanz. Im Verlauf der Be-
handlung und Versorgung von Krebspatienten finden die Prozessschritte von Sha-
red decision-making kaum Anwendung. Von den professionellen Akteuren erfolgt
selten ein Angebot zur partizipativen Entscheidungsfindung beziehungsweise eine
Rollenkldrung zwischen Behandelnden und Patienten. Dies wird schon allein da-
durch zum Ausdruck gebracht, dass den Erkrankten keine verschiedenen Behand-
lungsoptionen differenziert dargelegt werden. Die Gespriachsatmosphire ist meist
nicht auf eine Art und Weise gestaltet, welche die Betroffenen ihrerseits zu einer
partizipierenden Rolle in der Konsultation ermutigen wiirde. Viele Behandelnde

bestehen im Gegenteil darauf, dass ein von ihnen initiierter Behandlungsplan durch
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die Erkrankten moglichst reibungslos, das heillit ohne langwierige und daher zeit-

raubende Erorterung des Fiir und Wider einzelner Optionen, angenommen wird.

Statt des fiir Shared decision-making unerldsslichen Aushandlungsprozesses be-
stirken Behandelnde die Erkrankten hdufig in ihrer durch das Erlernen eines tradi-
tionellen Rollenmusters gepridgten Annahme, im Grunde keine Wahl zu haben, als
dem professionell geleiteten Therapieregime folgen. Dies mag auch darauf zuriick-
zufiithren sein, dass medizinische Standards oder Leitlinien fiir eine bestimmte Tu-
morart nur eine — weil ideale — Behandlung empfehlen. Einer solchen Argumenta-
tion folgend, konnte aus der Sicht professioneller Akteure ein Aushandlungspro-
zess iiber die Behandlung zwischen Patienten und professionellen Akteuren mit
dem Ziel einer partizipativen Entscheidung obsolet erscheinen. Diese Argumenta-
tion erweist sich jedoch nur scheinbar als logisch. Evidenz-basierte Medizin, so
konstatieren Sackett et al. (1996) bedarf eines ,,Bottom-up*“-Ansatzes, welcher die
beste verfiigbare externe Evidenz, also die relevanten Ergebnisse der Forschung,
mit individueller klinischer Expertise der professionellen Akteure und den Prife-
renzen der Patienten verbindet.

“Similarly, any external guideline must be integrated with individual clinical ex-
pertise in deciding whether and how it matches the patient’s clinical state, pre-
dicament, and preferences, and thus whether it should be applied.” (ebd.: 72)

Dennoch sagen die Voraussetzungen noch nichts iiber die Art und Weise des Dia-
logs zwischen Patienten und professionellen Akteuren aus. Die oft mangelnde
Thematisierung von Patientenpriferenzen im Rahmen der Behandlung und Versor-
gung konnte auch damit zusammenhédngen, dass die Befragten ihre emotionalen
Belastungen nur bruchstiickhaft und oft indirekt kommunizieren (konnen), ob-
gleich sie sich eine offene und empathische Kommunikation mit den Behandelnden
wiinschen. Pollak et al. (2007) bezeichnen solche angedeuteten, indirekten, emoti-
onalen AuBerungen von Patienten als empathische Gelegenheiten. Korrespondie-
rend mit ihren Befunden zeigen die Erzdhlungen in den Interviews dieser Arbeit,

dass diese Gelegenheiten nur von wenigen Behandelnden genutzt werden.

Im Gegenteil scheinen Behandelnden den beziehungsintensiven Part, den das Sha-
red decision-making anbietet, eher verhindern zu wollen, denn zu initiieren. Dieses
Versdumen von Kommunikationschancen zeigt insbesondere bei den Befragten,
bei denen sich die Krebserkrankung in einem fortgeschrittenen Stadium befindet.
In einer palliativen Krankheitssituation erleben es viele Krebspatienten, dass einem
Gesprich mit ihnen auf Seiten der professionellen Akteure ausgewichen wird oder
sogar, dass letztere offenkundig ihr Desinteresse fiir einen ,,aussichtslosen Fall*

demonstrieren. Die Befunde erscheinen gerade fiir diese Klientel umso schwerwie-
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gender, da sie insbesondere in einer palliativen Krankheitssituation Empathie, Ver-
standnis und Anerkennung fiir die bisher geleistete Bewiltigungsarbeit benotigen,
auch deswegen, um sich (erneut) entscheiden zu konnen, wie eine Behandlung in-

dividuell gestaltet werden kann.

Verschiedene Untersuchungen belegen Defizite im Interaktionsverhalten professi-
oneller Akteure in kommunikativ schwierigen Situationen, wie sie beispielsweise
die Diagnosemitteilung bei einer Krebserkrankung oder das Ansprechen von Angs-
ten und Gefiihlen in diesem Kontext repridsentieren (exemplarisch The et al. 2001;
Pollak et al. 2007). In vorliegender Arbeit konnte dargestellt werden, dass Behan-
delnde nicht nur ausweichendes beziehungsweise wenig patientenzentriertes
Kommunikationsverhalten zeigen, sondern dass sie sogar verbalen Druck auf

Krebspatienten ausiiben, um ihre Behandlungsvorstellungen durchzusetzen.

Dieser Druck wird durch professionelle Akteure in unterschiedlicher Weise vermit-
telt:

e durch dramatische Beschreibungen der Ernsthaftigkeit des Tumorleidens und
verheerender Konsequenzen, sollten sich die Erkrankten nicht umgehend in
Behandlung begeben,

® durch das Ignorieren von Einwédnden und Befiirchtungen der Patienten,

¢ durch eindringliches Uberreden der Erkrankten,

® durch nonverbale Zeichen der Missbilligung, wie beispielsweise als strafend
erlebte Blicke,

¢ in der Kommunikation mit Pflegenden dadurch, dass diese unfreundliches und

barsches Verhalten zeigen.

Die Kommunikation wird umso schirfer, je kritischer und unabhingiger sich Pati-
enten den Behandelnden gegeniiber prédsentieren und je interessierter sie sich an
unkonventionellen — auflerhalb der schulmedizinischen Behandlung stehenden —
Verfahren zeigen. Gerade wenn sie komplementédre Verfahren einsetzen, sehen sich
Krebspatienten pauschalen Verurteilungen ihres Verhaltens ausgesetzt. Sie erleben
mitunter sehr heftige verbale Reaktionen oder aber dass die Anwendung komple-
mentdrer Verfahren beispielsweise mit dem Hinweis von den professionellen Ak-
teuren beldchelt wird, es schade ja immerhin nicht. Die genannten Verhaltenswei-
sen professioneller Akteure demonstrieren den Patienten, dass ihre Behandlungs-
vorstellungen und -entscheidungen nicht ernst genommen werden, ja schlicht ab-
qualifiziert werden. Eine Chance zur Aushandlung eines gemeinsamen Therapie-
plans wird ihnen nicht eingerdumt. Eben hier zeigt sich, dass partizipative Ent-

scheidungsfindung insbesondere dann keine Anwendung findet, wenn Vorstellun-
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gen iiber Sinn oder Wirksamkeit von Behandlungsverfahren zwischen den Er-
krankten und professionellen Akteuren sich als fundamental gegensétzlich erwei-
sen. Gerade solche, im Krankheitsverlauf nicht seltene Situationen wiren jedoch
fiir Kommunikationsstrategien, wie sie Shared decision-making anbietet, pradesti-
niert. Eine von Patienten gewiinschte, jedoch unterbleibende Teilhabe an der Be-
handlungsentscheidung ist fiir Unzufriedenheit mit der getroffenen Entscheidung
im Nachhinein verantwortlich. Dennoch ist es fiir viele Krebspatienten schwer, ein
Behandlungsangebot abzulehnen. Die Angst, sich spéater Vorwiirfe machen zu miis-
sen, auf eine Therapie verzichtet zu haben, die moglicherweise zur Besserung ihres
Zustandes beigetragen hitte, ist grof. Gleichzeitig stellt sich bei den Patienten je-
doch das Gefiihl ein, im Grunde keine Wahl zu haben.

7.5.2 Prinzipielle Wahlfreiheit

Getragen von ihrem Bediirfnis nach Autonomie und Selbstaktualisierung werden
Partizipationschancen von Krebspatienten bei allen Entscheidungen im Krank-
heitsverlauf erwartet; allein die Form der Mitwirkung beziehungsweise das Ver-
standnis von Partizipation differiert in den verschiedenen Krankheitsverlaufspha-
sen. Dennoch, so sei in diesem Zusammenhang angemerkt, ist es nicht moglich,
von der jeweiligen Phase im Krankheitsverlauf exakt die von Patienten gewiinschte
Form von Partizipation abzuleiten, da diese zusitzlich interindividuell unterschied-

lich ausgestaltet sein kann.

Die iibergeordnete Priferenz der Krebspatienten bei Entscheidungen, die ihre Be-
handlung und Versorgung betreffen, bildet sich als Wahlfreiheit ab, die unter-
schiedlichste Facetten haben kann. Der Grundgedanke von Wahlfreiheit ist fiir
Krebspatienten, dass sie grundsitzlich als eigenverantwortliche Personen wahrge-
nommen werden, die entscheidungsfihig und -willig sind. Dies mag vor dem Hin-
tergrund des Selbstbestimmungsrechts der Patienten selbstverstdndlich sein, den-
noch ist es fiir Krebspatienten oft schwierig, aufgrund ihrer psychischen und phy-
sischen Belastungen, welche die Krankheit und ihre Behandlung mit sich bringen,

Entscheidungswillen zu artikulieren oder Entscheidungsverantwortung auszuiiben.
Wahlfreiheit zeigt sich fiir Krebspatienten darin,

e dass ihnen Optionen aufgezeigt werden,
e dass die Erkrankten mit den getroffenen Entscheidungen nicht nur einverstan-
den sind, sondern von ihrer Sinnhaftigkeit iberzeugt sind, wobei es gar nicht so

sehr darauf ankommt, wer letztlich die Entscheidung trifft,
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e dass Erkrankte ihre Situation und ihre Prdferenzen reflektieren konnen und auf
dieser Basis unbeeinflusst zu einem Entschluss kommen, beispielsweise nicht
selbst entscheiden zu wollen,

e entscheidungsunfihig bleiben zu wollen, beispielsweise das Recht auf (partiel-
les) Nichtwissen,

e dass Erkrankte auf der Grundlage einer Empfehlung der Behandelnden und be-
wusst beeinflusst entscheiden; hier spielt das Vertrauen, dass sie den professio-
nellen Akteuren entgegenbringen konnen, eine wichtige Rolle,

e dass Erkrankte wihlen konnen, auf wen sie angewiesen sein wollen (Familien-
mitglied, Hausarzt),

e dass eigene Entscheidungen der Erkrankten nicht durch professionelle Akteure
sanktioniert oder vor ihnen gerechtfertigt werden miissen,

e dass in der konkreten Interaktion mit den professionellen Akteuren die (Rol-
len-)Priferenzen ausgehandelt werden konnen,

e dass Erkrankte Zugang zu spezialisierten Versorgungsinstitutionen haben.

Wahlfreiheit griindet sich entsprechend ebenso auf die Existenz von Entschei-
dungsautonomie wie auf deren Verzicht. In diesem Zusammenhang kommt es den
Erkrankten nicht auf die Menge von Optionen an, sondern auf ihre wahrgenomme-
ne Qualitdt sowohl im Hinblick auf den Entscheidungsprozess als auch auf das
Entscheidungsergebnis. Entsprechend bedeutet Wahlfreiheit nicht unbedingt, unter
optimaler Informationslage zu entscheiden. Im Gegenteil kann, wenn in der Bezie-
hung zwischen Erkrankten und Behandelnden der Leitgedanke von Wahlfreiheit

akzeptiert wird, Entscheidungshoheit fiir die Erkrankten unwichtig sein.

Gerade hier erdffnet sich das Spannungsfeld zwischen Autonomie und Fiirsorge,
das auf die Problematik des normativen Charakters von Rollenbeschreibungen wie
dem ,,miindigen* oder ,kompetenten* Patienten verweist. Wird die Entscheidungs-
freiheit der Erkrankten beispielsweise aufgrund gesundheitspolitischer Pramissen
zu einer Entscheidungsverpflichtung, stiitzt sie nicht ihre Autonomie, sondern be-
grenzt sie und geht an den Bediirfnissen von Patienten vorbei. Autonomie und Ent-
scheidungsfreiheit wird von Krebspatienten durchaus als begrenzt wahrgenommen.
Die Grenzen werden einerseits durch die Strukturen des Gesundheitssystems ge-
setzt, sind andererseits im sozialen Umfeld der Erkrankten zu finden und schliel3-
lich insbesondere durch den Krankheitsverlauf vorgegeben. Wahlfreiheit hat fiir
Krebspatienten vielmehr grundsétzlich verpflichtenden Charakter und ist insbeson-

dere Ausdruck dafiir, dass sie als Personen geachtet und anerkannt werden.
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Existienzielle Bedrohung
und Ungewissheit

Hilfeersuchungen /
Patientendefinierte Rationalitit

Prinzipielle Autonomie
und Entscheidungsfreiheit

Achtung und
Anerkennung
der Person

Abb. 3: Determinanten des Entscheidens der Krebspatienten

Hinsichtlich prinzipieller Wahlfreiheit sei darauf verwiesen, dass Krebspatienten in
vielen Fillen von den Behandelnden lediglich eine einzige Alternative présentiert
bekommen. Dies wird von den Behandelnden oft damit begriindet, dass medizinische
Standards oder Leitlinien fiir eine bestimmte Tumorart nur eine — weil ideale — Be-
handlung empfehlen. Auch in der einschlidgigen Literatur zum Thema Shared decisi-
on-making wird davon ausgegangen, dass zumindest zwei Behandlungsalternativen
existieren miissen, beziehungsweise dass Shared decision-making nicht induziert
ist, wenn nur eine Behandlungsmethode in Frage kommt (Charles et al. 1997;
1999; Kasper et al. 2003; Scheibler et al. 2004). Aus der Sicht von Krebspatienten
treffen diese Annahmen nicht zu. Erstens gibt es fiir sie prinzipiell immer mindes-
tens zwei Optionen: die Durchfiihrung einer Behandlung oder den Therapiever-
zicht; zweitens ist eine partizipative Entscheidungsfindung gerade bei Entschei-
dungen iiber eine zumeist drastisch in das Leben der Erkrankten eingreifende Be-

handlung im Kontext einer Krebserkrankung unverzichtbar.

Krebspatienten erkennen, dass Wahlfreiheit in Zusammenhang mit ihrer Behand-
lung und Versorgung sich immer als inkomplette Autonomie darstellt. Diese Un-
vollkommenheit ist im Wesen der Erkrankung als potenziell lebensbedrohliches
Geschehen sowie in der Experten-Laien-Beziehung begriindet und bedingt, dass sie
Erkrankten bis zu einem gewissen Grade dem Fortschreiten der Erkrankung ausge-
liefert und auf die Unterstiitzung der Behandelnden angewiesen sind. Wahlfreiheit,
Autonomie und Fiirsorge stellen, aus der Sicht von Krebspatienten, keine gegen-
siatzlichen, sondern vielmehr komplementire Phidnomene dar. Die Erkrankten

mochten das Gefiihl haben, dass ihre Wahlfreiheit von professionellen Akteuren
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nicht nur als ethische Priamisse professionellen Handelns prinzipiell als existent
wahrgenommen wird, sondern dass sie von ihnen Wert geschitzt und gefordert

wird.

7.5.3 Adhiirenz der Behandelnden an das Entscheidungsverhalten der Erkrankten

Aus Sicht von Krebspatienten bedarf es zwischen ihnen und den professionellen
Akteuren — trotz dieser Beziehung inhédrenten und von ihnen wahrgenommenen
Asymmetrie von Kompetenz — eines gleichberechtigten Umgangs. Eine traditionel-
le Beziehungsgestaltung zeichnet sich meist dadurch aus, dass die Erkrankten ver-
suchen, das Verhalten der professionellen Akteure auszugleichen beziehungsweise
in die Rolle des ,,guten* Patienten zu wechseln. Diese Anpassungsleistungen kos-
ten die Erkrankten oft gewaltige Kraftanstrengungen, die sie dennoch erbringen,

um die fiir sie bestmogliche Behandlung und Versorgung zu erhalten.

Die Variabilitit von Partizipationspriferenzen sowohl im Krankheitsverlauf als auch
interindividuell weist ebenfalls darauf hin, dass eine entscheidungsfreundlichere Be-
ziehungsgestaltung eine Kehrtwende des professionellen (Kommunikations-)Ver-
haltens dahingehend bedingt, dass professionelle Akteure gefordert sind, sich ad-
hiarent zu den Entscheidungsbediirfnissen der Patienten zu verhalten. Dies bedeutet
fiir die Behandelnden, Partizipationsbediirfnisse der Erkrankten im Verlauf des
Behandlungsgeschehens kontinuierlich zu explorieren und sie darin zu befdhigen,
zu einer mit den Werten und Priferenzen der Erkrankten iibereinstimmenden Ent-
scheidung zu gelangen. Partizipation zielt dariiber hinaus darauf ab, Erkrankte dar-
in zu unterstiitzen, moglichst reibungsarm in der Situation eingeschrinkter psychi-
scher und kognitiver Ressourcen entscheiden zu konnen und dadurch den durch die

Biirde der Entscheidung verursachten psychischen Stress zu mildern.

Entscheidungsfindung bei Krebspatienten ist eine Fihigkeit, die sich im Verlauf des
Krankheitsgeschehens zunehmend herausbildet oder herausbilden kann, insbesonde-
re dann, wenn dieser Prozess durch professionelle Akteure gefordert und auf diese
Weise erleichtert wird. Gerade zu Beginn der Krebserkrankung sind die Betroffenen
bei Entscheidungen ungeiibt und benétigen mehr Fithrung als in einer chronischen
Krankungsphase. Ambilavent stellt sich in diesem Zusammenhang das Vermitteln
krankheitsrelevanter Informationen durch die professionellen Akteure dar. Gerade
hier zeigt sich, dass Behandelnde die Erkrankten hdufig in einer Art und Weise infor-

mieren, dass diese Auskiinfte fiir ihre Entscheidungsfindung nicht verwertbar sind.

Das MaB an Informationen ist fiir Krebspatienten nicht per se entscheidungslei-

tend, sondern die Art und Weise, wie Informationen préasentiert werden. Hier zeigt
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sich eine Inkongruenz zwischen dem Angebot an Information, das die professio-
nellen Akteure fiir angemessen erachten, und dem tatsdchlichen Bedarf der Er-
krankten. Dieses Ungleichgewicht miindet in einen paradoxen Effekt. Besonders
drastische Schilderungen des Erkrankungsverlaufs oder das Dozieren in Fachspra-
che unterstiitzen die Erkrankten nicht bei der Entscheidungsfindung. Im Gegenteil
mindert ein solches Verhalten ihre Entscheidungsfreiheit, indem sie sich aus
Angst, selbst etwas nicht korrekt zu entscheiden, der professionellen Expertise

beugen oder sich dieser vollstindig entziehen.

Krebspatienten haben das Gefiihl, dass Behandelnde zu rasch und zu intensiv auf
eine Entscheidung — beziehungsweise auf die Zustimmung zu dem von ihnen aus-
gearbeiteten Behandlungsplan — dringen. Im Nachhinein stimmen die Erkrankten
zu schnell einem bestimmten Vorgehen zu, welches sie in der Riickschau bedau-
ern. Dieses Bedauern prigt kiinftige Entscheidungen dahingehend, dass die Er-
krankten kiinftig vorsichtiger das Entscheidungsproblem angehen. Sie sind miss-
trauischer gegeniiber professionellen Akteuren geworden, die sie fiir ihr tibereiltes
Handeln verantwortlich machen. Demzufolge erscheint eine eindeutige, gegebe-
nenfalls verpflichtende Trennung von Diagnoseiibermittlung und Behandlungsent-

scheidung opportun.

7.5.4 Pravention von Vertrauensverlust

Vertrauensverluste von Krebspatienten in die Kompetenz der professionellen Ak-
teure entstehen nicht durch die Beurteilung eines Behandlungsresultats, sondern
durch die Art und Weise des Umgangs der professionellen Akteure mit der Person
des Erkrankten. Weder das Fehlschlagen einer Behandlung noch das Uberbringen
von schlechten Nachrichten per se wird den professionellen Akteuren als Ver-
schulden angelastet. Die Frage nach guten oder schlechten Entscheidungsverldufen
wird aus der Sicht der Krebspatienten entsprechend weniger mit dem Behand-

lungsergebnis als vielmehr durch die Beziehungsqualitédt beantwortet.

Dies bedeutet jedoch nicht, dass den Beteiligten ein positives Behandlungsergebnis
gleichgiiltig wire. Selbstverstindlich ist fiir die Erkrankten und professionellen
Akteure die Besserung des Gesundheitszustands der Patienten prioritar. Dennoch
wird dieses Ziel gerade im Kontext onkologischer Erkrankungen oft nicht erreicht
werden konnen. Eben hier wird die Beziehungsqualitidt evident. Eine von den Er-
krankten positiv erlebte Beziehung weist reziproken Charakter auf. Partizipation
heifit entsprechend nicht die Verlagerung von Entscheidungs- und Konsequenzver-

antwortung auf die Erkrankten oder eine Einbeziehung in Entscheidungen, sondern
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bedeutet die Verbindung prinzipieller Wahlfreiheit mit einer die Person achtenden

und wertschédtzenden Haltung.

MaBgeblich fiir Krebspatienten in der Kommunikation mit den professionellen Ak-
teuren ist es, dass sie ihre Vorstellungen iiber den Behandlungs- und Versorgungsver-
lauf einbringen konnen, ohne dass diese sogleich als irrelevant oder irrational bewer-
tet werden. Krebspatienten nehmen selbst deutlich wahr, dass sie wihrend der Kon-
sultation nicht alle vermittelten Informationen aufnehmen kénnen. Dies schreiben sie
ihrer emotional angespannten Situation und insbesondere dem Tempo zu, in welchem
Behandelnde die Informationen tibermitteln. Daher wiinschen sie sich klare und ein-
deutige schriftliche Informationen, die ihnen nach dem Gesprich mit den Behan-
delnden die Entscheidungsfindung unterstiitzen. Dieses wire auch ein Verfahren,
dem von ihnen wahrgenommenen Mangel an Zeit, der fiir ihre Behandlung und

insbesondere deren kommunikativem Anteil zur Verfiigung steht, zu begegnen.

Von grundlegender Bedeutung ist es fiir Erkrankte dennoch, Fragen stellen zu
konnen, auch solche, die nicht unbedingt der Entscheidungsfindung dienen, son-
dern ein sie quilendes Gefiihl der Ungewissheit iiber den Krankheitsverlauf mil-
dern konnen. Dafiir ist es auf Seiten der professionellen Akteure erforderlich zu
demonstrieren, dass Fragen von ihnen nicht nur zugelassen, sondern vielmehr er-
wartet werden. Zu diesem Zweck konnen eher erzihlgenerierende denn geschlos-
sene Fragen eingesetzt werden. So kann es beispielsweise hilfreich sein, sich bei
den Erkrankten zu erkundigen, welche Fragen oder welche Gedanken sie iiber ein
Behandlungsverfahren haben, nicht ob dies der Fall ist.

Dariiber hinaus kann es fiir Erkrankte unterstiitzend sein, Bezugspersonen an der
Konsultation mit den Behandelnden teilnehmen zu lassen oder eine Art Beratungs-
gremium Betroffener aufzusuchen. Im Sinne der Ergebnisoffenheit von Beratung
sollte dieses Gremium nicht ausschlieBlich aus Betroffenen zusammengesetzt sein,
welche sich bereits der antizipierten Behandlung unterzogen haben, sondern auch
aus jenen Erkrankten, die sich fiir ein anderes Verfahren entschieden haben. In
Grofbritannien und den USA wird die Expertise von Erkrankten bei der Schulung
und Beratung von Patienten, aber auch von Arzten genutzt. In den letzten Jahren
gewinnen Patienten dort immer grof3ere Bedeutung bei der Bildung professioneller
Akteure, indem sie ihnen Einblick in die (Krankheits-)Sicht von Betroffenen er-
moglichen (Wykurz/Kelly 2002). Wykurz/Kelly (2002) ermittelten in einem Lite-
raturreview folgende Aspekte, welche die Bedeutung von “Patients as teachers”
(ebd.: 818) illustrieren:
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Fiir Lernende:

Zugang zu personlichem Wissen und Erfahrungen sowie Erkenntnisse iiber die
Versorgungsnutzung

Besseres Verstidndnis fiir die Situation der Erkrankten

Konstruktives Feedback

Minderung von Angsten

Steigerung von Selbstbewusstsein

Beeinflussung von Einstellungen und Verhalten

Verbesserung des Erwerbs von Skills

Verbesserung respektvollen Verhaltens

ermoOglicht kontextbezogenes Lernen.

Fiir ., lehrende Patienten

Positive Nutzung ihrer Erkrankung /ihres Zustandes
Anwendung ihres Wissens /ihrer Erfahrung
Wertschidtzung ihrer Erfahrungen

Gefiihl von Empowerment

Gelegenheit, andere Betroffene zu unterstiitzen
Wissenszuwachs

Einsichten in Denkweisen professioneller Akteure

Verbesserung des Verstdndnisses fiir professionelle Akteure

(n. Wykurz/Kelly 2002)

Im Lichte der Ergebnisse der vorliegenden Arbeit erscheint es angebracht, lehren-

de Patienten nicht nur in der (Aus-)Bildung von Arzten einzusetzen, sondern dar-

iiber hinaus solche Schulungen Pflegenden und auch anderen Health Professionals

zuganglich zu machen. Die Etablierung von derartigen SchulungsmaBnahmen

bringt deutlich ans Licht, dass Erkrankte im Grunde immer implizit im Sinne le-

benslangen Lernens an der Lehre von professionellen Akteuren mitwirken. Den-

noch gerit diese Rolle der Erkrankten im Behandlungs- und Versorgungsalltag

insbesondere vor dem Hintergrund der Priorisierung evidenz-basierter Behand-

lungsverfahren meist in Vergessenheit.



7 Entscheidungserleben und -verhalten von Krebspatienten 189

Interaktion
Kompetenz Partnerschaft
Eindeutige, verstandliche Selbstbestimmung
Informationen patientenzentrierte
State of the art Kommunikation
Offenheit fiir alternative Verfahren Bedeutung von Ungewissheit

Partizipative
Entscheidungsfindung

" T~

Krankheit Gesundheitssystem
Variabilitit im Zugang
Krankheitsverlauf Gleichbehandlung

Heuristiken

Reduktion von
Ungewissheit/Komplexitat
Intuition

Emotion

Abb. 4: Shared decision-making aus der Perspektive der Krebspatienten

7.6 Die Rolle von Pflegenden bei den Entscheidungen der Erkrankten

Entscheidungen im Behandlungs- und Versorgungslauf werden sowohl fiir Krebspa-
tienten als auch fiir Pflegende insbesondere in zweierlei Hinsicht relevant. Zum einen
geht es um Entscheidungen im Rahmen des Pflegeprozesses, beispielsweise in Gestalt
von Aushandlungen zwischen Erkrankten und Pflegenden iiber Ausmal3 und Gestal-
tung pflegerischer Unterstiitzung. Zum anderen sind Pflegende gleichermallen wie
Arzte (und idealerweise Patienten) in die Behandlungs- und Versorgungsgestaltung
eingebunden, sodass anzunehmen ist, dass sie eine Rolle bei den Entscheidungen
der Krebspatienten spielen. Auch Autoren, die sich mit der Analyse von Shared
decision-making befassen, gehen davon aus, dass Pflegenden in diesem Prozess

eine nicht unerhebliche Rolle zukommt (exemplarisch Ernst et al. 2004).

In der zuriickliegenden Analyse wird deutlich, dass Pflegende von Krebspatienten
bei der Entscheidungsfindung in der akuten Behandlungsphase als wenig relevant

sowie kaum unterstiitzend wahrgenommen werden. Entscheidungen bei der Pflege
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werden von den Erkrankten iiberhaupt nicht zur Sprache gebracht, wobei dies dem
Charakter der Pflegebeziehung in der frithen Krankheitsphase geschuldet ist, denn
in dieser Zeit steht die medizinische Behandlung fiir die Erkrankten ganz im Vor-
dergrund. Die pflegerischen Titigkeiten in diesem Zusammenhang, wie beispiels-
weise die Verabreichung von Chemotherapie, werden von ihnen nicht mit eigentli-
cher ,,Pflege®, wie sie bei korperlichen Einschrinkungen erforderlich sein kann, in
Verbindung gebracht. Mit der Verrichtung medizinisch-technischer Aufgaben ist
verkniipft, dass Pflegende von den Erkrankten im Kontext erster Behandlungsent-
scheidungen in den stationdren Einrichtungen der Akutversorgung eher als Assis-

tenz der behandelnden Arzte erlebt werden.

Entsprechend werden Pflegende von den Krebspatienten so eingeschitzt, dass ers-
tere oberste Prioritit ihres Handelns darin sehen, das vom Arzt verordnete Behand-
lungsregime unbeirrt und akkurat umzusetzen. Diese Wahrnehmungen der Krebs-
patienten verwundern umso mehr, da das anwaltschaftliche Eintreten (“patient ad-
vocacy”) fiir die (Entscheidungs-)Rechte von Patienten beispielsweise als Prozess-
oder Case-Manager innerhalb des pflegewissenschaftlichen Diskurses auch hierzu-
lande schon seit mehreren Jahren auf der Tagesordnung steht (exemplarisch
Schaeffer 1998). Gleiches gilt international fiir die pflegewissenschaftliche Be-
riicksichtigung der besonderen Vulnerabilitit von Krebspatienten aufgrund der
existenziellen Bedrohung und die mit ihr in Verbindung stehenden Entscheidungs-
dilemmata (exemplarisch Waterworth/Luker 1990). Dennoch finden Ansétze parti-
zipativer Entscheidungsfindung in der pflegeruischen Behandlung von Krebspati-

enten offenbar bislang keine Rezeption.

Das Defizit in der Erfassung und in der Unterstiitzung der Bediirfnisse von Krebs-
patienten bei Behandlungs- und Versorgungsentscheidungen durch Pflegende ver-
weist auf einen Mangel professioneller Autonomie und deutet dariiber hinaus auf
die Zuriickhaltung der Pflegenden hin, Verantwortung fiir Entscheidungen iiber-
nehmen zu wollen. Gerade in den stationdren Einrichtungen der Akutversorgung
erleichert ein ausgeprigt hierarchisches interdisziplindres Rollengefiige die Abga-
be von Verantwortung und eine wenig kritische Rezeption arztlicher Bewertungen
durch Pflegende. Gilt das Befolgen &rztlicher Anweisungen als selbstverstdandli-
ches (berufliches) Handeln, fillt es Pflegenden umso schwerer, differierende Ent-
scheidungen von Erkrankten ohne weiteres zu akzeptieren. Das anwaltschaftliche
Eintreten fiir die Anliegen der Erkrankten wird nicht als pflegerische Aufgabe er-
kannt, sondern die Vertretung drztlicher Standpunkte gegeniiber den Patienten. Das

Erleben der Erkrankten ldsst den Schluss zu, dass eine Entscheidungsberatung von
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Krebspatienten durch Pflegende im institutionellen Kontext ,,Krankenhaus* bezie-
hungsweise in der intra- und interdisziplindren Diskussion nicht regelmiBig als

pflegerische Tétigkeit anerkannt oder gefordert wird.

Entsprechend ist die mangelnde Partizipation der Pflegenden bei der Entschei-
dungsfindung insbesondere eine Schwiche der institutionellen Konzeptionen, die
solche Modelle im Kontext der Krankenbehandlung nicht vorsehen, und verweist
auf die Organisationskulturen. In diesem Zusammenhang ist noch einmal daran zu
erinnern, dass partizipative Entscheidungsmodelle wie Shared decision-making
von Krebspatienten praktisch nicht erlebt werden. Zumindest fiir die Behandlung
und Versorgung von Patienten in den Akutkrankenhéusern ist daher festzustellen,

dass Partizipation nicht zu den Leitgedanken der Organisationskulturen gehort.

Weiterhin kann der Mangel an Zeit, welche fiir die pflegerische Betreuung zur
Verfiigung steht, partizipative Entscheidungsmodelle unméglich machen. Deutlich
verschirfend diirften sich in diesem Zusammenhang die DRG-bedingten Verweil-
dauerverkiirzungen sowie der Abbau von Pflegepersonalstellen in den Kranken-
hédusern auswirken (Bartholomeyczik 2007; dip 2007). Die Unterstiitzung der Er-
krankten bei der Entscheidungsfindung — so ist anzunehmen — bedarf mehr Zeit
und groBerer kommunikativer Kompetenz als eine Ermahnung in Richtung Patien-
ten, das Behandlungsregime zu befolgen. Auch unter Beriicksichtigung restriktiver
organisationaler Rahmenbedingungen ist es im Hinblick auf die Professionalisie-
rung der Pflegeberufe alarmierend, dass sich Pflegende hinsichtlich Behandlungs-
und Versorgungsentscheidungen auf (drztliche) Autorititen berufen. Wenn sich
Pflegende nicht als Ansprechpartner fiir eine Unterstiitzung der Erkrankten bei
Entscheidungssititutionen prédsentieren konnen, werden sie von diesen nicht als
zustidndig oder kompetent in dieser Hinsicht erlebt. Entsprechend wenden sich Er-
krankte nicht an Pflegende, wenn es um die Entscheidungsfindung bei der Behand-

lung und Versorgung geht.

Anders stellt sich die Situation im Krankheitsverlauf, in den ambulanten und palliati-
ven Settings, dar. Hier werden Pflegende von Krebspatienten durchaus als unterstiit-
zend bei der Entscheidungsfindung erlebt. Bei den Entscheidungen der Krebspatien-
ten geht es nicht mehr um die akute oder kurative Behandlung der Krebserkrankung,
sondern um ein Leben mit ihr. Dabei geht es vielfach um Entscheidungen, die dazu
beitragen, dass die Erkrankten den Alltag — beispielsweise im Hinblick auf das Sym-
ptommanagement — bewiltigen konnen. Einerseits fallen solche Themen nach Ein-
schitzung der Erkrankten in das Ressort der Pflegenden, andererseits haben sie das

Gefiihl, dass die Zuwendung der Arzte sich reduziert, das heiBit diese auf Distanz zu
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ihnen gehen, wenn offensichtlich ist, dass eine Heilung nicht mehr gelingen wird.
In diesem Kontext wird die komplexe Funktion der Pflegenden bei Entscheidungen
der Erkrankten offenbar. Zunidchst wird iiber einen Aushandlungsprozess zwischen
Erkrankten und Pflegenden — durchaus im Sinne von Shared decision-making — das
Entscheidungsproblem erortert beziehungsweise eine bestimmte Option gewéhlt.
Danach fungieren Pflegende als Entscheidungsiibermittler zwischen den Erkrank-
ten und behandelnden Arzten, indem sie diese von der Wahl unterrichten und deren
Zustimmung oder die erforderliche Verordnung einholen. Pflegende vertreten in
dieser Funktion die Interessen der Erkrankten und sichern gleichzeitig ihre Selbst-
bestimmung. Durch den — wenn auch vermittelten — Kontakt zu den Arzten konnen
sie dariiber hinaus sicher sein, dass sie nicht aufgegeben werden, sondern dass et-

was unternommen wird, um ihren Gesundheitszustand zu bessern.

Krebspatienten — so wird in vorliegender Arbeit deutlich — nehmen pflegerische
Fachkompetenz dann wahr, wenn sie eine personliche Beziehung zu ihnen herstellen
konnen. Diese wird dann ermdglicht, wenn Pflegende respektvoll mit den Entschei-
dungen der Erkrankten umgehen, auch wenn sie diese nicht fiir angemessen einschit-
zen. Der finale Vollzug einer Entscheidung, das heil3t die Entscheidungsfreiheit, liegt
bei den Erkrankten, da nur sie beurteilen konnen, ob diese Entscheidung ihren Be-
diirfnissen und Werten am besten entspricht. Gerade in den stationidren Einrichtungen
der Akutversorgung treffen die Erkrankten jedoch auf Behandelnde, die gemaf3 einem
paternalistischen Verstdndnis Entscheidungen treffen, die aufgrund ihrer professio-
nellen Expertise im besten Interesse der Erkrankten liegen. Dieses Zusammentreffen
zweier diametral entgegengesetzter Paradigmen — dem Bediirfnis nach Autonomie
der Erkrankten und der paternalistischen professionellen Praxis der Behandelnden

— bedarf eines Mediators, wobei diese Rolle Pflegende iibernehmen konnten.

Gerade in Phasen der Destabilisierung des Krankheitsgeschehens ist die Vermitt-
lung der Anliegen beziehungsweise der Entscheidungen von Krebspatienten durch
Pflegende von grundlegender Bedeutung. Eben hier eroffnet sich das Spannungs-
feld von Anforderungen der Erkrankten an Pflegende auf der einen Seite und den
institutionellen Vorgaben iiber deren Rolle sowie deren professionelle Autonomie
auf der anderen Seite. Das Eintreten fiir die Entscheidungen der Patienten kann
unmoglich gemacht werden, wenn von Pflegenden erwartet wird, dass sie ihr Han-
deln vorrangig an institutionellen Vorgaben ausrichten und die Entscheidungen
gegenldufig sind. Diese Aspekte verdeutlichen, dass das professionelle Vorgehen
bei Dissenz mit den Erkrankten entweder gar nicht geregelt zu sein scheint oder

sich in der Durchsetzung professioneller Einschdtzungen duflert.



8 Shared decision-making — Herausforderungen fiir die Pflege- und
Gesundheitswissenschaften

Die Komplexitidt des Entscheidungshandelns der Krebspatienten hat bislang wenig
Eingang in das Shared decision-making-Konzept gefunden. Im Gegenteil erweist
sich das Konzept im Vergleich mit den Entscheidungssituationen der Krebspatien-
ten als eher aus professioneller Expertise konstruiert und normativ, als dass es den
Vorstellungen der Krebspatienten im Krankheitsverlauf gerecht werden wiirde. Im
Folgenden sollen daher entscheidungstheoretische, methodologische und hand-
lungspraktische Uberlegungen vor dem Hintergrund der analysierten Aussagen der

Krebspatienten dargelegt werden.

8.1 Entscheidungstheoretische Uberlegungen zu Shared decision-making

Eine Herausforderung fiir das Leben mit Krebs bildet fiir die Erkrankten der Um-
gang mit Ungewissheit und Entscheidungsvielfalt. Shared decision-making soll
Patienten bei der Entscheidungsfindung darin unterstiitzen, sich ihrer Priferenzen
bewusst zu werden und aktiv an der Entscheidungsfindung teilzuhaben. Jedoch
fehlt Untersuchungen zum Thema partizipativer Entscheidungsfindung héufig ein
eindeutiger entscheidungstheoretischer Bezug. Obgleich in einem Grofteil der Un-
tersuchungen zum Thema Shared decision-making keine Theorien des rational
choice beziehungsweise solche, die eher von begrenzter Rationalitit ausgehen,
angefiihrt werden, liegt Shared decision-making ein Entscheidungsbegriff zugrun-
de, bei dem Entscheidungen rational getroffen werden miissen, um ein gutes Er-

gebnis zu erzielen (exemplarisch Brock/Wartman 1990).

Die Entscheidungen der Krebspatienten beruhen allerdings nicht auf einer rationa-
len Wahl im Sinne der klassischen Rational-Choice-Theorien. Diese Theorien, ins-
besondere das Wert-Erwartungsmodell fiir Praferenzentscheidungen (Neumann/
Morgenstern 1944), sind dadurch charakterisiert, dass mit Hilfe komplizierter ma-
thematischer Berechnungen fiir eine Entscheidungssituation relevante Werte ge-
maf ithrer Wahrscheinlichkeit gewichtet und aufsummiert werden (Glockner 2006).
Dabei spielen Kontextfaktoren keine Rolle. Krebspatienten entscheiden jedoch
nicht isoliert von Umweltbedingungen und nach mathematischem Kalkiil. Viel-
mehr sind ihre Entscheidungen zahlreichen Einflussfaktoren unterworfen, die im
Krankheitsverlauf, dem personlichen sozialen Umfeld und in gesundheitssystemi-

schen Rahmenbedingungen begriindet liegen. Gerade bestimmte gesundheitspoliti-
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sche Vorgaben reduzieren die Anzahl von Optionen bei einer Behandlungsent-
scheidung von vorneherein, sodass eine Wahl der Alternative, die den grofiten in-
dividuellen Nutzen verspricht, ausgeschlossen sein kann. Auch der Einfluss des
sozialen Umfeldes kann eine Entscheidung grundlegend anders ausfallen lassen,
als es der Entscheider intendieren wiirde, fiihlte er sich ausschlieBlich fiir sich

selbst verantwortlich.

Trotz einer allgemeinen Kritik an den Rational-Choice-Theorien beziehungsweise
an ihrer Anwendung in natiirlichen Entscheidungssituationen (exemplarisch
Schmidt 2000) prdgt der ihnen zugrunde liegende Rationalititsbegriff das Ver-
stindnis qualitativ hochwertiger gesundheitsbezogener Entscheidungen. Dies ist
zumindest aus der Perspektive der professionellen Akteure der Fall, die rational im
Sinne von verniinftig begreifen. Gerade Shared decision-making scheint durch sei-
ne vielfédltigen, auf Kognition beruhenden Prozessschritte dafiir pradestiniert zu
sein, Behandelnde und Patienten darin zu unterstiitzen, rationale Entscheidungen
treffen zu konnen. Die Ergebnisse dieser Arbeit haben verdeutlicht, dass ein kriti-
scher Punkt bei den Entscheidungssituationen der Krebspatienten nicht im Ent-
scheiden selbst, sondern im Verstidndnis von Rationalitédt begriindet liegt. Rationa-
litdt wird bei professionellen Akteuren als ihrer Expertise zwangsldufig anhaftend
vorausgesetzt; Patienten miissen hingegen die Rationalitédt ihrer Entscheidungen in

Frage stellen lassen, weichen sie von einem Expertenurteil ab.

Grundsitzlich ist davon auszugehen, dass sowohl Patienten als auch professionelle
Akteure, ankniipfend an die Theorie Begrenzter Rationalitit (Simon 1956; 1982)
in Entscheidungssituationen, nicht alle moéglichen Informationen zur Verfiigung
haben konnen und sie diese, aufgrund ihrer per se eingeschrinkten Informations-
verarbeitungskapazitidt, nicht in einer Weise nutzen, sodass die Entscheidungen
theoretisch als optimal bezeichnet werden konnten. Bei Krebspatienten zeigen sich
insbesondere zwei Strategien im Umgang mit Informationen, die im Sinne der
Theorie Okologischer Rationalitit (Goldstein/Gigerenzer 2002) auch als fast und
frugal-Entscheidungsheuristiken (ebd.: 75) beschrieben werden konnen. Einerseits
werden Informationen von den Krebspatienten vor allem in Krisensituationen des
Krankheitsverlaufs durch Abwehrmechanismen nur unvollstindig aufgenommen,
andererseits wird die Aufnahme von Informationen bewusst vermieden oder einge-
schrénkt.

,Jedenfalls gibt es am Schreck, oder allgemeiner: an der Information, nicht
reprasentierbare Momente, die an den Zeitpunkt gebunden bleiben, in dem sie
aktuell auftreten und mit ihm verschwinden. Anders gesagt: die Information
versetzt das kognitive System selbst in Bewegung und kann folglich nicht
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zeitfest reprisentiert und auch nicht erinnert werden. [...] Will man dieser

Nichtfesthaltbarkeit der Information Rechnung tragen, erfordert das tiefe Ein-

schnitte in unser Verstindnis von Kognition. Aber auch sonst mii3te man vie-

le gewohnte Begriffe dndern, vor allem Begriffe im Einzugsbereich von ,Ra-

tionalitédt‘.“ (Luhmann 1996: 1)
Gerade solche medizinischen Informationen, welche Krebspatienten gleichzeitig
mit der Diagnose Krebs iibermittelt werden, kdnnen von ihnen meist nicht aufge-
nommen werden, sodass sie sich auler an die Diagnose sowie an Erschiitterung
durch die Mitteilung selbst nicht an weitere Fakten erinnern koénnen. Ahnliche
Vorginge treten auch bei anderen (schlechten) Nachrichten, die in Zusammenhang
mit dem Krankheitsverlauf stehen, auf. Die Recherche nach Informationen und
deren Verarbeitung wird von Krebspatienten auch bewusst dann eingeschrinkt,
wenn sie das Gefiihl haben, bestimmte krankheitsbezogene Details nicht verkraften
zu konnen. Obwohl Informationen dazu dienen sollen, Ungewissheit abzumildern,
er0ffnen sich mit jeder neuen Information durch die Erweiterung des Wissensstan-
des fiir die Patienten weitere Ungewissheiten iiber mogliche Krankheitsfolgen, die
eintreten konnten und die ithnen zuvor nicht bekannt waren. Entscheidungen been-
den zwar zumindest vorlidufig den Zustand von Ungewissheit, indem eine Situation
im Krankheitsverlauf geklart ist. Allerdings tauchen meist unmittelbar danach

durch neue Ereignisse oder Beschwerden damit neue Ungewissheiten auf.

Haben Krebspatienten das Gefiihl, mangelhaft informiert zu sein, sind sie meist
unzufriedener mit der Behandlung (exemplarisch Bilodeau/Degner 1992). Aller-
dings weist die bewusste oder unbewusste situative Reduktion von Informations-
aufnahme und -verarbeitung darauf hin, dass Informationen fiir Krebspatienten
nicht zwingend entscheidungskonstituierend sind. Von der Vermittlung von Infor-
mationen erwarten Krebspatienten vorrangig, dass Behandelnde in Beziehung zu
ihnen treten. Gerade in Krisensituationen kommt es Krebspatienten auf die Quali-
tit dieser Beziehung und weniger auf eine vollstindige und sachliche Ubermittlung
von Informationen an. Eben hier wird deutlich, dass beispielsweise der Einsatz
schriftlicher Informationsmaterialien im Sinne von Decision Aids dem iiber einen
geduflerten Informationsbedarf der Krebspatienten zum Ausdruck kommenden
Wunsch nach Beziehung nicht vollstidndig entsprochen wird. In einer aus Sicht von
Krebspatienten funktionierenden Beziehung zu den Behandelnden ist es moglich,
thnen Fragen stellen zu konnen. Diese Fragen zielen nicht auf medizinische De-
tails, wie beispielsweise die Zellphysiologie, sondern auf die Bedeutung der
Krebserkrankung fiir ihr Alltagsleben. Im Gegensatz hierzu wird von professionel-
ler Seite groBer Wert auf ein vollstindiges Informieren der Patienten gelegt. Pati-

entenorientierte Entscheidungsprozesse beriicksichtigen jedoch die situativ variie-
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renden Informationsbedarfe sowie eine enge, ja unauflésbare Verbindung von Be-
ziehung und Entscheiden. Gerade in diesem Zusammenhang offenbart sich ein wei-
teres Argument fiir eine Begrenzung von Rationalitédt in den Entscheidungssituati-
onen. Es ist anzunehmen, dass Entscheidungen in interaktiven Situationen in ande-
rer Weise ausfallen als ,,einsame* Entscheidungen. Beziehungseffekte sind beson-
ders in den von Asymmetrie der Interaktionspartner gekennzeichneten Behand-
lungssituationen anzunehmen. Dariiber hinaus beeinflussen in einer fortdauernden
Beziehung Erfahrungen mit den Behandelnden und das Vertrauen zu ihnen die

Entscheidungen der Krebspatienten.

Obgleich, wie bereits dargelegt, das Entscheidungshandeln der Krebspatienten per
se begrenzter Rationalitdt unterliegt, weicht es dennoch phasenweise von Strate-
gien der Bounded Rationality (Simon 1956; 1982) ab. Den Entscheidungen bei be-
grenzter Rationalitit liegt der Maf3stab des “Satisficing” (Simon 1957) zugrunde.
Personen — so der Grundgedanke — sind keine strengen Nutzenmaximierer, sondern
beenden den Abwigungsprozess bei Entscheidungen, wenn eine zufrieden stellen-
de Losung gefunden ist. Krebspatienten streben jedoch mit ihrer Entscheidung —
zumindest in der Phase der Krankheitsmanifestation — kein zufrieden stellendes
Ergebnis, sondern den groftmoglichen subjektiven Nutzen — das Uberleben — an.
Dieser Aspekt kann entscheidungstheoretisch der Subjective Expected Utility-
Theorie (Edwards 1954; Savage 1954) zugeordnet werden, wonach Entscheidun-
gen immer nach dem subjektiv grolten Nutzen fiir das Individuum geféllt werden.
Im Krankheitsverlauf, wenn das Krankheitsgeschehen in eine palliative Phase iiber-
gegangen ist, zeigen sich Krebspatienten wiederum eher als Satisficer, indem sie
sich mit der Verbesserung beziehungsweise dem Erhalt des Gesundheitszustands

oder der Lebensqualitit zufrieden geben miissen.

Der Nutzen von Entscheidungen der Krebspatienten wird nicht durch eine allge-
meingiiltige Wertedefinition, sondern iiber individuelle Wertedefinitionen be-
stimmt. Hier deutet sich beinahe zwangslaufig ein Aspekt von Perspektivenun-
gleichheit zwischen Patienten und professionellen Akteuren an. Dieser resultiert
aus der Differenz zwischen der Insider- und der Outsiderperspektive. Aus der (In-
sider-)Perspektive der Krebspatienten ist ihr Entscheidungshandeln nicht nur im
Ergebnis, sondern auch im Prozess eindeutig als rational einzuschitzen, da der
Kalkulationsprozess bei Entscheidungen von ihren iibergeordneten Priferenzen
nach Uberleben und Lebensqualitit getragen ist. Rational ist demzufolge nicht nur
ein subjektiv erwiinschtes Entscheidungsergebnis, sondern auch der individuell

und situativ gepridgte Selektionsvorgang selbst, wenn er entsprechend dazu geeig-
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net ist, die Priferenzen der Krebspatienten zu verwirklichen. Eben hier sei noch-
mals auf den interaktiven Charakter der Entscheidungen verwiesen. Da sich Prife-
renzen als inkonsistent erweisen, spielt es auch eine Rolle, wer zu welchem Zeit-
punkt bei Entscheidungen partizipiert. Selbst wenn sich die Entscheidungsmal3sta-
be der professionellen Akteure weitgehend an (medizinischen) Leitlinien orientie-
ren, kann dennoch der Einfluss interindividueller Priferenzdifferenzen zwischen

Behandelnden nicht ausgeschlossen werden.

Rational-Choice-Theorien geben wenig Hinweise auf die Bedeutung der Interakti-
on fiir den Entscheidungsprozess. Zwar werden — auch interaktive — Einflussfakto-
ren als Framing-Effekte beschrieben; die Bedeutung von Aushandlungsprozessen
wird dabei nicht in den Blick genommen. Die Wahrscheinlichkeit des Eintritts von
unerwiinschten Wirkungen einer Behandlung oder umgekehrt Heilungswahrschein-
lichkeiten wird mitunter von Krebspatienten und professionellen Akteuren voll-
kommen unterschiedlich eingeschitzt. Das Auftreten sogenannter Framing-Effekte
(Tversky/Kahneman 1995) scheint jedoch fiir Entscheidungen der Krebspatienten
weitaus weniger priagend zu sein, als in Zusammenhang mit chronischer Krankheit
vermutet wird. Im Gegenteil zeigen sich Krebspatienten insbesondere im Krank-
heitsverlauf, wenn die Erkrankung in ein chronisches Stadium eingetreten ist, we-
niger durch die Einschitzung professioneller Akteure beeinflussbar. Gerade dann
haben sie sich ein Wissen iiber die Erkrankung, ihre Behandlung und, im Sinne
Okologischer Rationalitit (Goldstein/Gigerenzer 2002), ein Gefiihl dafiir erwor-
ben, was gut fiir sie ist. Bei ihren Entscheidungen verlassen sich Krebspatienten
auch auf ihre Intuitionen und Erfahrungen. Diese Phidnomene erweisen sich im
Krankheitsverlauf als stabil und werden durch die Krebspatienten oft als valider

eingeschitzt als die fachliche Expertise der Behandelnden.

Entscheidungen im Krankheitsverlauf konnen als auf Priferenzen basierende, den
subjektiven Nutzen maximierende Entscheidungen bezeichnet werden, welche un-
ter Ungewissheit getroffen werden. Entscheidungstheoretisch werden als Prife-
renzentscheidungen unter Unsicherheit solche Entscheidungen zwischen Optionen
bezeichnet, die aufgrund moglicher Konsequenzen und deren Wahrscheinlichkeit
getroffen werden (Glockner 2006). Entscheidungen unter Unsicherheit konnen
noch einmal nach dem Grad des Wissens um die Wahrscheinlichkeiten des Eintre-
tens bestimmter Ergebnisse unterteilt werden. Sind die Wahrscheinlichkeiten be-
kannt, handelt es sich um Entscheidungen unter Risiko; sind sie unbestimmt, wer-
den sie als Entscheidungen unter Ungewissheit bezeichnet (Eisenfithr/Weber

2003). Entscheidungen der Patienten im Krankheitsverlauf sind bestenfalls Ent-
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scheidungen unter Risiko, dennoch wird es sich meist um solche unter Ungewiss-
heit handeln, da die Wahrscheinlichkeiten von Entscheidungszielen nur selten
durch die Patienten exakt zu beziffern sein werden. Eben hier endet auch das Ver-
standnis Begrenzter Rationalitit bei den Entscheidungen der Krebspatienten, weil

nun jegliches Berechnen unmoglich wird.

Krebspatienten und Behandelnde interpretieren mitunter Risiko und dessen Ein-
trittswahrscheinlichkeiten von Entscheidungsergebnissen in unterschiedlicher Wei-
se. Wihrend sich professionelle Akteure auf das Krankheitsgeschehen beziehungs-
weise die Behandlung konzentrieren, zielen die Entscheidungen der Krebspatienten
auf das Leben mit der Krankheit sowie auf die Behandlungsfolgen. Ein Risiko wird
fiir professionelle Akteure die Eintretenswahrscheinlichkeit von Effekten einer
(unterlassenen) Behandlung repridsentieren, wihrend es fiir Krebspatienten ein Ri-
siko darstellen kann, durch eben diese vorgegebenen Therapieverfahren ihre Le-
bensqualitit aufs Spiel zu setzen. Ahnliches gilt fiir Entscheidungen unter Unge-
wissheit. Auch hier zeigen sich Einschédtzungsdifferenzen zwischen Patienten und
professionellen Akteuren. Aus der Sicht professioneller Akteure basieren ungewis-
se Entscheidungen auf unsicherer medizinischer Evidenz, wihrend fiir Krebspati-
enten ihre ungewisse Zukunftsperspektive vordergriindig ist. Im Gegensatz zu ei-
ner professionellen Perspektive ist ungewisse Evidenz fiir viele Krebspatienten
vernachlédssigbar, wenn sie sich durch eine bestimmte Behandlung — in diesem Zu-
sammenhang sind komplementire oder unkonventionelle Verfahren zu nennen —
eine Besserung ihres Zustandes versprechen. Entscheidungen im Verlauf einer
Krebserkrankung, so wird deutlich, erfolgen eben nicht nach immer gleichen Kal-
kulationsvorgédngen, sondern variieren interindividuell vor dem Hintergrund einer

professionellen oder einer ,,Laienperspektive®.

Die vorliegende Untersuchung lehrt fiir die theoretische Reflexion von Entschei-
dungen unter Ungewissheit im Verlauf einer Krebserkrankung, dass bestehende
Konzeptionen, wie die Rational-Choice-Theorien (Neumann/Morgenstern 1944;
Edwards 1954; Savage 1954), Bounded Rationality (Simon 1956; 1982) oder Oko-
logische Rationalitit (Goldstein/Gigerenzer 2002) fiir sich gesehen nicht ausrei-
chen, um die Komplexitit der Entscheidungssituationen zu erfassen. Die prinzi-
piell jeder Entscheidung zugrunde liegende begrenzte Rationalitit ist vor dem Hin-
tergrund der Entscheidungen von Krebspatienten als interaktiver Prozess neu zu
reflektieren. Vor allem die in dem Konzept Shared decision-making postulierte
Partnerschaft sollte nicht von einer Perspektivenkongruenz von Patienten und pro-

fessionellen Akteuren ausgehen, sondern die der Experten-Laien-Beziehung inhé-
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rente Perspektivenungleichheit im Verstindnis von Rationalitit, Risiko und Prife-
renz einbeziehen. Bei Entscheidungen der Krebspatienten geht es nicht um eine
Behandlungsentscheidung, sondern es sind wiederkehrende Phinomene im Krank-
heitsverlauf, die phasenweise von unterschiedlichen Priferenzen bestimmt werden.
Dementsprechend kann das Entscheidungshandeln der Krebspatienten nicht als
rational oder irrational klassifiziert werden; vielmehr ist die Logik oder Rationali-
tiat der oft emotional stark belasteten Situation der Krebspatienten zu beriicksichti-
gen (vergl. hierzu auch Schaeffer 2004; Schaeffer/Moers 2008). Vor dem Hinter-
grund dieser Ausfiihrungen bedarf es eines erweiterten Rationalitidtsbegriffs, der

die Emotionen, Erfahrungen und Intuitionen der Patienten einbezieht.

8.2 Forschungsrelevante Uberlegungen

Trotz der stindig zunehmenden Zahl von Untersuchungen zum Thema Entschei-
dungen im Krankheitsverlauf im Allgemeinen und zu Shared decision-making im
Besonderen sind wesentliche Aspekte des Entscheidens im Verlauf einer Krebser-
krankung bislang kaum beriicksichtigt worden. Dies ist teilweise auf das methodi-
sche Vorgehen bei der Untersuchung dieses Phinomens zuriickzufiihren. Nach wie
vor dominieren bei der Erforschung von Shared decision-making standardisierte,
quantitative Erhebungen. Dieses Vorgehen resultiert auch aus der Annahme, dass
rationales, analytisches Entscheiden quasi als Goldstandard bei der medizinischen
Entscheidungsfindung zu betrachten sei und Entscheidungsprozesse auf entspre-
chend regulierten Kalkulationsvorgidngen beruhen (Broadstock/Mitchie 2000).

Bereits Charles et al. (1997), die meist als Begriinder des Konzeptes Shared deci-
sion-making genannt werden, sehen den Bedarf tiefer gehender Analysen, um die
Entscheidungen von Patienten sowie die ihnen zugrunde liegenden Kontextfakto-
ren zu erforschen. Die Autoren schlagen in diesem Zusammenhang vor, qualitative
Methoden — narrative oder semistrukturierte Interviews — einzusetzen, um eine
detaillierte Einsicht in Entscheidungsprozesse und die Einstellungen der Patienten
in Bezug auf gesundheitsbezogene Entscheidungen zu erhalten. Auch andere Auto-
ren weisen darauf hin, dass die genutzten standardisierten Instrumente nicht dazu
geeignet seien, Entscheidungssituationen zu erfassen, da sie die Einschidtzungen
und Priferenzen der Entscheider selbst kaum beriicksichtigen (Ubel/Loewenstein
1997, Brodstock/Mitchie 2000; Fraenkel/McGraw 2007).

Die fiir eine Erfassung von partizipativer Entscheidungsfindung genutzten Mess-

verfahren spiegeln das Entscheidungsverhalten von Patienten eher indirekt wider,
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indem sie sich auf die Erhebung von Bediirfnissen bei der Informationsvermitt-
lung, die Messung von Prozessschritten bei der partizipativen Entscheidungsfin-
dung, der Evaluation von Interventionen zur Forderung von Shared decision-
making sowie die Beurteilung von Decision Aids aus der Sicht von Patienten kon-
zentrieren (Whelan et al. 2001; Giersdorf et al. 2004; O’Connor et al. 2003). In
diesem Zusammenhang kommen — bis auf ein Beobachtungsverfahren (Observing
patient involvement) (Elwyn et al. 2005) — Fragebogen zum Einsatz, beispielswei-
se der Fragebogen zur Entscheidungszufriedenheit (Satisfaction with Decision)
(Holmes-Rovner et al. 1996), der Fragebogen zum Entscheidungskonflikt (Decisi-
onal Conflict Scale) (O’Connor 1995) oder der Combined Outcome Measure For
Risk Communication And Treatment Decision-making Effectiveness (COMRADE)
(Edwards et al. 2003).

Die in dieser Arbeit ermittelten Ergebnisse dagegen ermdglichen einen Einblick in
die Entscheidungssituationen selbst, so wie sie von den Krebspatienten erlebt wer-
den und legen ihre Priferenzen fiir die Gestaltung von Entscheidungssituationen
dar. Es wird deutlich, dass Krebspatienten grundsitzlich eine Wahlfreiheit haben
mochten, wobei die Partizipationsqualititen jedoch phasenweise unterschiedlich
ausgeprdgt sind. Demzufolge wird eine Klassifizierung von Partizipationsbediirf-
nissen, beispielsweise in aktiv oder passiv, nicht ausreichen, um Entscheidungssi-
tuationen patientengerecht gestalten zu konnen. Dariiber hinaus erdéffnen sich in
dieser Arbeit verschiedene, von den Krebspatienten wahrgenommene Barrieren fiir
eine Anwendung von Shared decision-making, welche in der Interaktion mit den
Behandelnden sowie gesundheitssystemisch begriindet sind. Aus Sicht der Patien-
ten zeigt sich Shared decision-making eher als normatives Konzept, das in ihrem
Behandlungsalltag nicht gelebt wird und das dariiber hinaus nicht in allen Ent-

scheidungssituationen wiinschenswert wire.

Forschungsbedarf ergibt sich zum einen bei der Untersuchung weiterer Perspekti-
ven, die der Arzte und der Pflegenden und von Entscheidungssituationen im
Krankheitsverlauf. Die Ergebnisse dieser Untersuchung weisen darauf hin, dass
sich deren Erleben und ihre Priferenzen, gleichermallen wie die der Patienten,
nicht bestimmten Klassifikationen zuordnen lassen. Zum anderen gilt es, die Rolle
der Pflegenden bei der Entscheidungsfindung von Krebspatienten genauer in den
Blick zu nehmen, insbesondere fiir die Klientel der Pflegebediirftigen beziehungs-
weise in Zusammenhang mit Palliative Care. Weiterhin zeigen sich in dieser Arbeit
Hinweise darauf, dass das Krankheitserleben und die Entscheidungssituationen

sich zwar weniger nach Tumorlokalisation unterscheiden, wie zuvor angenommen
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(Fischbeck 2003), wohl aber zwischen Patienten, die an soliden Tumoren erkrankt
sind und solchen, die an systemischen onkologischen Erkrankungen leiden. Letzte-
re erleben die Krebserkrankung aufgrund ihrer eher diffusen Ausbreitung als au-
Berordentlich ungewiss, das heifit unberechenbar, und empfinden gleichermalien
den Zeitdruck fiir Entscheidungen besonders intensiv. Weitere — qualitativ und
quantitativ angelegte — Untersuchungen konnten der Entwicklung eines Instru-
ments dienen, das Behandelnde darin unterstiitzen, die Rollenpriferenzen von
Krebspatienten in den Entscheidungssituationen im Behandlungsalltag immer wie-

der aktuell standardisiert zu erfassen.

8.3 Relevanz der Untersuchung fiir die Praxis

Weniger direktive Entscheidungsprozesse

Empirische Untersuchungen zur &rztlichen Entscheidungsfindung weisen darauf
hin, dass es Arzte priferieren, ihre Entscheidungen gemiB der Logik eines kausal
mechanischen Weltbildes zu treffen, als mit Ungewissheiten zu kalkulieren, und
orientieren ihre Entscheidungen eher an positiven Ergebnissen als an Ungewisshei-
ten (Atkinson 1995; Vogd 2004). Umso dringlicher ist vor diesem Hintergrund
eine mehr patientenzentrierte denn direktive Entscheidungsfindung fiir eine Be-
handlung und Versorgung der Krebspatienten anzumahnen. Dazu gehort einerseits,
dass professionelle Akteure eine Perspektivenungleichheit bei Risiko, Ungewiss-
heit und Entscheidungspriferenzen zwischen ihnen und den Patienten regelmifig
anerkennen und nicht als Ausnahmefall beziehungsweise als schwierigen , Fall*
einschitzen. Andererseits geht es darum, die Priferenzen und Entscheidungsstrate-
gien der Patienten wahrzunehmen und als gleichwertig gegeniiber professionellen
Kriterien in den Entscheidungsprozess zu integrieren. Der Anerkennung prinzipiel-
ler Wahlfreiheit der Patienten durch die Behandelnden kommt dabei oberste Priori-
tit zu. Das bedeutet in einem ersten Schritt, dass nicht die professionellen Akteure

alleine entscheiden konnen, wann eine Entscheidung féllig wird.
Zu einer von Krebspatienten gewiinschten Entscheidungsberatung gehdren:

e Explorieren des subjektiven Krankheitserlebens,

e Situative Kldrung der Rollenpriferenz bei Entscheidungen,

¢ Individuell und situativ durch den Patienten definiertes Maf} an Information,

® Anerkennung von individuellen Entscheidungspriferenzen und intuitiven Ent-
scheidungsstrategien der Patienten,

e Beachten der zeitlichen Ressourcen des Patienten,
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¢ Anerkennung hochbelastender Situationen im Krankheitsverlauf, wie beispiels-

weise der Diagnoseschock.

Ausdriicklich ist in diesem Zusammenhang eine wenig bestimmende — im Gegen-
satz zu einer nicht-direktiven — Entscheidungsfindung beziehungsweise -beratung
im Sinne von Rogers (1983) gemeint. Dies bedeutet, dass Patienten von den pro-
fessionellen Akteuren zwar als Experten ihres Befindens wahrgenommen werden,
gleichzeitig jedoch realisieren, dass sich diese Expertise erst im Krankheitsverlauf
und individuell unterschiedlich herausbildet und festigt. Gerade am Beginn der
Krebserkrankung konnen die Fihigkeiten von Krebspatienten, Informationen zu
suchen und einzuschitzen sowie dementsprechend zu entscheiden, oft noch nicht
ausgepragt sein, da das bislang zur Verfiigung stehende Alltagswissen nicht aus-
reichend ist. Allerdings gibt es auch zu Beginn der Erkrankung feste Priferenzen
und Prioritédten, die sich gerade bei Entscheidungen unter groler emotionaler Be-

lastung als entscheidungskonstuierende Heuristiken erweisen.

Die Erfahrungen der Krebspatienten weisen darauf hin, dass die von ihnen ge-
wiinschte prinzipielle Wahlfreiheit nicht lediglich in einer Auswahl von Optionen
und dem Fehlen von Druck besteht, der auf sie ausgeiibt wird. Gerade in Krisensi-
tuationen im Krankheitsverlauf brauchen Patienten einen Beratungsprozess, der
von einem individuell unterschiedlichen Informationsbedarf iiber die Erkrankung
und ihre Behandlung bestimmt wird, ithnen dazu verhilft, eigene Priferenzen zu
kldren und der die Einflussfaktoren auf eine Entscheidung mit beriicksichtigt. Eine
weniger direktive Entscheidungsfindung bedeutet, Patienten in ihrer von Hilfeer-
suchen gekennzeichneten Position nicht mit der Entscheidung alleine zu lassen,
thnen jedoch geniigend Freiraum fiir eigene Vorstellungen zu lassen. Dazu gehort
auch die Akzeptanz von Entscheidungen, die Patienten ausdriicklich entgegen pro-
fessionellen Einschédtzungen treffen. Diese Anforderungen der Patienten legen ein
hohes Mal} an Selbstreflexivitit und mitunter die Fahigkeit zu raschen Rollen-
wechsel der Behandelnden nahe. Gerade diese Rollenwechsel wurden bislang eher
von den Patienten geleistet, die gefordert waren, sich immer wieder neu auf das
Verhalten beziehungsweise auf den Entscheidungsstil der Behandelnden einzulas-
sen. Deutlich wird, dass die Beziehung zwischen Krebspatienten und professionel-
len Akteuren als entscheidungskonstituierendes Element in das Zentrum des Be-

handlungsgeschehens riickt.
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Zeitliche Trennung von Diagnosemitteilung und Behandlungsentscheidung

Die Qualitdat der Beziehung zwischen Erkrankten und professionellen Akteuren
bestimmt maB3geblich das Entscheidungsverhalten des Patienten wéhrend des ge-
samten Versorgungsverlaufs. Dreh- und Angelpunkt fiir die Ausgestaltung dieser
Beziehung ist bereits die Art und Weise der Eroffnung der Diagnose. Eine Krebs-
diagnose lost bei den Betroffenen ein Gefiihlschaos aus, das fiir viele von ihnen
mit dem Versuch der Abwehr der schockierenden Nachricht beginnt. Sie beschrei-
ben sich als duBerlich sehr gefasst; innerlich befinden sie sich jedoch in einem
Ausnahmezustand. Besonders gravierend ist die Diagnosemitteilung auch deswe-
gen, weil Patienten durch sie meist ,,aus heiterem Himmel*“ aus ihrem normalen
Alltagsleben gerissen werden. Bislang haben sie sich gesund gefiihlt und sehen
sich nun einer existenziellen Bedrohung ausgesetzt und empfinden, ihrem eigenen
Gefiihl beziehungsweise ihrer Selbsteinschidtzung nicht mehr trauen zu konnen.
Das Ereignis der Diagnoseiibermittlung selbst ist eine destruktive, einschneidende
Erfahrung, da ein sicherer (und gesunder) Alltag nach Mitteilung der Diagnose
Krebs fiir die Erkrankten und meist auch fiir ihre Bezugspersonen nicht mehr exis-
tiert. Sie erfahren den Einbruch der Krebserkrankung als Zidsur im Sinne einer bi-
ographical disruption (Bury 1982), die das Leben in eine Phase vor dem Erkennen
der Krebserkrankung und nach der Diagnose teilt.

Viele von ihnen haben zuvor zwar Krankheitssymptome wahrgenommen, aller-
dings nicht mit einer Krebserkrankung in Verbindung gebracht, sondern als min-
derschwere Erkrankung, wie beispielsweise eine Grippe, eingestuft oder als diffu-
ses Gefiihl, dass etwas nicht in Ordnung ist, erlebt. Selbst wenn die Betroffenen
ahnen, dass ihre Symptome auf ein ernsthaftes Krankheitsgeschehen hindeuten
konnten, versuchen sie so lange es geht, ihre Alltagsnormalitiit aufrechtzuerhalten.
Diese Versuche der Normalisierung von Symptomen dauern bei einer der Befrag-
ten sogar mehrere Jahre, bis der Tumor auch duBlerlich nicht mehr zu iibersehen ist.
Das Bedrohliche der Krebserkrankung ist nicht nur auf das Wahrnehmen von nicht
zu deutenden Symptomen zuriickzufiihren, sondern steht dariiber hinaus ganz we-
sentlich in Verbindung mit den Annahmen, welche die Erkrankten iiber eine
Krebserkrankung haben. Die Krebsdiagnose wird vielfach als Todesurteil empfun-
den und damit

... bricht die Realitit des spiirbar nahenden eigenen Todes durch die normale
Abschirmung des Bewusstseins und entzieht der sinnhaften Wirklichkeitskon-
struktion, in der man bisher mit anderen Menschen gelebt hatte, schlagartig
den Boden* (Gerdes 1986: 25).
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Alltagsnormalitdt wird abgelost von einem Leben mit der Angst vor einer Ver-
schlechterung der Erkrankung beziehungsweise vor dem Auftreten eines Rezidivs

und letztlich auch vor einem langen Siechtum und vor dem Sterben.

Vor diesem Hintergrund wird deutlich, dass zum Zeitpunkt der Diagnosestellung
es den Erkrankten oft unmoglich ist, Erkldrungen professioneller Akteure zu fol-
gen oder das Fiir und Wider einzelner Optionen abzuwigen und sich zu entschei-
den. Eine eindeutige zeitliche Trennung von Diagnosemitteilung und Therapieent-
scheidung ist aus der Sicht der Krebspatienten unumgénglich. Nur wenige Notfall-
situationen erfordern es, dass sich die Erkrankten unverziiglich in (stationédre) Be-
handlung begeben. Vielmehr scheint ein Beratungsgesprich erforderlich, das es
den Erkrankten ermdglicht, Fragen — auch wiederholt — zu stellen. Neben der Bera-
tung durch die professionellen Akteure selbst kann es hilfreich sein, auf schriftli-
ches Informationsmaterial (auch Decision Aids), auf eigene Notizen, die Patienten
aufzeichnen oder auf einen Tonbandmitschnitt der Konsultation zuriickzugreifen.
Gleichermafen unterstiitzend ist es, wenn Erkrankte von Angehorigen oder Freun-
den zu den Gesprichen mit den professionellen Akteuren begleitet werden. Hier
zeigen sich viele einzelne Aspekte, die — ganz pragmatisch — zu einer leichteren
Entscheidungsfindung der Krebspatienten fithren konnen. Einen Beitrag kdnnte in

diesem Zusammenhang auch die Berufsgruppe der Pflegenden leisten.

Entscheidungsberatung als pflegerische Aufgabe

Die bislang untergeordnete Rolle, welche Pflegende aus der Sicht von Krebspatien-
ten bei der Entscheidungsfindung spielen, verweist auf die Notwendigkeit, die
pflegerische Unterstiitzung der Patienten innerhalb des Entscheidungsprozesses
mehr in das Interesse der pflegewissenschaftlichen Diskussion zu riicken. In die-
sem Zusammenhang geht es nicht nur um Entscheidungen, die im Kontext der
pflegerischen Versorgung von Krebspatienten getroffen werden. Vielmehr ist vor
dem Hintergrund der bereits angefiihrten Schwierigkeiten bei der Verwirklichung
partizipativer Entscheidungsfindung insbesondere die Rolle von Pflegenden bei
Entscheidungen herauszuheben, welche die medizinische Behandlung und das Le-
ben mit der existenziellen Bedrohung betreffen. Die oft konfliktreiche und zum
Teil vergebliche Realisierung von Partizipation der Krebspatienten im Rahmen
threr Behandlung und Versorgung weist darauf hin, dass Krebspatienten Unterstiit-
zungsbedarf fiir die Verwirklichung ihrer (Entscheidungs-)Priferenzen haben.
Pflegewissenschaftliche Konzeptionen betonen ausdriicklich die grundlegenden

Bediirfnisse von Patienten nach Autonomie und Partizipation (exemplarisch Parse
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1995; Orem 1997; Boppert 2002). Allerdings scheinen diese Vorstellungen im

Versorgungsalltag nicht sichtbar zu werden.

Krebspatienten erleben Arzte als die bestimmenden Autorititen bei ihrer Behand-
lung und Pflegende in erster Linie als ausfithrende Hilfskrifte. Dies ist dadurch zu
erkliren, dass Pflegende vorrangig bei der Umsetzung der medizinischen Therapie,
beispielsweise bei der Verabreichung einer Infusion, wahrgenommen werden. Die
Ausfiithrung drztlicher Anordnungen erstreckt sich in diesem Zusammenhang auch
auf die Verwirklichung drztlicher Entscheidungen, selbst wenn diese den Préferen-
zen der Patienten entgegenlaufen. Der sich hier andeutende Mangel an professio-
neller Autonomie, beziehungsweise eine mangelhafte Umsetzung beruflicher
Selbstbestimmung von Pflegenden, steht in Widerspruch zu dem auch international
von pflegewissenschaftlicher und berufsstindischer Seite (exemplarisch Gadow
1989; International Council of Nurses 2008) postulierten Anspruch an die pflegeri-
sche Titigkeit, eine anwaltschaftliche Funktion fiir Patienten zu iibernehmen, wenn
diese aufgrund gesundheitlicher Einschrinkungen nicht in der Lage sind zu parti-
zipieren. Jedoch eroffnet sich auch hier ein schmaler Grad zwischen Interessenver-
tretung und einer Form anwaltschaftlichen Handelns, das eher paternalistische Zii-
ge trigt. Gadow (1989) definiert anwaltschaftliches Eintreten wie folgt: “... that
individuals be assisted by nursing to authentically exercise their freedom of self-
determination” (ebd.: 45). Die Autorin betont die Notwendigkeit, dass sich Pfle-
gende der Gefahr bewusst werden, Patienten zu bedringen oder ihnen eigene Vor-
stellungen iiberzustiilpen. Der Fokus pflegerischen Handelns sollte entsprechend
darauf liegen, Patienten darin zu unterstiitzen, sich der eigenen Werte und Prife-

renzen bewusst zu werden, um sie im Bedarfsfall auch einfordern zu konnen.

Ein grundlegender Schwachpunkt der Konzeption einer pflegerischen Entschei-
dungsberatung liegt gewiss in der mangelnden beruflichen Autonomie der bundes-
deutschen Pflegenden begriindet. Dariiber hinaus konnen institutionelle Rahmen-
bedingungen in den stationdren und ambulanten Einrichtungen des Gesundheits-
systems der Verwirklichung pflegerischer, die Partizipation von Patienten stiitzen-
der Konzepte verhindern. Aus der Perspektive von Krebspatienten erscheint es
jedoch wiinschenswert, dass solche Aufgaben in den pflegerischen Kompetenzbe-
reich integriert wiirden. Eine patientenzentrierte, pflegerische Entscheidungsbera-
tung konnte beispielsweise iiber Modellvorhaben in die gesundheitliche Versor-
gung von Krebspatienten aufgenommen werden. Allerdings besteht — so zeigen es
die Ergebnisse dieser Untersuchung — hierfiir erheblicher Qualifizierungsbedarf.

Letztlich erfordert die Ubernahme dieses Kompetenzbereichs jedoch gleichzeitig
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die Bereitschaft zur Ubernahme von (Mit-)Verantwortung fiir die Entscheidungen

der Krebspatienten.

8.4 Ausblick

Die Partizipation von Krebspatienten bei ihren Behandlungs- und Versorgungsent-
scheidungen wird vor dem Hintergrund gesundheitspolitischer sowie demografi-
scher Entwicklungen auch kiinftig auf der Agenda der Diskussion der Public-
Health-Akteure um eine bedarfs- und bediirfnisgerechte Versorgung stehen. Die
Anwendung partizipativer Entscheidungsfindung erfordert ein tiefgehendes Ver-
standnis der Perspektiven der (Krebs-)Patienten sowie die Bereitschaft, Patienten
in den unterschiedlichen Phasen der Erkrankung zu begleiten. In dieser Untersu-
chung konnte gezeigt werden, dass, neben dem Anspruch der Krebspatienten auf
prinzipielle Wahlfreiheit bei ihrer Behandlung und Versorgung, individuell sowie
situativ unterschiedliche Partizipationsqualititen und Informationsbedarfe existie-
ren, die auf eine individualisierte Anwendung von Shared decision-making verwei-
sen. Partizipation beginnt gerade fiir Krebspatienten — jedoch auch fiir andere
schwer chronisch Kranke — nicht bei Entscheidungen am Lebensende, sondern be-

reits in der Phase der Krankheitsmanifestation.

Fiir die Gestaltung solcher individualisierter Entscheidungsprozesse schafft die
vorliegende Untersuchung eine empirisch fundierte Grundlage. Diese individuali-
sierten Prozesse erfordern aus der Perspektive von Krebspatienten die Anerken-
nung und den Respekt vor ihren — auch intuitiven und emotional geprigten — Ent-
scheidungsstrategien. Dariiber hinaus lassen die von den Krebspatienten ge-
wiinschten individualisierten Entscheidungsprozesse die Gefahr erkennen, Ent-
scheidungsmodelle, wie Rational-Choice oder Shared decision-making, als norma-
tives Regelwerk fiir gesundheitsbezogene Entscheidungen anzuwenden und dabei
von einem Ideal eines miindigen, entscheidungsfihigen Patienten auszugehen. Ein
solcher Ansatz kann das Leistungsvermogen der Krebspatienten zumindest pha-

senweise libersteigen.

Eine Voraussetzung dafiir, Behandlungsentscheidungen mit Patienten auszuhan-
deln, ist gleichzeitig die Fiahigkeit zu interdisziplinirem Arbeiten. Shared decision-
making im Kontext chronischer Erkrankungen kann nicht nur zwischen Patienten
und Arzten erfolgen. Insbesondere vor dem Hintergrund der von Krebspatienten
gewiinschten Behandlungs- und Versorgungskontinuitét sind andere Berufsgruppen

in den Aushandlungsprozess einzubeziehen. Eben hier reichen die Einschidtzungen
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der Krebspatienten iiber die einzelnen, individuellen Entscheidungssituationen hin-
aus. Eine Analyse von Strukturen und Prozessen des Gesundheitssystems und An-
siatze zu deren Weiterentwicklung werden sich auf der Grundlage der Einschitzun-
gen der Krebspatienten auch damit beschiftigen miissen, inwieweit diese eine par-
tizipationsforderliche Gestaltung von Interaktionen zwischen Patienten und profes-

sionellen Akteuren ermoglichen.
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