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Die Patientenorientierung stellt im
Nationalen Krebsplan ein zentra-

les Konzept dar, welches thematisch
breit aufgefachert wird und auf ver-
schiedenen Ebenen zu einer substan-
ziellen Verbesserung der Versorgung
der Patienten beitragen soll. Dieses
Konzept wird seit vielen Jahren auch
in der Onkologie diskutiert. Der fol-
gende Beitrag gibt einen Uberblick
iiber den aktuellen Stand der Arbeit
und der Uberlegungen zur Verbesse-
rung der Patientenorientierung in der
Onkologie.

Das Konzept der Patientenorientierung
steht in der modernen Medizin fiir die
Ausrichtung der medizinischen Diagnos-
tik und Behandlung auf die Bediirfnisse
der Patienten und bezeichnet die Orien-
tierung von Strukturen und Prozessen
der Gesundheits- und Krankenversor-
gung auf die Interessen, Bediirfnisse und
Praferenzen des individuellen Patien-
ten [16]. Sie kann sich u. a. darin duf8ern,
dass der Behandler den Patientien mit sei-
nen Interessen, Bediirfnissen und Prife-
renzen wahrnimmt, ihn respektiert und
verstarkt in Entscheidungsprozesse ein-
bezieht. Patienten sind nach diesem Ver-
standnis nicht mehr nur passiv Leiden-
de, sondern werden immer mehr zu akti-
ven Partnern im Behandlungsprozess. In
den letzten Jahren ist die Patientenorien-
tierung auf verschiedenen Ebenen weiter
entwickelt worden. Neben Stdrkung der
Patientenrechte und Verbesserung der
Versorgungsbedingungen wurden auch
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gezielte Forderprogramme des Bundes-
ministeriums fiir Gesundheit wie bspw.
»Der Patient als Partner® (s. @ Info-
box 1, 1.) oder des Bundesministeriums
fiir Bildung und Forschung ,,Chronische
Krankheiten und Patientenorientierung®
(s. @ Infobox 1, 2.) initiiert und durchge-
fithrt. Auch der Nationale Krebsplan, der
im Jahre 2008 vom Bundesministerium
fiir Gesundheit, der Deutschen Krebsge-
sellschaft, der Deutschen Krebshilfe und
der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tu-
morzentren initiiert wurde (s. @ Info-
box 1, 3.), hat das Thema Patientenorien-
tierung aufgegriffen und ein eigenes
Handlungsfeld ,,Starkung der Patienten-
orientierung® eingerichtet.

Patientenorientierung im
Nationalen Krebsplan

Im Handlungsfeld 4 des Nationalen
Krebsplans wird die Starkung der Patien-
tenorientierung iiber verschiedene Ziele
definiert, die neben einer patientenorien-
tierten Informationsvermittlung das Vor-
halten spezifischer Beratungs- und Hilfs-
angebote, eine Verbesserung der kommu-
nikativen Fahigkeiten aller in der onkolo-
gischen Versorgung titigen Leistungs-
erbringer, die Stirkung der Patienten-
kompetenz sowie eine Verbesserung der
Einbeziehung in die Entscheidung tiber
medizinische MafSnahmen adressieren
(8 Abb. 1). Im Mittelpunkt der Zielset-
zungen steht die Ermoglichung und Si-
cherstellung der Einbeziehung des Pa-
tienten in die medizinische Behandlung.

Die dafiir notwendigen Voraussetzungen
werden einerseits auf der Ebene einer ad-
dquaten Informationsvermittlung sowie
der dafiir notwendigen Hilfen (Ziel 11a/b,
s. @ Infobox 2) gesehen. Andererseits
werden sowohl auf Seiten der Behandler
(Ziel 12a) als auch auf Seiten der Betrof-
fenen selbst (Ziel 12b) die Rahmenbedin-
gungen und Voraussetzungen analysiert,
die notwendig sind, um eine patienten-
orientierte Entscheidung (Ziel 13) umset-
zen zu kdnnen. Die Ausfithrungen zu Ziel
11b waren zum Zeitpunkt der Abfassung
dieses Artikels noch nicht verabschiedet

Infobox 1 Internetadressen

1. www.patient-als-partner.de

2. www.forschung-patientenorientierung.de
3. www.bmg.bund.de/glossarbegriffe/k/
nationaler-krebsplan.html
www.krankheitserfahrungen.de
www.dnebm.de; www.ipdas.org
www.theinformationstandard.org
www.tk-online.de/gesundheitsbildung

Infobox 2 Mitglieder der Arbeitsgruppe
Ziele 11-13

Ziel 11a Sprecher bis Juni 2009 H.J. Gebest 1,
Sprecher seit Juni 2009 D. Klemperer

H. Bastian, M.L. Dierks, B. Fromm, M. Haf3,

U. Helbig, P. Heuf3ner, B. Hiller, B. Marnach-
Kopp, S. Sénger, C. Schaefer, I. Weis, H. Wol-
lenstein, B. Zschorlich

Ziel 12/13 Sprecher/in: J. Weis, H. Schulte
und M. Hérter

M.L Dierks, G. Englert, H. Erb, P. Feyer, H.J. Ge-
best t, J. Heymanns, Klinkhammer-Schalke,
H. Mdiller, D. Sturm, S. Sanger

Koordination und Leitung Nationaler
Krebsplan AG 4: A. Helou (BMG)
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Abb. 1 A Nationaler Krebsplan: Ziele im Handlungsfeld Patientenorientierung

und konnten daher noch nicht mit aufge-
nommen werden.

Patientenorientierte
Informationsvermittiung

Ziel 11a des Nationalen Krebsplans be-
fasst sich mit der Verbesserung der In-
formationsangebote fiir Menschen mit
Krebs und fiir ihre Angehorigen. Infor-
mationen iiber Krebs sollen den Betrof-
fenen ermdoglichen, ihre Erkrankung so-
wie erforderliche Therapiemafinahmen
zu verstehen und Entscheidungen zu tref-
fen, die ihren Préferenzen entsprechen.
Im ersten Schritt der Entscheidung beno-
tigen die Patienten evidenzbasierte Infor-
mationen, die sich auf patientenorientier-
te Inhalte beziehen, insbesondere auf er-
wiinschte wie unerwiinschte Ergebnisse
der Behandlung, die fiir den Patienten re-
levant sind. Dabei geht es um die Informa-
tion des Patienten iiber den Nutzen und
den Schaden, den eine Behandlung er-
warten ldsst. Essenziell ist hier die Fokus-
sierung auf patientenrelevante Endpunk-
te, die sich auf die zu erwartenden Effek-
te auf die Lebenszeit und die Lebensqua-
litat und auf mogliche Beeintrachtigungen
durch die Behandlung beziehen. Diese In-
formationen miissen evidenzbasiert sein,
d. h. dem aktuellen Studienwissen ent-
sprechen. Wichtiger Teil der Information
sind die Wahrscheinlichkeiten, mit denen
die Ergebnisse zu erwarten sind (Risiko-
kommunikation). Eine Entscheidung soll-
te sich nicht auf sog. Surrogatparameter
wie z. B. Tumorgrofie oder progressions-
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oder krankheitsfreies Uberleben stiitzen,
weil diese keine Aussage zu den Effekten
auf die Lebenszeit und Lebensqualitit zu-
lassen - die Verkleinerung des Tumors
kann sogar mit einer Verkiirzung der Le-
benserwartung einhergehen. Beziiglich
vieler onkologischer Arzneimittel ist der
Patientennutzen nicht bekannt [1, 11].
Die medizinische Evidenz stellt die
Grundlage fir den zweiten Schritt der
Entscheidung dar: Hier geht es um die
Kldrung der individuellen Praferenz. Pa-
tienten soll ermdglicht werden, den zu
erwartenden Nutzen und Schaden inner-
halb ihres Wertesystems abzuwagen. We-
sentlich fiir die Kldrung ist nicht nur der
Vergleich mehrerer Therapieoptionen,
sondern auch der Vergleich einer Behand-
lung gegeniiber keiner Behandlung; denn
die Ablehnung einer Behandlung bzw. das
Aufschieben einer Behandlung kann eine
sinnvolle Entscheidung fiir Patienten sein.

© Hilfreich konnen
Erfahrungsberichte
von Patienten sein

Hilfreich kénnen hier auch Erfahrungs-
berichte von Patienten sein, die sich in
einer vergleichbaren Situation befanden.
Patientenerfahrungen enthalten Informa-
tionen {iber subjektives Erleben und tiber
Ablaufe aus Sicht von Patienten und hel-
fen bei der Orientierung, der Entschei-
dungsfindung und der Bewiltigung der
Erkrankung. Ein entsprechendes eng-
lischsprachiges Angebot ist ,www.health-
talkonline.org®, eine dhnlich ausgerichte-

te deutschsprachige Website (s. @ Info-
box 1, 4.) istim Aufbau, sie enthalt derzeit
allerdings noch keine Berichte von Krebs-
patienten. Die Verbindung von medizi-
nisch-fachlicher Information mit Patien-
tenwissen gilt als notwendig, um die indi-
viduellen Préferenzen von Patienten bes-
ser klaren zu konnen. Die beschriebenen
zwei Schritte der Entscheidung sind integ-
raler Bestandteil einer partizipativen Ent-
scheidungsfindung. Wie in anderen Be-
reichen der Medizin ist es auch in der On-
kologie wichtig, das richtige Maf} zu fin-
den, also weder zu viel noch zu wenig zu
behandeln. Was das richtige Maf3 ist, kann
nur der Patient selbst entscheiden. Patien-
tenorientierte Evidenz und geklarte Pri-
ferenz sind notwenige Bedingungen fiir
eine in diesem Sinne gute Entscheidung.

Kommunikative Kompetenz
der Behandler

In der modernen Medizin allgemein wird
die Kommunikation mit den Patienten
und ihren Angehorigen als eine zentrale
Basiskompetenz angesehen, die insbeson-
dere in der Onkologie von grofier Bedeu-
tung ist und von allen dort tatigen Berufs-
gruppen heute als Qualifikation eingefor-
dert wird. Eine patientenzentrierte Kom-
munikation umfasst hierbei eine fiir die
Patienten verstindliche Informationsver-
mittlung beziiglich diagnostischer Maf3-
nahmen, die Darstellung von Behand-
lungsoptionen mit ihren jeweiligen Vor-
und Nachteilen und den Verlauf der Er-
krankung sowie eine patientenzentrierte,
empathische Mitteilung von ungiinstigen
Nachrichten (z. B. beziiglich der Diagno-
se, eines Rezidivs oder des Progresses der
Erkrankung). Dariiber hinaus gehéren zu
einer optimalen Begleitung des Patienten
neben der direkten Kommunikation auch
soziale und interpersonale Fahigkeiten.
Kommunikative Kompetenzen sind
auch Voraussetzung dafiir, dass psychoso-
ziale Belastungen bzw. psychische Folge-
storungen besser erkannt und damit einer
professionellen Bearbeitung zuganglich
gemacht werden kénnen. Ebenso sind sie
eine wichtige Grundlage, um eine einfiihl-
same Betreuung und Beratung der Ange-
horigen umsetzen zu kénnen und damit
psychosoziale Folgen der Krankheit zu
mildern. Aufgrund des aus Sicht der Be-
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Zusammenfassung

Patientenorientierung stellt in der moder-
nen Medizin ein Konzept dar, welches fiir die
Ausrichtung der medizinischen Diagnostik
und Behandlung auf die Bediirfnisse der Pa-
tienten steht und die Orientierung von Struk-
turen und Prozessen der Gesundheits- und
Krankenversorgung auf die Interessen, Be-
diirfnisse und Préferenzen des Patienten be-
zeichnet. Dieses Konzept wird seit vielen Jah-
ren im Zuge einer Neuorientierung der Me-
dizin auch in der Onkologie diskutiert. Folg-
erichtig wurde es im Nationalen Krebsplan,
der im Jahre 2008 vom Bundesministerium
fir Gesundheit, der Deutschen Krebsgesell-
schaft, der Deutschen Krebshilfe und der
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzen-
tren initiiert wurde, als Thema Patienten-
orientierung aufgegriffen und in Form eines
eigenen Handlungsfelds mit dem Titel ,Star-
kung der Patientenorientierung” eingerich-

tet. Dieses Handlungsfeld umfasst verschie-
dene Ziele, die neben einer patientenorien-
tierten Informationsvermittlung und der Ver-
besserung von Beratungs- und Hilfsangebote
auch die Verbesserung der kommunikativen
Fahigkeiten aller in der onkologischen Ver-
sorgung tétigen Leistungserbringer, die Star-
kung der Patientenkompetenz sowie die Ver-
besserung der Einbeziehung der Patienten

in die medizinischen Behandlungsentschei-
dungen beinhalten. Dieser Beitrag gibt einen
Uberblick iiber den Stand der Arbeit und der
Uberlegungen zur Verbesserung der Patien-
tenorientierung in der Onkologie.

Schliisselworter

Patientenbediirfnisse - Patienteninformation -
Kommunikative Fertigkeiten -
Patientenkompetenz - Nationaler Krebsplan

Patient orientation in oncology. Concepts and
perspectives in the National Cancer Plan

Abstract

Patient orientation in medicine is a new con-
cept which encompasses the orientation of
patient care to the needs, interests and pref-
erences of patients in terms of the structures
as well as the processes of care systems. Due
to an increasing process of a new orientation
within the whole field of the medical care
system, the concept of patient orientation
has been extensively discussed also in oncol-
ogy. Therefore, the National Cancer Plan initi-
ated in 2008 in Germany by the Federal Min-
istry of Health, the German Cancer Society,
German Cancer Aid and the German Associa-
tion of Tumor Centers, was established within
a broad field of various tasks to improve pa-
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tient care and included a working group for
promotion of patient orientation. This work-
ing group is focusing on various goals in-
cluding patient information, communication
skills, patient competence and shared deci-
sion making. This article gives an overview
of the current state of the discussion and the
recommendations to improve patient orien-
tation in the care system of cancer patients.

Keywords

Patient needs - Patient information -
Communication skills - Patient competence -
National Cancer Plan

troffenen besonders bedrohlich empfun-
denen Charakters einer Krebserkrankung
gilt das édrztliche Gespréch in der Onko-
logie, insbesondere im Rahmen der Er-
o6ffnung der Diagnose, als besonders an-
spruchsvoll und schwierig, aber auch
als besonders prigend fiir den weiteren
Krankheitsverlauf und die therapeutische
Beziehung zwischen Patient und Behand-
ler.

Die patientenzentrierte Kommunika-
tion baut auf den Modellen und Theorien
zur menschlichen Kommunikation auf
und wird durch Elemente und Techniken
der patientenzentrierten Gespréchsfiih-
rung umgesetzt. Fiir die Onkologie wur-
den Handlungsmodelle fiir die praktische
Umsetzung im klinischen Alltag entwi-
ckelt (z. B. das SPIKES-Modell [2]), die
die Grundlage fiir entsprechende Schu-
lungs- und Trainingsprogramme darstel-
len. Im Vordergrund stehen Fragen, wann
und auf welche Weise ungiinstige Nach-
richten mitgeteilt werden kénnen und
wie viel Informationen fiir den Patienten
in welcher Art vermittelt werden sollen.
Es liegt mittlerweile eine umfangreiche Li-
teratur zur Evaluation verschiedener Trai-
ningsprogramme vor [3]; ebenso wurden
erste Empfehlungen zur Umsetzung von
Kommunikationstrainings in der Onko-
logie publiziert [23].

Hierbei wird davon ausgegangen, dass
kommunikative Kompetenzen bei den
verschiedenen Gesundheitsberufen nicht
per se vorausgesetzt werden konnen, son-
dern durch spezielle Aus-, Fort- und Wei-
terbildungsangebote bzw. Trainings als
professionelle Kompetenz erworben wer-
den konnen und miissen. Kommunikati-
ve Kompetenzen sind auch Voraussetzung
dafiir, dass Arzte, Pflegepersonal und an-
dere in der onkologischen Versorgung ta-
tige Berufsgruppen psychosoziale Belas-
tungen bzw. klinisch bedeutsame psychi-
sche Stérungen der Patienten besser er-
kennen und Hilfestellungen zu deren Lin-
derung oder Remission (z. B. durch spe-
zifische psychoonkologische Beratungs-
und Behandlungsangebote, Sozialbera-
tung etc.) anbieten oder einleiten kénnen.

Die Umsetzung einer patientenzen-
trierten Kommunikation wird als eine in-
terdisziplindre Aufgabe aller in der Ver-
sorgung von Krebspatienten titigen Be-
rufsgruppen angesehen. Wenngleich de-
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ren Notwendigkeit von allen beteiligten
Berufsgruppen geteilt wird, ist derzeit eine
patientenzentrierte Kommunikation in
der heutigen Onkologie noch nicht ange-
messen umgesetzt. Hierfiir sind eine Rei-
he von Griinden verantwortlich: Neben
Uberlastung, Zeitmangel und Zunahme
patientenferner Titigkeiten (z. B. Doku-
mentation) ist insbesondere bei den Be-
rufsgruppen Arzte und Pflegekrifte das
in der Ausbildung immer noch ein stark
vorherrschende biomedizinisch orientier-
te Modell anzusehen, welches Gesprachs-
leistungen und psychosoziale Interven-
tionen im Vergleich zu medizinisch-tech-
nischen Interventionen nicht in gleicher
Weise wiirdigt. Ebenso werden die Bedeu-
tung einer professionellen Kommunika-
tionskompetenz und das notwendige Er-
kennen psychosozialer Problemlagen im
Zusammenhang mit onkologischen Er-
krankungen im klinischen Alltag immer
noch zu wenig anerkannt.

Patientenkompetenz

Im Kontext onkologischer Erkrankungen
wird der Begriff der ,Patientenkompe-
tenz® seit einiger Zeit zunehmend haufi-
ger verwendet. Er beschreibt in verschie-
denen Facetten, wie Patienten durch ihr
Erleben, Bewerten, Wissen und Handeln
eine lebensbedrohliche Erkrankung, wie
z. B. Krebs und dessen Behandlung, ver-
arbeiten und bewiltigen [10, 14, 20]. Der
Begriff ,,Patientenkompetenz® beinhaltet
dabei ein Verstdndnis von Patienten als
»Experten in eigener Sache®, die haufig
auch als ,erlebte Kompetenz* bezeichnet
und der ,.erlernten Kompetenz* professio-
neller Behandler gegeniibergestellt wird.
Sie kann als Ausdruck und Widerspie-
gelung grundlegender Veranderungen
der Patientenrolle und des Gesundheits-
wesens in seiner Gesamtheit verstanden
werden, die von einer bislang eher pater-
nalistisch verstandenen Beziehung zwi-
schen Patient und Arzt hin zu einem Ver-
stdndnis des Patienten als einem aktiven,
gleichberechtigten Partner in der Behand-
lung verlaufen [7, 19]. Zu diesen Veréinde-
rungen haben ganz unterschiedliche Fak-
toren beigetragen, z. B. die Verfiigbarkeit
von Informationen iiber neue Medien wie
das Internet sowie ein zunehmendes Be-
diirfnis von Patienten nach Information
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und Mitbestimmung bei der Behandlung
ihrer jeweiligen Erkrankung. Nicht zuletzt
sind mit dem Konzept der Patientenkom-
petenz auch Hoffnungen von Patienten,
behandelnden Arzten, Pflegenden und
aller an der Patientenversorgung betei-
ligten Berufsgruppen und Akteure der
Gesundheitspolitik verkniipft, dass eine
stirkere Einbindung von Patienten in Be-
handlungsentscheidungen und in die Be-
handlung selbst zu einer hoheren Zufrie-
denheit, besseren Lebensqualitit, erfolg-
reicheren Therapie, z. B. durch eine ver-
besserte Adhdrenz, und dadurch zu einer
glinstigen Beeinflussung des Krankheits-
verlauf beitragen. Der Begriff Patienten-
kompetenz impliziert jedoch auch fiir
den Patienten ein Mehr an Eigenverant-
wortung fiir die eigene Gesundheit und
Genesung. Patientenkompetenz ldsst sich
aus Sicht von Patienten beschreiben als
die Fahigkeit und das Bestreben, einen in-
dividuellen Weg in der Krankheit zu ge-
hen und aus eigenen Kriften zur Verbes-
serung des Umgangs mit der Krankheit
beizutragen [26].

Auf der individuellen Ebene beinhaltet
die Patientenkompetenz u. a. Suche nach
Information, eine reflektierte Entschei-
dung beziiglich medizinischer Mafinah-
men und Behandlungsoptionen auf der
Basis von guter Patienteninformation,
Umgang mit den im Kontext der Krebs-
erkrankung und ihrer Behandlung auf-
tretenden emotionalen Belastungen sowie
Aktivieren von sozialer Unterstiitzung.
Wie die kommunikative Kompetenz der
Professionellen ist auch die Kommunika-
tionsfahigkeit des Patienten ein wichtiger
Teil der Patientenkompetenz.

In der Selbsthilfe erweitert sich die in-
dividuelle Kompetenz des Einzelnen zur
»kollektiven Kompetenz. Auf der kollek-
tiven Ebene zeigt sich Patientenkompe-
tenz in der Einflussnahme auf die Gestal-
tung des Gesundheitssystems, in der Mit-
wirkung bei der Neugestaltung von Ver-
sorgungsstrukturen und -abldufen und
bei der Weiterentwicklung von patienten-
orientierten Versorgungskonzepten. Der
Begriff der Patientenkompetenz ist damit
auch ein Ankniipfungspunkt fiir Forde-
rungen der Patienten, eine starkere, ihren
jeweiligen Bediirfnissen entsprechende
Teilhabe an gesundheitspolitischen Ent-
scheidungsprozessen zu erméglichen und

findet Ausdruck in der Mitwirkung in
medizinischen und politischen Gremien.
Die Starkung der Patientenkompetenz ist
insofern ein wichtiges Anliegen der Ak-
teure im Gesundheitswesen, u. a. von Arz-
ten, Pflegenden, psychosozialen Berufs-
gruppen, Krankenkassen und Selbsthilfe-
organisationen.

© Die Patientenkompetenz
ist ein noch in Entwicklung
befindliches Konzept

Insgesamt ist festzuhalten, dass die Pa-
tientenkompetenz ein noch in Entwick-
lung befindliches Konzept darstellt und
der Begriff bisher eine primér program-
matische und uneinheitliche Verwendung
findet [10, 21]. Das Konzept weist Uber-
schneidungen zu den Konzepten der ,Ge-
sundheitskompetenz®, ,Gesundheitsmiin-
digkeit“ (,,health literacy) sowie dem
»Empowerment“ auf. Erste wissenschaft-
liche Ansitze bestimmen die Patienten-
kompetenz im Sinne einer Arbeitsdefini-
tion allgemein als Fahigkeit zur ressour-
cengestiitzten Krankheitsverarbeitung im
weitesten Sinne, d. h. als Fahigkeit, dieje-
nigen Aufgaben zu l6sen oder zu bewil-
tigen, denen sich Patienten im Kontext
ihrer jeweiligen Erkrankung gegeniiber-
sehen.

Im Hinblick auf die Erfassung und
Operationalisierung ist jedoch die Pa-
tientenkompetenz noch nicht ausrei-
chend fundiert. Je nach Persdnlichkeit
und Krankheitsstadium kann die indivi-
duelle Patientenkompetenz unterschied-
lich ausgepragt sein und die Forderung
danach teilweise eine Uberforderung der
Patienten bedeuten. Weiterhin sind Pa-
tienten durch unterschiedliche Kommu-
nikationsfdhigkeit sowie unterschiedli-
ches Rollenverstidndnis charakterisiert, so-
dass die Patientenkompetenz in ihrer Va-
lenz schwer festzulegen ist. Die notwendi-
gen Voraussetzungen fiir den Erwerb und
die Erweiterung von Patientenkompetenz
sind immer noch nicht in ausreichendem
Maf gegeben. Griinde hierfiir liegen dar-
in, dass der Zugang zu qualitétsgesicher-
ten, verstandlichen Informationen immer
noch erschwert ist. Ebenso ist die Umset-
zung von Patientenrechten noch mangel-
haft und es fehlen geeignete MafSnahmen
zur Schulung der Patientenkompetenz.



Weiterhin wirken sich das fehlende Wis-
sen und die fehlende Akzeptanz tiber die
Bedeutung der Patientenkompetenz bei
den Behandlern negativ aus.

Partizipative
Entscheidungsfindung

Die Umsetzung einer stirkeren Patienten-
beteiligung erfolgt im direkten Gesprach
zwischen Arzt und Patient und umfasst
die Zusammenarbeit zwischen Arzt und
Patient beim Herbeifiihren individueller
medizinischer Entscheidungen zu diag-
nostischen oder therapeutischen Maf3-
nahmen [12, 15]. Das Einbeziehen des Pa-
tienten bei medizinischen Entscheidun-
gen (Shared Decision-Making; deutscher
Sprachgebrauch: Partizipative Entschei-
dungsfindung, PEF) folgt dabei einem klar
erkennbaren Ablauf mit aufeinander auf-
bauenden Schritten im Gespréich zwi-
schen Arzt und Patient. Der PEF-Ansatz
nimmt eine Mittelstellung zwischen der
paternalistischen Vorgehensweise des Arz-
tes, bei dem die Informations- und Ent-
scheidungsmacht beim Arzt liegt, und
dem Autonomie- bzw. Informationsmo-
dell, bei dem die Entscheidung in erster
Linie beim Patienten liegt, ein. Das PEF-
Konzept wurde primér fiir chronische Er-
krankungen entwickelt und ist fir Tu-
morerkrankungen besonders geeignet,
weil hier komplexe Behandlungsalterna-
tiven mit stark variablen Kurz- und Lang-
zeitnebenwirkungen sowie bedeutsamen
Auswirkungen auf die kérperliche und
psychische Lebensqualitit der Patienten
bestehen (praferenzsensitive Entschei-
dungen; [18]).

Die patientenzentrierte Kommunika-
tion bzw. das Gesprachs- und Handlungs-
modell der Partizipativen Entscheidungs-
findung stellen die Basis fiir den ,,infor-
med consent® und die gemeinsame Ent-
scheidung mit den Patienten hinsicht-
lich diagnostischer und therapeutischer
Schritte dar. PEF bezieht sich spezifisch
auf den bei Behandlungsentscheidungen
anstehenden Kommunikationsprozess
zwischen Arzt und Patient. Bei onkolo-
gischen Behandlungen miissen hierbei in
der Regel Vor- und Nachteile bzw. Nut-
zen und Risiken der unterschiedlichen
Behandlungsoptionen gegeneinander ab-
gewogen werden (vgl. Absatz Patienten-
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orientierte Informationsvermittlung).
In vielen Fillen kann eine Unsicherheit
bzw. Ungewissheit beziiglich der unter-
schiedlichen Behandlungsmoglichkeiten
bestehen. Ziel ist, dass Arzte nicht allein
Experten in fachlich-medizinischer Hin-
sicht sind, sondern ebenso patientenzen-
trierte empathische Begleiter bei Diagnos-
tik und Therapie im Verlauf der Erkran-
kung. Bei solch einem Vorgehen werden
die evidenzbasierten medizinischen Er-
kenntnisse um die Anliegen und Bediirf-
nisse der Patienten (z. B. beziiglich Infor-
mations- und Beteiligungswiinschen so-
wie Behandlungspriferenzen) erweitert.
Dieses Ziel richtet sich primér an die
fiir die Vermittlung der Diagnose und
fir Entscheidungen im Behandlungsver-
lauf verantwortlichen Arzte (sekundir an
Pflegende und andere Berufsgruppen)
und beinhaltet folgende Aspekte [4, 18]:
== die Erfassung und Beriicksichtigung
der vom Patienten gewiinschten Rol-
lenpraferenz bei zu treffenden medi-
zinischen Entscheidungen,
== eine patienten- und bedarfsorientier-
te Vermittlung relevanter Informatio-
nen zu Vor- und Nachteilen bzw. Nut-
zen und Risiken von vorgeschlage-
nen medizinischen Mafinahmen, op-
timalerweise unterstiitzt durch den
Einsatz von sog. medizinischen Ent-
scheidungshilfen ( Decision Aids bzw.
interaktiver Unterstiitzungstools, “De-
cision Support Interventions®) fiir das
Arzt-Patienten-Gespréch, um diese
Informationsiibermittlung patienten-
gerecht umzusetzen;
== die Umsetzung von erprobten und
bewihrten Gesprachsroutinen und
Handlungsschritten, um eine partizi-
pative Entscheidungsfindung zu er-
moglichen und zu erreichen.

Zur Modellbildung und zum Gesprachs-
modell der Partizipativen Entscheidungs-
findung liegen insbesondere durch die
2001 bis 2007 vom Bundesministerium
fir Gesundheit erfolgte Modellférderung
im Rahmen des Férderschwerpunkts ,,Pa-
tient als Partner im medizinischen Ent-
scheidungsprozess® in Deutschland inzwi-
schen tragfihige Konzepte fiir die Aus-,
Fort -und Weiterbildung (schwerpunkt-
méfig fiir Arzte) vor [4,5,12,17]. Die Um-
setzung in die Praxis und Routineversor-
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gung ist aber sehr wahrscheinlich noch
als keineswegs flachendeckend und um-
fassend einzuschitzen. Eine Integration in
unterschiedliche Ausbildungsgiange (zum
Medizinstudium vgl. [17]) und Fort- und
Weiterbildungsmafinahmen erfolgt bisher
nur punktuell.

Dariiber hinaus steckt die Entwicklung
von medizinischen Entscheidungshilfen
in Form von Broschiiren, webbasierten
oder Film-/DVD-basierten Materialien in
Deutschland im Vergleich zum angloame-
rikanischen Sprachraum erst in den An-
fangen. International verfiigbare Materia-
lien bediirfen dariiber hinaus einer sorg-
faltigen kulturellen Adaption. Modellf6r-
derungen durch den BMG-Forderschwer-
punkt, durch Krankenkassen und die
Deutsche Krebshilfe erméglich(t)en hier
Entwicklungen und erste Praxiserprobun-
gen. Initiativen des ,,Deutschen Netzwer-
kes Evidenzbasierte Medizin (DNebM)
oder der ,International Patient Decisi-
on Aid Standards (IPDAS)“ unterstiitzen
diesen Prozess insbesondere durch For-
mulierung von konsentierten Qualitéts-
kriterien fiir qualitatsgepriifte Patienten-
informationen und Entscheidungshilfen
(s. @ Infobox 1, 5).

Griinde fiir die mangelnde Etablie-
rung der PEF insbesondere in der Onko-
logie sind vorrangig in den immer noch
bestehenden Barrieren in der Arzt-Pa-
tienten-Interaktion (z. B. Wissensgefil-
le, unterschiedliche Rollenbilder, sozio-
kulturelle Hintergriinde etc.) sowie die
unzureichende Information iiber deren
Bedeutung und Notwendigkeit im klini-
schen Alltag zu sehen. Ebenso ist bisher
nur eine punktuelle Umsetzung von spe-
zifischen Trainingsmafinahmen zur PEF
in Aus-, Fort- und Weiterbildung erfolgt
(13].

Perspektiven zur
Weiterentwicklung der
Patientenorientierung

Die Verbesserung der Qualitit von Krebs-
informationen erfordert vertiefte Kennt-
nisse iiber die Informationsbediirfnis-
se von Menschen, die an Krebs erkrankt
sind und von ihren Angehérigen, tiber ihr
Suchverhalten, iiber ihre Anspriiche an
die Informationen bzw. die fiir das Ver-
stindnis erforderlichen Merkmale von

Form und Inhalt sowie iiber diesbeziigli-
che Unterschiede verschiedener Gruppen
nach soziodemographischen Merkma-
len. Uber eine Bestandsaufnahme sollen
die zu vertiefenden Fragen und die wei-
ter zu entwickelnden Bereiche identifi-
ziert werden.

Die Sicherung der Qualitdt von Infor-
mationen soll auf der Ebene des Produkts
und auf der des Produzenten ermoglicht
werden. Die Zertifizierung eines Produk-
tes erfordert dessen Uberpriifung anhand
vorgegebener Kriterien, die sich auf die
sachliche Richtigkeit und Geeignetheit
beziehen. Eine Herausforderung ist dabei
der Umstand, dass viele Informations-
angebote, wie z. B. Gesundheitsportale
und Gesundheitswebsites, aus einer gro-
flen Zahl von Einzelprodukten bestehen.
Die Uberpriifung der Qualitit der Ein-
zelinformationen wiére mit groflem und
- wegen der Notwendigkeit der Aktua-
lisierung - fortlaufendem Priifaufwand
verbunden. Verléssliche Priifinstrumente
sind zu entwickeln. Verbreitete Verfahren
wie z. B. das HON-Siegel und das afgis-
Qualititslogoverfahren beschrinken sich
auf formale Aspekte der Informationser-
arbeitung und der Informationsprasenta-
tion und verzichten auf die Priifung der
inhaltlichen Qualitat der Informationsan-
gebote. Hier sollen Instrumente zur Qua-
litaitsmessung bzw. -beurteilung entwi-
ckelt werden, die an inhaltlich ausgerich-
teten Anforderungen ansetzen [15].

Eine weitere, daran ankniipfende Per-
spektive ist die Entwicklung eines Instru-
ments, das die Fihigkeit eines Produzen-
ten priift, Informationsprodukte zu erstel-
len, die explizite Anforderungen erfiil-
len. Als Vorbild kann das englische Ins-
trument ,,The Information Standard*, das
die Produzenten von Informationen dar-
legen ldsst, mit welchen Strukturen und
Prozessen sie die Anforderungen erfiillen
(s. @ Infobox 1, 6).

Eine weitere Perspektive besteht in der
Entwicklung einer Wissensdatenbank
(»body of knowledge), die haufig abge-
fragte und besonders relevante Wissens-
bereiche in der Onkologie enthalt, damit
unterschiedliche Anbieter und Institutio-
nen dieses Wissen als Grundlage fiir die
eigene Entwicklung von Krebsinformatio-
nen nutzen konnen.
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Beziiglich der kommunikativen Kom-
petenz der Behandler stehen im Zentrum
der Empfehlungen die Verbesserung der
Vermittlung kommunikationspsycholo-
gischen Wissens in Verbindung mit der
Einiibung konkreter Kommunikations-
und Gesprachsfithrungstechniken auf
der Grundlage einer patientenzentrierten
Haltung. Dies sollte durch gezielte Trai-
nings erfolgen, die mit Unterschieden so-
wohl in der grundstidndigen Ausbildung
als auch in der Fort- und Weiterbildung
umgesetzt werden kénnen. Es liegen ver-
schiedene Modelle und Konzepte fiir die
Umsetzung und praxisorientierte Ver-
mittlung von kommunikativen Fertigkei-
ten fiir verschiedene Zielgruppen vor, die
sich als praktikabel und effektiv erwiesen
haben. Erste Empfehlungen im Hinblick
auf die Dauer und Anzahl der Trainings-
mafSnahmen, Art der didaktischen Ver-
mittlung und Sicherstellung des Transfers
in den klinischen Alltag wurden bereits
vorgelegt [23]. Dariiber hinausgehende
Hinweise, v. a. auch hinsichtlich der Um-
setzbarkeit im deutschsprachigen Bereich,
sind von den laufenden nationalen For-
schungsprojekten (v. a. durch die Forde-
rung der Deutschen Krebshilfe) in nachs-
ter Zeit zu erwarten.

Als wichtigste Mafinahme steht die
Forderung an die Ausbildungsstitten,
Kammern und Berufsverbidnde sowie
an die einzelnen Berufsgruppen, in ihre
grundstindige Ausbildung und in Fort-
und Weiterbildungsangebote entspre-
chende Aus,- Fort- und Weiterbildungs-
module fiir eine Verbesserung der Ge-
spriachskompetenzen zu integrieren. Hier-
bei ist den jeweiligen Alltagsgegebenhei-
ten der Berufsgruppen Rechnung zu tra-
gen. Weiterhin sollen (psycho-)diagnosti-
sche Kriterien und Instrumente zur Ver-
fiigung gestellt werden, die es den ein-
zelnen Berufsgruppen im Rahmen ihrer
fachlichen Moglichkeiten erlauben, die
psychosozialen Problembereiche, Belas-
tungen und die Lebensqualitdt ihrer Pa-
tienten besser zu erfassen.

Verbindliche Fort- und Weiterbil-
dungsangebote fiir die besonderen kom-
munikativen Anforderungen im Um-
gang mit Krebspatienten miissen in aus-
reichendem Maf3 zur Verfiigung gestellt
und im Rahmen entsprechender Curri-
cula der berufsgruppenspezifischen Aus-,
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Fort- und Weiterbildung als verpflichten-
de Bausteine festgelegt werden. Dies kann
nur durch eine enge Kooperation mit den
entsprechenden Institutionen einschlief3-
lich Interessens- und Berufsgruppenver-
tretern, Institutionen wie dem Medizi-
nischen Fakultitentag, dem Deutschen
Pflegerat und den entsprechenden medi-
zinisch-onkologischen Fachgesellschaften
umgesetzt werden. Dariiber hinaus sollten
die bestehenden Zertifizierungskriterien
fiir onkologische Zentren bzw. Organ-
zentren im Hinblick auf Nachweise ent-
sprechender Fort- und Weiterbildungs-
mafinahmen der beteiligten Berufsgrup-
pen erweitert werden. Trotz Vorliegen ers-
ter Evaluationsergebnisse aus verschiede-
nen Forschungsprojektes auch des DKH-
Forderschwerpunkts ,,Psychosoziale On-
kologie“ wird weiterhin eine umfassende
Erfolgsbewertung und Evaluation der be-
stehenden Fort- und Weiterbildungsmaf3-
nahmen sowohl im Hinblick auf die Ziel-
gruppen der Arzte sowie des Pflegeperso-
nals als auch im Hinblick auf die Patien-
ten gefordert.

© Die Patientenkompetenz
wurde noch wenig untersucht

Beziiglich der Patientenkompetenz steht
die weitere Ausarbeitung und Entwick-
lung eines wissenschaftlich fundierten
Konzepts der Patientenkompetenz an ers-
ter Stelle der empfohlene Mafinahmen.
Dies impliziert die wissenschaftliche De-
finition und Erfassung dieses Konzepts
sowie eine angemessene Operationali-
sierung mit dem Ziel der Messbarkeit als
Prozess- oder Ergebniskriterium. Darauf
aufbauend sollten Konzepte fiir Informa-
tion, Beratung und Psychoedukation im
Sinne des Patienten-Empowerments und
der Gesundheitsbildung [9, 22, 27] erprobt
und evaluiert werden.

Aus wissenschaftlicher Perspekti-
ve ist die Patientenkompetenz noch we-
nig untersucht worden. Ansitze zur Ent-
wicklung eines Instruments zur Erfas-
sung der Patientenkompetenz wurden
vorgelegt. Wissenschaftliche Studien zur
Evaluation von entsprechenden Mafinah-
men der Psychoedukation und Gesund-
heitsbildung liegen bislang nur vereinzelt
vor, sind jedoch nur teilweise systematisch
evaluiert worden [9, 25, 27]. Trotz vieler

Bemithungen zur Systematisierung der
Patientenschulung in der Rehabilitation
[6], Etablierung von Angeboten zur Ge-
sundheitsbildung (s. @ Infobox 1, 7) der
Gesetzlichen Krankenversicherung oder
ersten Erfahrungen mit Schulungspro-
grammen im Bereich der Selbsthilfe (z. B.
das Schulungskonzept der Frauenselbst-
hilfe nach Krebs) fehlt es an einer Uber-
sicht geeigneter Modelle im Hinblick auf
die Forderung der Patientenkompetenz.
Es ist zu priifen, inwieweit die vorliegen-
den Schulungen sich als Angebot zur Stér-
kung der Patientenkompetenz eignen. Im
Bereich der Patientenschulung ist eine en-
ge Kooperation zwischen Selbsthilfeorga-
nisationen und Professionellen unerliss-
lich.

Im Bereich der Partizipativen Ent-
scheidungsfindung empfiehlt die Arbeits-
gruppe, Module fiir eine Verbesserung
der Entscheidungsbeteiligung in die Aus-
, Fort- und Weiterbildung zu integrie-
ren. Das Gesprachs- und Kommunika-
tionsmodell der PEF sollte fiir die ver-
schiedenen Fach- und Anwendungsbe-
reiche in der Onkologie weiterentwickelt
werden. Ferner sollen die Moglichkeiten
und die klinische Anwendung vorliegen-
der Entscheidungshilfen praxisnah ver-
mittelt werden. Eine Verankerung der pa-
tientenzentrierten Kommunikation ein-
schliefSlich der Umsetzung einer Partizi-
pativen Entscheidungsfindung (inklusive
des Nutzen medizinischer Entscheidungs-
hilfen) sollte als verpflichtender Teil in der
Aus-, Fort- und Weiterbildung der in der
Onkologie titigen Berufsgruppen forciert
werden. Die Liicken im Angebot von Ent-
scheidungshilfen oder bei den Prozessen
zur Unterstiitzung von Patientenentschei-
dungen sind durch Neu- oder Weiterent-
wicklungen zu schlieffen. Die Angebote
sind qualitatsgesichert anzuwenden und
eine Ergebnisbewertung sowie Erfolgs-
kontrolle der PEF ist anzustreben. Mog-
liche Zielkriterien zur Uberpriifung sind:
== Grad der Umsetzung der Partizipati-

ven Entscheidungsfindung,
== Entscheidungszufriedenheit bei

Patient und Behandler,
== Ubereinstimmung der Entscheidung

mit Patientenpraferenzen,
== Zufriedenheit mit der Konsulta-

tion sowie andere klinische Variablen

(z. B. Adhirenz).



Die konzeptuellen Entwicklungen des
PEF-Modells sind nach 20 Jahren For-
schung und Entwicklung gut vorange-
kommen [8, 24]. Empirische Evidenz fiir
die Anwendung von PEF liegt aus ver-
schiedenen Indikationsbereichen vor.
Antizipierte Nachteile wie Verunsiche-
rung der Patienten, Vertrauensverlust in
den Arzt, erhohter Zeitaufwand in der
arztlichen Konsultation und der Wunsch
nach kostenintensiveren Behandlun-
gen konnten nicht bestétigt werden [17].
Wichtig erscheint, in zu entwickelnden
Fortbildungen eine bessere Verbindung
zur Nutzung von Decision Aids (DA) her-
zustellen, deren Entwicklungsstand und
empirische Grundlagen am weitesten vo-
rangeschritten sind. Da das Gelingen der
Kommunikation immer auch eine pati-
enten- und beziehungszentrierte Haltung
des das Decision Aid anwendenden Arz-
tes bzw. professionellen Helfers erfordert,
miissen Schulungen fiir Arzte zur Nut-
zung von Entscheidungshilfen den Auf-

bau dieser Fahigkeiten ebenso beinhalten
wie die Vermittlung der Vorgehensweise
bei einer Partizipativen Entscheidungs-
findung ([4]; vgl. aktuelles Forschungs-
projekt der Deutschen Krebshilfe zur Ver-
bindung von PEF und DAs). Im Bereich
der Patientenschulung ergeben sich viele
Uberschneidungen mit Themenbereichen
der Patientenkompetenz und des Emp-
owerments, deren verstiarkte Verkniip-
fung in der Zukunft weitere Chancen
fiir eine verbesserte Patientenversorgung
birgt. Neuere Entwicklungen, wie web-
basierte interaktive Informationssysteme,
werden dabei eine relevante Rolle spielen.
Wichtig sind auflerdem zum einen die
bisher kaum untersuchten gesundheits-
okonomischen Auswirkungen der An-
wendung von PEF hinsichtlich der Fra-
ge, ob Therapien effektiver und effizien-
ter umgesetzt werden. Zum anderen be-
darf es umfassender Studien, die untersu-
chen, inwieweit sich die klinische Versor-
gung zum Wohle der Patienten und Arz-
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te tatsdchlich verbessert. Hierfiir notwen-
dige Verfahren zur Evaluation und Quali-
tatssicherung der PEF sind in den letzten
Jahren entwickelt worden. Die internatio-
nal vorgeschlagenen Modelle zur Bewer-
tung der Qualitdt und der Ergebnisse der
PEF sind hinsichtlich jhrer Anwendung in
der onkologischen Versorgung unter den
Rahmenbedingungen des deutschen Ge-
sundheitswesens zu iiberpriifen und ggf.
zu adaptieren.

Fazit fiir die Praxis

== Die Patientenorientierung stelltim
Nationalen Krebsplan ein zentra-
les Konzept dar, welches thematisch
breit aufgefachert wird und auf ver-
schiedenen Ebenen zu einer substan-
tiellen Verbesserung der Versorgung
der Patienten beitragen soll.

== In allen Teilbereichen (Informations-
vermittlung, kommunikative Kompe-
tenz der Behandler, Patientenkom-
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petenz und partizipativer Entschei-
dungsfindung) erbringt die Ist-Ana-
lyse unterschiedliche Ausgangslagen
im Hinblick auf die Grundvorausset-
zungen und zeigt, dass in allen Berei-
chen trotz vielversprechender Ansat-
ze noch viele Schritte notwendig sind,
um zu einer angemessenen Umset-
zung der Patientenorientierung in der
onkologischen Versorgung zu gelan-
gen.

== Der Nationale Krebsplan bietet die
Chance, durch eine enge Zusammen-
arbeit von Bundesministerium, Fach-
experten und aller Akteure des Ge-
sundheitssystems substanzielle Fort-
schritte in der Umsetzung der ver-
schiedenen Aspekte der Patienten-
orientierung zu erreichen.

= Inwieweit dies gelingen wird, hdangt
neben dem politischen Willen sowie
den finanziellen Moglichkeiten auch
von der Bereitschaft aller beteiligten
Akteure ab, fachlich als notwendig
erkannte Schritte auch umsetzen zu
konnen.
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