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Gemeinsame Entscheidungs-
findung bei Brustkrebs-
patientinnen

In Deutschland wurde erstmalig die
Partizipative Entscheidungsfindung bei
neu erkrankten Brustkrebspatientin-
nen untersucht. Die Ergebnisse zeigen,
dass zwei Drittel der Patientinnen eine
aktive Einbeziehung in die Therapie an-
streben und mehr als die Hälfte zu-
sammen mit dem Arzt entscheiden
möchte. Was jedoch konkret Patien-
tinnen unter einer gemeinsamen Ent-
scheidungsfindung verstehen, wird
durch eine qualitative Analyse im Fol-
genden erläutert. 
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Shared Decision Making (SDM), eine ge-
meinsame Entscheidungsfindung von Arzt
und Patient, ist zu einem geflügelten Wort
in der Medizin geworden. Dies trifft im be-
sonderen Masse auf die Aufklärungskultur
in der Onkologie zu [1–7]. Dabei fordern
nicht nur Patienten eine stärkere Einbezie-
hung, sondern auch Kostenträger erhoffen
sich durch SDM eine bessere Steuerung
und Qualität der Versorgung, zum Beispiel
innerhalb der Disease-Management-Pro-
gramme. Viele Ärzte betrachten SDM als
eine Möglichkeit zur Vermittlung einer evi-
denzbasierten Medizin. Eine gemeinsame
Entscheidungsfindung wird aus verschiede-
nen Perspektiven begrüsst, doch selten
wird eine konkrete Umsetzung von SDM
genauer formuliert oder dessen potenzielle
Umsetzbarkeit untersucht. Die im Folgen-
den vorgestellte Studie evaluierte erstmalig
in Deutschland das Konstrukt SDM inner-

halb einer Interventionsstudie in der On-
kologie.

Evaluation gemeinsamer Therapie-
entscheidungen
Im Rahmen des Modellprojektes «Der Pati-
ent als Partner im medizinischen Entschei-
dungsprozess»1, gefördert vom Bundes-
ministerium für Gesundheit und Soziale Si-
cherung, wurden im Zeitraum von 2001 bis
2004 an der Universitätsfrauenklinik der
LMU München-Grosshadern neu erkrankte
Brustkrebspatientinnen hinsichtlich ihrer
Therapieentscheidungsfindung untersucht.
Brustkrebs ist eine lebensbedrohliche Er-
krankung mit komplexen Behandlungsme-
thoden, die der neu erkrankten Brustkrebs-
patientin zunächst nicht vertraut sind. So
müssen in Abhängigkeit der Tumorbiologie
zu Beginn der Behandlung grundlegende
Therapieentscheidungen getroffen werden
[8–10].
Innerhalb der eigenen prospektiv randomi-
sierten Interventionsstudie wurden Patien-
tinnen der Experimentalgruppe in einer Ge-
sprächsintervention mittels der entwickelten
Entscheidungshilfen auf das darauf folgende
ärztliche Aufklärungsgespräch vorbereitet.
Ziel dieser informationellen Gesprächsinter-
vention war, die Patientinnenkompetenz
und eine aktive Beteiligung am Therapieent-
scheidungsprozess zu fördern.
■ Der Einsatz von Entscheidungshilfen, so-

genannter Decision Aids, erfährt vor al-
lem im kanadischen und nordamerikani-
schen Raum starken Zuspruch. So konsta-

1 Titel des Projekts: Förderkennzeichen: 217-43794-5/2
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tiert die kanadische Forschungsgruppe
von O´Connor eine immense Zunahme
an Entscheidungshilfen [11–13]. Deren
Effekte sind mittlerweile gut evaluiert. 

Outcome-Variablen und Entschei-
dungspräferenzen
In der vorliegenden Studie wurden folgende
Endpunkte erhoben: 
■ Art der gewählten Therapie 
■ gesundheitsbezogene Kontrollüberzeu-

gungen
■ Angst- und Depressionssymptome
■ Körperbild, Lebensqualität, Entschei-

dungskonflikte 
■ Auswirkungen auf die Arzt-Patient-Inter-

aktion
■ die Zufriedenheit der Patientinnen. 

Neben diesen Outcome-Variablen wurden
spezifisch die Entscheidungspräferenz der
Patientin ermittelt und der Entscheidungs-
prozess evaluiert. Die Ergebnisse zeigen,
dass zwei Drittel der primär erkrankten
Brustkrebspatientinnen eine aktive Einbe-
ziehung in die Therapieoption präferieren
und mehr als die Hälfte sich eine gemeinsa-
me Entscheidungsfindung von Arzt und Pa-
tientin wünscht [10]. In beiden Gruppen
gab die Mehrzahl der Befragten an, dass sie
gemeinsam mit dem Arzt die Therapieent-
scheidung getroffen haben. Dies überrascht,
da in einer qualitativen Begleitstudie (Vi-
deoanalysen, teilnehmende Beobachtung)
ein anderes Bild vermittelt wurde. Hier do-
minierte massgeblich der behandelnde
Oberarzt die Therapieplanung, in die die Pa-
tientin gemäss dem Informed Consent ein-
willigte [14, 15]. In den Interviews jedoch re-
lativiert sich dieser augenscheinliche Wider-
spruch, indem die befragten Patientinnen
ihre Perspektive einer gemeinsamen Ent-
scheidungsfindung schilderten, die im Fol-
genden erläutert wird. 
Begleitend zur Hauptstudie wurden die be-
teiligten Akteure (Patientinnen, Ärzte und
Experten) im Feld zu den Möglichkeiten
und Grenzen der Implementierung einer ge-
meinsamen Entscheidungsfindung befragt.
Im Folgenden werden die Perspektiven zur
Einbeziehung in die Therapieentscheidung
der von Brustkrebs betroffenen Frauen re-
flektiert. Insgesamt wurden 19 Betroffene

befragt, die gemäss dem Theoretical Sam-
pling [16, 17] ausgewählt wurden. Charakte-
ristisch für das Theoretical Sampling ist die
Auswahl möglichst kontrastierender «Fälle»,
die dem Forscher neue Anstösse für und
Perspektiven auf den Untersuchungsgegen-
stand ermöglichen. 

Vier Modelle der Einbeziehung
1. Vermittlung von Informationen
In der Analyse der Interviews zeigten die Be-
fragten vier Modelle auf, wie Patientinnen
durch Shared Decision Making einbezogen
werden können. Das erste Modell bezieht
sich auf die Vermittlung von Informationen.
Diese sind für eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung bei einer primären Brust-
krebserkrankung unerlässlich. Diese Bedin-
gung zur Umsetzung ist unter den beteilig-
ten Akteuren Konsens. Neu erkrankte
Patientinnen unterscheiden sich von den
chronisch erkrankten Patientinnen erheblich
in ihrem Wissensstand [18]. Durch den Ein-
satz der Entscheidungshilfen konnte dieser
Mangel teilweise kompensiert werden. Aller-
dings ist zu Beginn der Krankheit, innerhalb
des Diagnoseprozesses, die Informationsauf-
nahme stark beeinträchtigt. Die Informati-
onssuche spiegelt meist die Auseinanderset-
zung mit der Erkrankung wider. Sie bewegt
sich im Spannungsfeld von «Wissen beru-
higt» und «Wissen beunruhigt». Dies erklärt
unter anderem auch, warum viele Informa-
tionen von den Patientinnen zunächst nicht
erfasst werden, obwohl sie von den auf-
klärenden Ärzten ausführlich erläutert wur-
den. Zudem ist Brustkrebs und seine Be-
handlung eine relativ komplexe Erkrankung,
die von Laien erst über einen längeren Zeit-
raum vollends verstanden werden kann. 

2. Konkretes Handeln
Einbeziehung wird in der vorliegenden Un-
tersuchung von den Befragten nicht nur auf
einer kognitiv-rationalen Entscheidungsebe-
ne, sondern auch auf einer konkreten Hand-
lungsebene eingefordert. Für das Konstrukt
SDM würde das bedeuten, dass nicht nur ei-
ne Einbeziehung in Therapieoptionen wich-
tig wäre, sondern, noch weitreichender, eine
Einbeziehung in die Therapie mit dem Ziel,
die Patientin als Mithandelnde zu betrach-
ten. Zum Beispiel vorstellbar in der Frage:
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«Was können wir als Behandler für Ihre Ge-
sundung tun, und was können Sie tun, wie
können Sie sich und uns helfen?» Die Ver-
mittlung von Informationen erlebten einige
der Befragten als zu kognitiv und eindimen-
sional. Die Wünsche von Betroffenen gehen
demnach oftmals über die Möglichkeit der
kognitiven Entscheidungsteilhabe hinaus.
Um sich für eine Therapieoption entschei-
den zu können, war es für die beteiligten Pa-
tientinnen notwendig, die bevorstehenden
Abläufe antizipieren zu können. Konkrete
Handlungsabläufe zu erklären, war ein Ne-
beneffekt der Gesprächsintervention mit
Entscheidungshilfen. Die zunehmende In-
anspruchnahme von komplementären Be-
handlungsmassnahmen [19] könnte auch
das Bedürfnis der Betroffenen nach mehr
Mitgestaltungsmöglichkeiten wiedergeben. 

3. Vertrauensvolle Beziehung
Eine gemeinsame Entscheidungsfindung
wurde von den befragten Frauen mit einer
vertrauensvollen Beziehung zum Arzt
gleichgesetzt. Auch hier unterschieden sich
die akut erkrankten Patientinnen von den
chronisch erkrankten. Neu erkrankte Patien-
tinnen brachten dem behandelnden Arzt ein
hohes Mass an Vertrauensvorschuss entge-
gen, wohingegen chronisch erkrankte Brust-
krebsbetroffene auf lange Sicht meist einen
Arzt auswählen, der ihren Partizipationsprä-
ferenzen entspricht.
In der Analyse der Interviews zeigte sich,
dass das Vertrauen in den Arzt und eine ein-
hergehende Delegation der Entscheidung
dem Wunsch nach Beteiligung und aktiver
Einbeziehung nicht entgegensteht. Dies
wird durch die folgende Beschreibung illus-
triert: Patientinnen haben einerseits einen
starken Wunsch nach Fürsorge (entspre-
chend einem paternalistischen Arztbild) und
andererseits ein grosses Bedürfnis nach Au-
tonomie, die Kontrolle zu behalten und
Herrin über ihren eigenen Körper zu blei-
ben. Auch in anderen qualitativen Studien
wird dieser Sachverhalt beschrieben. So
stellt Terzioglu in ihrer Studie zu SDM fest,
dass «gerade die flexible Übernahme und
Rückgabe der Verantwortung in Abhängig-
keit vom Zustand des Patienten einen wich-
tigen Bestandteil der gelungenen Zusam-
menarbeit ausmacht» [20] (S. 358). Die

künstliche Trennung von ärztlicher Fürsorge
und Patientenautonomie wird auch von
Skelton kritisiert, da sich diese Trennung bei
der Anwendung auf die Realität als hinder-
lich erweise [21]. Skelton fordert, dass eine
neue Sprache entwickelt werden müsse, die
die Beschränkungen dieser Dichotomie auf-
hebt. Lupton beschreibt, dass die Bedürfnis-
se der Patienten wechseln und sich dadurch
auch widersprechen können. So sei es mög-
lich, dass ein Patient sowohl die Rolle des
«passiven Patienten» als auch die des reinen
«Nutzers» oder Konsumenten medizinischer
Hilfe einnehmen wolle [22].

4. Verhandlung von Ungewissheiten
Krebs ist eine Erkrankung, in der medizini-
sche Entscheidungen unter Unsicherheit ge-
troffen werden müssen. Die Vermittlung evi-
denzbasierter Informationen reduziert die
informationelle Unsicherheit neu erkrank-
ter Krebspatienten, verringert aber nicht
zwangsläufig die emotionale Unsicherheit
der Betroffenen. Die Vermittlung von Unge-
wissheiten, wie sie im Konstrukt von SDM
formuliert sind [23] (Equipoise-Statement2),
kann demgegenüber zunächst als eine Be-
drohung wirken. 
In der Analyse zeigt sich die Auseinander-
setzung mit der Ungewissheit als ein rele-
vantes Konstrukt. So stellt sich der Umgang
mit Ungewissheiten als eine Kompetenzleis-
tung der Betroffenen dar. Akut erkrankte Pa-
tientinnen unterscheiden sich dabei wesent-
lich von chronisch erkrankten. Wohingegen
die Gruppe der chronisch erkrankten Brust-
krebspatientinnen häufig zu Expertinnen
ihrer Erkrankung geworden sind und sich
vielfältig informieren, kompensieren die neu
erkrankten Patientinnen dieses Defizit durch
die Herstellung einer Vertrauensbeziehung
gegenüber dem Behandlungsteam oder -zen-
trum. Holmberg schreibt dazu in ihrer qua-
litativen Studie über Brustkrebs: «Vertrauen

2 Equipoise-Statement: Die Formulierung von Unge-
wissheit durch den Arzt soll den Patienten einen Mit-
entscheidungsraum eröffnen. Equipoise kann wie folgt
umgesetzt werden: «Oft kann das gleiche Problem auf
unterschiedliche Weise behandelt werden, mehrere Be-
handlungsweisen können sinnvoll sein.»
«Bei Ihren Beschwerden gibt es keine festgelegte Form
der Behandlung, aber es gibt verschiedene Wege, sich
dem anzunähern.» (vgl. Elwyn et al., 2000)
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muss da existieren, wo es dem Einzelnen un-
möglich ist, alle Informationen zu haben,
um ein eigenes Urteil zu bilden, bzw. wo das
Handeln der Anderen nicht überwacht wer-
den kann. Das Vertrauen wird in dem Be-
wusstsein gegeben, dass es Alternativen gibt
und dass damit Risiken verbunden sind. [...]
Die Bedingungen, die Vertrauen nötig ma-
chen, sind nicht Macht, sondern das Fehlen
von Informationen.» [24] (S. 70) In diesem
Sinne kann man den enormen Vertrauens-
vorschuss der Patientinnen als eine Strategie
zur Entscheidungsfindung interpretieren.
Neu erkrankte Patientinnen reflektieren ihre
Situation sehr genau und reagieren entspre-
chend. In dieser Lesart müsste somit Patien-
tinnenkompetenz neu interpretiert werden.
So kann der Einsatz von Entscheidungshil-
fen ein Informationsdefizit ausgleichen, für
eine gemeinsame Entscheidungsfindung be-
darf es aber zusätzlich eines Beziehungs-
und Interaktionsmodells für SDM.
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