Hilde Schulte

Informierte Entscheidung (IE) und partizipative
Entscheidungsfindung (PEF)

Betrachtungen aus Selbsthilfe-Perspektive

Es ist noch nicht allzu lange her, da entschied der Arzt allein iiber Mittel und
Wege zur Behandlung eines Patienten. Er hatte das Wissen und die Macht.
Doch seit Ende des vergangenen Jahrhunderts ist die Erkenntnis gewachsen,
dass dieser Weg der medizinischen Entscheidungsfindung in der heutigen Zeit
nicht mehr angemessen ist. Einer Zeit, in der Entscheidungen nicht nur von
der Sache her, sondern hédufig auch von wirtschaftlichen Zwéngen bestimmt
werden. Einer Zeit, in der Transparenz eine immer grofRere Rolle spielt, und
auch einer Zeit, in der das Internet eine neue Art von Patienten hervorbringt.

Patienten wollen und sollen beteiligt werden. Der miindige, kompetente Pa-
tientist gefragt, der seinen individuellen Weg in der Krankheit geht, der aus ei-
genen Kréften zur Verbesserung des Krankheitsverlaufs beitrdgt und diejeni-
gen Aufgaben bewaltigt, die sich im Kontext seiner Erkrankung stellen. So ist
es auch im Nationalen Krebsplan formuliert. Diese Kompetenz ist jedoch nicht
automatisch mit der Mitteilung einer schwerwiegenden Diagnose vorhanden,
aber sie kann sich entwickeln und ist erlernbar. Auf diesem Weg haben sich
Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfegruppen als gute Begleiter erwie-
sen. Sie starken die Kompetenz von Patienten und motivieren Arzte, die Betei-
ligungswiinsche von Patienten zu akzeptieren und zu férdern. Selbsthilfe tragt
mit ihrer Arbeit zum Einen dazu bei, dass Patienten in die Lage versetzt wer-
den, gemeinsame Therapieentscheidungen mitihrem Arzt zu treffen, und neh-
men zum Anderen Einfluss auf das Gesundheitssystem, damit der notwendige
Rahmen fiir geeignete Entscheidungsmodelle geschaffen wird.

Elementare Voraussetzung fiir die Entwicklung von Kompetenz und der Fahig-
keit zur Beteiligung sind evidenzbasierte, qualitdtsgesicherte Informationen.
Sie bieten Orientierung und schaffen Transparenz in dem schwer {iberschau-
baren Gesundheitssystem. Sie ermdglichen, dass Patienten eine aktive,
selbstbestimmte Rolle im Behandlungsverlauf einnehmen kénnen. Auch wenn
Informationen heutzutage jederzeit und in uniiberschaubarer Fiille zur Verfii-
gung stehen, ist es nicht leicht, deren Qualitdt zu erkennen und eine Unter-
scheidung zwischen seridsen Informationen und interessengesteuerten vor-
zunehmen. Mit gutem Grund wird das Recht des Patienten auf Information in
dem im Februar 2013 in Kraft getretenen Patientenrechte-Gesetz gestérkt und
dem behandelnden Arzt die Pflicht auferlegt, dem Patienten die fiir eine medi-
zinische Entscheidung notwendigen Informationen zu geben.

Fiir den Entscheidungsprozess zwischen Arzt und Patient, der in jlingster Ver-
gangenheit stark in den Fokus der Betrachtung geriickt ist, stehen auf der
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Fachebene drei Entscheidungsmodelle zur Diskussion. Sie werden mit ihren
Fragen und ihrer Problematik von allen Beteiligten im Gesundheitswesen ein-
gehend erortert.

Das paternalistische Modell: der Arzt sagt an, was gemacht wird, der Patient
folgt unwissend und gehorsam.

Das Autonomie- oder Informationsmodell: Der Arzt bietet Informationen an
und iiberldsst es dann dem Patienten, aufgrund dieser und anderer Informa-
tionen eine Entscheidung fiir oder gegen eine bestimmte Behandlung zu tref-
fen.

Das Modell der gemeinsamen Therapieentscheidung: Der Entscheidungspro-
zess wird von Arzt und Patient gemeinsam getragen. Voraussetzung ist eine
Gesprachsfiihrung, die dieses Vorgehen ermdglicht.

Die Diskussion um diese Entscheidungsmodelle wurde geférdert durch Politik
und Gesellschaft, die das Ideal des miindigen Biirgers und Patienten forderten
und damit auch den Vorstellungen von Patienten entgegenkamen.

Der nationale Krebsplan

Der Nationale Krebsplan, der im Jahre 2008 gemeinsam von Bundesministe-

rium fiir Gesundheit, Deutscher Krebshilfe, Deutscher Krebsgesellschaft und

der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren ins Leben gerufen wurde,

sorgte dafiir, dass aus den Forderungen von Patienten, Politik und Gesell-

schaft erkldrte Ziele wurden: erkennbar, erstrebenswert und erreichbar!

Ziele, auf die sich alle Beteiligten festlegten: Patienten, Politik, Arzte und Ver-

bénde .

Die vereinbarten Ziele des Nationalen Krebsplans samt seinen Umsetzungs-

empfehlungen tragen den verdnderten Gegebenheiten Rechnung. Sie greifen

sowohl die verénderte Rolle des Patienten mit seinen Anspriichen an medizi-

nische Infor mation und Kommunikation als auch die verstarkte Forderung des

Gesetzgebers nach mehr Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen auf. Bei-

des wirkt sich auf der individuellen Ebene in der Arzt-Patient-Beziehung aus,

insbesondere durch vermehrte Einbeziehung der Patienten in medizinische

Entscheidungsprozesse.

In zwei unterschiedlichen Handlungsfeldern und sechs unterschiedlichen Zie-

len des Nationalen Krebsplans kommen die notwendigen umfassenden Ver-

dnderungen zum Ausdruck.

—in Ziel 1 geht es um die Inanspruchnahme der Krebsfriiherkennung,

—in 11a um die Verbesserung der Informationsangebote,

—in 11b um die Verbesserung der Beratungs- und Hilfsangebote,

—in 12a um die kommunikative Kompetenz aller in der Onkologie tatigen
Berufsgruppen,

—in 12b um die Starkung der Patientenkompetenz.

—und in 13 um die Umsetzung der partizipativen Entscheidungsfindung.

In diesen komplexen Aufgabenfeldern arbeiteten in allen Bereichen Selbst-

hilfe-Vertreter mit. Es wurde eine zusatzliche Querschnitts-Arbeitsgruppe,

ebenfalls mit Patientenbeteiligung, gebildet: das Expertengremium ,Infor-
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mierte Entscheidung”, kurz EGIE genannt. Der Arbeitskreis EGIE grenzt die ge-

nannten Ziele inhaltlich auf zwei Themen und Entscheidungstypen ein:

—auf eine informierte Entscheidung (IE), die insbesondere bei der Krebs-
Friiherkennung gefragt ist,

—und auf eine gemeinsame Therapieentscheidung, die in Behandlungssitua-
tionen getroffen wird. Die gemeinsame Entscheidung wird auch PEF, partizi-
pative Entscheidungsfindung, oder aus dem englischsprachigen Raum kom-
mend SDM, shared decision making, genannt.

Der Begriff der informierten Entscheidung ist insbesondere durch die Diskus-
sionen in der Arbeitsgruppe von Ziel 1 des Nationalen Krebsplans in den Fokus
geraten. Ziel 1 lautete urspriinglich: ,Die Inanspruchnahme des Krebsfriiher-
kennungsangebots der gesetzlichen Krankenkassen wird gesteigert.” Nach
ausfiihrlichen, erschopfenden Debatten erfolgte hier schlieflich ein Paradig-
menwechsel. Nun lautet die Formulierung: ,Die informierte Inanspruchnahme
der im Nutzen belegten Krebsfriiherkennungsprogramme der gesetzlichen
Krankenkassen wird gesteigert.”
Kurz gesagt, wahrend es friiher hieB: ,Leute, geht zur Friitherkennung”, heil3t
es heute: ,Leute informiert Euch und entscheidet dann, ob ihr zur Friiherken -
nung geht oder nicht”. Angestrebt wird nun also eine Erhéhung des Anteils
derer, die — unter Beriicksichtigung der eigenen Préferenzen — in der Lage
sind, eine informierte Entscheidung fiir oder gegen eine MalRnahme zu treffen,
also des Anteils derer, die informiert entscheiden, ob sie eine Friiherken-
nungsmalnahme in Anspruch nehmen oder nicht. Nach wie vor bleibt als Ziel
eine erhohte Teilnahmerate, die aber dem Ziel, eine informierte Entscheidung
zu treffen, untergeordnet wird.

Informierte Entscheidung

Eine informierte Entscheidung (IE) liegt laut Bundesministerium fiir Gesund-

heit dann vor, wenn ein Individuum

—die angesprochene Krankheit versteht,

— erfasst, was die arztliche Leistung umfasst,

—einschlieB8lich der Nutzen, Risiken, Einschrénkungen, Alternativen und
Unsicherheiten;

—seine Praferenzen bedacht hat,

—die Entscheidung im Einklang mit diesen fallt,

—der Meinung ist, im gewiinschten MalRe an der Entscheidung beteiligt
gewesen zu sein, und

—die Entscheidung freiwillig und mit dem héchsten MaR an persdnlicher
Autonomie getroffen hat.

Das ist ein hoher Anspruch! Und nicht nur das: Nutzen und Risiken von ge-

sundheitlichen MaBnahmen sowie die bestehenden Unsicherheiten wirken

auf jeden Mensche n anders und werden aufgrund unterschiedlicher Lebens-

und Krankheitsgeschichten unterschiedlich wahrgenommen. Individuelle Er-

fahrungen und Wertvorstellungen flieBen ebenso in Entscheidungsprozesse

mit ein wie Informationen und Hintergrundwissen.
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Was ist, wenn ein Mensch iiber eine Teilnahme oder Nicht-Teilnahme an ei-
nem Krebsfriiherkennungsprogramm ohne jegliches Gegeniiber, ohne Einbe-
ziehung eines Arztes, ganzlich ohne Gesprach entscheidet? Wenn er die Ent-
scheidung aufgrund von schriftlichen Informationen oder Recherchen im
Internet oder aufgrund der Lektiire von Boulevardblattern trifft? Was ist, wenn
er aufgrund von Gespréchen mit Freunde n oder einfach aus dem Bauch her-
aus entscheidet? Muss er sich dafiir rechtfertigen? Jeder Mensch beurteilt
schlieBlich fiir sich allein, welcher Informationen er sich bedient und auf wel-
cher Grundlage er Entscheidungen trifft. Und diese Entscheidungen kénnen
dann gegebenenfalls zu einem ganz anderen Verhalten fiihren, als zu dem ge-
maR Information zu erwartenden oder zu dem, was maglicherweise Arzte sich
wiinschen.

Statistik, evidenzbasiertes Wissen samt seinen Grenzen und Unsicherheiten
sind die eine Seite der Medaille, das individuelle Schicksal und die Lebenssi-
tuation eines Menschen die andere. Bei einer informierten Entscheidung miis-
sen beide Seiten gleichermalRen beriicksichtigt werden. Deshalb kann eine
Entscheidung, die nicht dem erwarteten Verhalten geméafR Informationen folgt,
nicht als schle chte Entscheidung angesehen werden. Und schon gar nicht
darf unterstellt werden, der Betroffene habe die Informationen nicht verstan-
den.

Eine anders als erwartet ausfallende Entscheidung kann durchaus auf der
Grundlage von evidenzbasierten Informationen erfolgt sein und als eine infor-
mierte Entscheidung gelten, auch wenn sie nicht zu dem naheliegenden Er-
gebnis gefiihrt hat. Es kann sein, dass sich Menschen z. B. {iber eine Friiher-
kennungsmalnahme gut informiert fiihlten, obwohl bei ihnen tatséchlich er-
hebliche Wissensdefizite vorlagen. Das hat sich z. B. bei einer Umfrage unter
Frauen gezeigt, die zum Thema Brustkrebs und Brustkrebsfriiherkennung be-
fragt wurden.

Nach jahrelanger teilnahmeorientierter Bewerbung von Friiherkennungsmal3-
nahmen sind die beteiligten Akteure — Arzte wie Biirger — weni g darauf vorbe-
reitet, das Fiir und Wider dieser MalBnahmen kritisch abzuwégen. Auch bei
den Erstellern von Informationsmaterialien setzt sich die Erkenntnis erst all-
mahlich durch, dass nicht werbende, sondern neutrale Information gebraucht
werden, die sowohl die Vor- als auch die Nachteile darstellen. Mittlerweile
gibt es fiir die Erststellung guter Patienteninformationen zahlreiche Hilfestel-
lungen.

Partizipative Entscheidungsfindung

Bereits Mitte der 1990er-Jahre — noch lange vor dem Modell der informierten
Entscheidung — wurde das Modell der partizipativen Entscheidungsfindung
beschrieben. Es ist von einer kanadischen Arbeitsgruppe speziell fiir schwer-
wiegende Erkrankungen — nicht nur fiir Krebserkrankungen — entwickelt wor-
den. In Deutschland hat es seitdem einen hohen Stellenwert, ist aber trotzdem
in der Regelversorgung der Onkologie noch nicht ausreichend verankert.
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Anders als bei einer informierten Entscheidung ist hier immer ein Gegeniiber

erforderlich. Die Entscheidung wird gemeinsam in einem Gesprach zwischen

Arzt und erkranktem Menschen getroffen. Der Prozess einer gemeinsamen

Entscheidungsfindung basiert auf einem festgelegten, klar erkennbaren Ge-

sprachsablauf mit aufeinander aufbauenden Schritten. Nach Prof. Martin

Harter, Direktor des Instituts und der Poliklinik fiir Medizinische Psychologie

am Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf, sind das folgende:

— Mitteilen, dass eine Entscheidung ansteht (und Beteiligungswunsch des Pa-
tienten kléren).

— Gleichberechtigung der Partner formulieren.

— Uber WahImdglichkeiten informieren.

— Uber Vor- und Nachteile der Optionen informieren.

—Versténdnis, Gedanken und Erwartungen erfragen.

— Préferenzen ermitteln.

— Aushande In der Entscheidung.

— Gemeinsame Entscheidung herbeifiihren und

— Vereinbarungen zur Umsetzung der Entscheidung treffen.

Diese Vorgehensweise ermdglicht dem Patienten, sich nicht mehr als Zu-

schauer seines Heilungsprozesses zu verstehen, sondern eine aktive Rolle zu

ibernehmen und den Krankheitsverlauf aktiv mitzugestalten. Sie ermdglicht

es, die Bedeutung und das Ausmal} der Erkrankung zu erkennen sowie die in

Frage kommenden Behandlungsmdglichkeiten zu begreifen.

Angesichts der Vielfalt von diagnostischen und therapeutischen MalBnahmen

und der gravierenden, nachhaltigen Nebenwirkungen von Medikamenten sind

die individuelle Lebenssituation, die Wiinsche und Bediirfnisse des Patienten

und dessen Wertvorstellungen unverzichtbare Entscheidungskriterien. Fra-

gen, Unsicherheiten, Bedenkzeit oder Widerspriiche sind Teil dieses Ent-

scheidungsprozesses und werden als niitzlich angesehen, damit notwendige

Entscheidungen gemeinsam auf einer guten Grundlage getroffen werden kon-

nen.

In den meisten medizinischen Entscheidungssituationen, allerdings nicht in

jeder Situation, ist eine partizipative Entscheidungsfindung sinnvoll und um-

setzbar. Sie empfiehlt sich umso mehr, je groRer deren Bedeutung fiir den Pa-

tienten ist. Einschrankungen kdnnen sich beispielsweise in Notfallsituationen

oder bei Demenzerkrankungen ergeben, wenn Patienten nicht in der Lage

sind, sich an Entscheidungen zu beteiligen. Grundsatzlich ist zu klaren, inwie-

weit sich Patienten an Entscheidungsprozessen beteiligen oder die medizini-

sche Entscheidung explizit dem Arzt iiberlassen méchten. Im Krankheitsver-

lauf kénnen sich dann durchaus noch eine andere Haltung und andere Betei-

ligungswiinsche ergeben.

Gespréche, die das Ziel einer gemeinsamen Entscheidungsfindung haben,

brauchen ausreichend Zeit, Empathie und einfiilhlendes Verstehen, Ndhe und

zugleich Distanz, Respekt und Wertschétzung, eine Atmosphére des Vertrau-

ens. Es ist Aufgabe des Arztes, autonomes Verhalten des Patienten zu férdern

und ihn zu ermutigen, sich einzubringen und Bediirfnisse zu duBern. Dann

kann der Patient sein durch die schwerwiegende Erkrankung verloren gegan-
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genes Selbstvertrauen wiedergewinnen, den Krankheitsverlauf positiv mitge-
stalten und Mitverantwortung fiir seinen Genesungsprozess ibernehmen.
Die meisten Patienten, zumindest im onkologischen Sektor, wollen Verantwor-
tung oder zumindest Mitverantwortung iibernehmen. Das erfordert einen Arzt,
der bereitist, die alleinige Entscheidungsmacht zugunsten der Rolle eines Ent-
scheidungshelfers aufzugeben. Das gewohnte paternalistische Arzt-Patient-
Verhéltnis, in dem der Arzt das alleinige Sagen hat, weicht damit einem part-
nerschaftlichen Verhéltnis, in dem der Patient beteiligt wird und gemeinsame
Entscheidungen méglich werden.

Transfer in die Versorgung

Der Transfer der partizipativen Entscheidungsfindung in die Versorgung kann
auf drei unterschiedlichen Wegen unterstiitzt werden.

1. In Aus-, Fort- und WeiterbildungsmalSnahmen fiir Medizinstudenten und
Arzte. Dort werden gezielt Gesprachs- und Handlungskompetenzen aufge-
baut, die den Arzt in die Lage versetzen, Patienten stérker beteiligen zu kén-
nen.

2. In der Erstellung von Medizinischen Entscheidungshilfen fiir Patienten. Sie
informieren {iber die Erkrankung sowie iiber Vor- und Nachteile verschiedener
in Frage kommender Behandlungsmdglichkeiten. Sie bereiten auf das Ge-
sprach mit dem Arzt vor und regen eine stérkere Beteiligung im Gespréch an.
3. In Schulungsmalinahmen fiir Patienten- und Multiplikatoren. Sie haben das
Ziel, Gesprachs- und Handlungskompetenzen bei Patienten aufzubauen, um
eine stédrkere Beteiligung an medizinischen Entscheidungsprozessen zu er-
mdglichen.

Beim dritten Punkt, den SchulungsmalBnahmen fiir Patienten und Multiplikato-
ren, kommt nun als wesentlicher Multiplikator die Selbsthilfe ins Spiel. Zu den
zentralen Aufgaben von Selbsthilfeorganisationen gehdren u.a. der Erfah-
rungsaustausch, die Bereitstellung von Information und die Forderung der
Souveranitat von Patienten im Umgang mit ihrer Erkrankung, kurz: die Stér-
kung der Patientenkompetenz, wie es im Nationalen Krebsplan formuliert ist.
Viele bundesweit tétige Selbsthilfeorganisationen im Krebsbereich schulen
ihre Mitglieder und unterstiitzen Patienten, damit sie ihrem Arzt nach {iber-
winden des ersten Schocks nicht mehr als leidende Bittsteller, sondern ent-
sprechend dem neuen Paradigma als selbstbewusste Partner gegeniibertre-
ten konnen. Sie leisten einen zentralen Beitrag zur Férderung von Gesprachs-
und Handlungskompetenzen von kranken Menschen und damit zum Transfer
der partizipativen Entscheidungsfindung in die medizinische Versorgung.
Entscheidungen sind etwas Vielschichtiges. Ist eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung von Arzt und Patient blof ein modischer Trend oder eine Not-
wendigkeit? Hat sie die gleiche Bedeutung bei Mannern mit Prostatakrebs, fiir
die vier bislang nicht ausreichend erforschte Therapieoptionen zur Verfiigung
stehen, wie flir Menschen z. B. mit einer Erkrankung der Bauchspeicheldriise
oder mit einem Hirntumor? Wie sieht es bei den groRen Volkskrankheiten wie
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Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Riickenleiden, Fettstoffwechsel-Erkrankungen
wie Diabetes aus? Oder bei psychischen Stérungen?

Bei Frauen mit Brustkrebs, bei denen es um die Frage nach brusterhaltender
Operation oder Amputation, der Frage nach Brustaufbau oder nicht, geht, ist
eine gemeinsame Entscheidung zwischen Arzt und Patientin unerl&sslich, ja
zwingend geboten. Abstrakte, noch so evidenzbasierte Informationen, die
nichts mit der Personlichkeit einer Patientin zu tun haben, kénnen nicht ein-
getauscht werden gegen verwurzeltes, sinnlich-somatisches Wissen und
Fiihlen, gegen Empfindungen, Bediirfnisse und Belange einer Patientin.

Prof. Franz Josef lllhardt, Geschéftsfiihrer der Ethikkommission am Zentrum
fiir Ethik und Recht in der Medizin an der Universitét Freiburg, z. B. sagt, dass
eine Entscheidun g entweder gemeinsam getroffen wird oder keine echte Ent-
scheidung ist. Das erfordert eine Balance der Verantwortung zwischen Arzt
und Patient. Fiir die aktive Gestaltung dieser Verantwortungsbalance ist nicht
nur gegenseitiger guter Wille wichtig, sondern beide, Arzt und Patient, brau-
chen Hilfestellung fiir die Ausiibung dieser neuen und ungewohnten Rolle.

Eine fundamentale Bedingung fiir gemeinsame Entscheidungen darf nicht
ibersehen werden: die freie Entscheidung von Arzt und Patient. Orientieren
sich Entscheidungen mehr an Sachinformationen und professionellen Regeln
als an Wohl und Wille des Patienten? Schranken 6konomische Zwange oder
interessengesteuerte Informationen die Entscheidungsfreiheit des Arztes ein?
Wie freiist der Patient? Beeintrachtigt die Schwere der Erkrankung seinen In-
formationsbedarf und seine Entscheidungsfahigkeit? Eine partizipative Ent-
scheidungsfindung darf schlieflich den Kranken nicht iberfordern und mit zu-
sétzlichem negativem Stress belasten.

Beitrag der Selbsthilfe

All diese Uberlegungen zeigen, dass der Nationale Krebsplan mit seinen Zie-
len und Umsetzungsempfehlungen Steine ins Rollen gebracht hat, die nun
auch eine Eigendynamik entwickeln und alle Bereiche der Patientenversor-
gung beriihren. Noch gibt es eine vergleichsweise groBe Diskrepanz zwi-
schen dem Wunsch nach Entscheidungsbeteiligung und der tatsdchlichen
Beteiligung von Patienten. Eine stdrkere Kooperation von Wissenschaft und
Selbsthilfe kdnnte die Verbreitung und Anwendung der beiden Entschei-
dungsmodelle erheblich férdern.

Das setzt voraus, dass Selbsthilfe sich zundchst intern mit den beiden Ent-
scheidungsmodellen befasst, deren Bedeutung sowohl fiir den eigenen Ver-
band als auch fiir die von ihm vertretene Patientengruppe erkennt und die da-
mit verbundene Herausforderung annimmt. Selbsthilfe kdnnte ihre Strukturen
nutzen, um die unterschiedlichen Ebenen einzubeziehen und bei Meinungsbil-
dung und Aktivitaten zu beteiligen. Sie konnte bei Landes- oder Bundestagun-
gen geeignete Refere nten zum Thema einladen, Diskussionsforen arrangieren
oder mit Rollenspielen die jeweiligen Positionen verdeutlichen.
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Viele Organisationen geben eine Verbandszeitschrift oder einen Newsletter
heraus, die sie zur Verbreitung ihrer Standpunkte nutzen kdnnten. Andere Or-
ganisationen vermitteln ihren aktiven Mitgliedern das notwendige Wissen fiir
die Beratung von Patienten durch Schulungsprogramme und kdnnten deren
Inhalte um ein Kapitel iber Arzt-Patient-Kommunikation und Entscheidungs-
modelle zwischen Arzt und Patient erweitern.

Fiir die Selbsthilfe gibt es nicht nur im internen Bereich zahlreiche Mdglich-
keiten, die genannten Entscheidungsmodelle bekannter zu machen. Auch im
Aulen, in der gesundheitspolitischen Szene, bieten sich Wege, Informierte
Entscheidung und Partizipative Entscheidungsfindung im Versorgungsalltag
zu etablieren. Als Interessenvertreter kdnnen Selbsthilfeorganisationen in
entsprechenden Gremien Einfluss auf die Versorgungsablaufe in stationéren
Einrichtungen nehmen und darauf hinwirken, dass Zeit und Raum fiir gemein-
same Therapieentscheidungen zwischen Arzt und Patient vorhanden sind.
Letztlich kdnnen Selbsthilfeorganisationen einzeln oder gemeinsam Thesen-
oder Positionspapiere herausgeben und entsprechende Forderungen an die
Politik richten.

Und was bringt das alles? Die Vorteile liegen auf der Hand: Informierte Pa-
tienten, die in der Lage sind, gemeinsame Therapieentscheidungen zu treffen,
verfiigen {iber ein besseres Wissen und Verstdndnis iiber ihre Behandlung,
sie sind zufriedener mit den getroffenen Entscheidungen und haben weniger
Angste. Dariiber hinaus zeigen Studien, dass stérker beteiligte Patienten eine
bessere psychische Anpassung an ihre Erkrankung erleben und sie besser
bewiéltigen kénnen. Die Art der Kommunikation, die eine gemeinsame Thera-
pieentscheidung erfordert, fiihrt zu einer besseren Arzt-Patient-Beziehung
und zu mehr Zufriedenheit sowohl seitens der Arzte als auch der Patienten —
ohne dass sich die Ldnge der Konsultationszeit notwendigerweise verldngert!

Gut informierte Patienten sind im Vorteil. Sie behalten mehr Selbststandigkeit
und Entscheidungsfreiheit und nehmen gezielt nur die Leistungen in An-
spruch, die fiir sie notwendig und sinnvoll sind. Sie wirken der viel beklagten
Uber-, Unter- und Fehlversorgung im Gesundheitssystem entgegen und unter-
stiitzen drei wesentliche Ziele der Politik: Patientenorientierung, Qualitdtsver-
besserung, Kostenreduzierung. Sie {ibernehmen nicht nur Verantwortung fiir
ihre eigene Gesundheit, sondern auch ihren Teil der Verantwortung fiir unser
Gesundheitssystem insgesamt.

Hilde Schulte ist seit 1993 Mitglied der Frauenselbsthilfe nach Krebs und war von 2003 bis 2009
Bundesvorsitzende des Verbandes. In einer Vielzahl von Arbeitsgruppen und Gremien, in Vortra-
gen und Artikeln hat sie sich erfolgreich fiir die Anerkennung der Selbsthilfe und fiir die Weiter-
entwicklung von Patientenrechten eingesetzt und tut es auch weiterhin. Dieser Text geht zuriick
auf einen Vortrag, den sie beim Krebsselbsthilfetag 2015 in Bonn gehalten hat.
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