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1. Zusammenfassung

Hintergrund: Studien haben ergeben, dass &ltere Patient*innen mit Krebs (70 Jahre und alter)
haufiger als jingere abweichend von Leitlinienempfehlungen behandelt werden. Es wurde ge-
zeigt, dass eine Abweichung von bestimmten Leitlinienempfehlungen mit einer héheren Sterblich-
keit oder einem geringeren rezidivfreien Uberleben assoziiert ist. Das Projekt ,DELIVER" ging der
Frage nach, was mogliche Grinde fur eine nicht den Leitlinien entsprechende Behandlung alterer
Krebspatient*innen sind. Das Projekt hatte das Ziel, diese Thematik mittels eines multi- und inter-
disziplindren Ansatzes aus verschiedenen Perspektiven zu erschliel3en.

Methodik: Um diese allgemeine Forschungsfrage differenziert bearbeiten zu kénnen, war das
Projekt in drei Projektteile gegliedert.

Im Zentrum des qualitativen Projektteils standen Interviews mit alteren Krebspatient*innen, An-
gehdrigen/Vertrauenspersonen und Arzt*innen. In diesen Interviews wurden Aspekte wie Wert-
vorstellungen, Einstellungen zu Behandlungsoptionen, die Therapieentscheidung oder das Erle-
ben der Krebserkrankung und der Behandlung thematisiert. Die Interviews wurden mittels rekon-
struktiver Methoden der empirischen Sozialforschung analysiert und ausgewertet.

Der quantitative Projektteil hatte zum Ziel, krankheits- und behandlungsbezogene Daten von al-
teren Krebspatient*innen mit Brust- oder Darmkrebs (ICD-10 C50 bzw. ICD-10 C18-20) mit An-
gaben aus einem Patient*innenfragebogen in Verbindung zu bringen. So sollten quantitative Zu-
sammenhange zwischen einer von den Leitlinien abweichenden Behandlung und den mdéglichen
Griunden hierfur aufgezeigt werden. Der eingesetzte Fragebogen basiert in wesentlichen Teilen
auf Erkenntnissen des qualitativen Projektteils. Daten zur Behandlung der Patient*innen wurden
von kooperierenden Kliniken sowie der Krebsregister Hamburgs und Schleswig-Holsteins bereit-
gestellt.

In einem Wechselspiel von interpretativer phdnomenologischer Analyse (IPA) des im Rahmen
des qualitativen Projektteils erhobenen Interviewmaterials und der Aufarbeitung einschlagiger
existenz- und dialogphilosophischer Grundlagentexte wurden arztliche Kommunikationsaufgaben
im Kontext der partizipativen Entscheidungsfindung aus epistemologischer Perspektive analy-
siert.

Ergebnisse: Die Auswertung der Interviews mit alteren Krebspatient*innen (N=37), Angehori-
gen/Vertrauenspersonen (N=34) und Arzt*innen (N=39) weist darauf hin, dass in Therapiegespra-
chen und beim Treffen von Behandlungsentscheidungen oftmals nicht den Bedarfen der Pati-
ent*innen entsprochen wird. Der mégliche Einfluss von Vertrauenspersonen macht die Entschei-
dungssituation umso komplexer, was die Arzt*innen i. d. R. nicht angemessen adressierten.

Behandlungsdaten und Fragebtgen von 1832 Patient*innen mit Brust- oder Darmkrebs alter als
50 Jahre (davon 769 Patient*innen 70 Jahre und alter) wurden analysiert. Wertvorstellungen der
Patient*innen, ein positiver Ausblick auf das weitere Leben, aber auch das Erleben der Behand-
lungssituation und der arztlichen Kommunikation hdngen je nach betrachteter Population mit der
Leitlinienkongruenz der Therapieentscheidung zusammen.

Es wurde ein empirisch gesattigtes theoretisches Modell erarbeitet, welches durch die epistemo-
logische und dialogphilosophische ErschlieRung des Arzt*innengesprachs als Situation dieses in
drei distinkte Ebenen aufschllsselt. Diese Modellierung bietet neben dem neuartigen analyti-
schen Zugang Ansatzpunkte fur die Gestaltung der entsprechenden Gespréache hinsichtlich der
Handlungsspielrdume der Akteure.

Diskussion: Dieses explorative Forschungsprojekt hat Ergebnisse hervorgebracht, die ein tiefe-
ren Verstandnis der Behandlung alterer Krebspatient*innen erméglichen und zu einer Verbesse-
rung der Bedarfsgerechtigkeit und einer starkeren Patientenorientierung beitragen kdnnen. Die
im Laufe dieses Projekts generierten Daten werden noch auf lange Sicht Grundlage von For-
schungen sein, die zum weiteren Verstandnis und zur Verbesserung dieser wesentlichen Versor-
gungsdimensionen beitragen werden. Des Weiteren sind die Erkenntnisse aus dem Projekt ge-
eignet, die weitere Entwicklung onkologischer Leitlinien u. a. hinsichtlich des Aspekts der Bedeu-
tung von Angehdrigen fir die Therapieentscheidung zu informieren.
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2. Beteiligte Projektpartner

Tabelle 1: Ubersicht der durchfiihrenden Institute und Kooperationspartner des DELIVER-Pro-

jekts

Institut/Klinik

Rolle

Verantwortlich/Ansprechperson

Institut fur Sozialmedizin und
Epidemiologie, Universitat zu
Libeck

Projektleitung und
Projektdurchfiihrung

Prof. Dr. med. Alexander Katalinic

Klinik fir Hamatologie und
Onkologie, Bereich Experi-
mentelle Onkologie, Palliativ-
medizin und Ethik in der On-
kologie, UKSH Campus
Lubeck

Projektdurchfiihrung

Prof. Dr. med. Frank Gieseler

Institut fir Medizingeschichte
und Wissenschaftsforschung,
Universitat zu Lubeck

Projektdurchfiihrung

Prof. Dr. phil. Christoph Rehmann-
Sutter
Prof. Dr. phil. Christina Schies

Arztekammer Schleswig-Hol-
stein

Kooperationspartner

Dr. med Carsten Leffmann

HELIOS-Klinik Lehmrade,
Fachklinik fiir onkologische
Rehabilitation

Kooperationspartner

Dr. med. Gero Endsin

sche Onkologie

Strandklinik Boltenhagen, Ab-
teilung Hamatologie/internisti-

Kooperationspartner

Dr. med. Monika Steimann

Onkologisches Zentrum
UKSH

Kooperationspartner

Prof. Dr. med. Nikolaus von Bubnoff
Prof. Dr. med. Tobias Keck
Prof. Dr. med. Achim Rody

Sana Klinik, Libeck

Kooperationspartner

PD Dr. med Sebastian Fetscher

Imland Klinik Rendsburg

Kooperationspartner

Frau Andrea Green

Friedrich-Ebert-Krankenhaus,
Neuminster

Kooperationspartner

Frau Simone Patzer

Klinikum ltzehoe, ltzehoe

Kooperationspartner

Frau Bettina Schumann

Westkistenklinikum Heide,
Heide

Kooperationspartner

Frau Karin Kindler-Mehlert

Regio Kliniken, Pinneberg

Kooperationspartner

Frau Clarissa Baumann
Frau Sonja Kaczmarek

DIAKO Krankenhaus, Flens-
burg

Kooperationspartner

Herr Helge Hilsewede
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Institut/Klinik Rolle Verantwortlich/Ansprechperson
Klinikum Emil von Behring, Kooperationspartner Frau Ines Stenzel

Berlin

Krankenhaus St. Marien- Kooperationspartner Frau Christina Harvey

worth, Bad Kreuznach

Universitatsmedizin Greifs- Kooperationspartner Frau Andrea Schreiber
wald

Auguste-Viktoria-Klinikum, Kooperationspartner Frau Franziska Weiser
Berlin

St. Joseph Krankenhaus, Kooperationspartner Frau Ulrike Nottrodt

Berlin Tempelhof

Hamburgisches Krebsregister | Kooperationspartner Dr. Stefan Hentschel

Krebsregister Schleswig-Hol- | Kooperationspartner Frau Mirja Wendelken
stein

3. Einleitung
3.1 Ausgangslage

Vorarbeiten zum Thema weisen darauf hin, dass &ltere Patient*innen mit Krebs (70 Jahre und
alter) haufiger als jungere abweichend von Leitlinienempfehlungen behandelt werden. Altere
Brustkrebspatientinnen erhalten jeweils seltener brusterhaltende Therapie, adjuvante Therapie
oder Bestrahlung (Hancke et al, 2010; Waldmann et al, 2008; Wallwiener et al, 2016; Peters et
al., 2015). Es wurde auch gezeigt, dass die Abweichung von bestimmten Leitlinienempfehlungen
mit einer htheren Sterblichkeit oder einem geringeren rezidivfreien Uberleben assoziiert ist (Wo6-
ckel et al. 2010). Die Interpretation dieses Befundes ist komplex, da sowohl die Behandlungsent-
scheidung als auch ihr Erfolg von einer Vielzahl von Faktoren beeinflusst werden. So gibt es me-
dizinische Faktoren, die einer leitlinienkongruenten Therapie entgegenstehen, wie etwa vermin-
derte Organfunktionen. Leitlinien tragen dem zum Teil Rechnung, indem sie altersabh&ngige Mo-
difikationen von der Standardbehandlung vorsehen. Solche Modifikationen sind jedoch meist nur
von unzureichender Evidenz gedeckt und entsprechende Empfehlungen sind folglich meist
schwacher als die Empfehlung zur Standardbehandlung. Neben medizinischen Faktoren ist eine
Vielzahl weiterer Faktoren denkbar, welche eine von den Leitlinienempfehlungen abweichende
Therapie bedingen. Wenn etwa aufgrund von Wertevorstellungen oder individuellen Praferenzen
der Patient*in eine leitlinienkongruente Therapie nicht verfolgt wird, ist ein Abweichen von der
entsprechenden Empfehlung kein Mangel, sondern im Sinne einer patientenorientierten Versor-
gung winschenswert, sofern diese Entscheidung informiert und unter Beriicksichtigung der Evi-
denz getroffen wurde. Problematisch ist eine Abweichung von Leitlinienempfehlung insbesondere
dann, wenn diese auf Defizite in Bereichen wie Kommunikation zuriickzufihren sind. Solche
Uberlegungen beriihren fundamentale Fragen nach dem ,Sinn® oder der ,Sinnhaftigkeit* bestimm-
ter Therapieoptionen in Bezug auf die Lebenssituation der Patient*innen. Arzt*innen, Patient*in-
nen oder auch Angehorige kdnnen mit solchen Einschatzungen Einfluss auf die Therapieent-
scheidung nehmen. Was als fir die altere Patient*in als ,noch sinnvoll“ erachtet wird, kann von
den Leitlinienempfehlungen abweichen.
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3.2 Projektziele

Ziel des Projekts war, diesen Themenkomplex der Grinde fir von den Leitlinien abweichende
Therapieentscheidungen in einem umfassenden Sinne zu erschliel3en. Hierbei sollte nicht auf
bereits bestehende Hypothesen zurlickgegriffen werden, da hierdurch potentiell relevante, aber
bisher weniger bekannte Aspekte ausgeblendet wiirden. Um diesem allgemeinen Erkenntnisinte-
resse Rechnung zu tragen, wurde ein interdisziplindrer Ansatz konzipiert, welcher den Gegen-
stand aus mehreren Perspektiven betrachtet. Zentral waren im Projekt drei Dimensionen, welche
von den jeweiligen Projektteilen adressiert wurden:

1. Das Erleben und die Deutungen von Krebserkrankung, Behandlungsentscheidung und
Therapie durch Patient*innen und Angehorige sowie die entsprechenden Sichtweisen von
Arzt*innen

2. Die quantitative Erfassung und Bestimmung von Grinden und Barrieren, die einer leitlini-
enkongruenten Behandlung entgegenstehen

3. Die philosophische Reflexion von Sinn und Sinnhaftigkeit im Kontext der Medizin und ihre
Erérterung in der medizinischen Kommunikation

Erkenntnisse aus dem Projekt sollen dazu beitragen, die Qualitat der Versorgung alterer Krebs-
patient*innen zu verbessern. Eine Verbesserung der Bedarfsgerechtigkeit ist dann zu erwarten,
wenn ein genaueres Verstandnis Uber die Unterscheidung und Vereinbarkeit von individuellen
und medizinischen Sinneinschétzungen vorliegt. Hiermit verknipft ist die Starkung der Patient*in-
nenorientierung durch den Fokus auf den situativen Kontext der Therapieentscheidung, welcher
nicht allein auf medizinische Parameter reduziert werden kann.

3.3 Projektstruktur und Zusammenarbeit der wissenschaftlichen Institute und Koopera-
tionspartner

Um dem oben skizzierten allgemeinen Erkenntnisinteresse Rechnung zu tragen und ein breites
Spektrum maoglicher Barrieren zu identifizieren, wurde das Projekt in einem interdisziplinaren Zu-
sammenhang bearbeitet und die Thematik in einer entsprechenden Vielzahl von Dimensionen
erforscht.

Die antragstellenden Institutionen waren

- das Institut fur Sozialmedizin und Epidemiologie der Universitét zu Libeck (ISE),

- die Klinik fir Hamatologie und Onkologie, Bereich Experimentelle Onkologie, Palliativme-
dizin und Ethik in der Onkologie, UKSH Campus Libeck (KHO) und

- das Institut fur Medizingeschichte und Wissenschaftsforschung der Universitat zu Libeck
(IMGWEF).

Das Projekt war gegliedert in drei Projektteile, welche jeweils von einer der beteiligten Institutio-
nen hauptverantwortlich bearbeitet wurden.

Der Projektteil Qualitativer Survey, hauptverantwortlich durchgefiihrt von der KHO, schaffte eine
empirische Basis in Form von qualitativen, semi-strukturierten Leitfadeninterviews. Interviewt wur-
den Arzt*innen, vorrangig altere Krebspatientinnen und Angehdérige von Krebspatient*innen. Die
Analyse dieser Interviews gab Aufschluss uber die Situation der Therapieentscheidung und lie-
ferte Hinweise auf mogliche Barrieren, die einer leitliniengerechten Behandlung alterer Krebspa-
tient*innen entgegenstehen. Die Erkenntnisse aus dem Qualitativen Survey informierten die Er-
stellung der im Quantitativen Survey einzusetzenden Fragebdgen.

Der Projektteil Quantitativer Survey, hauptverantwortlich durchgefihrt vom ISE, baute auf
Grundlage der Ergebnisse aus dem qualitativen Projektteil auf und untersuchte mit Hilfe einer
Fragebogenerhebung, ob und inwiefern potentielle Barrieren und Grinde fir eine leitlinieninkon-
gruente Therapie alterer Brust- und Darmkrebspatient*innen (ICD-10 C50 bzw. ICD-10 C18-20)
guantitativ nachweisbar sind.
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Der Projektteil Theoretisches Modell, hauptverantwortlich durchgefiihrt vom IMGWF, erarbeitete
auf Basis der extensiven Auseinandersetzung mit Philosophien um die Thematik der ,Sinnhaf-
tigkeit* von Behandlungsentscheidungen und der problembezogenen Analyse des im Rahmen
des Qualitativen Surveys gewonnenen Datenmaterials ein philosophisch-theoretisches Modell.

Die allgemeine Struktur des Projekts ist dargestellt in Abbildung 1.
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Abbildung 1 Struktur des DELIVER-Projekts

4. Projektdurchfihrung

Der Qualitative Survey bestand aus zwei Interviewstudien mit jeweils unterschiedlicher Schwer-
punktsetzung: Zum einen bezogen auf in verschiedener Hinsicht mit der Versorgung von Krebs-
patient*innen befassten Arzt*innen (Arbeitspaket 1) und zum anderen mit Patient*innen und de-
ren Angehdrigen (Arbeitspaket 2).

Tabelle 2: Darstellung der Arbeitspakete des Projektteils ,Qualitativer Survey*

Arbeitspaket 1 Qualitativer Survey, Arzt¥innen

Hauptverantwortlich: KHO (UKSH) Beteiligt: | ISE, IMGWF

Erstellung des Gesprachsleitfa-
dens, fuhren von Interviews,
Transkription und Analyse

Bearbeitungszeitraum: | 08/2017 bis 10/2018

Arbeitspaket 2 Qualitativer Survey, Patient:innen und Angehoérige

Hauptverantwortlich: KHO (UKSH) Beteiligt: | ISE, IMGWF
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Erstellung des Gesprachsleitfa-
dens, fuhren von Interviews,
Transkription und Analyse

Bearbeitungszeitraum: | 08/2017 bis 10/2018

Der qualitative Teil hatte das Ziel, insgesamt 120 Interviews mit Patienten, Angehorigen und Arz-
ten zu fuhren. Dabei sollte die Gruppe der Patienten aus einer Altersgruppe tber 70 Jahren und
an Brust- oder Darmkrebs erkrankten Patienten bestehen, wobei Manner und Frauen in méglichst
gleicher Anzahl représentiert sein sollten. Die insgesamt 40 Patient:innen sollten dabei in 4 oder
5 Fokusgruppen interviewt werden. In der Gruppe der Arzte waren je 10 Interviews mit stationar
tatigen Onkolog*innen, ambulant tatigen Onkolog*innen, Facharzt*innen sowie Hausarzt*innen
vorgesehen. Die Interviewpartner fur die Angehdrigeninterviews sollten mittels der vorher befrag-
ten Patient:innen gewonnen werden.

4.1 Quantitativer Survey

Im Rahmen des quantitativen Surveys sollten behandlungsbezogene medizinische Daten und
Fragebogenangaben von Patient*innen zueinander in Bezug gesetzt werden, um potentielle Bar-
rieren einer leitliniengerechten Versorgung identifizieren zu kdnnen und mittels Methoden der
schlieBenden Statistik feststellen zu kénnen, inwiefern diese Faktoren Einfluss auf die Therapie-
entscheidung nehmen.

Tabelle 3: Darstellung des Projektteils ,Quantitativer Surveys*

Arbeitspaket 3 Quantitativer Survey

Hauptverantwortlich: ISE Beteiligt: KHO, IMGWF

Erstellung der Fragebtgen, Unter-
stlitzung bei der Rekrutierung

Bearbeitungszeitraum: | 02/2018 bis 09/2020

Ziel war es, eine Vielzahl von patientenbezogenen Parametern und das personliche Erleben so-
wie weitere Umstéande der Krebstherapie (z. B. die Wahrnehmung und Bewertung der hiermit in
Verbindung stehenden Kommunikation mit Arzt*innen) mittels Fragebogen angemessen erfassen
zu kénnen ohne die Teilnahme- und Antwortbereitschaft der Patient*innen zu strapazieren. Dies
erforderte die Entwicklung eines entsprechend zugeschnittenen und gestalteten Fragebogens.
Hierbei wurde fir vielfach erforschte und erhobene Konzepte wie ,Selbstwirksamkeit* oder ,Sozi-
ale Unterstitzung” auf etablierte Instrumente zuriickgegriffen. Weitere spezifische Fragebogeni-
tems zur Erfassung von konkret mit der Behandlung in Verbindung stehenden Parametern und
allgemeine Lebensumstande mussten unter Berticksichtigung der Zielgruppe (&ltere bis sehr alte
Personen, welche kurzfristig nach Diagnosestellung rekrutiert wurden und fur welche Erkrankung
und Therapie eine entsprechend akute Belastung darstellen) formuliert werden. Ausgangspunkt
dieser Entwicklung waren Eindriicke aus der Fiihrung der Interviews mit Arzt*innen, Patient*innen
und Angehorigen im Kontext des Qualitativen Surveys und Erkenntnisse aus ersten Analysen des
Interviewmaterials. Der Fragebogen wurde im Rahmen eines Pre-Tests auf seine Verstandlichkeit
und die durchschnittliche Bearbeitungszeit durch Personen der in Frage stehenden Grundge-
samtheit untersucht.

Die Rekrutierung erfolgte durch die kooperierenden Kliniken. Diese stellten auch die den teilneh-
menden Patient*innen zugehoérigen Behandlungsdaten bereit. Die Rekrutierung blieb hinsichtlich
der Zahl der eingeschlossenen Patient*innen hinter den Erwartungen zurtick. Auch die Anwer-
bung weiterer Kooperationspartner brachte nicht den gewiinschten Effekt, so dass alternative
Wege der Rekrutierung ersonnen werden mussten, um die urspriinglich angestrebte Fallzahl von
600 Patient*innen wahrend der Projektlaufzeit zu erreichen. Im Zuge einer hieraufhin vollzogenen
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Arbeitsplananderung konnten die Krebsregister Hamburgs und Schleswig-Holsteins als Koopera-
tionspartner gewonnen werden. Durch diese Kooperation konnten weitere Patient*innen rekrutiert
werden und auch behandlungsbezogene Daten wurden Uber die Krebsregister bereitgestellt. Mit
Hilfe dieser Behandlungsdaten wurde schliel3lich die Versorgung der Patient*innen auf Leitlinien-
gerechtigkeit hin untersucht.

4.2 Theoretisches Modell
Tabelle 4: Arbeitspaket des Projektteils ,Theoretisches Modell*

Arbeitspaket 4 Theoretisches Modell
Hauptverantwortlich: | IMGWF Beteiligt: ISE, KHO
Unterstutzung bei weiteren Analysen
des Interviewmaterials
Bearbeitungszeit- 08/2017 bis 07/2020
raum:

In der ersten Phase des Projekts haben die Mitarbeiter*innen des Moduls aktiv an der Konzeption
der Interviewleitfdden mitgewirkt. Die gemeinsamen Beratungen umfassten unter anderem ethi-
sche und narrative Aspekte. Angestrebt wurde eine mdglichst heuristische Orientierung dieses
Forschungsblocks. Stichwortgebend waren in diesem Zusammenhang die einschlagigen Metho-
den der Interpretativen Ph&nomenologischen Analyse und der Grounded Theory, die im Ge-
samtteam mitunter theoretisch kontrovers diskutiert wurden. Die praktische Ausfertigung der Leit-
faden wurde ebenfalls gemeinsam diskutiert und abgeschlossen. Die Genehmigung der Ethik-
kommission wurde eingeholt. An den administrativen und inhaltlichen Planungen war das IMGWF
aktiv beteiligt.

Neben der Sichtung von Fachbeitrdgen aus den Bereichen der Onkologie, der Medizinsoziologie
und der Ethik wurden verschiedene philosophische Theorien evaluiert, die die vorgefundene Si-
tuation, insbesondere die Gesprachssituation von Arzt*in, Patient*in und Angehdrige erhellen
konnten. Berilcksichtigt wurden der hermeneutisch-interpretative Ansatz, ein phanomenologi-
sches Vorgehen und ein dialog- bzw. existenzphilosophischer Zugang. Es zeigte sich, dass die
Pole ,Institutionen der Medizin’ und ,individuelles Erleben’ fiir alle beteiligten Gruppen als konflikt-
reiches Erlebnisfeld jeweils gesondert zu beachten sind. Als wichtige Begriffe im Kontext von
Krebserkrankungen, Kommunikation und — aufgrund des hohen Alters der Patient*innengruppe —
Lebensende, wurden festgelegt: Sinn, Einstellung, Transzendenz (A. Schitz), Grenzsituation
(und der Situationsbegriff allgemein), Dialog und Begegnung. Als kanonische Autor*innen sehr
unterschiedlicher philosophischer Ansatze wurden unter anderem konsultiert: Hannah Arendt, Im-
manuel Lévinas, Martin Buber, Gabriel Marcel, Maurice Merleau-Ponty, Alfred Schitz, Frangois
Lyotard, Jacques Ranciére, Bernhard Waldenfels und Jean-Luc Nancy.

Die transkribierten und anonymisierten Interviews wurden von den Mitarbeitern des ISE zeitnah
auf die gemeinsame, gesicherte Datenplattform geladen. So entstand im Fortgang des Projektes
ein wachsender Pool mit Daten aller drei Gruppen (Patient*innen, Angehérige, Arzt*innen). Die
Auswertung wurde verschrankt mit der Modellentwicklung stetig vorangetrieben.

5. Methodik
5.1 Qualitativer Survey

Im Rahmen des qualitativen Projektteils wurden semi-strukturierte Leitfadeninterviews mit Perso-
nen aus drei fur die Frage nach Therapieentscheidungen und der Versorgung von alteren Men-
schen mit Krebs wesentlichen Personengruppen gefuihrt: von Krebs betroffene Patient*innen
selbst, deren Angehdrige sowie Arzt*innen verschiedener Disziplinen, sowohl stationar als auch
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ambulant. Angelehnt an die SPSS-Methode nach Helfferich (2011) wurden zunachst Gesprachs-
leitfaden auf der Basis einer umfassenden Literaturrecherche, den personlichen Erfahrungen der
Projektbeteiligten (onkologisch tatige Arzt*innen, Psychoonkolog*innen, Philosoph*innen, Sozial-
wissenschaftler*innen) und der Sammlung weiterer relevanter Aspekte erstellt. Diese Leitfaden
waren konzipiert, die Interviewpartner*innen zu Antworten in eigenen Worten und einem tieferge-
henden Bericht zu ermuntern.

Die Rekrutierung von Patient*innen und deren Angehdrigen erfolgte mit Hilfe der klinischen Ko-
operationspartner sowie im Falle der Angehdrigen von Krebspatient*innen zusatzlich Uber eine
Zeitungsannonce. Der Prozess der Rekrutierung ist in Abbildung 2 grafisch dargestellt.

Studienzentrale

Kooperierende
Kliniken

fragt Bereitscharft Zeitungsannonce
helt informierte zu Teilnahme an zur Rekrutierung
Zustimmung ein Angehiiriger
¥ Liste von
Angehdrigen
Liste von
Patient*innen
empfehlen
L i ¥
- Angehfirige Angehdrige nicht
Patient’innen eingeschl. Pat. eingeschl. Pat.
N =37
= N=9
- 23 Einzel-Interviews 6 Pat-Angehdrigen- 19 Einzel-Interviews
4 Fokus-liner\rlews mit Patient*in Interviews mit Angehéirigen
- N =23 N=12 =

Abbildung 2 Prozess der Rekrutierung von Interviewpartnern (Patient*innen und Angehdrige)

ArztYinnen wurde mit Hilfe der Arztekammer Schleswig-Holstein rekrutiert. Bei dieser Gelegen-
heitsstichprobe wurde darauf geachtet die Merkmale ,,onkologische Fachéarzt*in“, ,nicht-onkologi-
sche Fachéarzt*innen” (jeweils ambulant/stationar) und ,Hausarzt*innen* ausgewogen vertreten zu
haben. Die Arzt*innen erhielten fiir inre Teilnahme eine Aufwandsentschadigung i. H. v. 40,00 €.
Von 72 angefragten Arzt*innen erklarten sich 38 zu einem Interview bereit. Somit konnten insge-
samt 37 Patient*innen, 34 Angehorige und 38 Arzt*innen interviewt werden. Gegeniiber dem ur-
sprunglichen Ziel von 40 Personen je Gruppe blieben die realisierten Fallzahlen geringfligig zu-
riick, da die Teilnahmebereitschaft geringer als erwartet war. In vorlaufigen Analysen konnte fest-
gestellt werden, dass eine ,theoretische Sattigung“ mit der erreichten Fallzahl bereits eingetreten
war, d. h. dass nicht zu erwarten war, dass die Hinzunahme noch weiterer ahnlicher Félle keine
neuen Aspekte hervortreten lassen wiirde.

Die Interviews mit Patient*innen und Angehérigen fanden zwischen November 2017 und Mai 2018
statt. Die Interviews mit Patient*innen fanden in den Raumlichkeiten der kooperierenden Kliniken
und Reha-Einrichtung (n=26) oder bei den Patient*innen zu Hause (n=11) statt. Die Interviews
mit Angehdrigen fanden vorrangig telefonisch statt (n=24). Funf Interviews wurden jeweils bei der
Patient*in zu Hause und in den Raumlichkeiten der Klinik/Reha-Einrichtung gefihrt. Die Inter-
views mit Arzt*innen wurden zwischen Februar und Juli 2018 gefiihrt. Von diesen 38 Interviews
wurden 32 telefonisch und 6 face-to-face gefinhrt.

Die Interviews wurden aufgezeichnet, wortgetreu transkribiert und in Anlehnung an die Methodo-
logie der ,Grounded Theory" ausgewertet (Strauss et al., 1996). In einem mehrstufigen Kodier-
prozess wurden die Interviews mittles offenen, axialen und selektiven Kodieren analysiert (Flick,
2012). Die hierbei identifizierten Kategorien konzentrierten auf Patient*innenautonomie, Fragen
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der Lebensfihrung mit einer Krebserkrankung und den Folgen der Therapie und hiermit in Ver-
bindung stehenden Limitationen und Barrieren.

5.2 Quantitativer Survey

Der quantitative Projektteil wurde als fragebogengestiitzte Querschnittsstudie unter Verwendung
von Behandlungs- und Registerdaten durchgefiihrt. In diesem Rahmen sollten krankheits- und
behandlungsbezogene Daten von alteren Krebspatient*innen mit Brust- oder Darmkrebs mit An-
gaben aus einem Patient*innenfragebogen in Verbindung gebracht werden. So sollten quantita-
tive Zusammenhange zwischen einer von den Leitlinien abweichenden Behandlung und den mog-
lichen Griinden hierfur aufgezeigt werden. Der eingesetzte Fragebogen basiert in wesentlichen
Teilen auf Erkenntnissen des qualitativen Projektteils. Daten zur Behandlung der Patient*innen
wurden von kooperierenden Kliniken sowie von den Krebsregistern Hamburgs und Schleswig-
Holsteins bereitgestellt. Urspringlich war geplant, dass die teilnehmenden Patient*innen einen
Fragebogen vor der Therapieentscheidung und einen Fragebogen nach Abschluss der Primarthe-
rapie bekommen, um bspw. Verdnderungen im Antwortverhalten tber die Zeit darstellen zu kén-
nen oder Einstellungen zu Therapieformen mit der letztlich gewahlten und durchgefiihrten Thera-
pie kontrastieren zu kénnen. Aufgrund unzureichender Rekrutierungszahlen wurde dieses Vorge-
hen angepasst und zuséatzlich wurden Patient*innen Uber Krebsregister angeschrieben. Da die
Meldung und Eintragung in die Krebsregister zeitversetzt erfolgt ist eine pratherapeutische Rek-
rutierung hiertber nicht maglich, weshalb fortan nur posttherapeutische Fragebégen verwendet
wurden.

Fragestellung

Endpunkt der Studie ist der Grad der Erfillung einschlagiger Leitlinienempfehlungen bei der The-
rapie von Brust- und Darmkrebs. Zur genauen Operationalisierung dieses Endpunkts siehe Ab-
schnitt ,Operationalisierung der Leitlinienkongruenz“.

Die verfolgte Fragestellung war entsprechend: welche sozialen Faktoren und psychosozialen
Merkmale alterer Brust- und Darmkrebspatient*innen (70+) sind mit dem Grad der Erfiillung ein-
schlagiger Leitlinienempfehlungen assoziiert?

Zielgruppe

Die urspringliche Zielgruppe der quantitativen Erhebung waren Patient*innen mit Brustkrebs oder
Darmkrebs im Alter von 70 Jahren oder alter. Durch die Einbeziehung der Krebsregister in die
Patientenrekrutierung konnte die Zielgruppe des quantitativen Surveys kostenneutral auf GKV-
versicherte Patient*innen mit Brustkrebs (ICD-10 C50) oder Darmkrebs (ICD-10 C18, C19, C20)
ab dem Alter von 50 Jahren erweitert werden. Dieser Rekrutierungsweg bot die Chance, mit ei-
nem Uberschaubaren Mehraufwand die Aussagekraft der Ergebnisse zu starken, da somit auch
Vergleiche zwischen jungeren und alteren Patient*innen moglich wurden. Die priméare Fragestel-
lung der Studie blieb hiervon unberihrt.

Tabelle 3: Einschlusskriterien fir urspriinglich geplante zweizeitige Fragebogenerhebung.

DELIVER - Einschlusskriterien fir zweizeitige Fragebogenerhebung

Alter: 70 Jahre und alter bei Diagnhosestellung

Diagnose: ICD-10 C18 (Kolonkarzinom)

ICD-10 C19 (Rektosigmoidkarzinom)
ICD-10 C20 (Rektumkarzinom)
ICD-10 C50 (Mammakarzinom)
Erstdiagnose, kein Rezidiv
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Versicherungsstatus:

GKV-versichert

Sonstiges:

Kognitiv in der Lage den Fragebogen auszufillen

Das Patient*innenkollektiv wurde im Zuge einer Anderung des Arbeitsplans erweitert. Es wurden
Patient*innen zwischen 50 und 90 Jahren aufgenommen. Um mdglichst zuverlassige Fragebo-
genangaben zur Krebsbehandlung und dem Erleben der Erkrankung sicherzustellen, sollte die
Erstdiagnose nicht zu weit in der Vergangenheit liegt (ca. zwei Jahre).

Tabelle 4: Einschlusskriterien fir Rekrutierung Uber die Krebsregister

DELIVER - Einschlusskriterien fir Fragebogenerhebung tber Krebsregister

Alter:

50-90 Jahre bei Diagnosestellung

Diagnose:

ICD-10 C18 (Kolonkarzinom)

ICD-10 C19 (Rektosigmoidkarzinom)
ICD-10 C20 (Rektumkarzinom)
ICD-10 C50 (Mammakarzinom)

Erstdiagnose, kein Rezidiv

Diagnosezeitpunkt:

Zwischen 01.01.2018 und 31.12.2019
(Therapie bei ausfillen d. Fragebogens
i. d. R. abgeschlossen)

Versicherungsstatus:

GKV-versichert

Sonstiges:

Kognitiv in der Lage den Fragebogen auszufllen

Nur ein Karzinom im Diagnhosezeitraum (2018-2019)

Rekrutierung

Im urspringlichen Arbeitsplan wurde die Rekrutierung von insgesamt 600 Patient*innen (360
Brustkrebs, 240 Darmkrebs) angestrebt, welche durch die kooperierenden Kliniken rekrutiert wer-
den sollten. Dieser Prozess ist in Abbildung 3 grafisch dargestellt.
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Abbildung 3 Darstellung des urspriinglichen Rekrutierungsprozesses im Projekt DELIVER

Der Prozess der Rekrutierung von Patient*innen Uber die kooperierenden Krebsregister Ham-
burgs und Schleswig-Holsteins nach Anderung des Arbeitsplans ist dargestellt in Abbildung 3.

Fordert krankheitsbezogene Daten an/
[ sendet krankheitsbezogene Daten zuriick \

sendet Adressdaten
eligibler Patient:innen

identifiziert eligibie q Krebsregister

Patient:innen

Sendet Fragebogen,
Studieninformation und Einwilligungserklérung

FB Institut flr Sozialmedizin
und Epidemiologie der <«
Universitat zu Lubeck

eligible
Patient:innen

Sendet Fragebogen und
Einwilligungserklarung zuriick

Abbildung 4 Darstellung des Rekrutierungsprozesses tber die Krebsregister

Fragebdgen

Es wurden Fragebdgen entwickelt, welche Information tGber mogliche Determinanten einer leitli-
nien(in)kongruenten Behandlung von Krebspatient*innen liefern. Neben Fragen zur allgemeinen
Gesundheit und Lebensqualitat waren weitere Themenschwerpunkte Gesprache tber Erkran-
kung und Therapie: Die Items zu den Arztgesprachen deckten Themen wie die Verstandlichkeit
der Mitteilung medizinischer Information, Vertrauen in das Wissen und Fahigkeit der Arzt*innen
und Zufriedenheit mit der Art und Weise, wie die Therapieentscheidung zustande gekommen ist.
Im Fragekomplex zu sozialer Unterstiitzung waren Fragen zu Vertrauenspersonen, des sozialen
Netzwerks und die diesbezlgliche Bewertung der eigenen Situation zentral.
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Des Weiteren wurden Fragen zu wahrgenommenen oder verworfenen Therapieoptionen gestellt;
einerseits um Einstellungen zu bestimmten Therapiekonzepten zu erfragen und andererseits um
gdfls. vorhandene Defizite in der Behandlungsdokumentation zu korrigieren.

Die eingesetzten Fragebdgen basieren in wesentlichen Teilen auf Erkenntnissen des qualitativen
Projektteils und sind auf die Erhebung von Information zum Erleben der Krebserkrankung, der
Therapieentscheidung etc. ausgerichtet. Wo dies moglich war, wurden etablierte, d. h. reliable
und validierte Instrumente in den Fragebogen aufgenommen:

- EORTC Quality of life questionnaire (Schwarz et al., 2001)

- Tilburg Frailty Indicator (TFI) (Freitag et al., 2016)

- Fragebogen zur sozialen Unterstitzung (FSozU) (Fydrich et al., 2019)
- Allgemeine Selbstwirksamkeits-Kurzskala (ASKU) (Beierlein, 2012)

Wichtige Konzepte, zu denen keine Instrumente vorlagen und welche mittels eigens entwickelter
Fragebogenitems erhoben werden mussten waren bspw. die Zufriedenheit mit der arztlichen und
interdisziplindren Zusammenarbeit, die Zufriedenheit mit der arztlichen Kommunikation (Ver-
standlichkeit), die durch die Arzt*innen entgegengebrachte Empathie oder die Erwartungen an
das kiinftige Leben und personliche Zukunftsaussichten. Diese Konzepte wurden bei ausreichen-
der interner Konsistenz (Crohnbach’s alpha > 0,80) der ltems zueinander aggregiert und verwen-
det. Z. B. wurden u. a. die Items ,Ich wurde ermutigt, meine Geflihle, Angste und Sorgen auszu-
driicken® und ,Es bestand [seitens der Arzt*innen] Interesse fiir meine soziale Situation* zum all-
gemeineren Konzept ,Empathie und Einfilhlsamkeit der Arzt*in* aggregiert (Crohnbach’s alpha:
0,81). Die konzipierten Konstrukte erwiesen eine hohe interne Konsistenz, weshalb davon aus-
gegangen werden kann, dass die dahinter stehenden Konzepte giiltig abgebildet werden.

Da eine zu geringe Zahl von Patient*innen sowohl einen pra- als auch einen post-therapeutischen
Fragebogen ausgefillt hat, wurden gemaf3 der Arbeitsplananderung auch bei den uber die ko-
operierenden Kliniken rekrutierte Patient*innen fur die primére Analyse nur die Posttherapie-Fra-
gebdgen beriicksichtigt.

Operationalisierung der Leitlinienkongruenz

Anhand der zum Zeitpunkt von Diagnose und Therapie guiltigen Fassungen der S3-Leitlinien fur
das Darmkrebs (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019a) und Brustkrebs (Leitlinienprogramm On-
kolgie, 2019b) wurde ein Set von Leitlinienempfehlungen identifiziert, welche anhand der zur Ver-
fligung stehenden patient*innenbezogenen Daten hinsichtlich ihrer Umsetzung sinnvoll darstell-
bar waren. Viele der in den onkologischen S3-Leitlinien ausgesprochenen Empfehlungen sind
sehr differenziert und beziehen sich auf entsprechend spezifische Situationen. Nicht immer war
die fur die Darstellung dieser Empfehlungen notwendige Information Teil der zur Verfligung ge-
stellten Behandlungsdokumentation. Fir die Aufnahme ins Krebsregister sind viele dieser Para-
meter ebenfalls nicht vorgesehen.

Tabelle 5: Ubersicht tiber operationalisierte Leitlinienempfehlungen

Leitlinienempfehlung Grad?

KRK 7.1/1: Alle KRK sollen in einer posttherapeutischen TK vorgestellt wer- | A
den

KRK 7.1/2: Alle Rektumkarzinome und Kolonkarzinome Stadium IV sollen | A
pratherapeutisch vorgestellt werden

KRK 7.61: 12 und mehr Lymphknoten sollen entfernt und untersucht wer- | A
den
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KRK 8.4: Bei RO-resiziertem Kolonkarzinom Stadium Il soll eine adjuvante | A
Chemotherapie durchgef. werden

KRK 8.6: In Stadium Il Kolonkarzinom sollte in ausgewahlten Risikosituati- | B
onen (T4, zu wenige LK) adj. Chemo erwogen werden

KRK 8.17: Neoadjuvante Therapie soll bei Rektumkarzinom im unterenund | A
mittleren Drittel, Stadium 1l und Ill, durchgefihrt werden

M 4.20: Bei ,gunstigem Verhaltnis v. Brustvolumen und TumorgroRe” (T1) | A
soll BET durchgefihrt werden

M 4.23: Axillares Staging soll Bestandteil der operativen Therapie sein A

M 4.36: Strahlentherapie nach BET soll durchgefiihrt werden A

M 4.41: Strahlentherapie nach Mastektomie soll in bestimmten Situationen | A
durchgefiihrt werden

M 4.50: Endokrine Therapie soll bei hormonrezeptor-positiven Tumoren | A
durchgefiihrt werden

M 4.55: Adjuvante Chemotherapie bei Her2Neu-positiven Tumoren und | B
triple-negativen Tumoren sollte durchgefihrt werden.

M 4.63: Trastuzumab soll bei Her2Neu-lUberexprimierenden Tumoren gege- | A
ben werden.

Die ausgewahlten Empfehlungen haben samtlich den Charakter von Empfehlungen des Grades
LA“ oder ,B* (,soll*, bzw. ,sollte“-Empfehlungen). Diese Uberpriifung wurde algorithmisiert und
computergestiitzt vollzogen. Die Ausgaben des Algorithmus wurden stetig stichprobenartig an-
hand der zur Verfiigung stehenden Behandlungsdaten handisch tberpriift.

Fatient:in

Uberpriifung auf
Leitlinienkongruenz

Tumaor-
board

R —

ADT/GEKID +
Modul Kolorektal/
Modul Mamma

S3-Leitlinie
Kolorektalkarzinom/
Mammakarzinom

Leitlinienkongruenz
ja/nein
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Abbildung 5 Schematische Darstellung der Uberpriifung auf Leitlinienkongruenz

Fur jeden Fall wurde nach Uberpriifung der Behandlungsdaten die Erfullung einer Leitlinienemp-
fehlung kodiert. Wenn anhand der algorithmischen Uberpriifung der Behandlungsdaten keine Er-
fullung der Empfehlung festgestellt werden konnte, wurde vorlaufig festgehalten, dass der ent-
sprechenden Leitlinienempfehlung nicht gefolgt wurde. In bestimmten Fallen wurde zur Vervoll-
standigung dieses Bildes auf entsprechenden Angaben durch die Patient*innen in den Fragebd-
gen zurlckgegriffen (s. u.). Wo die Mdglichkeit gegeben war, wurden fehlende Angaben in der
klinischen Dokumentation bzw. in den Krebsregistern (bspw. wenn Behandlungen noch nicht ge-
meldet oder eingetragen wurden) durch Angaben, welche die Patient*innen in den Fragebdgen
gemacht haben, erganzt. In Fallen, in denen die Angaben in den Behandlungsdaten den Selbst-
auskunften der Patient*innen widersprachen (bspw. wenn die Gabe einer Antihormontherapie do-
kumentiert wurde, die Patient*in dies im Fragebogen jedoch verneinte), wurde an den Angaben
in den Behandlungsdaten festgehalten. Fir jeden Fall wurde schlie3lich der prozentuale Anteil an
befolgten Leitlinienempfehlungen ermittelt. Wenn fiir eine Patient*in, bzw. den Tumor, drei der
hier operationalisierten Leitlinienempfehlungen einschlagig waren und zweimal die Behandlung
nach Leitlinienempfehlung anhand der zur Verfliigung stehenden Daten nachvollzogen werden
konnte, betrug dieser Wert in ihrem Fall ,0,67". Dieser Wert stellt die primére Zielvariable fir die
guantitative Auswertung dar. Eine Beispielhafte Errechnung der Zielvariable ist in Tabelle 6 auf-
geftuhrt.

Tabelle 6: Beispiel fur die Errechnung der Zielvariable

Fall Empfehlung 1 | Empfehlung 2 | Empfehlung 3 | Zielvariable

1 gefolgt gefolgt nicht zutreffend | 100% (1,00)

2 nicht gefolgt nicht zutreffend | gefolgt 50% (0,50)

3 nicht gefolgt gefolgt gefolgt 66,7% (0,67)
Auswertung

In einem ersten Schritt wurde je Patient*in, auf die eine entsprechende Leitlinie zutraf, anhand
der Behandlungsdaten nachvollzogen, ob dieser Empfehlung gefolgt wurde. Dies wurde sodann
kodiert (,1“ = Leitlinienempfehlung wurde gefolgt, ,,0“ Leitlinienempfehlung wurde nicht ge-
folgt/keine Angabe, s. oben und Tabelle 7).

In einem ersten Schritt werden die durchschnittlichen Werte der Zielvariable hinsichtlich Krebsart
und Alter auf Unterschiede zwischen den jeweiligen Gruppen Uber Mittelwertvergleiche (Welsher
t-Test) untersucht. Mit Hilfe bivariater Analysen wurden sodann fur die Erklarung des Outcomes
potentiell relevante Kovariaten mittels Korrelationsanalysen identifiziert. Im Falle ordinalskalierter
Variablen werden Rangkorrelationskoeffizienten nach Kendall (Kendallsches tau) ermittelt. Fir
metrische Variablen wird der Pearsonsche Produkt-Moment-Korrelationskoeffizient errechnet. In
multiplen-linearen Regressionsanalysen wurden diese Kovariaten schlie3lich auf ihre Vorhersa-
gekraft der Zielvariable hin untersucht. Die Analysen wurden mit der statistischen Software ,R" in
Version 3.6.3 durchgefihrt.

5.3 Theoretisches Modell

Der philosophische Projekiteil war konzipiert worden, um eine starker in die Tiefe gehende Ana-
lyse des Zusammenspiels von Akteuren, Strukturen und dynamischen Prozessen zu ermdglichen.
Die zugrundeliegende Annahme war, dass zentrale Momente des Geschehens in den Prozessen
der Partizipativen Entscheidungsfindung und des Informierten Konsenses und allgemeiner in den
Kommunikationsaufgaben der Arzt*innen liegen. So musste von Interesse sein, nicht nur (kau-
sale) Ursachen flir deviantes Therapiegeschehen ausfindig zu machen, sondern auch die (be-
deutsamen) Griinde, die im beratenden Gespréach eine zentrale Rolle spielen. Das Projektmodul
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war deshalb insbesondere an der Ausgestaltung und den Ergebnissen der qualitativen Untersu-
chung interessiert. Um die rein positive Darstellung der Verhaltnisse zu Gberwinden und ein bes-
seres kontextuelles Verstandnis der Situation — in der Regel als ,Sinn“ in Narration und Fachdis-
kurs markiert — zu erméglichen, war projektiert, phanomenologische und hermeneutische Philo-
sophien einzubringen. Ein so gewonnenes theoretisches Modell war streng an die empirischen
Ergebnisse anzubinden und deshalb zunéachst methodisch flexibel zu halten.

Ebenso galt es in methodenkritischer Absicht, und mit Blick auf eine historische Epistemologie,
diskurséduRRerliche Positionen einzubringen. Die Auswahl geeigneter Ansétze erfolgte aufgrund
eigener philosophischer Expertise und beinhaltete eine Literaturrecherche, unter besonderer Be-
ricksichtigung phanomenologischer Basistexte und des medizinethischen Diskurses. Unter an-
derem fanden sich differenzierte und weiterfiihrende Interpretationen der Arzt:in-Patient:innen-
Kommunikation in Aufséatzen, die die Autoren Gabirel Marcel und Martin Buber mit empirischen
Ruckgriffen fur das amerikanische Gesundheitssystem auslegen. (Stempsey, 2015; Scott et al,
2009) Aus der kontinuierlichen Begleitung des qualitativen Studienteils ergaben sich weitere An-
haltspunkte zur Ausarbeitung des angestrebten Theoretischen Modells. Die Transkripte der Inter-
views wurden fiur eine sekundare Analyse herangezogen, um im heuristischen Interesse nach
wiederkehrenden Elementen im Kommunikationsgeschehen zu suchen. Die weitere Auswertung
erfolgte unter Bertcksichtigung der empirischen Datenlage, wie auch unter Hinzunahme und Re-
interpretation der dialogphilosophischen Positionen.

6. Projektergebnisse und Schlussfolgerungen

6.1 Ergebnisse und Schlussfolgerungen aus dem qualitativen Projektteil
Die Analyse der Interviews mit 37 Krebspatient*innen und 34 Angehdrigen (32 einer interviewten
Patient*in zugehorig, 9 ohne Bezug zu einer interviewten Patient*innen) bzw. nicht verwandte

Vertrauenspersonen (s. Tabelle 7 fur entsprechende Charakteristika) verwies auf die potentielle
Bedeutung von Angehdérigen fir die Therapieentscheidung.

Tabelle 7: Charakteristika von Patient*innen und Angehdrigen/Vertrauenspersonen

Patient*innen (n = 37)

Alter

Median [Spanne] 74 [55-89]
Geschlecht

mannlich 6

weiblich 31

Angehdrige/Vertrauenspersonen (n =

34)

Geschlecht
mannlich 14
weiblich 20

Beziehung zur Patient*in
Ehemann 9
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Sohn 2
Schwiegersohn -
Bruder

Ehefrau 5
Tochter 12
Schwiegertochter 1
Schwester 2
Freund*in 2

Von den 37 interviewten Patient*innen gaben 32 (86%) an wahrend ihrer Krebserkrankung von
einer Vertrauensperson begleitet worden zu sein. In Kombination mit den 9 Interviews weiterer
Angehdriger lagen Informationen zu insgesamt 41 Beziehungen von Patient*innen und Vertrau-
enspersonen vor. In Bezug auf die Beteiligung an und den Einfluss auf die Therapieentscheidung
wurde zwischen ,passiven” (n=30) und ,aktiven* (n=11) Vertrauenspersonen unterschieden. In
diesem Sinne als ,passiv‘ angesehene Vertrauenspersonen haben die Bedirfnisse der Pati-
ent*innen hinsichtlich Organisation, Koordination und Verstandlichkeit der zur Verfiigung gestell-
ten Informationen adressiert. Sie nahmen jedoch keinen erkennbaren Einfluss auf die Gestaltung
der Therapiegespréche (sofern sie bei diesen anwesend waren) oder auf die letztliche Therapie-
entscheidung. Patient*innen mit ,passiven” Vertrauenspersonen waren im Schnitt jiinger als jene
Patient*innen mit ,,aktiven* Vertrauenspersonen (Medianalter: 73 gegentber 80).

.Naja, ich bin nicht der Mensch, der unbedingt fragt. Das hat meine Frau dann
schon genug gemacht. Ich habe da eigentlich dabei gesessen und zugehért und
haben eigentlich weniger Fragen gestellt. Das macht meine Frau dann schon
und dann habe ich auch alles so mitbekommen, was ich auch selber wissen
wollte halt eben, ne?* (Ehemann einer Patientin)

In diesem Sinne aktive Vertrauenspersonen wurden hinsichtlich ihrer Rolle im Therapiegesche-
hen weiter differenziert. Als Schicksalsgemeinschaften wurden jene Beziehungen von Patient*in-
nen und Vertrauenspersonen bezeichnet, bei denen die Krankheit als gemeinsam zu durchleben-
des und zu bewaéltigendes Schicksal verstanden wurde und jeder Schritt hinsichtlich seiner Kon-
sequenzen nicht nur fir die Patient*in, sondern auch fir die Vertrauensperson und deren Paarbe-
ziehung (diese Form der Beziehung wurde in unserem Sample nur bei Ehepaaren beobachtet)
reflektiert wurde.

s,.nach dem Aufklarungsgespréach] haben wir uns zu Hause zusammengesetzt
und Uberlegt, was wirden wir am besten finden. Und da mein Mann und ich
ganz offen miteinander, &h sprechen Uber die Dinge die uns betreffen, konnte
auch jeder von uns klar sagen: was mdchte ich, ahm was bin ich auch als Ehe-
frau bereit mitzutragen. Und grundsatzlich habe ich gesagt ich trage das mit
was er sich entscheidet. Ich, wir leben so, das, die Entscheidung Uber das ei-
gene Leben trifft jeder fUr sich aber der andere wird gefragt was er mittragen
kann. [...] Und ich habe gesagt: Ich trage das mit.“ (Ehefrau eines Patienten)

Den zweiten hier differenzierten Typus haben wir als ,Umkehr der Firsorgebeziehung“ bezeich-
net. Die Vertrauenspersonen (in unserem Sample die Kinder) Gbernehmen in diesen Beziehun-
gen sukzessive die Verantwortung fur die Patient*innen (ihre Eltern). Zwar war diese Umkehr der
Fursorgebeziehung haufig bereits im Vorfeld der Krebserkrankung angebahnt. Aus den Interviews
geht jedoch eindeutig hervor, dass die Krebserkrankung und das Therapiegeschehen diesen Pro-
zess der Umkehr beschleunigt und manifestiert hat.
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.ratsache ist, dass sie sehr selbststandig gewesen ist die ganze Zeit, als sie
meinen Vater versorgt hat. Und auch als sie selber krank war, hat sie wirklich
alles immer alleine bewaltigt. Hat also Hilfe, ah, eigentlich immer abgelehnt.
Ahm, jetzt aber, wo sie-, also es hat sich aber total gedreht. Also sie hat sich
komplett jetzt in meine Hande begeben, nenne ich es jetzt mal. Uberlasst mir
komplett, ahm, alle Entscheidungen, hat auch samtliche Verfigungsgewalten
abgegeben Uber Finanzen, Uber, &hm, Gespréache, die zu fuhren sind. Nimmt
mich Uber-, oder bittet mich, sie iberall hin zu begleiten, wenn es zu Arzten ist,
was sie ja sonst nie gemacht hat. Das hat sie immer abgelehnt. Aber jetzt ist es
so, dass sie, &hm, ihre Rolle, ja, also ihre Selbststandigkeit im Moment vollstan-
dig aufgegeben hat und sich komplett auf mich verlasst.” (Tochter einer Patien-
tin)

Der fir jede Therapieentscheidung wesentliche Aspekt der Patient*innenautonomie Iasst sich hie-
ran pointiert diskutieren: einerseits hat sich gezeigt, dass eine starke Vertretung von und Firspra-
che fir die altere Patient*in mitunter notwendige Bedingung dafiir ist, dass der Patient*innenwille
erdrtert wurde und die tatsachlichen Bedarfe der Patient*in in der Therapieplanung hierdurch erst
angemessene Berticksichtigung finden konnten. Auf der anderen Seite war jedoch in einigen Fal-
len fraglich, ob nicht gerade diese starke Firsprache in unbotméaRige Bevormundung umzuschla-
gen drohte und es hier die Aufgabe der Arzt*in ware sicherzustellen, dass der Wille der Patient*in
gehort und diesem Folge geleistet wird. In jedem Fall wurde in diesen Fallen als unerlasslich
festgestellt, dass die Vertrauenspersonen in die entsprechenden Gesprache und Entscheidungen
einzubinden sind.

Ankniupfend an den Befund, dass Angehdrige fiir den Prozess der Therapieentscheidung eine
wichtige Rolle spielen kénnen, wurden 38 Arzt*inneninterviews auf diese Aspekte hin untersucht.
Zentral war die Fragestellung, inwiefern die interviewten Arzt*innen die Angehérigen der Krebs-
patient*innen in das Behandlungsgeschehen einbinden, welche Funktionen sie den Angehdrigen
dabei zuschreiben, ob diese zu Diagnose- und Therapiegesprachen eingeladen werden und letzt-
lich ob den Angehdrigen eine Rolle bei der Therapieentscheidung zugestanden wird und welche
Begrindungen hierfir vorgebracht werden. Wenngleich Angehorige in den entsprechenden Inter-
viewleitfaden thematisch waren, erforderte die Verfolgung dieser Fragestellung eine umso detail-
liertere Analyse des Datenmaterials um auch implizite Deutungsmuster rekonstruieren zu kénnen.
Aus unseren Analysen kann geschlussfolgert werden, dass die Realitat von Therapiegesprachen
hinsichtlich des strukturierten und routinehaften Einbezug von Angehdrigen hinter dem zuriick-
bleibt, was nicht zuletzt auch der Grof3teil der onkologischen Leitlinien fordert. Wenn Angehdrige
von Arzt*innen als am Therapiegeschehen beteiligt anerkannt werden wird ihnen dabei meist eine
Rolle als eher passiver Unterstiitzer zugestanden.

Der Fokus auf Angehdérige hat sich auch bei der Analyse der Arzt*inneninterviews als sinnvoll und
aufschlussreich erwiesen. Hier konnte eine Reihe distinkter Perspektiven von Arzt*innen unter-
schiedlicher Hintergriinde auf die Beteiligung von Angehdrigen an Therapieentscheidung und
Therapiegeschehen identifiziert werden. Es hat sich gezeigt, dass der Einbezug von Angehdrigen
in einem Spannungsfeld von Patient*innenautonomie, Patient*innenorientierung und Bedarfsge-
rechtigkeit stattfindet. Die Heterogenitat der erhobenen Sichtweisen (von z. B. ,Angehoérige als
Teil des Behandlungsteams” tiber ,Angehorige als Mitbetroffene” bis hin zu ,Angehdrige als Stétr-
faktoren in der medizinischen Kommunikation“) verweist auf die Notwendigkeit weiterer For-
schung und die Entwicklung entsprechender Inhalte der arztlichen Fort- und Weiterbildung hin-
sichtlich dieser Thematik.!

1 Die Ergebnisse der Studie zu den Arzt*inneninterviews sind Gegenstand einer noch einzureichenden
Verdéffentlichung. Zur Wahrung der Publikationsfahigkeit werden hier nur die wichtigsten Befunde kurso-
risch dargestellt.
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6.2 Ergebnisse und Schlussfolgerungen aus dem quantitativen Projektteil

Uber die kooperierenden Kliniken konnten 157 Patienttinnen (75 mit Darmkrebs, 82 mit
Mammakarzinom) rekrutiert werden. Dies entspricht 26% der urspriinglich angestrebten Fallzahl
von 600. Der Follow-Up-Fragebogen (post-Therapie) wurde von 118 Patient*innen (56 mit Darm-
krebs, 62 mit Mammakarzinom) ausgefullt und zugesendet (20% der urspringlich angestrebten
Fallzahl). Uber die Krebsregister wurden zusétzlich 1714 Patient*innen rekrutiert (605 mit Darm-
krebs, 1109 mit Mammakarzinom). Fir die primére Analyse ergab sich somit eine Stichprobe von
1832 Patient*innen. Von diesen waren 769 Patient*innen zum Zeitpunkt ihrer Diagnose 70 Jahre
oder &lter und entsprechen den urspriinglichen Einschlusskriterien der DELIVER-Studie. Damit
konnten die geplanten Fallzahlen bei Darmkrebs (378 Falle = 70 Jahre rekrutiert, 240 geplant)
und bei Brustkrebs (391 Félle = 70 Jahre rekrutiert, 360 geplant) Ubertroffen werden.

Insgesamt wurden 5.077 Personen angeschrieben; 2.002 Darmkrebs- und 3.075 Brustkrebstpa-
tient*innen. Die Teilnahmeraten der angefragten Patient*innen unterscheiden sich insbesondere
hinsichtlich der Herkunft ihrer Daten. Patient*innen aus dem Krebsregister Schleswig-Holstein
haben in 51,4% der Falle den zugesandten Fragebogen ausgefillt, wahrend diese Rate bei Pati-
ent*innen aus dem Hamburgischen Krebsregister bei 28,9% lag. Im Falle des Schleswig-Holstei-
nischen Krebsregisters wurden nur Patient*innen angeschrieben, welche bei Aufnahme in das
Register erklarten, zu Studienzwecken angeschrieben werden zu dirfen. Die angefragten Pati-
ent*innen waren somit hinsichtlich ihrer prinzipiellen Bereitschaft an registerbezogenen Studien
teilzunehmen vorselektiert. Eine solche Option gibt es beim Hamburgischen Krebsregister nicht.
Des Weiteren lassen sich bei jungeren Patient*innen hdhere Teilnehmerraten verzeichnen als bei
alteren (46,6%, bzw. 35,3%). Detailliertere Non-Responder-Analysen waren nicht moglich, da fur
Non-Responder nur eine sehr geringe Zahl von Charakteristika vorlagen.

Tabelle 8: Non-Responder-Analyse

KR Hamburg KR Schleswig-Holstein
Responder | Non-Responder Responder Non-Responder
Tumorentitat
590 1215 725 545
Brust 32,6% 67,3% 57,1% 42,9%
240 824 409 529
Darm 22.6% 77,4% 43,6% 56,4%
Alter
471 819 645 462
unter 70 36,5% 63,5% 58,3% 41, 7%
359 943 489 612
70+ 27.6% 72.4% 44,4% 55,6%
Geschlecht
iblich 693 1436 899 773
weiblic 32,6% 67,4% 53,8% 46,2%
. I. h 137 326 235 301
manniic 29,5% 71,5% 47,2% 52,8%
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Die Uibrigen 1063 Patient*innen waren zum Zeitpunkt ihrer Diagnose zwischen 50 und 69 alt und
stellen in Bezug auf die Fragestellung nach altersspezifischen Faktoren fir leitlinieninkongruente
Behandlung die Vergleichsgruppe dar. Die Patient*innen aus der Rekrutierung tiber klinische Ko-
operationspartner wurden in den Datensatz der Uber die Krebsregister rekrutierten Patient*innen
integriert. Wesentliche Charakteristika der Studienpopulation des quantitativen Surveys sind in
Tabelle 8 dargestellt.

Tabelle 8: Ubersicht tiber das finale Sample des quantitativen Surveys

Sample quantitative Untersuchung

Darmkrebs (C18, C19, C20)

270 Jahre
(n=769)

378 (49,2%)

<70 Jahre
(n=1063)

283 (26,6%)

Gesamt
(N=1832)

661 (36,1%)

Diagnose
C18 263 (69,6%) 171 (60,0%) 434 (65,7%)
C19 6 (1,6%) 4 (1,4%) 10 (1,5%)
C20 109 (28,8%) 108 (38,2%) 217 (32,8%)
Geschlecht
weiblich 173 (45,8%) 112 (39,6%) 285 (43,1%)
méannlich 205 (54,2%) 171 (60,4%) 376 (56,9%)
Alter
Median 77 61 71
(Mittelwert; SD) (77,06; 4,99) (60,75; 5,47) (70,08; 9,61)
Range 70-91 50-69 50-91

Brustkrebs (C50)

391 (50,8%)

780 (73,4%)

1171 (63,9%)

Geschlecht
weiblich 387 (99,0%) 777 (99,6%) 1164 (99,4%)
mannlich 4 (1,0%) 3 (0,4%) 7 (0,6%)
Alter
Median 76 60 65
(Mittelwert; SD) (76,55; 4,14) (59,57; 5,86) (65,24, 9,63)
Range 70-90 50-69 50-90
Gesamt — — —
Geschlecht
weiblich 560 (72,8%) 889 (83,6%) 1449 (79,1%)
mannlich 209 (27,2%) 174 (16,4%) 383 (20,1%)
Alter
Median 76 60 67
(Mittelwert; SD) (76,80; 4,58) (59,89; 5,78) (66,99; 9,90)
Range 70-91 50-69 50-91

Die Altersverteilung des DELIVER-Samples ist in Abbildung 5 grafisch dargestellt.
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DELIVER Altersverteilung
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Abbildung 5 Verteilung der Patient*innen nach Altersgruppen und Diagnose

Es wurden 7 Empfehlungen der Leitlinie fur Brustkrebs und 6 Empfehlungen der Leitlinie fir Darm-
krebs identifiziert, deren Umsetzung mit den verfugbaren Daten darstellbar war.

Univariate Betrachtung der Leitlinieninkongruenz

Die durchschnittliche Erfullungsrate der Uberpriften Leitlinienempfehlungen betragt Uber das ge-
samte Sample hinweg 75,5%. Die im Durchschnitt hdchste Kongruenz zu Leitlinienempfehlungen
weisen die Behandlungsverlaufe der jingeren Brustkrebspatient*innen auf (87,4% Ubereinstim-
mung mit Leitlinienempfehlungen), wahrend die jingeren, mannlichen Darmkrebspatienten den
unglinstigsten Wert von 57,5% Ubereinstimmung aufweisen.

In der Gesamtbetrachtung ist ein deutlicher Unterschied dieser Rate beim Vergleich der Alters-
gruppen zu beobachten. Wahrend die Behandlung alterer Patient*innen im Durchschnitt zu 69,4%
den Leitlinienempfehlungen entsprach, waren dies bei jiingeren Patient*innen 80,0%; dieser Un-
terschied ist gemar Welch'’s t-Test signifikant (p<0,001). Dieses Ergebnis ist aber stark durch die
Altersgruppenunterschiede bei Brustkrebs beeinflusst. Fir Darmkrebs allein ist dieser altersbe-
zogene Unterschied nicht zu beobachten (p=0.620). Bei Darmkrebspatient*innen liegt dieser Wert
in allen Untergruppen zwischen den erwahnten 57,5% bei mannlichen Darmkrebspatient unter 70
Jahren und 62,8% bei den unter 70jahrigen Darmkrebspatientinnen. Die durchschnittliche Leitli-
nienadhéarenz liegt bei den alteren Brustkrebspatient*innen mit 77,5% deutlich unter den 87,4%
bei jungeren Patient*innen; dieser Unterschied ist statistisch signifikant (p<0,001).

Der Durchschnittswert der leitlinienkongruenten Behandlung ist bei Frauen mit Darmkrebs gering-
fugig hoher als bei Mannern (0,626 bzw. 0,586). Der Unterschied dieser Mittelwerte ist jedoch
nicht statistisch signifikant (p=0,180).
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Tabelle 9: Durchschnittliche Leitlinienkongruenz nach Altersgruppen und Diagnosen
Durchschnittliche Leitlinienkongruenz

nach Altersgruppen, Diagnosen und Geschlecht

270 Jahre <70 Jahre Gesamt

(n=769) (n=1063) (N=1832)

0,611 0,596 0,604

Darmkrebs (C18, C19, C20) (SD: 0,362) (SD: 0,399) (SD: 0,378)
Geschlecht

0,625 0,628 0,626

weiblich (SD: 0,362) (SD: 0,395) (SD: 0,374)

0,596 0,575 0,586

mannlich (SD: 0,363) (SD: 0,402) (SD: 0,381)

0,775 0,874 0,841

Brustkrebs (C50) (SD: 0,299) (SD: 0,230) (SD: 0,259)

0,694 0,800 0,755

Gesamt (SD: 0,342) (SD: 0,310) (SD: 0,328)

Die Werte entsprechen der durchschnittlichen Erflillung der einschlagigen Leitlinienempfehlungen
(0 2 0%; 1 2 100%)

Weitere Ergebnisse

Die Grundannahme unserer Studie, dass &ltere Krebspatient*innen in geringerem Ausmal} als
jungere den Leitlinien entsprechend behandelt werden, bestatigte sich in Korrelations- und Re-
gressionsanalysen fir die Brustkrebspatientinnen, nicht jedoch fir Darmkrebsbetroffene. Einen
schwachen, aber signifikanten Einfluss auf die Leitlinienkongruenz der Behandlung alterer Brust-
krebspatientinnen hat die Selbstwirksamkeitserwartung. Eine Rolle spielen auch die Erwartungen
an das kinftige Leben, wobei dieser Einfluss in der Gruppe aller Brustkrebspatientinnen nach-
weisbar ist, in den Subgruppen der jingeren und alteren Frauen aber nicht signifikant ist. In der
multivariaten Analyse aller Brustkrebspatientinnen riickt das Alter bei Diagnosestellung in den
Vordergrund. Die Bedeutung der Selbstwirksamkeitserwartung als Determinante ist mehr signifi-
kant, der Einfluss der Erwartungen an das kinftige Leben schwindet vollstandig. Es fand sich ein
positiver Zusammenhang zwischen der Beurteilung der jeweiligen Therapie als der eigenen Situ-
ation angemessen und Abweichung von Leitlinienempfehlungen. Die Detailergebnisse sind in An-
lage 12 dargestellt.

6.3 Ergebnisse und Schlussfolgerungen aus den Arbeiten zum theoretischen Modell

Die Sichtung der einschldgigen Literatur, die empirischen Daten und epistemologische Uberle-
gungen verwiesen auf die Notwendigkeit, die onkologische Gesprachssituation und insgesamt
das Arzttinnen-Patient*innen-Verhaltnis auf grundlegende implizite Strukturen und wiederkeh-
rende Muster zu untersuchen. Denn insbesondere die gemeinsame Entscheidungsfindung und
das Einverstandnis der Patient*in kdnnen als Schlisselmoment fiir die Therapieentscheidung ver-

Geférdert durch:

Ergebnisbericht 22

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: 01VSF16035
Foérderkennzeichen: DELIVER

standen werden, die Kommunikationsstruktur selbst bedarf jedoch weiterer Aufklarung: So be-
stimmen der Bezug auf die Institution der Leitlinien (auf Seiten der Arzt*innen) und die existenzi-
elle, lebensbedrohende Grenzsituation (auf Seiten der Patient*innen) die Kommunikationssitua-
tion derart, dass jedes allgemeine Kommunikationsmodell ungentigend bleibt. Es ist zu vermuten,
dass viele kommunikationsbedingte Probleme — die unter anderem zu Abweichungen von Thera-
pieempfehlungen oder ungentigender Therapie-Adharenz flihren — in einem zu unspezifischen
Verstandnis des Arztgespraches begriindet sind. Deshalb wurde eine dialogisch informierte Mo-
dellierung dieser Grenzsituation, auch mit Perspektive auf eine normativ-ethische Positionierung,
ausgearbeitet.

Die interdisziplindre Gestaltung des Projektes ermoglichte eine in die Tiefe gehende Untersu-
chung der arztlichen Kommunikationsaufgaben. Durch Hinzunahme existenz- und dialogphiloso-
phischer Grundlagentexte konnte nicht nur eine Darstellung potentieller Konfliktmomente erreicht
werden; in den erfolgten Publikationen ist auch ein Diskursbeitrag angelegt, der die normativ-
ethische Position der Arzt*in zu klaren hilft. Es zeigt sich, dass Arzt*innen in einem komplexen
fachlichen und ethischen Spannungsfeld einer auch emotional anspruchsvollen Situation ausge-
setzt sind. Fragen und Anspriiche von Patient*innen und Angehdrigen sind oftmals kognitiv-struk-
turell und auf Beziehungsebene nicht mit dem Angebot reiner Informationen zu befriedigen. Wah-
rend hierin eine Uberforderung der Position der Arzt*in gesehen werden kann, erméglichen die
gefundenen theoretischen Modellierungen, die verschiedenen Ebenen der Begegnung und die
dahinterliegenden kognitiven Prozesse der beteiligten Gruppen zu differenzieren.

Das hier zentrale Thema der Arzt*in-Patient*innen-Kommunikation wird nicht, wie es in der ein-
schlagigen Literatur haufig der Fall ist, auf einer ethisch-normativen Ebene, sondern auf einer
epistemologischen und Uber die empirische Arbeit an Datenmaterial geerdeten Ebene diskutiert.
Die existenzielle Fassung des Dialogbegriffs und die dialogphilosophische Analyse des Arzt*in-
nengesprachs ist geeignet, dieses Gesprach in drei distinkte und prinzipiell inkommensurable
Ebenen der Situation zu unterscheiden, welche von den teils asymmetrischen Beziehungen von
Patient*in und Arzt*in gekennzeichnet sind. Aus dialogphilosophischer Perspektive stellt sich
diese Gleichzeitigkeit symmetrischer und asymmetrischer Beziehungsebenen in der Situation des
Arzt*innengesprachs als wesentliches Problem dar.

Diese Ebenen sind im Einzelnen zu bezeichnen als

(1) die medizinisch-wissenschaftliche Sachebene,

(2) die Ebene der Begegnung, sowie

(3) die Unerreichbarkeit der Situation der Patient*in in einer existenziellen Grenzsituation.

Die erste hier benannte Ebene ist praktisch zwingend asymmetrisch, da die Arzt*in als medizi-
nisch-wissenschaftliche Expert*in auf dieser Ebene nicht durch die Patient*in sinnvoll kritisiert
werden kann und auf dieser Ebene entsprechend auch kein sinnvoller Austausch- und Aushand-
lungsprozess stattfinden kann. Andersherum liegt die ,Expertise” hinsichtlich der dritten Ebene
bei der Patient*in. Die existenziell-transzendente Grenzsituation der Patient*in bleibt der Arzt*in
weitgehend verschlossen und ist allenfalls Giber eine in einem geteilten religités-kulturellen Kontext
verortete seelsorgerische Praxis zu adressieren. Die Ebene der an sich voraussetzungslosen Be-
gegnung zweier Menschen stellt auch in der arztlichen Kommunikation die Chance dar, das Ge-
sprach in einer Weise zu 6ffnen, die dem singuléaren Erleben gerecht werden kann.

Diese Unterscheidung in distinkte Ebenen des Geschehens und die Vergegenwartigung der hie-
raus resultierenden Grenzen der Gestaltungsspielrdume ist geeignet, den Behandelnden den
Druck zu nehmen, die aus dieser Konstellation notwendig entstehenden widerstreitenden Anfor-
derungen als eigenes Defizit zu erleben. Mdglicherweise bietet die oben vorgestellte Modellierung
aus drei Ebenen der Begegnung einen Ldsungsansatz, der nicht nur als weitere Anforderung an
die Arzt*in zu lesen wére, sondern viel deutlicher noch die Moglichkeiten hervorhebt, die sich aus
der individuellen Betroffenheit der Patientin ergeben. Gegebenenfalls kann ein besseres Ver-
standnis der Situation erreicht werden, wenn die Handlungsspielrdume der Beteiligten als we-
sensverschieden und gleichberechtigt Anerkennung finden.
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6.4 Limitationen der Studie

Primares Ansinnen der Studie war die Exploration eines komplexen Gegenstandsbereichs in die
Breite. Folglich stie3en wir auf Befunde und Fragestellungen, welche spezifischere und dedizierte
Studiendesigns bedurfen, um in befriedigender Tiefe bearbeitet und beantwortet werden zu kén-
nen und somit in dieser Studie nur angerissen werden konnten.

In den Arbeiten des qualitativen Studiendesigns haben sich insbesondere Angehdérige und Ver-
trauenspersonen als fiir die Therapieentscheidung alterer Krebspatient*innen wichtige Akteure
herausgestellt. Aufgrund der Semi-Strukturierung der Interviewleitfaden und der weitgehend offen
gehaltenen und durch das Antwortverhalten der Teilnehmenden gelenkte Gesprachsfihrung
wurde nicht in allen Interviews die konkrete Situation der Therapieentscheidung erortert. Analog
hierzu gilt fur die Interviews mit Arzt*innen, dass das Sample bewusst breit aufgestellt wurde um
auch bspw. Aspekte der Nachsorge erfassen zu kénnen. Somit ist nur ein Teil der interviewten
Arzt*innen mit der onkologischen Therapieentscheidungssituation befasst und die entsprechen-
den zentralen Befunde tber den Stellenwert und Einbezug von Angehdrigen und Vertrauensper-
sonen haben vorlaufigen Charakter.

Im Rahmen des quantitativen Studienteils konnte nur ein kleiner Teil der Leitlinienempfehlungen
bertcksichtigt werden. Es bleibt unklar, ob dieses Set von Empfehlungen die Leitliniengemal3heit
der Behandlung insgesamt angemessen reprasentiert. In dieser Studie wurden Brust- und Darm-
krebs beispielhaft untersucht. Hinsichtlich der Determinanten fur leitliniengerechte Versorgung
sind wir zu teilweise zu je nach Tumorentitat zu unterschiedlichen Ergebnissen gelangt, so dass
eine Verallgemeinerung und Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf andere Tumorerkrankungen
nicht ohne Weiteres gegeben ist. Die Response auf die Studie war befriedigend, insbesondere im
Falle der Uber das Krebsregister Schleswig-Holstein rekrutierten Patient*innen. Erwartungsge-
maf sehen wir hier auch Unterschiede in Bezug auf das Alter. Es ist davon auszugehen, dass
sich die Responder und Non-Responder auch in weiteren Merkmalen unterscheiden, die Einfluss
auf die interessierenden Variablen haben.

Fur den theoretischen Teil gelten die methodenspezifischen Limitationen interpretativer und her-
meneutisch ausgerichteter Forschung. Wenngleich eine empirische Durchdringung des theoreti-
schen Modells gegeben ist, stellen rahmende Grundannahmen kulturell verantwortete - und me-
thodisch notwendige - Setzungen dar und kénnen als solche bestritten werden. Mégliche Ein-
flisse von Migration und Interkulturalitét konnten nicht berticksichtigt werden und wéaren ggf. mit
einem angepassten Studiendesign einzuholen.

7. Beitrag fur die Weiterentwicklung der GKV-Versorgung und Fortfiihrung
nach Ende der Forderung

Das DELIVER-Projekt ist als Forschungsprojekt des Bereiches Versorgungsforschung des Inno-
vationsfond, als Grundlagenprojekt zur Analyse der onkologischen Versorgung alterer Menschen
mit Krebserkrankung einzuordnen. Die Ergebnisse der Studie haben das Potential fur die GKV-
Versorgung die Krebsbehandlung bei alteren Menschen besser zu verstehen, Barrieren fur eine
bedarfs- und bedurfnisgerechte Versorgung zu erkennen und auf dieser Grundlage Interventionen
zu entwickeln (und zu evaluieren). Letztendlich konnte der Abbau von Barrieren zu einem héheren
Grad an leitliniengerechter Versorgung fiihren und damit ggf. die Uberlebenszeit nach Krebser-
krankung der alteren Betroffenen verbessern. Zugleich eréffnet sich die Méglichkeit, die Umset-
zung von Leitlinienempfehlungen und die Erfordernisse einer der persdnlichen Situation der Pati-
ent*in angemessenen Behandlung differenziert und gleichberechtigt zu beriicksichtigen.

Mit dem DELIVER-Projekt ist es gelungen, mit seinen verschiedenen methodischen Ansatzen
grundlegende Einflussfaktoren einer leitliniengerechten onkologischen Versorgung zu identifizie-
ren. Dabei ist zu hervorzuheben, dass im DELIVER Projekt qualitative, quantitative und theoreti-
sche Elemente gleichwertig genutzt wurden, um die Forschungsfrage aus verschiedenen Blick-
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winkeln zu betrachten. Dieses methodische Vorgehen, insbesondere die Ergédnzung von quanti-
tativen Daten mit qualitativen und theoretischen Ergebnissen, hat sich bewahrt und sollte auch
fur weitere Versorgungsforschungsprojekte genutzt werden.

In Bezug auf den philosophischen Projektteil ist in diesem Zusammenhang zu erwahnen, dass
die dialogphilosophische Modellierung der onkologischen Gespréchssituation eine innovative Be-
trachtungsweise darstellt, die auch fir die Ausbildung und die professionelle Selbstreflexion einen
Beitrag leisten kann. Obwohl die Gestaltung der Patient*innen-Beziehung seit einiger Zeit in die
Kurrikula Einzug findet, verbleibt sie oftmals im Ermessen und gestitzt von der individuellen Pra-
xiserfahrung der Arzt*in. Die Theoretisierung dieses Feldes jenseits spezifisch psychotherapeuti-
scher Ansétze bedarf weiterer Anstrengungen. Die aus dem Projekt bereits hervorgegangenen
Publikationen sollen dazu anregen, im stiitzenden Gewebe der Leitlinienkommensurabilitat — dem
Arzt*innen-Patient*innen-Verhaltnis — die Beziehungsebene starker zu beriicksichtigen und fih-
ren hierzu differenzierte, empirisch informierte Modelle ein. In der Umsetzung kénnen sie die
Arzt*in moralisch entlasten und zu einer nachhaltigen Verbesserung der Kommunikation fiihren.
Im Projektverlauf wurde weiterhin grundlegendes epistemologisches und methodologisches Wis-
sen gewonnen, das spezifisch oder unspezifisch in die Ausgestaltung anschlieender Forschun-
gen einflieBen wird.

Die in den qualitativen und quantitativen Studienteilen identifizierten Defizite sollten jetzt von der
Selbstverwaltung aufgegriffen und bewertet werden. Anschlie3end sollten Losungsansétze dis-
kutiert, entwickelt und spater evaluiert werden, um die zukinftige Versorgung alterer Menschen
mit einer Krebserkrankung insgesamt weiter zu verbessern.

Derzeit sind weitere Auswertungen und Publikationen im Gang. Diese haben zum Ziel, die onko-
logischen Versorgung von alteren Brust- und Darmkrebspatient*innen in der Tiefe der Vielzahl
der erhobenen Daten weiter zu analysieren und weitere Einflussfaktoren auf die onkologische
Versorgung — auch tumorspezifisch — zu identifizieren. Dies ware dann die Grundlage, die Ver-
sorgung im Sinne von mehr Bedarfsgerechtigkeit und Starkung der Patientenorientierung zu ver-
bessern.

Mit den Leistungserbringern, Kostentrégern, Wissenschaft und Betroffenen wére anschlieRend
zu erdrtern, mit welchen MalRnahmen konkret die identifizierten Defizite Uberwunden werden
kénnten. Wenn man beispielhaft defizitdre Punkte wie ,Kommunikation“ oder ,partizipative The-
rapieentscheidung” heranzieht, dann waren hier MalRnahmen zu diskutieren mit denen auch im
klinischen Alltag die unterschiedlichen Kommunikationspfade im Kontext alterer Menschen bes-
ser bedient werden kdnnten. Dies kénnte sowohl mehr praktische Aspekte, wie altersgerecht auf-
bereitetet Informationen, starkere Einbeziehung der Caregiver, aber eben auch philosophische
Aspekte (wie Sinn und Chancen einer Therapie) umfassen. Solche MalRnahmen kdénnten dann im
nachsten Schritt in weiteren versorgungsnahen Projekten auf ihre Wirksamkeit hin untersucht
werden.

Mit solchen Schritten kdnnte die Nachhaltigkeit der Projektergebnisse sichergestellt werden Es
ware dazu hilfreich, wenn gerade von Seiten der Leistungserbringer und Kostentrager signalisiert
wurde, dass eine praktische Verbesserung der onkologischen Versorgung alterer Menschen und
der Transfer der Studienergebnisse der DELIVER-Studie in die Versorgung fur sinnvoll und not-
wendig gehalten wird.

8. Erfolgte bzw. geplante Verdffentlichungen
8.1 Erfolgte Veroffentlichungen

Gieseler F, Heidenreich A, Schubert J, et al. The role of family confidants and caregivers in the
care of older cancer patients: Extending the concept of “shared decision-making”. Health Sci Rep.
2021;4:e281. https://doi.org/10.1002/hsr2.281

Worler, Frank. 2020. ,Die Diagnosestellung als Situation. Eine existenzphilosophische Betrach-
tung arztlicher Kommunikationsaufgaben®. Zeitschrift fur Praktische Philosophie 7 (2): 35—66.
https://doi.org/10.22613/zfpp/7.2.2 (doppelblind begutachtet)
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Worler, Frank. 2020. ,Das Arzt-Patient-Gesprach und seine eingeschriebenen kognitiv-strukturel-
len Widerspriiche®. Internationale Zeitschrift fir Philosophie und Psychosomatik 2/2020 (Dezem-
ber). http://www.izpp.de/fileadmin/user upload/Ausgabe-2-2020/003 Woerler 2 2020 Korr.pdf

8.2 Geplante Veroffentlichungen

CoNorwWNME ©

[ERN
o

11.

12.

Eine Publikation wird sich mit der Perspektive der Arzt*innen auf Therapieentscheidungen
unter der Bedingung des potentiellen Einflusses durch Angehorige befassen (Arbeitstitel:
.Doctors’ awareness of the role of family confidants and caregivers in the therapy decision-
making process of older patients").

Ebenfalls auf Basis von Daten aus dem Qualitativen Survey befindet sich eine sozialwis-
senschaftlich-philosophische Auseinandersetzung mit dem Themenkomplex ,Therapie-
angst" im Kontext der Krebstherapie in Vorbereitung.

Eine weitere Publikation wird sich mit den Daten aus dem quantitativen Studienteil zum
Thema Brustkrebs befassen. Arbeitstitel ,Barrieren einer leitliniengerechten onkologi-
schen Versorgung alterer Patientinnen mit Brustkrebs*.

Eine ,Schwesterpublikation“ mit dem Arbeitstitel ,Barrieren einer leitliniengerechten onko-
logischen Versorgung alterer Patienten und Patientinnen mit Darmkrebs) wird das Thema
aus Sicht des Darmkrebses beleuchten.

Zudem soll eine Publikation die Auswirkungen der identifizierenten Einflussfaktoren auf
den klinischen Endpunkt Uberleben (Overall, ggf. rezidiv-freies Survival) berichten.

Anlagen

Interviewleitfaden ,,Onkologische Facharzt*innen*

Interviewleitfaden ,fallspezifische Arzt*inneninterviews"

Interviewleitfaden ,Patient*innen*

Interviewleitfaden ,,Angehérige”

Fragebogen, T1, Darmkrebs

Fragebogen, T1, Brustkrebs

Fragebogen, T2, Darmkrebs

Fragebogen, T2, Brustkrebs

Publikation Wérler, Frank (2020): Die Diagnosestellung als Situation: eine existenzphilo-
sophische Betrachtung arztlicher Kommunikationsaufgaben

. Publikation Worler, Frank (2020): Das Arzt-Patient-Gesprach und seine eingeschriebenen

kognitiv-strukturellen Widerspriiche

Publikation Gieseler, et al. (2021): The role of family confidants and caregivers in the care
of older cancer patients: Extending the concept of “shared decision-making”

Detaillierte Ergebnisse aus dem quantitativen Studienteil
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Anlage 1: Interviewleitfaden ,,Onkologische Facharzt*innen“

Gesprichsleitfaden fiir Onkologen/-innen und andere Fachérzte/-innen

Vor Beginn des Interviews werden allgemeine Informationen zur genauen Berufsbezeichnung sowie zu ggf. erworbenen Fachweiterbildungen (z. B.

Palliativmedizin, Schmerzmedizin) in Erfahrung gebracht und im Kurzfragbogen dokumentiert. Dort werden auch Angaben zum Berufsstatus (Facharzt,
Oberarztin, Chefarzt, ...) sowie zum Ort der Tatigkeit (Klinik, Facharzt- oder Hausarztpraxis, PLZ und Ort) erfragt und dokumentiert. Das Geburtsdatum wird auf
der Einwilligungserklarung vom Interviewpartner/-in eingetragen.

Leitfrage

Was soll erfragt werden? (Kernbereiche)

Ggf. zu stellende Zusatzfragen

Mit welchen (onkologischen) Hauptdiagnosen
haben Sie in Ihrem Berufsalltag am haufigsten zu
tun?

Individuelle Erfahrungen
Relevanz des Themas im Berufsalltag

Beurteilung der verschiedenen Aufgabenbereiche
bei der Versorgung der Krebspatienten
(Krebs heilen, Schmerzen lindern, Nachsorge, ...)

Ich stelle mir vor, dass die Versorgung
onkologischer Patienten/-innen sehr komplex ist:
Worin sehen Sie Ihre Aufgabe im
Behandlungsablauf in erster Linie?

Wo sehen Sie besondere Herausforderungen bei
der Versorgung von onkologischen Patienten?

Haltung und Grundeinstellung
Berufsethos
Komplexitat der Versorgung

Information der Patienten/-innen
Interprofessionelle Kommunikation)

Beurteilung der Evidenz

Gibt es besondere Herausforderungen in der
Kommunikation zwischen Arzten und Patienten?

Gibt es besondere Herausforderungen in der
Kommunikation zwischen den Arzten
verschiedener Fachdisziplinen, wenn es um die
Behandlung von Krebspatienten geht?

Woran orientieren Sie sich bei der Behandlung
Ihrer Patienten?

Welche Rolle spielen alternative Behandlungen in
Ihrem Praxisalltag?

Besteht hier Nachfrage unter onkologischen
Patienten?

Wie stehen Sie dazu?
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Gibt es besondere Herausforderungen bei der
Versorgung von Krebspatienten/-innen mit einem
hoheren Lebensalter?

Besonderheiten bei der Krebsbehandlung bei
ilteren Patienten/-innen

Welche Besonderheiten erleben Sie bei der
Versorgung alterer Krebspatienten/-innen?

Was ist Ihre Strategien im Umgang mit dlteren
Menschen mit Krebs?

Gibt es besondere medizinische
Herausforderungen bei der Behandlung alterer
Krebspatienten/-innen?

Wie beurteilen Sie die Evidenzlage bei der
Krebsbehandlung insbesondere mit Blick auf altere
Menschen?

Ggf.: Wo sehen Sie Evidenzliicken?

Sind die Therapieziele bei dlteren Krebspatienten
tendenziell andere als bei jingeren? Wenn ja,
inwiefern?

» Welche Rolle spielen Lebensqualitat und
Lebensverlangerung bei der Versorgung
dlterer Krebspatienten?

» Haben Sie es schon erlebt, dass die
medizinische Behandlung eines alteren
Menschen mit Krebs in lhren Augen sinnlos
erschien?

» Warum war das so?

» Wie gehen Sie damit um?

Gibt es Besonderheiten bei der Kommunikation?
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Sind altere Patienten/-innen im
Allgemeinen besser oder schlechter
informiert als jlingere?

In welcher Form erhalten die Patienten/-
innen Informationen zu lhrer Erkrankung?
(mandlich, allgemein schriftlich, schriftlich,
personlich)

Geben Sie lhren Patienten/-innen eine
Prognose zur verbleibenden Lebenszeit?

Welche Rolle spielen Angehdorige bei
Therapieentscheidungen?

Kommt es bei dlteren Menschen im Arzt-Patienten-
Gesprach haufiger als bei jingeren zu
Meinungsverschiedenheiten darliber, was die
richtige/angemessene Behandlung ist?

» Spielen dabei manchmal auch kulturelle

oder religiose Einstellungen eine Rolle?

Ist die medizinische Versorgungsstruktur fir dltere
Krebspatienten/-innen Ihrer Meinung nach gut
zuganglich?

» Welche Hirden bei der Umsetzung des

Therapieplans konnen sich fiir dltere
Menschen lhrer Erfahrung nach ergeben?
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Spielen Ihrer Meinung nach 6konomische Griinde
bei der Behandlung dlteren Menschen eine Rolle?

Welche Bedingungen kénnen dazu beitragen, dass
die Behandlung von onkologischen Patienten/-
innen gut gelingt?

Gibt es duRere Bedingungen, die sich nachteilig
auf die Versorgung von onkologischen Patienten/-
innen auswirken kdnnen?

Ist es lhnen wichtig, dass es zu einer Entscheidung
kommt, die von IThnen und dem Patienten
gemeinsam getragen wird?

Wo werden die Weichen gestellt?
Welche Rolle haben Chirurgen, Onkologen,

Gynakologen, das Tumorboard?
Patientenpartizipation

i i i e , Wie wird mit unterschiedlichen Mei
Wie kommen in lhrem Arbeitsalltag Umgang mit Widerstanden und Problemen e wirdmit unterschiediichen hMeinungen

Therapieentscheidungen zustande? umgegangen? Wer setzt sich am Ende durch?
Umgang mit divergierenden Meinungen
Finden Sie, dass die individuellen Vorstellungen

und Praferenzen der Patienten bei der
medizinischen Versorgung ausreichend
bericksichtigt werden kénnen?

Welchen Spielraum sehen Sie fiir sich bei der
Verordnung von Therapien?

Was assoziieren Sie mit dem Begriff Leitlinie?

Welche Rolle spielen Leitlinien zum Mamma bzw. Umgang mit Leitlinien Was bedeuten Leitlinien fir Sie?
Kolonkarzinom bei den Kritik ) o .
Behandlungsentscheidungen? Empfinden Sie Leitlinien im Allgemeinen eher

hilfreich oder einengend?
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Haben Sie bei der Therapieplanung schon erlebt,
dass die Empfehlungen in den Leitlinien nicht auf
die Situation von alteren Patienten passen?

» Aus welchen Grinden waren sie
unpassend?

» Waren das Einzelfalle oder kommt das
haufiger vor?

Was geschieht in solchen Fallen? Wie wird der
Konflikt zwischen dem, was die Leitlinie sagt, und
dem, was angemessen erscheint, gelost?

Haben Sie es schon erlebt, dass eine Therapie, die
entsprechend der Leitlinie geplant wurde, nicht so
durchgefiihrt wurde und z. B. abgebrochen wurde?

» Aus welchen Grinden wurde nachtréaglich
abgewichen?

» Waren das Einzelfalle oder kommt das
haufiger vor?

Gibt es Situationen, wo bei dlteren Menschen mit
Krebs zu viel gemacht wird?

Wenn ein dlterer Angehdriger von lhnen an Brust-
oder Darmkrebs erkrankt ware, was wiirde lhnen
die grolRte Sorge bereiten?

Gibt es Bereiche in der medizinischen Versorgung
dlterer Krebspatienten, die Sie gerne verandern
wirden? Die sich lhrer Meinung nach verbessern
lieBen?
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Anlage 2: Interviewleitfaden ,fallspezifische Arzt*inneninterviews*

Gesprichsleitfaden fiir fallspezifische Arzte-Interviews

Bei unserer Studie geht es uns darum, herauszufinden, wie bei dlteren Krebspatienten Entscheidungen fiir oder gegen eine bestimmte Therapie gefunden

werden. Und um welche Schwierigkeiten es ggf. bei der Umsetzung von Therapieentscheidungen gibt.

Eingeleitet wird das Interview mit einer kurzen Beschreibung von Diagnose und Therapie nach unserem Kenntnisstand.

Leitfrage

Was soll erfragt werden-Kernbereiche

Ggf. zu stellende Zusatzfragen

Wie kam es zur Entscheidungsfindung?

>

Dringlichkeit der Therapie aus medizinischer
Sicht

Abfolge von Diagnosestellung, Darlegung der
Therapieoptionen und Entscheidungsfindung

Einschatzung der gefundenen Entscheidung
aus medizinischer Sicht

Mogliche Differenzen zwischen
fallspezifischer arztlicher Abwagung, den
Leitlinien und den Wiinschen der
Patientin/des Patienten

Qualitat der Einblicknahme in (und
Verstandnis fur?) die Lebensverhaltnisse und
Winsche der Patientin/des Patienten

Was waren die wesentlichen Kriterien, die fir
die Therapiewahl ausschlaggebend waren?

Aus medizinischer Sicht: Wie schnell musste
die gebotene Therapie umgesetzt werden?

Gab es aus lhrer Sicht echte
Entscheidungsalternativen?

Wie lange hat der gesamte
Entscheidungsprozess gedauert? Gab es mehr
als ein Informationsgesprach?

Wie groB war der Einfluss der Patientin/des
Patienten auf die Therapieentscheidung?

Gab es Dritte, die Einfluss auf die
Entscheidung hatten? (Angehorige, Kollegen,
Medien, Geistliche...)

Haben Sie das Gefihl, dass die Patientin/der
Patient einen Prozess bei der




Entscheidungsfindung durchlaufen ist?

- Gab es Gesichtspunkte, die Sie Gberrascht
haben?

S i salichkei
| i . : econ?
e Sinne-des PEF)

- Konnen Sie die Einstellung / Entscheidungen
Ilhrer Patientin / Ihres Patienten
nachvollziehen?

- Was wiirden Sie anders sehen?

- Was wiurden Sie an der Einstellung /
Entscheidung der Patientin / des Patienten
kritisieren wollen?

- Haben Sie dies offen getan?

- Wie gingen Sie mit der
Entscheidungsmaoglichkeit /
Selbstbestimmtheit der Patientin / des
Patienten X um? Erlebten Sie diese als
Konflikt?




Wie hat sich lhre Kommunikation mit X
gestaltet?

» Beziehung zur Patientin/zum Patienten:

N&ahe/Distanz, Kommunikationsebene und
Intensitat; Empathie, Emotionalitat

Kommunikationsstrategie und Moéglichkeiten
der Durchfiihrung

Strukturelle Hindernisse fir die gewlinschte
Kommunikation (Ort, Raum, An- und
Zugehorige)

Wie hat Herr / Frau X die Erkrankung
angenommen?

Wie wiirden Sie die Patientin / den Patienten
X charakterisieren? (eher personliche Ebene
als fachliche)

Hatten Sie den Eindruck, dass er / sie tGber
seine / ihre Erkrankung und die Konsequenzen
vollstandig aufgeklart werden wollte?

Empfanden Sie die Kommunikation mit Herrn
/ Frau X als einfach oder eher schwierig?
Inwiefern?

Denken Sie, dass die Patientin / der Patienten
die medizinischen Aspekte der
Behandlungsoptionen gut nachvollziehen
konnte?

Gab es Informationen die Sie riickblickend
nicht (ausreichend) vermitteln konnten?

Hatte die Patientin / der Patient Fragen, die
Sie ihm / ihr nicht beantworten konnten?

Gab es duRere Bedingungen, die auf die
Kommunikation und letztlich auf die
Entscheidung Einfluss genommen haben?
(Zeit, Stress, Patient nicht erreichbar, Ort
nicht geeignet...)




Ggf: Was wiirde lhre konkrete Beziehungs-
und Kommunikationssituation verbessern?

Welche Rolle spielten weltanschauliche
Aspekte in lhrer Kommunikation und in der
Entscheidungsfindung?

» Berlicksichtigung des Lebensentwurfs durch die
Arztin/den Arzt

» Berlicksichtigung individueller Wiinsche,
Angaben der Zu- und Angehorigen

Glauben Sie, dass das Bild, das die
Gesellschaft von Alter und Krankheit entwirft,
die Entscheidung Ihres Patienten (einen
Therapievorschlag zu akzeptieren oder
abzulehnen) beeinflusst hat?

Ist der Patient mit moralischen oder
lebensanschaulichen Fragen an Sie
herangetreten?

Konnten Sie auf solche Fragen antworten?

Kennen Sie den individuellen Entwurf von
Alter, Tod und Krankheit lhrer Patientin / lhres
Patienten X?

Teilen Sie diesen?
Resultierten konkrete Konflikte hieraus?

Halten Sie es fir wichtig, eine kulturelle




Perspektive mit lhrer Patientin / lhren
Patienten zu teilen oder zumindest die
Weltanschauung / Religion / Wertesystem zu
kennen bzw. verstehen?

Welchen Einfluss haben solche Fragen auf
eine fir alle befriedigende Entscheidung?

Wie konnten Sie die Leitlinien im Fall X
umsetzen?

» Komorbiditaten
» Geriatrische Aspekte
» Anwendbarkeit der Leitlinien im hohen Alter

» Ethische Griinde fur/gegen eine bestimmte
Therapie

Wurden alle Empfehlungen der Leitlinien in
der Behandlung des Patienten X umgesetzt?

Was waren die Griinde fir Abweichungen?
(Komorbiditaten, Lebensqualitét,
Therapievertraglichkeit, Zugang zu
Versorgungsangeboten, eigener Wunsch des
Patienten, Empfehlung eines Dritten (Arzt,
Angehoriger), 6konomische Griinde)

Welche Rolle spielte das Alter?

Ist die Abweichung von den Leitlinien (so
gegeben) fiir Sie annehmbar? Unterstiitzen
sie diese, z. B. in einzelnen Aspekten, unter
einer gewissen Perspektive,
uneingeschrankt...?

o Nehmen Sie im Fall von Patientin /
Patient X einen moralischen Konflikt
war?




Empfanden Sie die Leitlinien im Fall X als
Unterstiitzung, als Orientierung, als Hilfe, als
externen Einfluss, als Hindernis, als .... ? Wie
genau, welche Punkte besonders hilfreich
oder problematisch?

Wie zufrieden sind Sie persénlich mit dem
Behandlungsverlauf im Fall X ?

» Selbsteinschatzung im Fall X

» Faktoren, die zu einem personlich und
professionell befriedigenden Ergebnis
beitragen

» Faktoren, die zu einem unbefriedigenden
Ergebnis fihren kénnen

» Rolle der Leitlinien, Verbesserungsmaoglichkeiten

» Anforderungen an sich selbst

War die Behandlung von X fiir Sie ein
professionell und personlich befriedigendes
Erlebnis?

Was ist Grund daftr?

Glauben Sie, dass Frau / Herr X (auch)
zufrieden ist?

Was konnte aus lhrer Sicht von Seiten der
Institutionen oder der Gesellschaft besser
laufen?

Was konnte an den Leitlinien verbessert
werden?

Wie wichtig ist Ihnen die Zufriedenheit der
Patientin / des Patienten (mit ihrer / seiner
personlichen Entscheidung)?




Anlage 3: Interviewleitfaden ,,Patient*innen“

Gesprachsleitfaden fiir Patientinnen und Patienten

Vor Beginn des Interviews werden allgemeine Informationen (Name, Alter, Wohnort, Familienstand, Beruf, Verwandtschaftsgrad zum Patienten, eigene soziale Situation, evtl.
Pflegebedirftigkeit usw.) mittels eines Fragebogens erfasst bzw. der Patientenakte entnommen und im Kurzfragbogen dokumentiert.

Zur Eroffnung des Gesprachs wird eine Situation geschaffen, in der frei von Larmquellen oder anderen Storungen ein vertrauensvolles Gesprach gefiihrt werden kann. Es folgt
die Aufklarung Gber das Vorgehen und die Ziele der Studie. Evtl. offene Fragen hierzu werden geklart. Das Einverstandnis wird erneut eingeholt.
AnschlieRend wird darauf hingewiesen, dass nun das eigentliche Interview beginnt.

Leitfrage

Was soll erfragt werden?

Zusatzfragen

Sie haben vor einigen Monaten von der Diagnose
(Brustkrebs bzw. Darmkrebs) erfahren und hinter lhnen
liegt die Behandlung. Wie geht es Ihnen heute?

Abfragen von bio-psychosozialen Aspekten
e Bio: Schmerzen, Atemnot, Midigkeit
e Psyche: Angst, Traurigkeit, Ausgeliefert sein,
Hoffnungslosigkeit
e Sozial: Vereinsamung, Geldsorgen,
Abhédngigkeit, Gefiihl zur Last zu fallen oder
GberflUssig zu sein
e Anderes: Erfahrungen mit Krebs
Coping Strategien: Umgang mit der Erkrankung

Gibt es Krankheitsfolgen? Wenn ja, konnen Sie diese
bitte naher beschreiben?

Wie wirden Sie Ihren Gesundheitszustand vor der
Erkrankung beschreiben (kérperlich / seelisch)?
Was hat sich im Vergleich zu damals (Zeit vor der
Erkrankung) verandert?

Wie haben Sie davon erfahren, dass Sie Brustkrebs /
Darmkrebs haben?

Korperbewusstsein (Wahrnehmung, Wertigkeit)
Chronik der Arztbesuche (Hausarzt, Facharztin,
Zweitmeinung, Krankenhaus,...)

Krisenmanagement (soziale Einbettung, Aufgaben,
weitere Belastungen wie z. B. kranke Angehorige)
Einfordern und Erhalten von Hilfe (privat, medizinisch,
spirituell, alternativmedizinisch)

Wie sind Sie mit den ersten Symptomen umgegangen?
Wie schnell sind Sie zum Arzt / zur Arztin gegangen?
Was hat dieser / diese gesagt?

Wie haben Sie das erlebt?

Wer war in dieser Zeit bei Ihnen?
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Gesprachsleitfaden fiir Patientinnen und Patienten

Ich méchte noch einmal auf die Situation der
Diagnosestellung zurlickkommen. Kénnen Sie mir das
bitte ndher beschreiben?

Erleben der Diagnosestellung (Vertrauensbeziehung
oder Vertrauensverlust zu Arzt / Arztin / Institution)
Qualitat der Information aus Sicht der Patienten
(Verstandlichkeit, Broschiren, falsche Informationen,
ungenigende Informationen)

Professionalitat (subjektiv empfunden, aber auch
objektiv: War ein Angehoriger dabei? Formaler Ablauf
des Gesprachs)

Psychoonkologische Gesprache

Wo wurde die Gewebeprobe entnommen? (Praxis /
Krankenhaus)
Wie lange haben Sie auf das Ergebnis gewartet?

Wo wurden Sie Gber lhre Krankheit informiert?
(Krankenhaus, Arztzimmer, am Telefon)

Wer hat Ihnen gesagt, dass Sie Krebs haben?

Wer war noch dabei?

Wenn Sie sich erinnern kdnnen, welche Worte wurden
gewahlt, um lhnen die Erkrankung zu beschreiben?
Wie fuhlten Sie sich in dieser Situation?

Ggf.: Was ware besser gewesen?

Haben Sie etwas Schriftliches erhalten (Brief,
Broschiire)?

Wurde in dem Gespréach auf |hr Alter eingegangen?
Waren lhre Lebensumstédnde ein Kriterium?

Gab es eine Psychoonkologische Beratung?
Auch fiir Angehorige?

Wie war diese?

Gab es Anschlusstermine?

Welche Therapie hat Ihnen lhr Arzt / lhre Arztin
empfohlen?

Professionalitat (Informationspflicht,
Partizipationsangebot, Fragen nach den Wiinschen der
Patientin / des Patienten)

Verstandlichkeit der Information

Mogliche Konflikte / gelungene Kommunikation (Zeit,
Verstandlichkeit, Nachfragen)

Beriicksichtigung der Lebensumstande und Geschichte
des Menschen

Aspekte des Alters

Thema Tod

Ggf. palliatives Angebot

Wurden Diagnose und Behandlungsmaglichkeiten im
gleichen Gesprach dargelegt?

Konnte Ihnen der Arzt / die Arztin die Behandlung gut
erklaren? Haben Sie die Erlduterungen gut verstanden
(Fachbegriffe, Komplexitat)?

Fanden Sie die Therapievorschlage fir sich sinnvoll?
Wurden Ihnen Behandlungsoptionen angeboten?
Wenn ja, welche?

Ggf.: Wurde eine brusterhaltende Therapie
vorgeschlagen?

Hatten Sie Zeit, um Ihre Entscheidung zu bedenken?
Gab es mehrere Termine, um (ber die Behandlung zu
sprechen?

Waren die Informationen ausreichend fir Sie?

Haben Sie eine Zweitmeinung eingeholt?
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Gesprachsleitfaden fiir Patientinnen und Patienten

Sind Sie Uber therapeutische Grenzen aufgeklart
worden?

Spielte Ihr Alter eine Rolle bei der Wahl der Therapie?
Ggf.: wurden lhre Uberzeugungen (z. B. Religion und
Lebensanschauung beriicksichtigt)?

Wie haben Sie die Informationen zu den
Behandlungsmoglichkeiten erhalten? Personlich
schriftliche Information? Allgemeine schriftliche
Information? Miindliche Information?

Wie kam es dann zu lhrer Therapieentscheidung?

Mogliche Griinde abfragen:

Alter, Begleiterkrankungen, Lebensumstande (Mobilitét,
finanzielle Griinde, Angehorige)

Zweifel an der Wirksamkeit

Angst vor Nebenwirkungen

Akzeptanz der Erkrankung

Akzeptanz des Lebensendes

Lebensentwurf, Religion, Sinnhaftigkeit des eigenen
Lebens

Mogliche Prozesse der Entscheidungsfindung (falls
Diagnosestellung und Therapieentscheidung nicht in
einem Termin erfolgten)

An der Entscheidung beteiligte Dritte
Informationen, emotionale Dynamik

Haben Sie bereits im Erstgesprach eine Entscheidung
getroffen?
Falls nein:
War diese Bedenkzeit Ihr Wunsch? War es ein
Angebot der Arztin / des Arztes?
Mit wem haben Sie Uber die
Behandlungsmaoglichkeiten gesprochen?
Hatten Sie einen Ratgeber bei der Entscheidung?
Wo, von wem haben Sie weitere Informationen
erhalten?
Welche Informationen waren fiir Sie besonders
nitzlich?
Wie war das Verhaltnis zu lhren Angehorigen in dieser
Zeit?
Hatten Sie jemals den Eindruck, dass tber lhren Kopf
hinweg entschieden wurde?
Spielte Ihr Alter bei der Entscheidung eine Rolle?
Spielten Ihre Lebensumstdnde bei der Entscheidung
eine Rolle?
Kénnen Sie sich an Zweifel und Sorgen erinnern?
Hatten Sie das Gefiihl, dass die Entscheidung fiir Ihre
personliche Situation passend war?
Fihlten Sie sich der Situation gewachsen?
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Gesprachsleitfaden fiir Patientinnen und Patienten

War lhre Arztin / Ihr Arzt fiir Riickfragen, auch wahrend
der Therapie, erreichbar?

Kennen Sie die Patientenleitlinien fiir Brustkrebs /
Darmkrebs?

Sind Sie operiert worden?

Therapiefragen nach individueller Situation:
Mobilitat, Erreichbarkeit der Klinik / Praxis
Orientierung

Benutzerfreundlichkeit der Behandlung und der
Behandlungsorte fiir Altere,

Soziales Netz, Beziehungen,

emotionale Aspekte

finanzielle Aspekte

Wie ist die Operation verlaufen?

Gab es Komplikationen?

Haben Sie Chemotherapie erhalten?

Therapiefragen nach individueller Situation:
Mobilitat, Erreichbarkeit der Klinik / Praxis
Orientierung

Benutzerfreundlichkeit der Behandlung und der
Behandlungsorte fiir Altere,

Soziales Netz, Beziehungen,

emotionale Aspekte

finanzielle Aspekte

Wie viele Zyklen Chemotherapie sind verordnet
worden?

Wo haben Sie diese erhalten?

Haben Sie alle Zyklen vollstandig erhalten?
Wenn nicht, warum nicht?

Wie haben Sie sich organisiert (Fahrdienst,
Kommunikation, Erreichbarkeit)
Wie haben Sie die Chemo vertragen?

Bei Brustkrebs: Ist eine Hormontherapie geplant?
Sind weitere Therapien geplant?

Haben Sie eine Strahlentherapie erhalten?

Therapiefragen nach individueller Situation:
Mobilitat, Erreichbarkeit der Klinik / Praxis
Orientierung

Benutzerfreundlichkeit der Behandlung und der
Behandlungsorte fiir Altere,

Soziales Netz, Beziehungen,

emotionale Aspekte

finanzielle Aspekte

Wie viele Bestrahlungstermine haben Sie erhalten?
Wo wurde die Bestrahlung durchgefiihrt?

Wie ging es lhnen dabei? Gab es Nebenwirkungen?
Konnten Sie alle Termine wahrnehmen?

Wenn nicht, was waren die Griinde daftir?

Wie haben Sie sich organisiert (Fahrdienst,
Kommunikation, Erreichbarkeit)
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Gesprachsleitfaden fiir Patientinnen und Patienten

Haben Sie im Anschluss eine Reha besucht?

Hat Ihnen diese gefallen?
Was war besonders gut / nicht gut, wenn Sie an die
Reha zuriickdenken.

Welche Rolle spielte Ihr Hausarzt / Ihre Hausarztin in
der Zeit der Diagnose und anschliefenden Therapie?
War er / sie Uber die Erkrankung und die Behandlung
informiert?

Einbindung des Hausarztes / der Hausarztin in die
Behandlung und ggf. Nachsorge

Gab es Termine in lhrer Hausarztpraxis?

Was haben Sie sich von der Therapie erwartet?
Wurden diese Erwartungen erfillt?

Vergleich Erwartungen, Hoffnungen, Wiinsche mit
Realitat, Ergebnis

Ggf. Grinde fir (spateren) Therapieabbruch
Zufriedenheit mit der Therapie

Zufriedenheit mit der Entscheidung

Zufriedenheit mit der erfolgten Betreuung

Welche Sorgen waren mit der Behandlung verbunden?
Was gab lhnen in dieser Zeit Kraft?

Welche Unterstlitzung hatten Sie?

Gab es Belastungen, auf die Sie nicht vorbereitet
waren? Oder war die Therapie weniger belastend als
beflrchtet?

Wie war das Verhiltnis zu den Arztinnen und Arzten zu
dieser Zeit (um welche Arztinnen und Arzte geht es
hier?

Wiirden Sie heute anders entscheiden?

Wie geht es Ihnen heute kérperlich / psychisch?

Haben Sie Empfehlungen zur Nachsorgebehandlung
erhalten?

Wurden Sie auf mogliche Spatfolgen der Chemotherapie
bzw. Strahlentherapie hingewiesen?

Werden Sie in der Zukunft Nachsorgeuntersuchungen
wahrnehmen? Wenn ja, welche? Und wo?

Wie haben Sie die Informationen zu den
Nachsorgeuntersuchungen erhalten? Personifizierte
schriftliche Information? Allgemeine schriftliche
Information? Mindliche Information?
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Gesprachsleitfaden fiir Patientinnen und Patienten

Was wirden Sie dlteren Menschen, die eine

. . . . Krebsdiagnose erhalten haben, wiinschen?
Welche Schlisse ziehen Sie aus dem Erlebten fir sich Objektivierung des Erlebten durch den Patienten / die

und flr andere Menschen? Patientin Was konnte lhrer Erfahrung nach besser gemacht
werden?

L . . Warum?
Haben Sie eine Patientenverfligung?

Seit wann?

Fragen zum Lebensende, dem Sterben, zu Lebenssinn

und Erfullung werden behutsam thematisiert, wenn die
Patientin / der Patient die Bereitschaft dartiber zu Was sind Ihre Plane fir die nachste Zeit?
sprechen signalisieren

Was sind Ihre Wiinsche fiir die Zukunft?
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Anlage 4: Interviewleitfaden ,,Angehorige“

Gesprachsleitfaden fiir Angehorige

Vor Beginn des Interviews werden allgemeine Informationen (Name, Alter, Wohnort, Familienstand, Beruf, Verwandtschaftsgrad zum Patienten, eigene soziale

Situation, evtl. Pflegebedirftigkeit usw.) mittels eines Fragebogens erfasst bzw. der Patientenakte entnommen und im Kurzfragbogen dokumentiert.

Zur Er6ffnung des Gesprachs wird eine Situation geschaffen, in der sich die Interviewpartnerin/der Interviewpartner in ihrer/seiner aktuellen Lage gesehen und

angesprochen fuhlt. Es folgt die Aufklarung tGber das Vorgehen und die Ziele der Studie. Evtl. offene Fragen hierzu werden geklart. Das Einverstandnis wird

erneut eingeholt.

AnschlieBend wird darauf hingewiesen, dass nun das eigentliche Interview beginnt.

Leitfrage

Was soll erfragt werden? (Kernbereiche)

Ggf. zu stellende Zusatzfragen

Wie leben Sie? K6nnen Sie mir bitte kurz lhre
familiare Situation beschreiben?

Familiare Situation
Soziales Umfeld

Haben Sie Kinder?

Sind Sie berufstatig?

Leben Sie alleine?

Leben Sie mit dem Patienten / der Patientin
zusammen?

Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer eigenen
Gesundheit?

Kénnen Sie lhre Beziehung zum Patienten / zur
Patientin ein bisschen ndher beschreiben?

Wie haufig sehen Sie sich (falls nicht zusammen
wohnend)?

Sorgen Sie fir den Patienten / die Patientin?

Was fur ein Mensch war der Patient / die Patientin
vor der Erkrankung?

Situation und Personlichkeit vor und nach der
Erkrankung

Wie war der Gesundheitszustand vor der
Erkrankung? Wie wiirden Sie ihn / sie als Mensch
charakterisieren?

Was hat sich im Vergleich von damals (vor der
Diagnose) zu heute verandert?
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Wie haben Sie von der Erkrankung erfahren?

Weitere Perspektive auf die Diagnosestellung
Bedeutung der Diagnose fir die Angehorigen

Welche Bedeutung hat (hatte) die Diagnose und
Behandlung auf |hr eignes Leben?

Welche Auswirkungen / ggf. Einschrankungen auf
Ihr Leben haben sich daraus ergeben?

Gab / gibt es Bereiche, die besonders betroffen
waren? Z. B. Arbeit, Freizeitaktivitaten, Urlaube, ...

Was wissen Sie Uber die Erkrankung lhres / Ihrer
Angehorigen?

Woher haben Sie die Informationen zu der
Erkrankung lhres / Ihrer Angehdrigen?

Kennen Sie die (Patienten-) Leitlinie Darm- bzw.
Brustkrebs?

Sofern Angehérige beteiligt:

Ich mochte gerne auf die Umstdande der
Diagnosestellung zuriickkommen:

Kénnen Sie bitte aus Ihrer Sicht und Erinnerung
heraus die Situation schildern?

Angebot / Einfordern/ Erhalt / Annahme von Hilfe
durch den Patienten und Standpunkt des / der
Angehorigen

Intensitat des Einbezugs des / der Angehdrigen
Krisenmanagement, soziale Einbettung / andere
Belastungen

Erleben der Diagnosestellung
Vertrauensbeziehung (in Institution KH, Arzt,
familidare Unterstltzung) oder auch
Vertrauensverlust

Qualitat der Information aus Sicht des Angehdrigen
Verstandlichkeit, Medien, (Broschiren,
Informationen), Fehlinformationen, unzureichende
Informationen

Professionalitat (subjektivempfunden, aber auch
objektive Kriterien-siehe Leitlinie)

Waren Sie bei dem Erstgesprach dabei?
Wenn ja:

Wo wurde Ihr / Ihre Angehorige informiert?
Was wurde gesagt?

Konnte der Arzt / die Arztin alles gut und
verstandlich erklaren?

Wurden Diagnose und Therapiemoglichkeiten im
selben Gesprach dargelegt?

Hatten Sie den Eindruck, Ihr / lhre Angehdérige
erhielt alle wichtigen und verfligbaren
Informationen?

Wie ging es lhnen in dieser Situation?
Wie fihlten Sie sich?

Wenn nein:
Wer war bei dem Erstgesprach dabei?
Was wissen Sie von diesem Erstgesprach?
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Wie kam es dann zur Therapieentscheidung?

Partizipationsangebot

Kommunikation und Entscheidung
Berlicksichtigung der Lebensumstande, des Alters
Mogliche Prozesse der Entscheidungsfindung
Familidre Einfliisse bei der Entscheidungsfindung

Wer fallte die Entscheidung zur Therapie?

Hatten lhr / Ihre Angehorige die Moglichkeit sich
eine eigene Meinung zu bilden?

Haben Sie zur Entscheidung aktiv beigetragen?

Gab es weitere Meinungen von Experten zur
Auswahl der Therapie (Zweitmeinung)?

Wurden alternative Behandlungen in Anspruch
genommen oder in Erwagung gezogen?

Haben / hatten Sie das Gefiihl, das Alter lhres /
Ihrer Angehorigen spielte eine Rolle bei der
Auswahl der Therapie?

Was fir Informationen hat Ihr / Ihre Angehérige im
Anschluss an das Gesprach erhalten?

Gab es schriftliche Informationen zur Therapie?
Wie wurden diese an die Patientin / den Patienten
weitergegeben? (Personliche schriftliche
Information, allgemeine schriftliche Information,
,hur”“ mindliche Information)

Wurde Uber Grenzen der Therapie gesprochen?

Welche Angste und Sorgen hatten Sie mit Blick auf
die Therapie?

Gab es Momente des Zweifels an der Richtigkeit
der Entscheidung? Von lhrer Seite? Aus Sicht des /
der Patientin?

Wie haben Sie das Agieren der Arztinnen und Arzte
erlebt?
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Wurde die Therapie wie empfohlen zu Ende
gebracht?

Mobilitat, finanzielle Aspekte, Orientierung,
soziales Netz, Gesundheitszustand, Belastungen im
familiaren Geflige

Gab es Schwierigkeiten bei der Realisierung der
Termine (zeitlich, organisatorisch, finanziell, ...)

Welche Hoffnungen setzte ihr / ihre Angehorige in
die Behandlung?

Wurden diese Hoffnungen erfullt?

Gab es Momente des Zweifels an der
Entscheidung? Aus lhrer Sicht? Aus der Sicht lhres /
Ilhrer Angehorigen?

Wie war die Zeit der Therapie?

Mobilitat, finanzielle Aspekte, Orientierung,
soziales Netz, Gesundheitszustand, Belastungen im
familiaren Geflige

Wie ging es Ihnen kdrperlich und seelisch in der
Zeit der Therapie?

Wie war die Beziehung zu lhrem / lhrer
Angehdrigen in dieser Zeit? Gab es Konflikte?

Wie war die Beziehung zu den anderen
Familienmitgliedern in dieser Zeit?

Hatten Sie jemanden, mit dem Sie Uber lhre
Gedanken zur Situation sprechen konnten?

Konnten Sie Zeit fir sich selber finden?

Waren z. B. Ihr Schlaf und / oder Ihre
Erndhrungsgewohnheiten beeintrachtigt?

Wie ging es lhrem / lhrer Angehérigen in der Zeit
der Behandlung (korperlich, psychisch)?

Kénnen Sie ein Resiimee Uber die Behandlung und
medizinische Versorgung lhres / Ihrer Angehérigen
ziehen? Wie fanden Sie die Betreuung insgesamt?
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Ggf: War lhr / lhre Angehorige in der Reha?

Wie hat ihr / ihm die Reha gefallen?

Was war positiv?

Haben Sie in der Zeit der Therapie Unterstiitzung
erfahren?

Situation der Angehdrigen
Wiinsche, Unterstiitzung, Schwierigkeiten

Hatten Sie sich mehr Unterstitzung gewinscht?
Von wem? Welche?

Gab es Situationen in denen Sie sich Giberfordert
fuhlten?

Was hat lhnen Kraft gegeben?

Welche Fiirsorge erwarten Sie von den
Gesundheitsinstitutionen wie z. B. Krankenhaus,
Arzten?

Wurden lhre Erwartungen erfullt?

Wenn Sie sich, Ihre / Ihren Angehorigen und die
Arzte betrachten, wie ist die Kommunikation
verlaufen? Was hatte aus lhrer Sicht anders laufen
konnen?

Konnten Sie Fragen der Lebensqualitdt und
individueller Wiinsche mit lhrem / lhrer
Angehorigen besprechen?

Ggf.: Fragen ob Uber die Trennung durch den Tod
gesprochen wurde?

Ggf.: Wie wird in den Gesundheitsinstitutionen mit
dem Tod umgegangen?

Ggf.: Hat lhre / Ihr Angehdriger mit lhnen Gber
seinen / ihren Tod als mégliche Folge der
Erkrankung gesprochen?

Was ist ihr / ihm wichtig?

Hat Ihr Angehoriger eine Patientenverfligung?

Wenn wir nun zum Abschluss wieder in die
Gegenwart schauen, wie zufrieden sind Sie mit

Was wiirden Sie Angehdrigen wiinschen, die einen
nahestehenden Menschen mit einer
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| Ihrer aktuellen Situation? | Krebsdiagnose haben?
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Anlage 5: Fragebogen, T1, Darmkrebs

—

Fragebogen zur Versorgung von Patientinnen und Patienten
mit Darmkrebs

Sehr geehrte Dame,
sehr geehrter Herr,

wir mochten untersuchen, welche medizinischen Malihahmen im Rahmen der
Behandlung einer Krebserkrankung erfolgen. Insbesondere interessieren uns dabei
die Erfahrungen von Menschen mit einem Lebensalter tber siebzig Jahren.

Um zu erfahren, welche Behandlung bei Ihnen durchgefuhrt werden soll oder welche
MalBhahmen bereits durchgefthrt wurden, mochten wir Sie herzlich bitten, diesen
Fragebogen auszuflllen.

Nach drei bis sechs Monaten moéchten wir Sie gerne ein weiteres Mal befragen.

Wir schicken Ihnen dann mit der Post einen weiteren Fragebogen zu, den Sie zu
Hause ausfullen kdnnen. Fur das Ausfullen des Fragebogens bendtigen

Sie circa 30 Minuten Zeit.

Bitte legen Sie Ihren ausgefullten Fragebogen in den beiliegenden Rickumschlag
und kleben Sie diesen zu. Ihre Angaben werden absolut vertraulich behandelt.

Bitte rufen Sie uns an, wenn Sie beim Ausflllen des Fragebogens Hilfe bendtigen.

Unsere Telefonnummer lautet:
Namen:
Handy:

Telefon:

Am besten erreichen Sie uns Montag bis Donnerstag zwischen 9:00 - 15:00 Uhr

Vielen Dank fir Ihre Bereitschaft, den Fragebogen auszufillen!
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M > 1

Gesundheit und Lebensqualitat

Ausfulldatum: . .

Bitte beantworten Sie zu Beginn einige Fragen zu lhrem allgemeinen
Gesundheitszustand:

Kreuzen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 (sehr schlecht ) und 7
(ausgezeichnet) an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wie wurden Sie insgesamt Ihren kérperlichen Zustand wahrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Wie wurden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Wie wurden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitat wahrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Gesprach uber Erkrankung und Therapie

In den folgenden Fragen geht es um Informationen, die Sie zu lhrer Erkrankung und
den Therapiemoglichkeiten erhalten haben:

Wann hat Ihnen ein Arzt / eine Arztin mitgeteilt, dass Sie an Darmkrebs erkrankt sind? ‘

Diagnosestellung: ‘:] / ‘j

Monat Jahr

Wenn Sie nochmals an das Gespréach denken, in dem Sie erstmals ausfuhrlich mit
einer Arztin / einem Arzt Uber die Behandlung gesprochen haben, wie zufrieden waren
Sie mit diesem Erstgesprach insgesamt? Bitte kreuzen Sie die Zahl zwischen 1 (sehr

unzufrieden) und 7 (sehr zufrieden) an, die am besten flr Sie zutrifft:

sehr unzufrieden @ @ @ @ @ @ @ sehr zufrieden
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|_ Gesprach uber Erkrankung und Therapie _I

Bitte denken Sie bei den folgenden Fragen an das Gesprach, in dem eine Arztin /
einen Arzt mit Ihnen erstmals ausfuhrlich Uber die Behandlung gesprochen hat.

Kreuzen Sie an, was aus lhrer Sicht fur diese Gespréachssituation zutrifft:

ja nein
Die Arztin / der Arzt hat sich gentigend Zeit fur das Gesprach genommen O O
Die Arztin / der Arzt war einfihlsam und verstandnisvoll O

Das Gespréach fand an einem ungestorten Ort statt O

Die Arztin / der Arzt hat mir weitere Hilfsangebote vorgeschlagen

O O O

O

(z. B. psychologische Unterstitzung oder Selbsthilfegruppen)

Bitte geben Sie im Folgenden an, wie Sie das Erstgesprach in Erinnerung haben.
Kreuzen Sie an, was auf die Gesprachssituation zutreffend war:

/ trifft trifft trifft trifft trifft \
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

Die Arztin / der Arzt hat mir alles so erklart, dass ich es
o O o O
verstehen konnte

Die Arztin / der Arzt hat mich ermutigt, meine Gefiihle,

o O O O

Die Arztin / der Arzt hat sich fir meine soziale
O O O O

Angste und Sorgen auszudriicken

Situation interessiert

Die Arztin / der Arzt hat mir gesagt, dass die endgtltige

o O O O

o O O

\Entscheidung Uber die Therapie bei mir liegt )

Wenn Sie an die Therapie denken, die bisher zur Behandlung Ihrer Erkrankung
geplant oder bereits durchgefthrt wurde, welche der folgenden Aussagen sind

zutreffend?
/ trifft trifft trifft trifft trifft \
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

Ich bin Gber meine Erkrankung und die

O

Therapiemoglichkeiten gut informiert

Ich wurde in die Behandlungsentscheidungen gut
einbezogen

Ich habe volles Vertrauen in das Fachwissen der
behandelnden Arztinnen und Arzte

Ich bin mir sicher, dass die geplante Therapie fur

o O O O
o O O O
o O O O

meine Situation die richtige ist

Ich habe die Entscheidungen Uber meine Therapie

O O O O O
O O O O

den Arztinnen und Arzten Uberlassen

/
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Therapiewabhl

Bei einer Krebserkrankung kénnen unterschiedliche Therapien zum Einsatz

kommen. Es kann sein, dass fur die Behandlung Ilhres Tumors eine oder

mehrere der folgenden Behandlungen in Frage kommen. Bitte kreuzen Sie fur die

aufgefuhrten BehandlungsmalRnahmen an, was fur Sie zutreffend ist:

Operation des Darmkrebs

‘ Bitte machen Sie bei den folgenden funf Aussagen nur ein Kreuz:

O
O

O

O
O

Uber eine Operation wurde bislang nicht gesprochen bzw. eine Operation ist nicht
erforderlich

Eine Operation bzw. mehrere Operationen sollen durchgeflhrt werden oder wurden
bereits durchgefthrt

Eine Operation wurde mir empfohlen, aber ich habe mich personlich dagegen
entschieden

Meine Arztin / mein Arzt und ich haben uns gemeinsam gegen eine Operation
entschieden

Das weil3 ich (noch) nicht

Wenn eine Operation des Tumors nicht durchgefthrt wird, nennen Sie uns bitte

mogliche Grunde dafur. Hier sind mehrere Kreuze maglich:

o

O
O
O
O

\

Das Operationsrisiko ist in meinem Fall zu grof3

Meine gesundheitliche Verfassung ist zu schlecht

Ich mdchte mir die Belastungen einer Operation (z.B. Schmerzen,
Krankenhausaufenthalt) nicht zumuten

Ich glaube nicht, dass ich durch die Operation langer leben werde

Gibt es weitere Grunde, warum keine Operation durchgefuhrt werden soll?
Wenn ja, schreiben Sie dies bitte hier auf:

%
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I_ Therapiewahl

Die folgenden Aussagen beschreiben Therapieformen, welche eventuell zur
Behandlung lhres Tumors in Frage kommen kénnen. Uns interessiert, wie Sie
grundsatzlich zu einer solchen Therapie stehen.

Strahlentherapie

Ilch kann mir die Behandlung des Tumors mit einer Strahlentherapie vorstellen,
wenn es medizinisch notwendig ist: (Bitte machen Sie nur ein Kreuz)

O Ja

O Nein, derzeit (noch) nicht

O Ich wurde schon oder werde aktuell bzw. demnéachst mit einer Strahlentherapie
behandelt

(O  Das weiR ich nicht

Wenn Sie sich eine Strahlentherapie derzeit nicht vorstellen kbnnen und diese

Behandlung zum jetzigen Zeitpunkt wahrscheinlich ablehnen wurden, welche Grinde
haben Sie dafur? Hier sind mehrere Kreuze maoglich:

s N
O Ich habe Angst vor Nebenwirkungen

Ich glaube nicht, dass die Therapie bei mir wirksam ist

O

Der organisatorischen Aufwand ist zu hoch (z. B. Fahrten zur Behandlung,

O .
Zeitaufwand)

O

Sonstiges:
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Therapiewabhl

Chemotherapie ‘

Ilch kann mir die Behandlung des Tumors mit einer Chemotherapie vorstellen,
wenn es medizinisch notwendig ist: (Bitte machen Sie nur ein Kreuz)

O

O
O
O

Ja

Nein, derzeit (noch) nicht

Ich wurde schon oder werde aktuell bzw. demnéachst mit einer Chemotherapie
behandelt

Das weild ich nicht

Wenn Sie sich eine Chemotherapie derzeit nicht vorstellen konnen und diese

Behandlung zum jetzigen Zeitpunkt wahrscheinlich ablehnen wurden, welche Grinde

haben Sie dafur? Hier sind mehrere Kreuze moglich:

' B
O Ich habe Angst vor Nebenwirkungen
O Ich glaube nicht, dass die Therapie bei mir wirksam ist
Der organisatorischen Aufwand ist zu hoch (z. B. Fahrten zur Behandlung,
O |
Zeitaufwand)
(O  Sonstiges:
\_ /
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I_ Therapiewabhl

Wenn Sie an die bisherigen MalBhahmen denken, die zur Behandlung lhrer
Krebserkrankung geplant sind oder bereits durchgeflihrt werden, was steht fur Sie im
Vordergrund oder ist fr Sie wichtiger?

O Im Vordergrund steht die Lebensverlangerung

Im Vordergrund steht die Lebensqualitat

O
(O Beides ist gleich wichtig
O

Das weil3 ich nicht

Wie haben Sie bislang die Zusammenarbeit und den Informationsaustausch zwischen
lhren behandelnden Arztinnen und Arzte empfunden? Bitte kreuzen Sie an, inwieweit
die folgenden Aussagen fur lhre Situation zutreffend sind:

‘ trifft trifft trifft trifft trifft

nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu
Die Arzte arbeiten Hand in Hand O O O O O
Zwischen den beteiligten Arzten funktioniert der O O O O O
Informationsaustausch zu meiner Erkrankung gut
Ich habe von verschiedenen Arzten gegensétzliche O O O O O
Informationen und Empfehlungen erhalten

Gibt es derzeit eine bestimmte Arztin / einen bestimmten Arzt, der den Uberblick behalt
Uber alles, was lhre Erkrankung und Behandlung betrifft und der fur alles, was mit lhrer
Erkrankung zu tun hat, ansprechbar ist?

Ja Nein

O O

Haben Sie in lhrer jetzigen Situation eine Vertrauensperson, die Sie bei
Entscheidungen zur Behandlung lhrer Krebserkrankung um Rat fragen kdnnen?

Ja, eine Ja, mehrere Nein

O O O
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Vertrauenspersonen

Wie wichtig ist es Ihnen, dass es eine oder mehrere Vertrauenspersonen gibt, die Sie

in Ihrer Situation um Rat fragen kdnnen?

O

O O O O

Sehr wichtig
Eher wichtig
Wichtig

Eher unwichtig

Unwichtig

Wurde es durch Ihre behandelnden Arztinnen und Arzte zum jetzigen Zeitpunkt

ermoglicht, dass eine Vertrauensperson bei wichtigen Gesprachen und / oder

Untersuchungen dabei sein konnte?

O

O O O

Ja, immer
Ja, meistens

Nein

Darauf lege ich keinen besonderen Wert

Wie stark fuhlen Sie sich mit Ihrer Erkrankung und lhrer derzeitigen Situation

Uberfordert?

O

O O O O

Sehr stark Uberfordert

Stark Uberfordert

Teilweise Uberfordert

Eher nicht Uberfordert

Gar nicht Uberfordert
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I_ Lebensqualitat und Gesundheit _I

Bitte beantworten Sie im Folgenden einige Fragen zu lhrem Alltagsleben und zu
Schwierigkeiten, die sich moéglicherweise aufgrund Ihrer Erkrankung fur Sie
ergeben.

. Fahren Sie selbst Auto? |

Ja Nein Ich habe keinen Flhrerschein (mehr)
O O O
\ Benutzen Sie ohne fremde Hilfe 6ffentliche Verkehrsmittel? ‘
Ja Nein
O O

[ Sind Sie in den vergangenen sechs Monaten gesturzt? ]

Ja, einmal Ja, mehrmals Nein
O O O
[ Nehmen Sie regelmaliig mehr als vier Medikamente taglich ein? ]
Ja Nein
O O

\ Fuhlen Sie sich gesund?

Ja Nein

O O

\ Haben Sie in letzter Zeit viel Gewicht verloren, ohne es zu wollen?

Ja Nein

O O

[ Erleben Sie Probleme in Ihrem alltaglichen Leben aufgrund von: ]
f

nein
Schwierigkeiten beim Gehen?
Schwierigkeiten das Gleichgewicht zu halten?

Schlechtem Horvermdgen?

Schlechtem Sehvermogen?

O OO OO0O®
O OO O O

Fehlender Kraft in Ihren Handen?

Korperlicher Mudigkeit? O O
(& )
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|_ Lebensqualitat und Gesundheit

1

[ Haben Sie Probleme mit Ihnrem Gedachtnis?

Ja Manchmal Nein
O O O
[ Haben Sie sich im letzten Monat niedergeschlagen gefuhlt?
Ja Manchmal Nein
O O O
{ Haben Sie sich im letzten Monat nervos oder angstlich geflhlt?
Ja Manchmal Nein
O O O
[ Sind Sie in der Lage, Probleme gut zu bewaltigen?
Ja Nein
O O

\ Wunschen Sie sich manchmal, mehr Menschen um sich herum zu haben?

Ja Manchmal Nein
O O O
[ Erhalten Sie von anderen Menschen gentigend Unterstttzung?
Ja Nein
O O

Die folgenden Aussagen kdnnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie

bei jeder der folgenden drei Aussage an, inwieweit diese auf Sie personlich zutrifft.

e tifft  trifft wifft ottt trifft O\

nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

In schwierigen Situationen kann ich mich auf meine

. o o O O O
Fahigkeiten verlassen
Die meisten Probleme kann ich aus eigener Kraft gut
meistern O O O O O
Auch anstrengende und komplizierte Aufgaben kann
o . o o O O O
ich in der Regel gut l6sen
Ich habe viele Erwartungen an das Leben und

] . o . o o O O O
wunsche mir, dass ich viele weitere Jahre erleben kann
Ich habe Aufgaben im Leben und winsche mir, dass
o ) o o O O O
ich diese lange erfullen kann

%
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In diesem Fragebogen geht es um |hre Beziehungen zu wichtigen Menschen, also zum

Partner, zu Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten, Kollegen und Nachbarn.

Wir mdchten erfahren, wie Sie diese Beziehungen erleben und einschatzen. Der Fragebogen

enth&lt eine Reihe von Aussagen. Neben jeder Aussage finden Sie funf Kreise. Kreuzen Sie

bitte den Kreis an, der lhrer Zustimmung entspricht. Ein Kreuz ganz rechts (,trifft genau zu*)

wurde beispielsweise bedeuten, dass die entsprechende Aussage fur Sie genau zutrifft; ein

Kreuz in der zweiten Spalte von links wirde bedeuten, dass diese Aussage fur Sie eher nicht

zutrifft.

/ trifft trifft trifft trifft triff\
nicht eher teilweise zu genau

zu nicht zu zu zu

O

Ich finde ohne weiteres jemanden, der sich um meine

O

Wohnung kimmert, wenn ich mal nicht da bin.
Es gibt Menschen, die mich ohne Einschrankung
so nehmen, wie ich bin.

Ich erfahre von anderen viel Verstandnis und
Geborgenheit.

Ich habe einen sehr vertrauten Menschen, mit
dessen Hilfe ich immer rechnen kann.

Bei Bedarf kann ich mir ohne Probleme bei Freunden

o O O O O

oder Nachbarn etwas ausleihen.

Ich habe Freunde / Angehorige, die sich auf jeden
Fall Zeit nehmen und gut zuhdren, wenn ich mich
aussprechen mochte.

Ich kenne mehrere Menschen, mit denen ich gerne
etwas unternehme.

Ich habe Freunde / Angehdrige, die mich einfach
mal umarmen.

Wenn ich krank bin, kann ich ohne Zégern

o O O O O O O O O
o O O O O O O O
o O O O O O O O
o O O O O O O O O

o O O O

Freunde / Angehorige bitten, wichtige Dinge fur mich
zu erledigen.

Wenn ich mal sehr bedrtckt bin, weil3 ich, zu wem
ich damit ohne Weiteres gehen kann.

Es gibt Menschen, die Freude und Leid mit mir

teilen.

Bei manchen Freunden / Angehorigen kann ich auch
mal ganz ausgelassen sein.

Ich habe einen vertrauten Menschen, in dessen Nahe
ich mich ohne Einschréankung wohl fuhle.

Es gibt eine Gruppe von Menschen (Freundeskreis /

O
O
O
O
O

O O O O O
O O O O O
O O O O O

\OOOOO

Clicke), zu der ich gehére und mit der ich mich haufig

@e.
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|_ Allgemeine Angaben —I

Gleich haben Sie es geschafft: Zum Schluss méchten wir Ihnen noch einige

allgemeine Fragen zu lhrer Person stellen.

\ Haben Sie einen Pflegegrad?

/O Ja, Pflegegrad 1 D
(O Ja, Pflegegrad 2
(O  Ja, Pflegegrad 3
(O Ja, Pflegegrad 4
(O Ja, Pflegegrad 5
Nein
\O J
Wurde bei Ihnen jemals von einem Arzt oder Psychotherapeuten eine Depression
oder eine depressive Verstimmung diagnostiziert?
\
O Ja wmp | Falisja
O  Nein Bestand die Depression oder die depressive Verstimmung
in den letzten 3 Monaten vor Auftreten der
Krebserkrankung?
O Ja
(O Nein
(O Dazu méchte ich keine Angaben machen )
[ Personliche Angaben
4 N
Geburtsdatum:
GrolRe in cm: cm
Gewicht in kg: kg
O mannlich
Geschlecht:
O weiblich
- /

Welche Postleitzahl haben Sie?
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I_ Allgemeine Angaben _I

{ Wie ist Ihr Familienstand? }

(O Ledig

(O Verheiratet / in fester Partnerschaft

(O Getrennt lebend / geschieden

(O Verwitwet, seit welchem Jahr: [:

(O Sonstiges

Gibt es eine Person, mit der Sie zusammenleben, die Ihre Unterstutzung im taglichen
Leben bendtigt?

Ja Nein

O O

Wie ist |hre aktuelle Wohnsituation. ]

(O Mit Familie / Lebenspartnerin oder Lebenspartner lebend

O Alleine lebend

(O Ineiner Einrichtung lebend (z. B. Pflegeheim, betreutes Wohnen)

(O Sonstige

[ Wie ist |hr Krankenversicherungsstatus?

(O  Ich bin gesetzlich versichert ohne private Zusatzversicherung
(O Ich bin gesetzlich versichert mit privater Zusatzversicherung

(O  Ich bin privat versichert

‘ Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen Ihres Haushaltes insgesamt?

Bis unter 500 Euro

500 bis unter 1.000 Euro

1.000 Euro bis unter 1.500 Euro
1.500 Euro bis unter 2.000
2.000 Euro bis unter 2.500
2.500 Euro bis unter 3.000
3.000 Euro bis unter 3.500
3.500 Euro und mehr

/OOOOOOOOO\

Keine Angabe .
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I_ Allgemeine Angaben

Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie? Bitte kreuzen Sie die zutreffende
Antwort an:

4 Hauptschule / Volksschule h

Realschule / Mittlere Reife

Polytechnische Oberschule

Fachhochschulreife / Fachoberschule

Abitur / allgemein oder fachgebundene Hochschulreife /erweiterte Oberschule

Anderen Schulabschluss

ONONORONONORC

Keinen Schulabschluss
\_ /

Welchen hochsten beruflichen Abschluss haben Sie? Bitte kreuzen Sie die zutreffende
Antwort an:

4 Lehre (beruflich-betriebliche Ausbildung) h

Berufsfachschule (beruflich-schulische Ausbildung)
Fachschule / Technikerschule / Fachakademie
Fachhochschule oder Ingenieurschule

Universitat oder Hochschule

Anderer Ausbildungsabschluss

ONONORONONORC

Keinen Berufsabschluss
\_ /

[ In welchem Land wurden Sie geboren?

[ Seit wann leben Sie in Deutschland?

(O Seit meiner Geburt

(O  Seit welchem Jahr: S

O Ich lebe nicht dauerhaft in Deutschland
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I_ Allgemeine Angaben

[ Hat Ihnen jemand beim Ausfullen des Fragebogens geholfen?

O O

Ja Nein

Kennen Sie die medizinischen Leitlinien zur Behandlung von Darmkrebs
(far Patientinnen und Patienten)?

(O Ich weiR, dass es diese Leitlinie gibt und habe sie gelesen
(O Ich weiB, dass es diese Leitlinie gibt, aber ich habe sie nicht gelesen

(O Nein, davon habe ich noch nicht gehort

‘ Kommentare und Anmerkungen:

Herzlichen Dank fir Ihre Bereitschaft, den Fragebogen
auszufullen!
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Anlage 6: Fragebogen, T1, Brustkrebs

Fragebogen zur Versorgung von Patientinnen und Patienten
mit Brustkrebs

Sehr geehrte Dame,
sehr geehrter Herr,

wir mochten untersuchen, welche medizinischen Malihahmen im Rahmen der
Behandlung einer Krebserkrankung erfolgen. Insbesondere interessieren uns dabei
die Erfahrungen von Menschen mit einem Lebensalter tber siebzig Jahren.

Um zu erfahren, welche Behandlung bei Ihnen durchgefuhrt werden soll oder welche
MalBhahmen bereits durchgefthrt wurden, mochten wir Sie herzlich bitten, diesen
Fragebogen auszuflllen.

Nach drei bis sechs Monaten moéchten wir Sie gerne ein weiteres Mal befragen.

Wir schicken Ihnen dann mit der Post einen weiteren Fragebogen zu, den Sie zu
Hause ausfullen kdnnen. Fur das Ausfullen des Fragebogens bendtigen

Sie circa 30 Minuten Zeit.

Bitte legen Sie Ihren ausgefullten Fragebogen in den beiliegenden Rickumschlag
und kleben Sie diesen zu. Ihre Angaben werden absolut vertraulich behandelt.

Bitte rufen Sie uns an, wenn Sie beim Ausflllen des Fragebogens Hilfe bendtigen.

Unsere Telefonnummer lautet:
Namen:
Handy:

Telefon:

Am besten erreichen Sie uns Montag bis Donnerstag zwischen 9:00 - 15:00 Uhr

Vielen Dank fir Ihre Bereitschaft, den Fragebogen auszufillen!
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[ ID:

Gesundheit und Lebensqualitat

Ausfulldatum: . .

Bitte beantworten Sie zu Beginn einige Fragen zu lhrem allgemeinen
Gesundheitszustand:

Kreuzen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 (sehr schlecht ) und 7
(ausgezeichnet) an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wie wurden Sie insgesamt Ihren kérperlichen Zustand wahrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Wie wurden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Wie wurden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitat wahrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Gesprach uber Erkrankung und Therapie

In den folgenden Fragen geht es um Informationen, die Sie zu lhrer Erkrankung und
den Therapiemoglichkeiten erhalten haben:

Wann hat lhnen ein Arzt / eine Arztin mitgeteilt, dass Sie an Brustkrebs erkrankt sind? ‘

Diagnosestellung: ‘:] / ‘j

Monat Jahr

Wenn Sie nochmals an das Gespréach denken, in dem Sie erstmals ausfuhrlich mit
einer Arztin / einem Arzt Uber die Behandlung gesprochen haben, wie zufrieden waren
Sie mit diesem Erstgesprach insgesamt? Bitte kreuzen Sie die Zahl zwischen 1 (sehr

unzufrieden) und 7 (sehr zufrieden) an, die am besten flr Sie zutrifft:

sehr unzufrieden @ @ @ @ @ @ @ sehr zufrieden
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|_ Gesprach uber Erkrankung und Therapie _I

Bitte denken Sie bei den folgenden Fragen an das Gesprach, in dem eine Arztin /
einen Arzt mit Ihnen erstmals ausfuhrlich Uber die Behandlung gesprochen hat.

Kreuzen Sie an, was aus lhrer Sicht fur diese Gespréachssituation zutrifft:

ja nein
Die Arztin / der Arzt hat sich gentigend Zeit fur das Gesprach genommen O O
Die Arztin / der Arzt war einfihlsam und verstandnisvoll O

Das Gespréach fand an einem ungestorten Ort statt O

Die Arztin / der Arzt hat mir weitere Hilfsangebote vorgeschlagen

O O O

O

(z. B. psychologische Unterstitzung oder Selbsthilfegruppen)

Bitte geben Sie im Folgenden an, wie Sie das Erstgesprach in Erinnerung haben.
Kreuzen Sie an, was auf die Gesprachssituation zutreffend war:

/ trifft trifft trifft trifft trifft \
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

Die Arztin / der Arzt hat mir alles so erklart, dass ich es
o O o O
verstehen konnte

Die Arztin / der Arzt hat mich ermutigt, meine Gefiihle,

o O O O

Die Arztin / der Arzt hat sich fir meine soziale
O O O O

Angste und Sorgen auszudriicken

Situation interessiert

Die Arztin / der Arzt hat mir gesagt, dass die endgtltige

o O O O

o O O

\Entscheidung Uber die Therapie bei mir liegt )

Wenn Sie an die Therapie denken, die bisher zur Behandlung Ihrer Erkrankung
geplant oder bereits durchgefthrt wurde, welche der folgenden Aussagen sind

zutreffend?
/ trifft trifft trifft trifft trifft \
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

Ich bin Gber meine Erkrankung und die

O

Therapiemoglichkeiten gut informiert

Ich wurde in die Behandlungsentscheidungen gut
einbezogen

Ich habe volles Vertrauen in das Fachwissen der
behandelnden Arztinnen und Arzte

Ich bin mir sicher, dass die geplante Therapie fur

o O O O
o O O O
o O O O

meine Situation die richtige ist

Ich habe die Entscheidungen Uber meine Therapie

O O O O O
O O O O

den Arztinnen und Arzten Uberlassen

/
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Therapiewabhl

Bei einer Krebserkrankung kénnen unterschiedliche Therapien zum Einsatz

kommen. Es kann sein, dass fur die Behandlung Ilhres Tumors eine oder

mehrere der folgenden Behandlungen in Frage kommen. Bitte kreuzen Sie fur die

aufgefuhrten BehandlungsmalRnahmen an, was fur Sie zutreffend ist:

Operation des Brustkrebs

‘ Bitte machen Sie bei den folgenden funf Aussagen nur ein Kreuz:

O
O

O

O
O

Uber eine Operation wurde bislang nicht gesprochen bzw. eine Operation ist nicht
erforderlich

Eine Operation bzw. mehrere Operationen sollen durchgeflhrt werden oder wurden
bereits durchgefthrt

Eine Operation wurde mir empfohlen, aber ich habe mich personlich dagegen
entschieden

Meine Arztin / mein Arzt und ich haben uns gemeinsam gegen eine Operation
entschieden

Das weil3 ich (noch) nicht

Wenn eine Operation des Tumors nicht durchgefthrt wird, nennen Sie uns bitte

mogliche Grunde dafur. Hier sind mehrere Kreuze maglich:

o

O
O
O
O

\

Das Operationsrisiko ist in meinem Fall zu grof3

Meine gesundheitliche Verfassung ist zu schlecht

Ich mdchte mir die Belastungen einer Operation (z.B. Schmerzen,
Krankenhausaufenthalt) nicht zumuten

Ich glaube nicht, dass ich durch die Operation langer leben werde

Gibt es weitere Grunde, warum keine Operation durchgefuhrt werden soll?
Wenn ja, schreiben Sie dies bitte hier auf:

%
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|_ Therapiewabhl _I

Die folgenden Aussagen beschreiben Therapieformen, welche eventuell zur

Behandlung lhres Tumors in Frage kommen kénnen. Uns interessiert, wie Sie
grundsatzlich zu einer solchen Therapie stehen.

‘ Strahlentherapie

Ich kann mir die Behandlung des Tumors mit einer Strahlentherapie vorstellen,
wenn es medizinisch notwendig ist: (Bitte machen Sie nur ein Kreuz)

OJa

O Nein, derzeit (noch) nicht

O Ich wurde schon oder werde aktuell bzw. demnéachst mit einer Strahlentherapie
behandelt

O Das weild ich nicht

Wenn Sie sich eine Strahlentherapie derzeit nicht vorstellen konnen und diese
Behandlung zum jetzigen Zeitpunkt wahrscheinlich ablehnen wurden, welche Grinde

haben Sie dafur? Hier sind mehrere Kreuze moglich:
~ D)

O Ich habe Angst vor Nebenwirkungen

Ich glaube nicht, dass die Therapie bei mir wirksam ist

O

Der organisatorischen Aufwand ist zu hoch (z. B. Fahrten zur Behandlung,

O _
Zeitaufwand)

O

Sonstiges:

\_ /

Antihormontherapie

Eine Antihormontherapie beinhaltet die dauerhafte Gabe von Medikamenten und
sie wird bei bestimmten Brustkrebserkrankungen empfohlen.
H&aufige Medikamente sind z. B. Tamoxifen, Anastrozol, Letrozol, Exemestan.

Ich kann mir die Behandlung des Tumors mit einer Antihormontherapie vorstellen,
wenn es medizinisch notwendig ist: (Bitte machen Sie nur ein Kreuz)

OJa

Nein, derzeit (noch) nicht

behandelt

O
O Ich wurde schon oder werde aktuell bzw. demnéachst mit einer Antihormontherapie
O

Das weild ich nicht )
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I_ Therapiewabhl _I

Antihormontherapie

Wenn Sie sich eine Antihormontherapie derzeit nicht vorstellen kdnnen und diese

Behandlung zum jetzigen Zeitpunkt wahrscheinlich ablehnen wurden, welche Grinde

haben Sie dafur? Hier sind mehrere Kreuze moglich:
' D

O Ich habe Angst vor Nebenwirkungen

(O Ich glaube nicht, dass die Therapie bei mir wirksam ist
O Der organisatorischen Aufwand ist zu hoch
O

Sonstiges:

\_ /

‘ Chemotherapie

Ich kann mir die Behandlung des Tumors mit einer Chemotherapie vorstellen,
wenn es medizinisch notwendig ist: (Bitte machen Sie nur ein Kreuz)

OJa

O Nein, derzeit (hoch) nicht

O Ich wurde schon oder werde aktuell bzw. demnéchst mit einer Chemotherapie
behandelt

(O  Das weiR ich nicht

Wenn Sie sich eine Chemotherapie derzeit nicht vorstellen kdnnen und diese

Behandlung zum jetzigen Zeitpunkt wahrscheinlich ablehnen wurden, welche Grinde

haben Sie dafur? Hier sind mehrere Kreuze moglich:
a N

O Ich habe Angst vor Nebenwirkungen
O Ich glaube nicht, dass die Therapie bei mir wirksam ist
Der organisatorischen Aufwand ist zu hoch (z. B. Fahrten zur Behandlung,
O |
Zeitaufwand)
(O  Sonstiges:
- /
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I_ Therapiewabhl

Wenn Sie an die bisherigen MalBhahmen denken, die zur Behandlung lhrer
Krebserkrankung geplant sind oder bereits durchgeflihrt werden, was steht fur Sie im
Vordergrund oder ist fr Sie wichtiger?

O Im Vordergrund steht die Lebensverlangerung
(O Im Vordergrund steht die Lebensqualitat

(O Beides ist gleich wichtig
O

Das weil3 ich nicht

Wie haben Sie bislang die Zusammenarbeit und den Informationsaustausch zwischen
lhren behandelnden Arztinnen und Arzte empfunden? Bitte kreuzen Sie an, inwieweit
die folgenden Aussagen fur lhre Situation zutreffend sind:

‘ trifft trifft trifft trifft trifft

nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu
Die Arzte arbeiten Hand in Hand O O O O O
Zwischen den beteiligten Arzten funktioniert der O O O O O
Informationsaustausch zu meiner Erkrankung gut
Ich habe von verschiedenen Arzten gegensétzliche O O O O O
Informationen und Empfehlungen erhalten

Gibt es derzeit eine bestimmte Arztin / einen bestimmten Arzt, der den Uberblick behalt
Uber alles, was lhre Erkrankung und Behandlung betrifft und der fur alles, was mit lhrer
Erkrankung zu tun hat, ansprechbar ist?

Ja Nein

O O

Haben Sie in lhrer jetzigen Situation eine Vertrauensperson, die Sie bei
Entscheidungen zur Behandlung lhrer Krebserkrankung um Rat fragen kdnnen?

Ja, eine Ja, mehrere Nein

O O O
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Vertrauenspersonen

Wie wichtig ist es Ihnen, dass es eine oder mehrere Vertrauenspersonen gibt, die Sie

in Ihrer Situation um Rat fragen kdnnen?

O

O O O O

Sehr wichtig
Eher wichtig
Wichtig

Eher unwichtig

Unwichtig

Wurde es durch Ihre behandelnden Arztinnen und Arzte zum jetzigen Zeitpunkt

ermoglicht, dass eine Vertrauensperson bei wichtigen Gesprachen und / oder

Untersuchungen dabei sein konnte?

O

O O O

Ja, immer
Ja, meistens

Nein

Darauf lege ich keinen besonderen Wert

Wie stark fuhlen Sie sich mit Ihrer Erkrankung und lhrer derzeitigen Situation

Uberfordert?

O

O O O O

Sehr stark Uberfordert

Stark Uberfordert

Teilweise Uberfordert

Eher nicht Uberfordert

Gar nicht Uberfordert
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I_ Lebensqualitat und Gesundheit

Bitte beantworten Sie im Folgenden einige Fragen zu lhrem Alltagsleben und zu
Schwierigkeiten, die sich moéglicherweise aufgrund Ihrer Erkrankung fur Sie
ergeben.

. Fahren Sie selbst Auto? |

Ja Nein Ich habe keinen Flhrerschein (mehr)
O O O
\ Benutzen Sie ohne fremde Hilfe 6ffentliche Verkehrsmittel? ‘
Ja Nein
O O

[ Sind Sie in den vergangenen sechs Monaten gesturzt? ]

Ja, einmal Ja, mehrmals Nein
O O O
[ Nehmen Sie regelmaliig mehr als vier Medikamente taglich ein? ]
Ja Nein
O O

\ Fuhlen Sie sich gesund?

Ja Nein

O O

\ Haben Sie in letzter Zeit viel Gewicht verloren, ohne es zu wollen?

Ja Nein

O O

[ Erleben Sie Probleme in Ihrem alltaglichen Leben aufgrund von: ]
f

nein
Schwierigkeiten beim Gehen?
Schwierigkeiten das Gleichgewicht zu halten?

Schlechtem Horvermdgen?

Schlechtem Sehvermogen?

O OO OO0O®
O OO O O

Fehlender Kraft in Ihren Handen?

Korperlicher Mudigkeit? O O
(& )
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|_ Lebensqualitat und Gesundheit

[ Haben Sie Probleme mit Ihnrem Gedachtnis?

Ja Manchmal Nein
O O O
[ Haben Sie sich im letzten Monat niedergeschlagen gefuhlt?
Ja Manchmal Nein
O O O
{ Haben Sie sich im letzten Monat nervos oder angstlich geflhlt?
Ja Manchmal Nein
O O O
[ Sind Sie in der Lage, Probleme gut zu bewaltigen?
Ja Nein
O O

\ Wunschen Sie sich manchmal, mehr Menschen um sich herum zu haben?

Ja Manchmal Nein
O O O
[ Erhalten Sie von anderen Menschen gentigend Unterstttzung?
Ja Nein
O O

Die folgenden Aussagen kdnnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie

bei jeder der folgenden drei Aussage an, inwieweit diese auf Sie personlich zutrifft.

e tifft  trifft wifft ottt trifft O\

nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

In schwierigen Situationen kann ich mich auf meine

. o o O O O
Fahigkeiten verlassen
Die meisten Probleme kann ich aus eigener Kraft gut
meistern O O O O O
Auch anstrengende und komplizierte Aufgaben kann
o . o o O O O
ich in der Regel gut l6sen
Ich habe viele Erwartungen an das Leben und

] . o . o o O O O
wunsche mir, dass ich viele weitere Jahre erleben kann
Ich habe Aufgaben im Leben und winsche mir, dass
o ) o o O O O
ich diese lange erfullen kann

%
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In diesem Fragebogen geht es um |hre Beziehungen zu wichtigen Menschen, also zum

Partner, zu Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten, Kollegen und Nachbarn.

Wir mdchten erfahren, wie Sie diese Beziehungen erleben und einschatzen. Der Fragebogen

enth&lt eine Reihe von Aussagen. Neben jeder Aussage finden Sie funf Kreise. Kreuzen Sie

bitte den Kreis an, der lhrer Zustimmung entspricht. Ein Kreuz ganz rechts (,trifft genau zu*)

wurde beispielsweise bedeuten, dass die entsprechende Aussage fur Sie genau zutrifft; ein

Kreuz in der zweiten Spalte von links wirde bedeuten, dass diese Aussage fur Sie eher nicht

zutrifft.

/ trifft trifft trifft trifft triff\
nicht eher teilweise zu genau

zu nicht zu zu zu

O

Ich finde ohne weiteres jemanden, der sich um meine

O

Wohnung kimmert, wenn ich mal nicht da bin.
Es gibt Menschen, die mich ohne Einschrankung
so nehmen, wie ich bin.

Ich erfahre von anderen viel Verstandnis und
Geborgenheit.

Ich habe einen sehr vertrauten Menschen, mit
dessen Hilfe ich immer rechnen kann.

Bei Bedarf kann ich mir ohne Probleme bei Freunden

o O O O O

oder Nachbarn etwas ausleihen.

Ich habe Freunde / Angehorige, die sich auf jeden
Fall Zeit nehmen und gut zuhdren, wenn ich mich
aussprechen mochte.

Ich kenne mehrere Menschen, mit denen ich gerne
etwas unternehme.

Ich habe Freunde / Angehdrige, die mich einfach
mal umarmen.

Wenn ich krank bin, kann ich ohne Zégern

o O O O O O O O O
o O O O O O O O
o O O O O O O O
o O O O O O O O O

o O O O

Freunde / Angehorige bitten, wichtige Dinge fur mich
zu erledigen.

Wenn ich mal sehr bedrtckt bin, weil3 ich, zu wem
ich damit ohne Weiteres gehen kann.

Es gibt Menschen, die Freude und Leid mit mir

teilen.

Bei manchen Freunden / Angehorigen kann ich auch
mal ganz ausgelassen sein.

Ich habe einen vertrauten Menschen, in dessen Nahe
ich mich ohne Einschréankung wohl fuhle.

Es gibt eine Gruppe von Menschen (Freundeskreis /

O
O
O
O
O

O O O O O
O O O O O
O O O O O

\OOOOO

Clicke), zu der ich gehére und mit der ich mich haufig

@e.

8623107478 Seite - 11 - von - 15 Fb_DELIVER_T1_Mamma_2019-01-29




|_ Allgemeine Angaben —I

Gleich haben Sie es geschafft: Zum Schluss méchten wir Ihnen noch einige

allgemeine Fragen zu lhrer Person stellen.

\ Haben Sie einen Pflegegrad?

/O Ja, Pflegegrad 1 D
(O Ja, Pflegegrad 2
(O  Ja, Pflegegrad 3
(O Ja, Pflegegrad 4
(O Ja, Pflegegrad 5
Nein
\O J
Wurde bei Ihnen jemals von einem Arzt oder Psychotherapeuten eine Depression
oder eine depressive Verstimmung diagnostiziert?
\
O Ja wmp | Falisja
O  Nein Bestand die Depression oder die depressive Verstimmung
in den letzten 3 Monaten vor Auftreten der
Krebserkrankung?
O Ja
(O Nein
(O Dazu méchte ich keine Angaben machen )
[ Personliche Angaben
4 N
Geburtsdatum:
GrolRe in cm: cm
Gewicht in kg: kg
O mannlich
Geschlecht:
O weiblich
- /

Welche Postleitzahl haben Sie?
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I_ Allgemeine Angaben _I

{ Wie ist Ihr Familienstand? }

(O Ledig

(O Verheiratet / in fester Partnerschaft

(O Getrennt lebend / geschieden

(O Verwitwet, seit welchem Jahr: [:

(O Sonstiges

Gibt es eine Person, mit der Sie zusammenleben, die Ihre Unterstutzung im taglichen
Leben bendtigt?

Ja Nein

O O

Wie ist |hre aktuelle Wohnsituation. ]

(O Mit Familie / Lebenspartnerin oder Lebenspartner lebend

O Alleine lebend

(O Ineiner Einrichtung lebend (z. B. Pflegeheim, betreutes Wohnen)

(O Sonstige

[ Wie ist |hr Krankenversicherungsstatus?

(O  Ich bin gesetzlich versichert ohne private Zusatzversicherung
(O Ich bin gesetzlich versichert mit privater Zusatzversicherung

(O  Ich bin privat versichert

‘ Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen Ihres Haushaltes insgesamt?

Bis unter 500 Euro

500 bis unter 1.000 Euro

1.000 Euro bis unter 1.500 Euro
1.500 Euro bis unter 2.000
2.000 Euro bis unter 2.500
2.500 Euro bis unter 3.000
3.000 Euro bis unter 3.500
3.500 Euro und mehr

/OOOOOOOOO\

Keine Angabe .
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I_ Allgemeine Angaben

Antwort an:

4 Hauptschule / Volksschule h

Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie? Bitte kreuzen Sie die zutreffende

Realschule / Mittlere Reife

Polytechnische Oberschule

Fachhochschulreife / Fachoberschule

Abitur / allgemein oder fachgebundene Hochschulreife /erweiterte Oberschule

Anderen Schulabschluss

ONONORONONORC

Keinen Schulabschluss
\_ /

Welchen hochsten beruflichen Abschluss haben Sie? Bitte kreuzen Sie die zutreffende

Antwort an:

4 Lehre (beruflich-betriebliche Ausbildung) h

Berufsfachschule (beruflich-schulische Ausbildung)
Fachschule / Technikerschule / Fachakademie
Fachhochschule oder Ingenieurschule

Universitat oder Hochschule

Anderer Ausbildungsabschluss

ONONORONONORC

Keinen Berufsabschluss
\_ /

[ In welchem Land wurden Sie geboren?

[ Seit wann leben Sie in Deutschland?

(O Seit meiner Geburt

(O  Seit welchem Jahr: S

O Ich lebe nicht dauerhaft in Deutschland
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I_ Allgemeine Angaben

[ Hat Ihnen jemand beim Ausfullen des Fragebogens geholfen? ]
Ja Nein

O O

Kennen Sie die medizinischen Leitlinien zur Behandlung von Brustkrebs
(far Patientinnen und Patienten)?

(O Ich weiR, dass es diese Leitlinie gibt und habe sie gelesen
(O Ich weiB, dass es diese Leitlinie gibt, aber ich habe sie nicht gelesen

(O Nein, davon habe ich noch nicht gehort

‘ Kommentare und Anmerkungen:

Herzlichen Dank fir Ihre Bereitschaft, den Fragebogen
auszufullen!
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Anlage 7: Fragebogen, T2, Darmkrebs

-

Fragebogen fur Patientinnen und Patienten mit Darmkrebs

Il ID:

Allgemeine Angaben zur Gesundheit

Ausfulldatum: . .

{ Personliche Angaben

Geburtsdatum:
Grofde in cm: cm
Gewicht in kg: kg
O mannlich
Geschlecht:;
O weiblich
\_ J

Bitte beantworten Sie zu Beginn einige Fragen zu lhrem allgemeinen Gesundheitszustand.
Kreuzen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 (sehr schlecht ) und

7 (ausgezeichnet) an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wie wurden Sie insgesamt lhren kérperlichen Zustand wéhrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Wie wirden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Wie wirden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitat wahrend der letzten Woche einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet
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Seit dem Auftreten des ersten Krankheitsverdachts haben Sie mehrere Gesprache mit

Gesprach tber Erkrankung und Therapie

Arztinnen und Arzten gefuhrt, in denen es um lhre Erkrankung und maogliche Therapien ging.
Es kann sein, dass diese Gesprache sehr unterschiedlich verlaufen sind. Im Folgenden
maochten wir von Ihnen wissen, wie Sie diese Gesprache insgesamt (im Grol3en und Ganzen)
erlebt haben.

Bitte kreuzen Sie jeweils an, was aus lhrer Sicht zutrifft.

/ trifft trifft trifft trifft trifft \
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

Mir wurde alles so erklart, dass ich es verstehen

konnte. O O O O O

lch wurde ermutigt, meine Gefiihle, Angste und
Sorgen auszudricken. O O O

O

O

Es bestand Interesse fur meine soziale Situation. O O O O O

Mir wurde gesagt, dass die endgultige Entscheidung

ijer die Therapie bei mir liegt. O O O O O /

Wir méchten von Ihnen wissen, wie Sie die Therapieentscheidungen und wie sie zustande

gekommen sind, insgesamt erlebt haben. Bitte kreuzen Sie jeweils an, was aus lhrer Sicht
zutrifft.

trifft trifft trifft trifft trifft
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

Ich bin Gber meine Erkrankung und die
Therapiemoglichkeiten gut informiert worden.

O

Ich wurde in die Behandlungsentscheidungen gut
einbezogen.

Ich habe volles Vertrauen in das Fachwissen der
behandelnden Arztinnen und Arzte.

Ich bin mir sicher, dass die durchgefuhrten Therapien
fUr meine Situationen richtig waren.

Ich habe die Entscheidungen Uber meine Therapie

O O O O O
O O O O
O O O O O

den Arztinnen und Arzten Uberlassen.

Ware ich 20 Jahre junger, hatte ich mich fur die

Qleiche Therapie entschieden. O O @) O O/

Wie zufrieden sind Sie mit der Art und Weise, wie die Therapieentscheidungen insgesamt (im
Grol3en und Ganzen) zustande gekommen sind?

sehr unzufrieden @ @ @ @ @ @ @ sehr zufrieden
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I_ Therapiewabhl

Operation

In manchen Fallen ist eine Operation sinnvoll. Wurde auch in Inrem Fall Gber die Moglichkeit
einer Operation gesprochen?

Ja Nein Falls nein, blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.
O O Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

Wurden Sie aufgrund lhrer Krebserkrankung operiert?

O Ja, ich wurde operiert.

O  Eine Operation soll noch durchgefuhrt werden.

(Ol Nein, tber die Méglichkeit einer OP wurde zwar gesprochen, sie soll jedoch nicht

durchgefuhrt werden.

Wenn Sie hier ein Kreuz gemacht haben, beantworten Sie bitte auch die beiden
folgenden Fragen. Sonst blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.

‘G@

Was waren die Grinde dafur, dass eine Operation nicht durchgefuhrt wurde?

Hier sind mehrere Kreuze moglich:

~

O

Das Operationsrisiko war in meinem Fall zu grof.

Meine gesundheitliche Verfassung war zu schlecht.

Ich wollte mir die Belastungen einer Operation (Schmerzen,
Krankenhausaufenthalt) nicht zumuten.

Ich glaube nicht, dass ich durch die Operation langer leben werde .

OO OO0

Gibt es weitere Griinde, warum keine Operation durchgefthrt werden sollte?
Wenn ja, schreiben Sie diese bitte hier auf:

\

Wie sehen Sie heute die Entscheidung gegen eine Operation? Welche der folgenden
Aussagen trifft am ehesten zu?

O  Eswardie Entscheidung meiner Arztin / meines Arztes, die ich akzeptiert habe.

O Eswar meine personliche Entscheidung, die von meinen Arztinnen / Arzten
respektiert wurde.

(O Meine Arztin / mein Arzt und ich haben die Argumente fur und gegen eine Operation

besprochen und wir sind zu einer gemeinsamen Entscheidung gekommen.
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I_ Therapiewabhl —I

Systemische Tumortherapie (z. B. Chemotherapie, Antikdrpertherapie)

In manchen Fallen ist eine medikamentdse Therapie sinnvoll. Wurde auch in IThrem Fall Gber
die Moglichkeit einer medikamentdsen Therapie gesprochen?

Ja Nein Falls nein, blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.
O O Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

‘ Wurden Sie mit einer medikamentdsen Therapie behandelt? ‘

Ja, die medikamentdse Therapie wurde wie geplant abgeschlossen.

Ja, die medikamentdse Therapie dauert an.

Eine medikamentdse Therapie soll noch durchgefuhrt werden.

Ja, die medikamentdse Therapie wurde jedoch endgultig abgebrochen.
Ja, die medikamentdse Therapie wurde jedoch abgebrochen und umgestellt.

Nein, Uber eine mdgliche medikamentdse Therapie wurde zwar gesprochen, sie

soll aber nicht durchgefuhrt werden.

Wenn Sie hier ein Kreuz gemacht haben, beantworten Sie bitte auch die beiden

000000

folgenden Fragen. Sonst blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.

Was waren die Grinde dafur, dass eine medikamentdse Therapie nicht durchgefuhrt wurde,
bzw. abgebrochen wurde? Hier sind mehrere Kreuze mdoglich:

(O  Eingetretene Nebenwirkungen bzw. erwartete Nebenwirkungen.
Keine ausreichende Wirkung eingetreten bzw. erwartet.

Organisatorischer Aufwand zu hoch (Fahrten zur Behandlung, Zeitaufwand).

O O O

Gibt es weitere Grunde, die gegen eine medikamentose Therapie sprachen?
Erganzen Sie bitte:

- /

Wie sehen Sie heute die Entscheidung gegen eine medikamentdse Therapie?

Welche der folgenden Aussagen trifft am ehesten zu?

O Es war die Entscheidung meiner Arztin / meines Arztes, die ich akzeptiert habe.
O Es war meine personliche Entscheidung, die von meinen Arztinnen / Arzten respektiert wurde.

O Meine Arztin / mein Arzt und ich haben die Argumente fur und gegen eine medikamentose

Therapie besprochen und wir sind zu einer gemeinsamen Entscheidung gekommen.
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|_ Therapiewabhl

‘ Strahlentherapie ‘

In manchen Fallen ist eine Strahlentherapie sinnvoll. Wurde auch in Ihrem Fall Gber die
Mdoglichkeit einer Strahlentherapie gesprochen?

Ja Nein Falls nein, blattern Sie bitte zur ndchsten Seite weiter.
O O Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

‘ Wurden Sie mit einer Strahlentherapie behandelt?

Ja, die Strahlentherapie wurde wie geplant abgeschlossen.

Ja, die Strahlentherapie dauert an.

Eine Strahlentherapie soll noch durchgefuhrt werden.

Ja, die Strahlentherapie wurde jedoch endgultig abgebrochen.
Ja, die Strahlentherapie wurde jedoch abgebrochen und umgestellt.

Nein, Uber eine mogliche Strahlentherapie wurde zwar gesprochen, sie soll aber

nicht durchgefuhrt werden.

Wenn Sie hier ein Kreuz gemacht haben, beantworten Sie bitte auch die beiden

0o do 00

folgenden Fragen. Sonst blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.

abgebrochen wurde? Hier sind mehrere Kreuze mdéglich:

Was waren die Griinde dafur, dass eine Strahlentherapie nicht durchgefuhrt wurde, bzw.

/O Eingetretene Nebenwirkungen bzw. erwartete Nebenwirkungen. R

Keine ausreichende Wirkung eingetreten bzw. erwartet.

Organisatorischer Aufwand zu hoch (Fahrten zur Behandlung, Zeitaufwand).

O O O

Gibt es weitere Grunde, die gegen eine Strahlentherapie sprachen? Erganzen
Sie bitte:

- /

Wie sehen Sie heute die Entscheidung gegen eine Strahlentherapie? Welche der folgenden
Aussagen trifft am ehesten zu?

O  Eswardie Entscheidung meiner Arztin / meines Arztes, die ich akzeptiert habe.

(O  Eswar meine personliche Entscheidung, die von meinen Arztinnen / Arzten
respektiert wurde.

(O Meine Arztin / mein Arzt und ich haben die Argumente fur und gegen eine Strahlen-

therapie besprochen und wir sind zu einer gemeinsamen Entscheidung gekommen.

2510523604 Seite -5 -von - 14 - Fb_DELIVER_T2_Kolon_2019-07-01

B




I_ Therapiewabhl _I

Wenn Sie an die bisherigen MalRnahmen denken, die zur Behandlung lhrer
Krebserkrankung geplant sind oder bereits durchgeflhrt wurden, was steht flr Sie im
Vordergrund oder ist fur Sie wichtiger?

O Im Vordergrund steht die Lebensverlangerung.

(O Im Vordergrund steht die Lebensqualitét.

(O Beides ist gleich wichtig.

Was denken Sie steht fur Ihre behandelnden Arztinnen / Arzte im Vordergrund oder ist fur
diese wichtiger? Lebensqualitat oder Lebensverlangerung?

O Im Vordergrund steht die Lebensverlangerung.

(O Im Vordergrund steht die Lebensqualitét.

(O Beides ist gleich wichtig.

Gab es weitere Grunde, die fur Sie oder lhre behandelnden Arztinnen und Arzte bei der
Behandlungsentscheidung eine wichtige Rolle gespielt haben? Ergénzen Sie bitte:

Wie haben Sie bislang die Zusammenarbeit und den Informationsaustausch zwischen lhren
behandelnden Arztinnen und Arzten empfunden? Bitte kreuzen Sie an, inwieweit die
folgenden Aussagen fur lhre Situation zutreffend sind:

: trifft trifft trifft trifft wifft )

nicht eher teilweise zu genau

zu nicht zu zu zu
Die Arzte arbeiten Hand in Hand. O O O O O
Zwischen den beteiligten Arzten funktioniert der O O O O O

Informationsaustausch zu meiner Erkrankung gut.

Ich habe von verschiedenen Arzten gegensétzliche O O O O O
Informationen und Empfehlungen erhalten.
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| Vertrauenspersonen I

Gibt es derzeit eine bestimmte Arztin / einen bestimmten Arzt, der den Uberblick behalt tiber
alles, was |Ihre Erkrankung und Behandlung betrifft und der fur alles, was mit lhrer Erkrankung
zu tun hat, ansprechbar ist?

Ja Nein

O O

Haben Sie in Ihrer jetzigen Situation eine Vertrauensperson (Angehdrige, Freunde), die Sie
bei Entscheidungen zur Behandlung lhrer Krebserkrankung um Rat fragen konnen?

Ja, eine Ja, mehrere Nein

O O O

Wie wichtig ist es Ihnen, dass es eine oder mehrere Vertrauenspersonen gibt, die Sie in lhrer
Situation um Rat fragen kdnnen?

(O  Sehrwichtig
(O Eher wichtig
(O Wichtig

(O Eher unwichtig

(O Unwichtig

Wurde es durch lhre behandelnden Arztinnen und Arzte zum jetzigen Zeitpunkt
ermoglicht, dass eine Vertrauensperson bei wichtigen Gesprachen und / oder
Untersuchungen dabei sein konnte?

O Ja, immer

O Ja, meistens

O Nein

(O Darauf lege ich keinen besonderen Wert

\ Fuhlen Sie sich mit Ihrer Erkrankung und Ilhrer derzeitigen Situation Uberfordert?

O Sehr stark Uberfordert
Stark Uberfordert
Teilweise Uberfordert

Eher nicht Uberfordert

O O O O

Gar nicht Uberfordert
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I_ Gesundheit und Lebensqualitéat —I

‘ Wie beurteilen Sie selber Ihre Situation?

(O  DerKrebs ist geheilt und kommt auch nicht wieder.
Der Krebs ist zur Zeit gut im Griff, kann aber wieder kommen.

Der Krebs ist zur Zeit im Griff, kommt aber wahrscheinlich wieder.

Der Krebs ist zurlickgedrangt aber weiterhin aktiv.

O O O O

Die bisherige Therapie hat leider nicht viel gebracht.

Bitte beantworten Sie im Folgenden einige Fragen zu lhrem Alltagsleben,
Gesundheitszustand und méglichen Einschrankungen.

[ Fahren Sie selbst Auto?

Ja Nein Ich habe keinen FuUhrerschein

O O O

{ Benutzen Sie ohne fremde Hilfe offentliche Verkehrsmittel?

Ja Nein

O O

[ Sind Sie in den vergangenen sechs Monaten gesturzt?

Ja, einmal Ja, mehrmals Nein

O O O

{ Nehmen Sie regelmaliig mehr als vier Medikamente taglich ein?

Ja Nein

O O
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I_ Gesundheit und Lebensqualitat _I

{ Fuhlen Sie sich gesund? ]

Ja Nein

O O

[ Haben Sie in letzter Zeit viel Gewicht verloren, ohne es zu wollen?

Ja Nein

O O

{ Erleben Sie Probleme in Ihrem allt&dglichen Leben aufgrund von: ]

ra

nein
Schwierigkeiten beim Gehen?
Schwierigkeiten das Gleichgewicht zu halten?
Schlechtem Horvermdgen?

Schlechtem Sehvermogen?

Fehlender Kraft in Ihren Handen?
Korperlicher Mudigkeit?

Falls Sie unter korperlicher Mudigkeit leiden, bessert sich diese durch

O OO O0OO0OO0OO0OTw
O OO O0OO0OO0OO0

\gusreichende Ruhephasen?

{ Haben Sie Probleme mit Ihrem Gedachtnis? ]

Ja Manchmal Nein

O O O

{ Haben Sie sich im letzten Monat niedergeschlagen gefuhlt?

Ja Manchmal Nein

O O O
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|_ Gesundheit und Lebensqualitat —I

{ Haben Sie sich im letzten Monat nervds oder angstlich gefuhlt? ]

Ja Manchmal Nein

O O O

{ Sind Sie in der Lage, Probleme gut zu bewaéltigen?

Ja Nein

O O

{ Winschen Sie sich manchmal, mehr Menschen um sich herum zu haben?

Ja Manchmal Nein

O O O

[ Erhalten Sie von anderen Menschen gentgend Unterstltzung?

Ja Nein

O O

Die folgenden Aussagen kénnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie bei jeder
der folgenden drei Aussage an, inwieweit diese auf Sie personlich zutrifft.

trifft trifft trifft trifft trifft
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

In schwierigen Situationen kann ich mich auf meine

O

Fahigkeiten verlassen.

Die meisten Probleme kann ich aus eigener Kraft gut
meistern.

Auch anstrengende und komplizierte Aufgaben kann
ich in der Regel gut |6sen.

Ich habe viele Erwartungen an das Leben und wunsche
mir, dass ich viele weitere Jahre erleben kann.

Ich habe Aufgaben im Leben und winsche mir, dass

O O O O O
O O O O

O O O O O
O O O O O
O O O O O

ich diese lange erfullen kann.
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=

In diesem Fragebogen geht es um lhre Beziehungen zu wichtigen Menschen, also zum

Partner, zu Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten, Kollegen und Nachbarn.

Wir méchten erfahren, wie Sie diese Beziehungen erleben und einschatzen.

Der Fragebogen enthéalt eine Reihe von Aussagen. Neben jeder Aussage finden Sie funf
Kreise. Kreuzen Sie bitte den Kreis an, der Ihrer Zustimmung entspricht. Ein Kreuz ganz rechts
(,trifft genau zu®) wirde beispielsweise bedeuten, dass die entsprechende Aussage fur Sie
genau zutrifft; ein Kreuz in der zweiten Spalte von links wurde bedeuten, dass diese Aussage

far Sie eher nicht zutrifft.

trifft trifft trifft trifft trifft
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zZu zZu

Ich finde ohne weiteres jemanden, der sich um meine

O

Wohnung kiimmert, wenn ich mal nicht da bin.
Es gibt Menschen, die mich ohne Einschrankung
so nehmen, wie ich bin.

Ich erfahre von anderen viel Verstandnis und
Geborgenheit.

Ich habe einen sehr vertrauten Menschen, mit
dessen Hilfe ich immer rechnen kann.

Bei Bedarf kann ich mir ohne Probleme bei Freunden

O O O O O
O O O O

O O O O O
O O O O O
O O O O O

oder Nachbarn etwas ausleihen.
Ich habe Freunde / Angehdrige, die sich auf jeden
Fall Zeit nehmen und gut zuhéren, wenn ich mich

O
O
O
O
O

aussprechen mochte.
Ich kenne mehrere Menschen, mit denen ich gerne

O
O
O
O
O

etwas unternehme.
Ich habe Freunde / Angehorige, die mich einfach

O
O
O
O
O

mal umarmen.

Wenn ich krank bin, kann ich ohne Zégern

Freunde / Angehorige bitten, wichtige Dinge fur mich
zu erledigen.

Wenn ich mal sehr bedrtckt bin, weil3 ich, zu wem
ich damit ohne Weiteres gehen kann.

Es gibt Menschen, die Freude und Leid mit mir
teilen.

Bei manchen Freunden / Angehorigen kann ich auch
mal ganz ausgelassen sein.

Ich habe einen vertrauten Menschen, in dessen Nahe

O O O O O
O O O O O
O O O O O
O O O O O
O O O O O

ich mich ohne Einschréankung wohl fuhle.
Es gibt eine Gruppe von Menschen (Freundeskreis /

Clique), zu der ich gehére und mit der ich mich haufig

@e. OOO/
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|_ Allgemeine Angaben

Gleich haben Sie es geschafft: Zum Schluss méchten wir Ihnen noch einige
allgemeine Fragen zu lhrer Person stellen.

\ Haben Sie einen Pflegegrad?

/O Ja, Pflegegrad 1 D
(O Ja, Pflegegrad 2
(O  Ja, Pflegegrad 3
(O Ja, Pflegegrad 4
(O Ja, Pflegegrad 5
Nein
\O /
Wurde bei lhnen jemals von einem Arzt oder Psychotherapeuten eine Depression
oder eine depressive Verstimmung diagnostiziert?
(7 N
O Ja wmp | Falls ja:
. Wurde die Depression oder depressive Episode nach der
(O Nein . . .
Diagnose des Tumors diagnostiziert?
O Ja
(O  Nein
(O Dazu méchte ich keine Angaben machen )

Wurde lhnen in Zusammenhang mit |hrer Krebserkrankung der Besuch einer
Selbsthilfegruppe vorgeschlagen?

Ja Nein

O O

\ Haben Sie sich im letzten Monat niedergeschlagen gefuhlt?

Ja, einmal Ja, mehrmals Nein

O O O

Wurde lhnen in Zusammenhang mit lhrer Krebserkrankung ein psychologisches /
psycho-onkologisches Gesprach angeboten?

Ja Nein

O O
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I_ Allgemeine Angaben

\ Hat ein solches psychologisches / psycho-onkologisches Gesprach stattgefunden?

Ja, einmal Ja, mehrmals Nein

O O O

Wurden Sie Uber die Mdglichkeit informiert, eine station&re oder ambulante Reha zu
machen?

Ja Nein

O O

‘ Haben Sie selber oder wurde fur Sie ein Antrag auf Reha gestellt?

Ja Nein

O O

‘ Falls ja, wurde dieser Antrag genehmigt?

Ja Nein Das weild ich derzeit noch nicht

O O O
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I_ Allgemeine Angaben

\ Hat Ihnen jemand beim Ausfullen des Fragebogens geholfen?

Ja Nein

O O

Kennen Sie die medizinischen Leitlinien zur Behandlung von Darmkrebs?

(O Ich weiB, dass es diese Leitlinie gibt und habe sie gelesen.
(O Ich weiB, dass es diese Leitlinie gibt, aber ich habe sie nicht gelesen.

(O Nein, davon habe ich noch nicht gehort.

‘ Kommentare und Anmerkungen:

Herzlichen Dank fir Ihre Bereitschaft, den Fragebogen
auszufullen!
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Anlage 8: Fragebogen, T2, Brustkrebs

-

Fragebogen fur Patientinnen mit Brustkrebs

Il ID:

Allgemeine Angaben zur Gesundheit

Ausfulldatum: . .

{ Personliche Angaben

Geburtsdatum:
Grofde in cm: cm
Gewicht in kg: kg
O mannlich
Geschlecht:;
O weiblich
\_ J

Bitte beantworten Sie zu Beginn einige Fragen zu lhrem allgemeinen Gesundheitszustand.
Kreuzen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 (sehr schlecht ) und

7 (ausgezeichnet) an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wie wurden Sie insgesamt lhren kérperlichen Zustand wéhrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Wie wirden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche

einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet

Wie wirden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitat wahrend der letzten Woche einschatzen?

sehr schlecht @ @ @ @ @ @ @ ausgezeichnet
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Seit dem Auftreten des ersten Krankheitsverdachts haben Sie mehrere Gesprache mit

Gesprach tber Erkrankung und Therapie

Arztinnen und Arzten gefuhrt, in denen es um lhre Erkrankung und maogliche Therapien ging.
Es kann sein, dass diese Gesprache sehr unterschiedlich verlaufen sind. Im Folgenden
maochten wir von Ihnen wissen, wie Sie diese Gesprache insgesamt (im Grol3en und Ganzen)
erlebt haben.

Bitte kreuzen Sie jeweils an, was aus lhrer Sicht zutrifft.

/ trifft trifft trifft trifft trifft \
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

Mir wurde alles so erklart, dass ich es verstehen

konnte. O O O O O

lch wurde ermutigt, meine Gefiihle, Angste und
Sorgen auszudricken. O O O

O

O

Es bestand Interesse fur meine soziale Situation. O O O O O

Mir wurde gesagt, dass die endgultige Entscheidung

ijer die Therapie bei mir liegt. O O O O O /

Wir méchten von Ihnen wissen, wie Sie die Therapieentscheidungen und wie sie zustande

gekommen sind, insgesamt erlebt haben. Bitte kreuzen Sie jeweils an, was aus lhrer Sicht
zutrifft.

trifft trifft trifft trifft trifft
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

Ich bin Gber meine Erkrankung und die
Therapiemoglichkeiten gut informiert worden.

O

Ich wurde in die Behandlungsentscheidungen gut
einbezogen.

Ich habe volles Vertrauen in das Fachwissen der
behandelnden Arztinnen und Arzte.

Ich bin mir sicher, dass die durchgefuhrten Therapien
fUr meine Situationen richtig waren.

Ich habe die Entscheidungen Uber meine Therapie

O O O O O
O O O O
O O O O O

den Arztinnen und Arzten Uberlassen.

Ware ich 20 Jahre junger, hatte ich mich fur die

Qleiche Therapie entschieden. O O @) O O/

Wie zufrieden sind Sie mit der Art und Weise, wie die Therapieentscheidungen insgesamt (im
Grol3en und Ganzen) zustande gekommen sind?

sehr unzufrieden @ @ @ @ @ @ @ sehr zufrieden
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I_ Therapiewabhl

Operation

In manchen Fallen ist eine Operation sinnvoll. Wurde auch in Inrem Fall Gber die Moglichkeit
einer Operation gesprochen?

Ja Nein Falls nein, blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.
O O Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

Wurden Sie aufgrund lhrer Krebserkrankung operiert?

O Ja, ich wurde operiert.

O  Eine Operation soll noch durchgefuhrt werden.

(Ol Nein, tber die Méglichkeit einer OP wurde zwar gesprochen, sie soll jedoch nicht

durchgefuhrt werden.

Wenn Sie hier ein Kreuz gemacht haben, beantworten Sie bitte auch die beiden
folgenden Fragen. Sonst blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.

‘G@

Was waren die Grinde dafur, dass eine Operation nicht durchgefuhrt wurde?

Hier sind mehrere Kreuze moglich:

~

O

Das Operationsrisiko war in meinem Fall zu grof.

Meine gesundheitliche Verfassung war zu schlecht.

Ich wollte mir die Belastungen einer Operation (Schmerzen,
Krankenhausaufenthalt) nicht zumuten.

Ich glaube nicht, dass ich durch die Operation langer leben werde .

OO OO0

Gibt es weitere Griinde, warum keine Operation durchgefthrt werden sollte?
Wenn ja, schreiben Sie diese bitte hier auf:

\

Wie sehen Sie heute die Entscheidung gegen eine Operation? Welche der folgenden
Aussagen trifft am ehesten zu?

O  Eswardie Entscheidung meiner Arztin / meines Arztes, die ich akzeptiert habe.

O Eswar meine personliche Entscheidung, die von meinen Arztinnen / Arzten
respektiert wurde.

(O Meine Arztin / mein Arzt und ich haben die Argumente fur und gegen eine Operation

besprochen und wir sind zu einer gemeinsamen Entscheidung gekommen.
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Therapiewabhl

Antihormontherapie

Eine Antihormontherapie beinhaltet die langfristige Gabe von Medikamenten und wird bei
bestimmten Brustkrebserkrankungen empfohlen. Haufig eingesetzte Medikamente sind z. B.
Tamoxifen, Anastrozol, Letrozol, Exemestan. Wurde auch in lhrem Fall Gber die M&glichkeit
einer Antihormontherapie gesprochen?

Ja

O

Nein Falls nein, blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.
O Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

1

‘ Wurden Sie mit einer Antihormontherapie behandelt?

O O OO O

Ja, die Antihormontherapie wird wie geplant durchgefuhrt.

Eine Antihormontherapie soll noch durchgefuhrt werden.

Ja, die Antihormontherapie wurde jedoch endgultig abgebrochen.

Ja, die Antihormontherapie wurde jedoch abgebrochen und umgestellt.

Nein, tber eine mdgliche Antihormontherapie wurde zwar gesprochen, sie soll

aber nicht durchgefthrt werden.

7

Wenn Sie hier ein Kreuz gemacht haben, beantworten Sie bitte auch die beiden

3

folgenden Fragen. Sonst blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.

Was waren die Grinde dafur, dass eine Antihormontherapie nicht durchgefthrt oder

abgebrochen wurde? Hier sind mehrere Kreuze mdéglich:

/
()  Eingetretene Nebenwirkungen bzw. erwartete Nebenwirkungen.

(O Keine ausreichende Wirkung eingetreten bzw. erwartet.

(O  Gibt es weitere Griinde, die gegen eine Antihormontherapie sprachen?
Erganzen Sie bitte:

(&

Wie sehen Sie heute die Entscheidung gegen eine Antihormontherapie? Welche der

folgenden Aussagen trifft am ehesten zu?

O Es war die Entscheidung meiner Arztin / meines Arztes, die ich akzeptiert habe.

O Meine Arztin / mein Arzt und ich haben die Argumente fur und gegen eine Antihormon-
therapie besprochen und wir sind zu einer gemeinsamen Entscheidung gekommen.

O Es war meine personliche Entscheidung, die von meinen Arztinnen / Arzten respektiert wurde.
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I_ Therapiewabhl —I

Systemische Tumortherapie (z. B. Chemotherapie, Antikdrpertherapie)

In manchen Fallen ist eine medikamentdse Therapie sinnvoll. Wurde auch in IThrem Fall Gber
die Moglichkeit einer medikamentdsen Therapie gesprochen?

Ja Nein Falls nein, blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.
O O Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

‘ Wurden Sie mit einer medikamentdsen Therapie behandelt? ‘

Ja, die medikamentdse Therapie wurde wie geplant abgeschlossen.

Ja, die medikamentdse Therapie dauert an.

Eine medikamentdse Therapie soll noch durchgefuhrt werden.

Ja, die medikamentdse Therapie wurde jedoch endgultig abgebrochen.
Ja, die medikamentdse Therapie wurde jedoch abgebrochen und umgestellt.

Nein, Uber eine mdgliche medikamentdse Therapie wurde zwar gesprochen, sie

soll aber nicht durchgefuhrt werden.

Wenn Sie hier ein Kreuz gemacht haben, beantworten Sie bitte auch die beiden

000000

folgenden Fragen. Sonst blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.

Was waren die Grinde dafur, dass eine medikamentdse Therapie nicht durchgefuhrt wurde,
bzw. abgebrochen wurde? Hier sind mehrere Kreuze mdoglich:

(O  Eingetretene Nebenwirkungen bzw. erwartete Nebenwirkungen.
Keine ausreichende Wirkung eingetreten bzw. erwartet.

Organisatorischer Aufwand zu hoch (Fahrten zur Behandlung, Zeitaufwand).

O O O

Gibt es weitere Grunde, die gegen eine medikamentose Therapie sprachen?
Erganzen Sie bitte:

- /

Wie sehen Sie heute die Entscheidung gegen eine medikamentdse Therapie?

Welche der folgenden Aussagen trifft am ehesten zu?

O Es war die Entscheidung meiner Arztin / meines Arztes, die ich akzeptiert habe.
O Es war meine personliche Entscheidung, die von meinen Arztinnen / Arzten respektiert wurde.

O Meine Arztin / mein Arzt und ich haben die Argumente fur und gegen eine medikamentose

Therapie besprochen und wir sind zu einer gemeinsamen Entscheidung gekommen.
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|_ Therapiewabhl

‘ Strahlentherapie ‘

In manchen Fallen ist eine Strahlentherapie sinnvoll. Wurde auch in Ihrem Fall Gber die
Mdoglichkeit einer Strahlentherapie gesprochen?

Ja Nein Falls nein, blattern Sie bitte zur ndchsten Seite weiter.
O O Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

‘ Wurden Sie mit einer Strahlentherapie behandelt? ‘

Ja, die Strahlentherapie wurde wie geplant abgeschlossen.

Ja, die Strahlentherapie dauert an.

Eine Strahlentherapie soll noch durchgefuhrt werden.

Ja, die Strahlentherapie wurde jedoch endgultig abgebrochen.
Ja, die Strahlentherapie wurde jedoch abgebrochen und umgestellt.

Nein, Uber eine mogliche Strahlentherapie wurde zwar gesprochen, sie soll aber

nicht durchgefuhrt werden.

Wenn Sie hier ein Kreuz gemacht haben, beantworten Sie bitte auch die beiden

0o do 00

folgenden Fragen. Sonst blattern Sie bitte zur nachsten Seite weiter.

abgebrochen wurde? Hier sind mehrere Kreuze mdéglich:

/O D

Eingetretene Nebenwirkungen bzw. erwartete Nebenwirkungen.

Was waren die Griinde dafur, dass eine Strahlentherapie nicht durchgefuhrt wurde, bzw.

Keine ausreichende Wirkung eingetreten bzw. erwartet.

Organisatorischer Aufwand zu hoch (Fahrten zur Behandlung, Zeitaufwand).

O O O

Gibt es weitere Grunde, die gegen eine Strahlentherapie sprachen? Erganzen
Sie bitte:

- /

Wie sehen Sie heute die Entscheidung gegen eine Strahlentherapie? Welche der folgenden

Aussagen trifft am ehesten zu?

O  Eswardie Entscheidung meiner Arztin / meines Arztes, die ich akzeptiert habe.

(O  Eswar meine personliche Entscheidung, die von meinen Arztinnen / Arzten
respektiert wurde.

(O Meine Arztin / mein Arzt und ich haben die Argumente fur und gegen eine Strahlen-

therapie besprochen und wir sind zu einer gemeinsamen Entscheidung gekommen.
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I_ Therapiewabhl

Falls Sie derzeit eine Antihormontherapie bekommen: Fuhlen Sie sich durch diese in lhrem

alltaglichen Leben beeintrachtigt?

Sehr beeintrachtigt @ @ @ @ @ @ @ Gar nicht

Wenn Sie an die bisherigen MalRnahmen denken, die zur Behandlung lhrer
Krebserkrankung geplant sind oder bereits durchgeflhrt wurden, was steht flr Sie im
Vordergrund oder ist fur Sie wichtiger?

O Im Vordergrund steht die Lebensverlangerung.

(O Im Vordergrund steht die Lebensqualitét.

(O Beides ist gleich wichtig.

Was denken Sie steht fur Ihre behandelnden Arztinnen / Arzte im Vordergrund oder ist fur

diese wichtiger? Lebensqualitat oder Lebensverlangerung?

O Im Vordergrund steht die Lebensverlangerung.

(O Im Vordergrund steht die Lebensqualitét.

(O Beides ist gleich wichtig.

Gab es weitere Grunde, die fur Sie oder Ihre behandelnden Arztinnen und Arzte bei der

Behandlungsentscheidung eine wichtige Rolle gespielt haben? Ergénzen Sie bitte:

Wie haben Sie bislang die Zusammenarbeit und den Informationsaustausch zwischen lhren

behandelnden Arztinnen und Arzten empfunden? Bitte kreuzen Sie an, inwieweit die
folgenden Aussagen fur lhre Situation zutreffend sind:

Informationsaustausch zu meiner Erkrankung gut.

Ich habe von verschiedenen Arzten gegensétzliche O O O O O
Informationen und Empfehlungen erhalten.

nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu
Die Arzte arbeiten Hand in Hand. O O O O O
Zwischen den beteiligten Arzten funktioniert der O O O O O

s tifft  trifft trifft  trifft trifft )

%

2635297172 Seite - 7 -von - 15 -

Fb_DELIVER_T2_Mamma_2019-07-01

B




| Vertrauenspersonen

Gibt es derzeit eine bestimmte Arztin / einen bestimmten Arzt, der den Uberblick behalt tiber
alles, was |Ihre Erkrankung und Behandlung betrifft und der fur alles, was mit lhrer Erkrankung
zu tun hat, ansprechbar ist?

Ja Nein

O O

Haben Sie in Ihrer jetzigen Situation eine Vertrauensperson (Angehdrige, Freunde), die Sie
bei Entscheidungen zur Behandlung lhrer Krebserkrankung um Rat fragen konnen?

Ja, eine Ja, mehrere Nein

O O O

Wie wichtig ist es Ihnen, dass es eine oder mehrere Vertrauenspersonen gibt, die Sie in lhrer
Situation um Rat fragen kdnnen?

(O  Sehrwichtig
(O Eher wichtig
(O Wichtig

(O Eher unwichtig

(O Unwichtig

Wurde es durch lhre behandelnden Arztinnen und Arzte zum jetzigen Zeitpunkt
ermoglicht, dass eine Vertrauensperson bei wichtigen Gesprachen und / oder
Untersuchungen dabei sein konnte?

O Ja, immer

O Ja, meistens

O Nein

(O Darauf lege ich keinen besonderen Wert

\ Fuhlen Sie sich mit Ihrer Erkrankung und Ilhrer derzeitigen Situation Uberfordert?

O Sehr stark Uberfordert
Stark Uberfordert
Teilweise Uberfordert

Eher nicht Uberfordert

O O O O

Gar nicht Uberfordert
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I_ Gesundheit und Lebensqualitéat —I

‘ Wie beurteilen Sie selber Ihre Situation?

(O  DerKrebs ist geheilt und kommt auch nicht wieder.
Der Krebs ist zur Zeit gut im Griff, kann aber wieder kommen.

Der Krebs ist zur Zeit im Griff, kommt aber wahrscheinlich wieder.

Der Krebs ist zurlickgedrangt aber weiterhin aktiv.

O O O O

Die bisherige Therapie hat leider nicht viel gebracht.

Bitte beantworten Sie im Folgenden einige Fragen zu lhrem Alltagsleben,
Gesundheitszustand und méglichen Einschrankungen.

[ Fahren Sie selbst Auto?

Ja Nein Ich habe keinen FuUhrerschein

O O O

{ Benutzen Sie ohne fremde Hilfe offentliche Verkehrsmittel?

Ja Nein

O O

[ Sind Sie in den vergangenen sechs Monaten gesturzt?

Ja, einmal Ja, mehrmals Nein

O O O

{ Nehmen Sie regelmaliig mehr als vier Medikamente taglich ein?

Ja Nein

O O
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I_ Gesundheit und Lebensqualitat _I

{ Fuhlen Sie sich gesund? ]

Ja Nein

O O

[ Haben Sie in letzter Zeit viel Gewicht verloren, ohne es zu wollen?

Ja Nein

O O

{ Erleben Sie Probleme in Ihrem allt&dglichen Leben aufgrund von: ]

ra

nein
Schwierigkeiten beim Gehen?
Schwierigkeiten das Gleichgewicht zu halten?
Schlechtem Horvermdgen?

Schlechtem Sehvermogen?

Fehlender Kraft in Ihren Handen?
Korperlicher Mudigkeit?

Falls Sie unter korperlicher Mudigkeit leiden, bessert sich diese durch

O OO O0OO0OO0OO0OTw
O OO O0OO0OO0OO0

\gusreichende Ruhephasen?

{ Haben Sie Probleme mit Ihrem Gedachtnis? ]

Ja Manchmal Nein

O O O

{ Haben Sie sich im letzten Monat niedergeschlagen gefuhlt?

Ja Manchmal Nein

O O O

2469297177 Seite - 10 - von - 15 - Fb_DELIVER_T2_Mamma_2019-07-01




|_ Gesundheit und Lebensqualitat —I

{ Haben Sie sich im letzten Monat nervds oder angstlich gefuhlt? ]

Ja Manchmal Nein

O O O

{ Sind Sie in der Lage, Probleme gut zu bewaéltigen?

Ja Nein

O O

{ Winschen Sie sich manchmal, mehr Menschen um sich herum zu haben?

Ja Manchmal Nein

O O O

[ Erhalten Sie von anderen Menschen gentgend Unterstltzung?

Ja Nein

O O

Die folgenden Aussagen kénnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie bei jeder
der folgenden drei Aussage an, inwieweit diese auf Sie personlich zutrifft.

trifft trifft trifft trifft trifft
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zu zu

In schwierigen Situationen kann ich mich auf meine

O

Fahigkeiten verlassen.

Die meisten Probleme kann ich aus eigener Kraft gut
meistern.

Auch anstrengende und komplizierte Aufgaben kann
ich in der Regel gut |6sen.

Ich habe viele Erwartungen an das Leben und wunsche
mir, dass ich viele weitere Jahre erleben kann.

Ich habe Aufgaben im Leben und winsche mir, dass

O O O O O
O O O O

O O O O O
O O O O O
O O O O O

ich diese lange erfullen kann.
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=

In diesem Fragebogen geht es um lhre Beziehungen zu wichtigen Menschen, also zum

Partner, zu Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten, Kollegen und Nachbarn.

Wir méchten erfahren, wie Sie diese Beziehungen erleben und einschatzen.

Der Fragebogen enthéalt eine Reihe von Aussagen. Neben jeder Aussage finden Sie funf
Kreise. Kreuzen Sie bitte den Kreis an, der Ihrer Zustimmung entspricht. Ein Kreuz ganz rechts
(,trifft genau zu®) wirde beispielsweise bedeuten, dass die entsprechende Aussage fur Sie
genau zutrifft; ein Kreuz in der zweiten Spalte von links wurde bedeuten, dass diese Aussage

far Sie eher nicht zutrifft.

trifft trifft trifft trifft trifft
nicht eher teilweise zu genau
zu nicht zu zZu zZu

Ich finde ohne weiteres jemanden, der sich um meine

O

Wohnung kiimmert, wenn ich mal nicht da bin.
Es gibt Menschen, die mich ohne Einschrankung
so nehmen, wie ich bin.

Ich erfahre von anderen viel Verstandnis und
Geborgenheit.

Ich habe einen sehr vertrauten Menschen, mit
dessen Hilfe ich immer rechnen kann.

Bei Bedarf kann ich mir ohne Probleme bei Freunden

O O O O O
O O O O

O O O O O
O O O O O
O O O O O

oder Nachbarn etwas ausleihen.
Ich habe Freunde / Angehdrige, die sich auf jeden
Fall Zeit nehmen und gut zuhéren, wenn ich mich

O
O
O
O
O

aussprechen mochte.
Ich kenne mehrere Menschen, mit denen ich gerne

O
O
O
O
O

etwas unternehme.
Ich habe Freunde / Angehorige, die mich einfach

O
O
O
O
O

mal umarmen.

Wenn ich krank bin, kann ich ohne Zégern

Freunde / Angehorige bitten, wichtige Dinge fur mich
zu erledigen.

Wenn ich mal sehr bedrtckt bin, weil3 ich, zu wem
ich damit ohne Weiteres gehen kann.

Es gibt Menschen, die Freude und Leid mit mir
teilen.

Bei manchen Freunden / Angehorigen kann ich auch
mal ganz ausgelassen sein.

Ich habe einen vertrauten Menschen, in dessen Nahe

O O O O O
O O O O O
O O O O O
O O O O O
O O O O O

ich mich ohne Einschréankung wohl fuhle.
Es gibt eine Gruppe von Menschen (Freundeskreis /

Clique), zu der ich gehére und mit der ich mich haufig

@e. OOO/
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|_ Allgemeine Angaben

Gleich haben Sie es geschafft: Zum Schluss méchten wir Ihnen noch einige
allgemeine Fragen zu lhrer Person stellen.

\ Haben Sie einen Pflegegrad?

/O Ja, Pflegegrad 1 D
(O Ja, Pflegegrad 2
(O  Ja, Pflegegrad 3
(O Ja, Pflegegrad 4
(O Ja, Pflegegrad 5
Nein
\O /
Wurde bei lhnen jemals von einem Arzt oder Psychotherapeuten eine Depression
oder eine depressive Verstimmung diagnostiziert?
(7 N
O Ja wmp | Falls ja:
. Wurde die Depression oder depressive Episode nach der
(O Nein . . .
Diagnose des Tumors diagnostiziert?
O Ja
(O  Nein
(O Dazu méchte ich keine Angaben machen )

Wurde lhnen in Zusammenhang mit |hrer Krebserkrankung der Besuch einer
Selbsthilfegruppe vorgeschlagen?

Ja Nein

O O

\ Haben Sie sich im letzten Monat niedergeschlagen gefuhlt?

Ja, einmal Ja, mehrmals Nein

O O O

Wurde lhnen in Zusammenhang mit lhrer Krebserkrankung ein psychologisches /
psycho-onkologisches Gesprach angeboten?

Ja Nein

O O
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I_ Allgemeine Angaben

\ Hat ein solches psychologisches / psycho-onkologisches Gesprach stattgefunden? ‘

Ja, einmal Ja, mehrmals Nein

O O O

Wurden Sie Uber die Mdglichkeit informiert, eine station&re oder ambulante Reha zu
machen?

Ja Nein

O O

‘ Haben Sie selber oder wurde fur Sie ein Antrag auf Reha gestellt?

Ja Nein

O O

‘ Falls ja, wurde dieser Antrag genehmigt?

Ja Nein Das weild ich derzeit noch nicht

O O O
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I_ Allgemeine Angaben

\ Hat Ihnen jemand beim Ausfullen des Fragebogens geholfen? ‘

Ja Nein

O O

Kennen Sie die medizinischen Leitlinien zur Behandlung von Brustkrebs?

(O Ich weiB, dass es diese Leitlinie gibt und habe sie gelesen.
(O Ich weiB, dass es diese Leitlinie gibt, aber ich habe sie nicht gelesen.

(O Nein, davon habe ich noch nicht gehort.

‘ Kommentare und Anmerkungen:

Herzlichen Dank fir Ihre Bereitschaft, den Fragebogen
auszufullen!
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Die Diagnosestellung als Situation

Eine existenzphilosophische Betrachtung arztlicher
Kommunikationsaufgaben

Medical consultation as a situation

An existential-philosophical consideration of medical
communication tasks

Frank WORLER, LUBECK

Zusammenfassung: Im Medizin- und Care-Diskurs zielt die Frage, wie mit Patien-
tinnen zu kommunizieren sei, oft auf eine normativ-ethische Ebene. Dementgegen
soll hier eine eher auf die epistemologische Ebene gerichtete Untersuchung der Ge-
sprichssituation in der Diagnosestellung geleistet werden. Die Erorterung verlauft
entlang der existenziellen Philosophien von Gabriel Marcel und Martin Buber. Dabei
zeigt sich, dass es drei Ebenen gibt, die das Arztgesprich bestimmen. Auf der ers-
ten Ebene befindet sich die meist asymmetrische sachliche Kommunikationssitua-
tion iiber medizinische und biochemische Zusammenhinge. Hier tritt die Arztin als
Expertin auf. Als zweite Ebene kann man die existenziell-dialogische Situation der
Begegnung zweier Menschen ausmachen. Hier besteht eine vollige Symmetrie, da die
Begegnung bei Buber und Marcel nicht an besondere Einrichtungen, wie zum Bei-
spiel Fiirsorge, gebunden ist. Die dritte Ebene kehrt das ,Machtverhiltnis‘ — so man
diesen Begriff nutzen will — um: Die Patientin hat, indem sie sich in einer Grenzsi-
tuation befindet, einen Wissens- und Handlungsraum, der dem der Arztin iiberlegen
ist. Als Betroffene kann sie beispielsweise eine mogliche Therapie ablehnen, wahrend
die Arztin eine indizierte Therapie nicht verweigern darf. Die genaueren Lektiiren
Marcels und Bubers lassen weiterhin deutlich werden, wie tiefgreifend die Vorbehal-
te der Dialogphilosophie gegeniiber Institutionen und deren Normen sind. Die Idee
des informierten Einverstdndnisses (informed consent), welche die medizinethische
Debatte dominiert, erweist sich aus Bubers Perspektive als briichig, wo affektive In-
nerlichkeit lediglich ein Spiegel der duBerlichen Einrichtungen ist. Der Begriff der
Hoffnung wird schlieBlich herangezogen, um den besonderen Handlungsraum der
Arztin aus der Perspektive der Dialogphilosophie zu konkretisieren.

Alle Inhalte der Zeitschrift fiir Praktische Philosophie sind lizenziert unter einer Creative
Commons Namensnennung 4.0 International Lizenz.



36 Die Diagnosestellung als Situation

Schlagworter: Existenzphilosophie, Dialog, Situation, Begegnung, Hoffnung

Abstract: In medical and care discourse, the question of how to communicate with
patients is often raised on a normative and ethical level. By contrast, I propose an
epistemologically inspired examination of the particular conversation, in which a
doctor informs a patient’s medical diagnosis. My exposition follows the existential
philosophies by Gabriel Marcel and Martin Buber, which show that a doctor’s consul-
tation can be discussed on three levels. The first level is mostly about the unbalanced
communication over facts in terms of medical and biochemical contexts, where the
doctor appears as an expert. The model to apply here is an asymmetric relationship.
As for the second level, the existential-dialogic situation between two human beings
represents a fundamental symmetry. Since according to Buber and Marcel, the en-
counter (Begegnung) is not tied to a specific setup such as solicitude. Eventually, the
symmetry reverses on a third level: By being in a borderline situation, a patient has
a certain liberty of knowledge and action, which is superior to that of a doctor. As
a person affected, the patient may for example refuse a possible therapy, while her
doctor is not allowed to refuse an indicated therapy. Furthermore, a closer reading of
Marcel’s and Buber’s work situates the philosophy of dialogue in confrontation with
institutions and their norms. The concept of informed consent, which dominates the
medical-ethical debate for several decades now, is fragile from Buber’s point of view,
for the patient’s efforts for self-reflection may result in just mirroring the external
devices. Finally, the concept of hope is applied in order to demonstrate the concrete
possibilities how a physician can act from a dialogical viewpoint.

Keywords: Philosophy of existence, dialogue, situation, encounter, hope

Einleitung

Der vorliegende Aufsatz geht aus einem Forschungsprojekt hervor, das sich
mit der onkologischen Versorgung élterer Patientinnen befasst.! Werden
letztere im gleichen MaBe versorgt wie jiingere Menschen? Es gibt Hinweise,
dass die drztlichen Leitlinien in der Altersgruppe iiber 70 haufiger nicht um-
gesetzt werden. Muss dies als Missstand gedeutet werden, beriicksichtigen
die Leitlinien womoglich ungeniigend die besonderen medizinischen Zu-

1 Projekttitel: Determinanten fiir leitlinieninkongruente Versorgung von dlte-
ren Krebspatienten in der GKV (DELIVER), gefordert vom Innovationsfonds
des Gemeinsamen Bundesausschusses. Dieser Aufsatz entstand im Projekt-
modul , Theoretisches Modell“, geleitet von Christina Schiies und Christoph
Rehmann-Sutter, am Institut fiir Medizingeschichte und Wissenschaftsfor-
schung (IMGWF) der Universitit zu Liibeck.
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sammenhinge bei Alteren oder liegen die Bediirfnisse #lterer, oft mehrfach
erkrankter Menschen einfach anders — auch jenseits von statistisch erfass-
baren Parametern??

In vielen der denkbaren Determinanten spielen Aspekte der Patien-
tenkommunikation eine entscheidende Rolle. So bei der Aufklarung iiber
Behandlungsalternativen, der Art und Weise, wie Nebenwirkungen erortert
werden, oder der Informationsbeschaffung tiber die Mobilitat und aktivier-
bare Ressourcen aus dem Umfeld der Patientin. Deshalb verdient die profes-
sionelle Kommunikation — und insbesondere das Arztgesprach — besondere
Beachtung bei der Analyse der institutionellen Versorgung.

Die Beziehung zwischen Arztin und Patientin wird im Versorgungs-Dis-
kurs kontrovers diskutiert. Tariman et al. (2012) fiihren nach Auswertung
der Literatur acht grundlegende care-spezifische Beziehungstypen an (sowie
sechs weitere aus anderen Disziplinen). Im Paternalistic Model beispielswei-
se verbleibt die Patientin in einer abhingigen und passiven Rolle, wihrend
die Arztin aufgrund ihres Expertenwissens Entscheidungen trifft. Andere
Modelle beziehen die Patientin auf unterschiedliche Weise in die Entschei-
dungen ein. Im Informative Model als weiterhin passive, aber informierte
Person, im Doctor-as-agent Model als Referenz fiir eine immer noch von der
Arztin getroffene Entscheidung und im Shared Decision-Making Model als
Pol einer bilateralen Informations- und Entscheidungsarchitektur. In den be-
schriebenen Modellen variiert das — in der Literatur oft normativ gesetzte —
Verhiltnis der Beteiligten in einem weiten Spektrum zwischen radikal asym-
metrischem und radikal symmetrischem Beziehungstypus. Im vorliegenden
Aufsatz mochte ich die Frage der Symmetrie vor einer Folie der Existenz- und
Dialogphilosophie kritisch beleuchten. Als Textgrundlage dienen mir die Ba-
sisschriften von Gabriel Marcel (1889—1973) und Martin Buber (1878-1965),
in denen die menschliche Beziehung im Mittelpunkt steht.

Buber und Marcel sind Autoren, die wiederholt in den Care-Diskurs
eingebracht wurden. So pladiert Neil Pembroke fiir einen empathischen Ein-
satz involvierten Besorgt-Seins: ,,A caring relationship is one in which the
patient experiences warmth and tenderness from her healthcare provider.”
(Pembroke 2010, 1212) In Hinblick auf den Begriff des Heilens und im Riick-
griff auf empirische Studien sehen John G. Scott et al. (2009) eine person-

2 Es zeigt sich, dass die personliche Lebenssituation einen aufs Alter hin immer
groBeren Faktor bei den Entscheidungen der Patientinnen darstellt (Gieseler
et al. 2019, 11-17).
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liche Ich-Du-Beziehung nach Buber als Schliissel fiir einen guten Umgang
mit der — ihrer Meinung nach — asymmetrischen Arztin-Patientin-Bezie-
hung. William E. Stempsey wiederum nutzt Marcels Begrifflichkeiten, um
verschiedene Facetten von Hoffnung zu differenzieren und schlussendlich
ebenfalls Orientierung im Umgang mit schwer erkrankten Patientinnen zu
bieten: ,Understanding the complexity of hope should prove beneficial in
our thinking about the best ways to pursue medical innovation.” (Stemp-
sey 2015, 49) Ohne hier im Einzelnen darauf eingehen zu konnen, liegt der
Schwerpunkt dieser Publikationen auf der Anwendungsseite. Dialogphiloso-
phische Begriffe werden eingesetzt, ohne den urspriinglichen Kontext um-
fassend zu entfalten.?

Geht man von der Philosophie selbst aus, stellt sich eine solche Un-
ternehmung durchaus problematisch dar: So lehnt die Existenzphilosophie
ein Allgemeines als Ziel ab und geht stets von einer singuldren, individuellen
Position aus. Institutionen — wie in unserem Fall das Krankenhaus, die Arzt-
praxis — werden zwar als unverzichtbar fiir die Organisation der Gesellschaft
erachtet, verfehlen aber notwendigerweise die existenziellen Bediirfnisse
menschlichen Lebens (vgl. Buber 1973, 45 et passim). Im gleichen Sinne
lasst sich radikale Dialogphilosophie nicht verallgemeinern, und auch nicht
als Maxime ausgeben. Die existenzialen Philosophien von Marcel und Buber
sind deshalb auch keine homogenen Systeme, sie fordern zu immer wieder
neuen Auseinandersetzungen und situativen ethischen Positionierungen
heraus. Es ist also Vorsicht bei der Applikation im institutionellen Rahmen
geboten. Weiterhin ist der Kontext so relevanter Begriffe wie ,,Begegnung”
oder ,,Hoffnung“ unerlésslich fiir deren Verstiandnis. Es lohnt sich, hier wei-
ter auszuholen. Mein Ausgangspunkt ist deshalb ein zunédchst entfernterer
Terminus, nadmlich der Begriff der Situation. Erst mit seiner Unterstiitzung
und in gemeinsamer Erorterung mit den spezifischen Begrifflichkeiten von
Subjekt und Gefiihlen zeigen sich die dialogischen Konzepte von Begegnung
und Hoffnung in ihrer ganzen Komplexitat, aber auch Radikalitat.

Methodik und Zielrichtung

Die dialogischen Begriffe zunichst in ihrem philosophischen Kontext zu be-
leuchten, macht schnell die Graben deutlich, die zwischen wissenschaftli-
chem beziehungsweise medizinischem Denken und der Herangehensweise

3 Weitere Aufsitze in dhnlicher Absicht sind: Cohn 2001; Soderberg et al. 1999;
Westerhof et al. 2014; sowie die Monographie von Baker-Ohler 2009.
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der Existenzphilosophie klaffen. Dieses Markieren eines gewissen Wider-
streits ist aus philosophischer Sicht indes kein Manko, sondern vielmehr
als Nutzen der Unternehmung zu sehen. Ungeachtet des philosophisch-ar-
gumentativen Fortgangs meiner Darlegungen will ich an relevanten Stellen
kurze Hinweise auf die moglichen Konsequenzen fiir das Arztgesprach geben
und so einen Seitenstrang im Care-Diskurs mitverfolgen. Mit Blick auf die
rahmende Forschungsfrage — nach Determinanten fiir erh6hte Abweichun-
gen von den onkologischen Richtlinien bei dlteren Patientinnen — soll sicht-
bar werden, auf welche Weise ein existenzialphilosophisches Verstindnis
der Patientin als Subjekt und eine dialogphilosophische Interpretation der
Versorgungssituation nach einer Ausdifferenzierung der Symmetriefrage
verlangen.

Im Sinne einer dialogphilosophisch fundierten Argumentation werde
ich zunichst die epistemologische Dimension des Situationsbegriffs heraus-
arbeiten. Im Anschluss gehe ich auf den Subjektbegriff bei Marcel und Buber
ein. Hier zeigt sich, dass die Briichigkeit menschlichen Erlebens kommuni-
kative Einschriankung als auch dialogische Mo6glichkeit bedeutet. Die Begeg-
nung von Patientin und Arztin ist im Fall der Onkologie oft eine ,existenziel-
le‘. Doch sie ist dies nicht auf allen Ebenen der Kommunikation, wie ich in
Abgrenzung zu Jaspers und mit dem Vorschlag eines dreigliedrigen Modells
erlautern werde. Die abschlieBende Behandlung der Begriffe Einrichtung,
Zukunft und Hoffnung soll als Vorarbeit eine praktische Perspektive fiir die
besondere Gesprichssituation zwischen Arztin und Patientin erdffnen.

Der Begriff der Situation in der Existenzphilosophie

Der Begriff der Situation erhilt in der ersten Hélfte des 20. Jahrhunderts
besonderes philosophisches Gewicht.4 Hierfiir hat die Phanomenologie Vor-
arbeit geleistet, indem sie Bewusstsein und Gegenstand in wechselseitige
Abhingigkeit bringt: Es ist miilig, von einem Bewusstsein ohne Inhalt zu
sprechen, wie es auch (bereits mit Kant) nicht statthaft ist, Dinge an sich
festzustellen, wie sie auBerhalb unserer erkennenden Vermogen ldgen. Die
Existenzphilosophie radikalisiert dieses Verhiltnis in dem Sinne, dass fiir sie
das Erleben von je konkreten und singuldren Situationen der vorgeordnete
Vorgang eines jeden Erfahrens und Erkennens ist. Die Situation schlieBt das

4 Zeitgleich findet er in den Kiinsten Beachtung, explizit, wie in der Bewegung
der ,Situationisten’, oder implizit, wie in den Werken Robert Musils oder
Maurice Blanchots.
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empfindende Subjekt unmittelbar und zwingend mit ein. Doch der Vorgang
,ein bestimmter Mensch erlebt eine bestimmte Situation® ist so alltdglich,
dass er sich gerne der Reflexion entzieht. Deshalb wird die Welt falschlicher-
weise als Ansammlung allgemeiner Verhiltnisse, die sich dann konkretisie-
ren, interpretiert, so Gabriel Marcel:

Beginnen wir mit der Beobachtung, daf es bloB eine Fiktion ist, meine
bestimmte Situation sei die Spezifikation eines Allgemeinen; denn in
Wirklichkeit erhebe ich mich aus dieser Situation zu einem allgemei-
nen Weltbild oder Pseudo-Weltbild. Durch eine Fiktion stelle ich mich
in gewisser Weise liber meine Situation und behandle nun diese wie
eine Moglichkeit, die sich unter anderen und an ihrer Stelle realisiert
hat. (Marcel 1973, 167£.)

Die Situation steht epistemologisch vor einer objektivierbaren und allgemein
geteilten Welt. Mir ist, so die Argumentation, alles, worauf ich mich beziehen
kann, zuvorderst und zuerst in Situationen gegeben (Sweetman 2008, 32—
38). Dariiber hinaus gilt: Ich erlebe mich selbst in Situationen und gewisser-
maBen auch als Situation, da es Teile meines Selbst gibt, iiber die ich nicht
verfiigen kann. In einer seiner frithen Aufzeichnungen schreibt Marcel: ,Ich
bin fiir mich selbst eine Situation, die iiber mich hinausgeht und meine Ak-
tivitat weckt.“ (Marcel 1992b, 19) Indem ich als Subjekt ,frei* handeln kann,
umfasse ich mehr, als ich als Entitét bin. Der potentielle Ausbruch aus einer
determinierten und gefiigten Ordnung ist ein generelles Merkmal einer Si-
tuation. Sie ist nicht festgelegt, sie ist offen. Doch geht es bei dieser Offnung
nicht um eine vorab bestimmbare Reihe von Optionen. Diese wiren, wie
oben bereits angeklungen ist, vielleicht Facetten eines Pseudo-Weltbildes
und in jedem Fall eine nachgeordnete Operation, ,um sich zu orientieren®
(Marcel 1973). Und so ist, nach Buber, ,nie [...] mit einer Situation, deren
man inne ward, fertig zu werden, aber wir bewaltigen sie in die Substanz des
gelebten Lebens ein.“ (Buber 1929/30, 215) Die Situation bewahrt stets ihren
singuldren Charakter, jede einzelne gelebte Situation 6ffnet zur Zukunft hin.
Die gelebte Existenz steht deshalb auch ontologisch vor jedem reflektierten
(nominalen) Seinsbegriff, der in diesem Zusammenhang nur als Verengung
eines grundlegend auf Entfaltung ausgerichteten Lebens verstanden werden
kann.

Situationen haben priagenden Charakter, sie sind spezifisch und kon-
kret mit unserem Leben verbunden. Sie fordern unser Handeln heraus, brin-
gen etwas Neues, potentiell Unbeherrschbares bei. Jede Situation, so Marcel,
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»zeigt sich mir durch Vorteile und Hindernisse, die mich begiinstigen oder
mir Nachteile verursachen als Chance oder als Gefangnis oder als beides
zugleich® (Marcel 1973, 165). Wenngleich hier nicht geklart werden kann,
innerhalb welchen Wertesystems Marcel Vor- und Nachteile ansetzt, gilt si-
cherlich, dass es um existenzielle Werte geht, um etwas, was mich als Mensch
essenziell betrifft — und konstitutiv ist, indem es das ,Aufgestellt-Sein‘ der
Existenz in ein spezifisch menschliches Sinngefiige setzt.5 Dieses personliche
Involviert-Sein in Situationen prégt somit wiederum deren Erleben.

Beziehen wir die existenzphilosophische Betrachtungsweise auf die
klinische Gesprichssituation, so erdffnet sich eine erweiterte Perspektive
auf die Begegnung von Arztin und Patientin. Diese ist nicht nur determiniert
durch Raum und Zeit, durch korperliche Prozesse, durch sachliche Infor-
mationen, die ich erhalte, sondern ist, als gelebte Situation, wesentlich von
den personlichen Erlebensweisen beider Parteien durchwoben. Es kommt
auf dieser Betrachtungsebene zu einem Zusammenkommen zweier indivi-
dueller Leben. Hierbei gilt in besonderem MaBe, ,wo Leben ist, da ist auch
schopferisches Sichentfalten. [...] Wobei der Begriff ,Leben‘ phianomenolo-
gisch zu bestimmen ist, ohne jeden biologischen Nebensinn.“ (Marcel 1952,
189) Dieses kreative Potential einer jeden Situation steckt auch in dem, die
Dialogphilosophie pragenden, Begriff der Begegnung, der — im noch stérke-
ren Sinne — eine grundlegende Offenheit markiert.

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage, ob Situationen (ledig-
lich) die je subjektive Perspektive einer Person wiedergeben. Marcel verneint
dies. Er befindet,

daB sich das, was ich die Situation nenne, ganz gewi3 nicht auf das
BewubBtsein zuriickfithren 146t, das einer der ,,Akteure“ davon hat, oder
auf die Summe dieser BewuBtseinseinheiten: Wir sind tibrigens hier in
einer Ordnung, in der es keine ,,Summierung” oder , Integration” gibt.
Die Einheit der Situation erscheint denen, die darin ,,einbeschlossen®
sind, als wesentlich gegeben, gleichzeitig aber als eine solche, die ihr
aktives Eingreifen zuldBt und sogar herbeiruft. (Marcel 1992b, 19)

Die Situation ist nicht nur dem Erleben meiner Welt und meines Selbst vor-
gangig, fordert nicht nur zum Handeln auf, sie liegt auch der Begegnung zu-
grunde. Das heift, will man sich fiir die Gestaltung des drztlichen Gesprichs

5 Vgl. die griechische Abkunft des Wortes von existemi, das u.a. ,aufstellen,
herausstehen” bedeutet.
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auf diesen Begriff beziehen, schlieBt man eine situative Einheit ein, die eine
polare Gegeniiberstellung der beteiligten Personen zunichst nicht betont.
Auch hier kann Marcel als radikaler Denker eines Zusammen gelesen wer-
den.® Das Konzept der Einheit der Situation lisst die Betonung zweier Hand-
lungsagenten zuriicktreten und eine situative Dynamik deutlich werden, die
erst durch das konkrete Zusammentreffen emergiert. Interessanterweise
schwichen sich hierdurch die Gefille, wie sie in einer ,symmetrischen‘ bezie-
hungsweise ,asymmetrischen‘ Beziechung angenommen werden, ab.

Nicht nur das Zusammentreffen von Personen verweist auf ein die
objektivierende Weltsicht iiberschreitendes Moment. Im Denken der Dia-
logphilosophie steht auch die Unmittelbarkeit und Uneinholbarkeit des Le-
bens/Erlebens im Vordergrund. Buber fiihrt eine Ballettszene als Beispiel
an, welches dies illustrieren soll:

Das raumzeitliche Weltkontinuum in Ehren — lebensméBig kenne ich
nur das Weltkonkretum, das mir jeweils, in jedem Augenblick zuge-
reicht wird. Ich kann es in seine Bestandteile zerlegen, kann sie ver-
gleichend Gruppen dhnlicher Phanomene zuteilen, kann sie von friihe-
ren ableiten, auf einfachere zuriickfithren — und habe nach alledem es,
mein Weltkonkretum, nicht angeriihrt: unzerlegbar, unvergleichbar,
unzuriickfithrbar, nun schauervoll einmalig blickt es mich an. So will
in Strawinskis Ballett der Direktor des wandernden Puppentheaters
dem Jahrmarktspublikum zeigen, daB ein Pierrot, der es erschreckte,
nichts als ein bekleideter Strohwisch ist, er reifit ihn auseinander —
und bricht schlotternd zusammen, denn auf dem Dach der Bude sitzt
der lebende Petruschka und lacht ihn aus. (Buber 1929/30, 212)7

6 Es darf nicht der Eindruck entstehen, dass Marcel sich Begegnungen als iso-
lierte mystische Ereignisse vorstellt: Auch als Autor zahlreicher Bithnenstii-
cke beweist er einen ausgeprigten Sinn filir das Konkrete. Zum spezifischeren
Begriff der konkreten Philosophie vgl. Kampits 1975, 36f. Mit dhnlichem Vo-
kabular positioniert sich Buber: ,[I]ch weil um konkrete, wirkliche Dinge.*
(Buber 1986, 309)

7 Hervorh. (so nicht anders angegeben stets) i.0. Die zitierte Schlussszene des
Ballettstiicks ,,Petruschka“ von Igor Strawinski wird hier von Buber feinsin-
nig umgedeutet. Zunichst hat der Theaterdirektor die Puppen mittels Magie
zum Leben erweckt; es kommt zu einem Mord aus Eifersucht am Petruschka,
den der Direktor zu vertuschen versucht, indem er die Figur als ,,Strohwisch“
sichtbar macht — das Leben jedoch, dass er ihr eingehaucht hatte, steckt nicht
in der Materialitat der Puppe und so sitzt der Petruschka (der Geist oder As-
pekt des Lebens) auf dem Dach und schaut auf ihn herunter. Interessant ist,
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Marcels Beobachtung, dass die Situation sich nicht aus dem Allgemeinen
herleiten lasst, wird hier ergdnzt durch die Einsicht, dass eine objektive Mat-
rix aus Raum und Zeit dem konkreten Erleben nicht untergeschoben werden
kann, ohne Letzteres in seinem Wesen zu verlieren. Selbst wenn man das
Erlebte in seine Bestandteile auflGst, bis ins kleinste Detail analysiert, ist im
Verstehen einer konkreten Situation nichts gewonnen.

Betont das Zitat von Marcel die Freiheit in der Situation, verweist Bu-
bers Text hier auf die Uneinholbarkeit des unmittelbaren Erlebens. Beides
zusammengenommen situiert das Subjekt als ein nichtinstrumentalisieren-
des Ich in eine je konkrete Welt. Die Parameter fiir Handeln und Kommu-
nikation sind hierdurch so gesetzt, dass sich in der Begegnung eine existen-
zielle Dynamik entfalten kann. Erst die Begegnung gibt die Gelegenheit zur
Realisierung von Freiheit und das Eingestdndnis der Verfiigbarkeit fiir den
anderen.®

Situation meint also etwas, das sich meiner rationalen Reflexion und
einer volligen Integration in meine ,Ich-Narration® entzieht. Sie enthilt also
einen starken Aspekt von Unverfiigbarkeit. Sie bedeutet paradoxerweise
aber gleichzeitig das emphatische Moment von Freiheit, von Selbstverwirk-
lichung — insbesondere in der Begegnung zweier Menschen. Momente der
Begegnung sind Momente, in denen sich Freiheit realisiert; Zukunft im star-
ken Sinne griindet in Begegnungen.

So ,ist die gegenwihrende Zukunft, wiewohl in ihr auch mein Sein
entschieden wird, im Ursprung Sache des Du, dem ich im Ansprechen selbst
die Initiative libertrage®, wie auch im Umkehrschluss gilt: ,,Weil [der Ange-

dass Buber hier das objektive Leben (der Bithnenfigur) und das subjektive
Erleben des Weltkontinuums gleichsetzt und offenbar keinen AnstoB daran
nimmt, dass im Biihnenstiick auf poetische Weise ungeklart bleibt, ob die
Puppen nun wirklich lebendig geworden sind oder alles auf einer Illusion be-
ruht, die der Theaterdirektor zu erzeugen versteht. Vielmehr scheint die Kas-
kadierung medialer Repréisentationen — die Geschichte von Strawinski, die
Puppen des Theaters, die Allegorie des Lebens — fiir den von Buber behandel-
ten Sachverhalt, namlich das unhintergehbare Erleben eines je konkreten und
unmittelbaren Weltkontinuums, keine Rolle zu spielen.

8 Vgl. auch den Ansatz von Hannah Arendt, dass Freiheit nicht mit der Souvera-
nitit eines Einzelnen gleichgesetzt werden kann, sondern mit gemeinschaftli-
chem Handeln einhergeht: Arendt 2003, 298f. et passim. Zum ankniipfenden
Begriff der Mitwelt vgl.: ebd. 224ff.



44 Die Diagnosestellung als Situation

sprochene] aus der Zukunft auf mich zukommt, habe ich zu dieser Stunde
wirklich mit ihm zu tun.“ (Theunissen 1981, 296)°

Als Folgerung aus dieser Begriffsfassung kann gesagt werden, dass
das Wesentliche jeder Situation nicht durch duflere Bedingungen an sich be-
stimmt wird, sondern durch die Gerichtetheit, die je individuellen Beziige
und Beziehungen, in welchen ein Mensch diese Situation erlebt — man kénn-
te auch sagen: durch welche Menschen diese bestimmte Situation entstehen
lassen. Die kreuzweise Verschrankung von Handeln und Erleiden, welche in
der Situation eingeschrieben ist, die paradoxe Gleichzeitigkeit von Unver-
fligbarkeit und Verfiigbarkeit sowohl fiir sich selbst als auch fiir den ande-
ren, zeigt das freiheitliche Moment: ein auf die Zukunft ausgerichtetes Sein,
das seine Moglichkeiten nicht aus einer Anordnung innerhalb kontextueller
Fakten nimmt, sondern vielmehr seine einzige und einende Moglichkeit in
der Ausgestaltung der Begegnung hat.*

Fiir das Arztgespriach wiirde dies bedeuten, der Patientin einen Raum
zu gewihren — beziehungsweise aktiv zu eréffnen —, in welchem eine bezie-
hungsorientierte Position, Absicht oder Handlung artikuliert werden kann.
Weiterhin muss die Arztin bereit sein, sich als ganzes Subjekt involvieren zu
lassen und in einen tatsdchlichen Dialog zu treten. Wie leicht nachvollzieh-
bar ist, verlieren vorliegende wissenschaftlich-objektive Sachinformationen
in einem solchen Rahmen zwar nicht an Wichtigkeit, aber ihre bestimmende
Stellung im Gespriach, da Zukunft — im existenziellen Sinne — erst in der
Situation und insbesondere in der Gesprichssituation selbst entworfen wird.

9 Auf Theunissens genaue Analyse des Zukunftsbegriffs in der Dialogphiloso-
phie wird weiter unten niaher eingegangen.

10 Erst die Begegnung mit dem anderen iiberwindet den Determinismus, wie er
aus physischer und psychologischer Perspektive erscheinen muss. ,, Fiir Buber
ist die ,Anderheit* selbst, ,konkreter* gefaBit, ,das Moment der Uberraschung’
(Werke I 445) so wie fiir ihn der Mensch schlechthin, von Gott her gesehen,
das ,Uberraschungszentrum der Schépfung’ darstellt. Mit dem Anderen als
Anderen umgehen und sich von ihm iiberraschen lassen ist also dasselbe. Die
aus dem Sich-iiberraschen-lassen entspringende UngewiBheit iiber das, was
kommt, die Offenheit aller Moglichkeiten, fithrt den spezifischen Sinn von Zu-
kunft viel radikaler vor Augen als die relative GewiBheit, die mir der voraus-
bestimmende Entwurf nur deshalb schenken kann, weil er der Zukunft den
Stachel des Uberraschenden nimmt. Solch eigentliche Zukunft ist aber eins
mit echter Gegenwart, wenn anders diese ebenso wie jene an die Unmittelbar-
keit des Plotzlichen gekniipft ist.“ (Theunissen 1981, 297)
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Individuum, Subjektbegriff, ,zerrauft sein®

Wihrend die Situation fiir das Subjekt eine erlebte Einheit darstellt, ist das
Subjekt selbst als Einheit nur schwer einzufangen. Am leichtesten fillt es,
diese Unfassbarkeit in Hinblick auf die Zukunft anzunehmen. So legt uns
Buber nahe:

I do not accept any absolute formulas for living. [...] No preconceived
code can see ahead to everything that can happen in a man’s life. As we
live, we grow and our beliefs change. They must change. So I think we
should live with this constant discovery. We should be open to this ad-
venture in heightened awareness of living. We should stake our whole
existence on our willingness to explore and experience. (Hodes 1972,
69)"

So trivial diese Beobachtung Bubers zunéchst erscheinen mag, so entschie-
den verweist sie auf die Einsicht, dass der Lebensprozess auch ein Lernpro-
zess ist. Dies hat auch Konsequenzen fiir die Vergangenheit. So weist Jean-
Paul Sartre darauf hin, dass die ,Bedeutung der Vergangenheit [...] streng
abhingig von meinem gegenwartigen Entwurf” (Sartre 2003, 860) ist. Es
gibt auf dieser Ebene keine allgemeine oder objektive Geschichte. In Erwei-
terung des Sartre’schen Existenzialismus gilt fiir die Dialogphilosophie, dass
insbesondere in der Begegnung die individuelle Determination {iberwunden
werden kann, was gleichbedeutend mit Entwicklungsmoglichkeit ist. Ent-
wurf der Zukunft und Interpretation der Vergangenheit sind dem Dialog
zuginglich und beweisen dessen Wirkméchtigkeit. Existenziell betrachtet,
spielen objektive Determinanten — auf die Zukunft bezogen sind diese vor
allem statistische Erwagungen — eine untergeordnete Rolle, was nicht heift,
dass der Bezug zur Wirklichkeit verlassen wird: Es ist nur eben ein Reales,
das sich auf Beziehungen, also der gegenseitigen Wahrnehmung griindet.
Diese menschliche Beziehung fehlt allen Konzepten, die allgemeingiiltig auf-
treten. Oder wie Marcel es fasst: ,Die Wissenschaft spricht vom Realen nur
in der dritten Person.” (Marcel 1992b, 19)

So gilt Bubers Diktum eines permanenten Wandels der eigenen Uber-
zeugungen nicht nur fiir die Zukunft, sondern kann auch einen Hinweis
darstellen, dass riickblickend eine einheitliche und objektive Narration des
eigenen Lebens hochst fragwiirdig ist. Gabriel Marcel widmet sich diesem

11 Miindliche AuBerung Bubers gemiB Bericht des Autors.
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Thema ausfiihrlicher. Er spricht sich gegen die Vorstellung eines linearen
Lebensvollzugs — wie er von einer dritten Person beobachtet werden kénnte
— aus. In phanomenologischer Absicht wehrt er sich gegen eine Anwendung
konventioneller, objektiver Zeitbegriffe auf das gelebte, erlebte Leben.

Zwar sind wir grundsatzlich imstande, Daten unseres Lebens herzusa-
gen, so wie es beispielsweise in einem Polizeiverhor gefordert wird (Marcel
1952, 246f.), doch ist unser Leben keine lineare Abfolge von Bildern. Mit
negativer Anleihe an Bergsons Begriff der Dauer erldautert Marcel:

Grob gesprochen muB jeder Versuch entschlossen ausgeschieden wer-
den, mir mein Leben, irgendein Leben oder das Leben tiberhaupt nach
Art der Bilderfolge eines Films zu veranschaulichen. In diesem Zusam-
menhang steht nicht eigentlich die raiumliche Vorstellung des Zeitbe-
griffs zur Erorterung: vielmehr haben wir uns gegen das vermeintliche
Bezogensein der Bilderfolge auf das von ihr vorgeblich dargestellte
Leben zu wenden. [...] Sofern jedoch mein Leben oder das Leben iiber-
haupt wesenshaltig ist, kann es nicht ein Bilderstrom, seine Struktur
mithin nicht zur bloBen Abfolge werden. (Marcel 1952, 253f.)

Dieses Bild einer zerrissenen oder zumindest nichtlinear strukturierten Ver-
gangenheit korrespondiert mit dem Konzept eines je schon zerrissenen Sub-
jekts.*2 Marcel verweist auf die Unméglichkeit, ,,den Subjektsbegriff, sei es
auf eine rein formale Einheit, sei es auf ein Gesamt von BewuBtseinszustin-
den, zuriickzufiihren“ (Marcel 1952, 245). Innerhalb des Selbst ist eher von
einer ,Vielheit“ (Marcel 1952, 252) auszugehen, die einem konventionellen
Identitéatsbegriff widerspricht. Auch der Vorstellung vom Selbst als einem
klaren, scharf umgrenzten ,Kern‘ widerspricht Marcel:

Mein Sein erscheint mir, wenn ich mich iiber es befrage, duBerst lii-
ckenhaft, insofern es alle Arten von Anst68en, Anwandlungen oder
Versuchungen enthilt, die zu nichts zu fithren scheinen; der etwas un-
gewohnliche Ausdruck zerrauft sein driickt vielleicht am deutlichsten
aus, was ich sagen mochte. (Marcel 1974, 134)"

12 ,Das fiihrt uns zu der Erkenntnis, dafl wir unserer Vergangenheit hochst un-
gleich anhangen, daB wir unsere Vergangenheit ungleichmaBig sind, wozu so-
gleich gesagt sei, daB3 diese UngleichmaBigkeit bezogen ist auf das entsprechend
ebenso UngleichmaBige unserer gegenwartigen Situation.” (Marcel 1952, 247)

13 Beachte auch die Ubersetzung ,zerrauft sein® im franzosischen Original: éche-
vellement, Substantivierung des Verbes écheveler: jemandem das Haar zer-
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Wie eine moderne Metropole ufert das Selbst aus. Die Grenzen zum Umland
sind flieBend.* Die Vorstellung eines linear verstehbaren Lebens ist also eine
nachgereichte, dabei eine durchaus niitzliche, der jedoch das Wesen des Le-
bens entgeht. Das empfindende und handelnde Subjekt ist gleichziigig nicht
als eine sich selbst einsichtige Einheit zu verstehen.®

Eskalation des Existenzbegriffs im Konzept der Grenzsituation

Ich habe oben den Begriff der Situation im existenzphilosophischen Den-
ken Marcels und Bubers erldutert. Dieser bietet bereits eine ganze Reihe von
Anschluss- und Angriffspunkten in Bezug auf das Arztgesprach. In diesem
Kontext muss auch der Terminus der Grenzsituation erwahnt werden. Der
Begriff wurde vor allem von Karl Jaspers geprigt, um Situationen zu benen-

zausen. Zum Komplex Zeit, Identitdt und Erleben vergleiche auch: Grisebach
1928, 515ff., 568ff. et passim.

14 Marcels Beispiel hierfiir ist die Stadt Sdo Paulo, ,,deren Fiihler sich in alle Rich-
tungen verldanger[t], und die durch nichts begrenzt oder beschrankt [wird],
wodurch sie sich von den fritheren Stadten grundlegend unterscheide[t]. Die
[alte Form von] Stadt ist ein Ganzes, die moderne Zusammenballung ist ihrer
Natur nach ein Unganzes. Und hier muf3 man in absolutem Widerspruch zu
Heidegger erkennen, daf der Tod absolut nichts dndert, er modifiziert keines-
wegs die innere Unvollstandigkeit, auf die ich mich beziehe.“ (Marcel 1974,
134)

15 Zum Thema der UnabschlieBbarkeit des menschlichen Wesens beachte auch
Jaspers, der Analoges fiir die objektivierende Herangehensweise befindet:
»~Wiirde es eine empirische AbschlieBung des Menschseins, eine vollstindige
Einteilung seines Seins als erforschbaren Seins geben, so wire keine Freiheit.
Wenn wir, angesichts unserer stindigen Einteilungen den Menschen in Tei-
le, Komponenten, Glieder, Faktoren, fragen, warum es diese gibe, nur diese
und nicht mehr, so ist die Antwort: Es gibt vielleicht noch mehrere, es gibt
vor allem andere Einteilungen. Die Vielheit der Methoden und Aspekte, dies
Zerrissene des Menschseins als Gegenstand der Forschung, das Ungeschlos-
sene ist die Grundwahrheit der Erkenntnis des Menschen im Ganzen. Der
Versuch, den Menschen im Ganzen abschlieBend und iiberblickend zu fassen,
muB scheitern. Jede FaBlichkeit ist eine endliche, herausgegriffene, ist nicht
der Mensch selbst.“ (Jaspers 1973a, 633) ,Der Mensch als Ganzes wird nie
Gegenstand der Erkenntnis. Es gibt kein System des Menschseins. In welcher
Ganzheit wir auch immer den Menschen zu fassen meinen, er selbst ist uns
entschliipft.“ (Ebd., 641)
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nen, die wesenstypisch jeden Menschen aus den trivialen Sinnbeziigen sei-
nes Alltags herausreiBen. Jaspers schreibt:

Situationen wie die, daf ich immer in Situationen bin, daB ich nicht
ohne Kampf und ohne Leid leben kann, daB ich unvermeidlich Schuld
auf mich nehme, daB ich sterben muB, nenne ich Grenzsituationen.
Sie wandeln sich nicht, sondern nur in ihrer Erscheinung; sie sind,
auf unser Dasein bezogen, endgiiltig. Sie sind nicht tiberschaubar; in
unserem Dasein sehen wir hinter ihnen nichts anderes mehr. Sie sind
wie eine Wand, an die wir stoen, an der wir scheitern. Sie sind durch
uns nicht zu verdndern, sondern nur zu Klarheit zu bringen, ohne sie
aus einem Anderen erkldaren und ableiten zu konnen. (Jaspers 1973c¢,
203)*°

Jaspers Beschreibung zielt auf eine grundlegende Funktionalitit der Grenz-
situation in Bezug auf ein Erkennen transzendenter Existenz. Er entwickelt
eine Prototheologie der Transzendenz, deren instruktive Momente solch au-
Bergewohnliche Situationen sind. Es handelt sich bei Grenzsituationen fiir
Jaspers nicht um moglichst zu vermeidende Dystopien im menschlichen
Leben, sondern um unveridnderliche Zugangsmomente zu einer hoheren
Erkenntnis. Diese Spezialitdt des Jaspers’schen Denkens will ich hier nicht
vertiefen, lediglich auf seine Idee verweisen, dass die Grenzsituationen un-
veranderliche Archetypen in jedem menschlichen Leben darstellen — Situa-
tionen, die jeden treffen, wie Krankheit, Verlust, Tod. Sie stellen trotz ihres
regelméaBigen Eintretens ein nicht iiberwindbares, vollig opakes Phinomen
fiir jede Betroffene dar. Aus Jaspers’ Sicht ist es nicht mdglich, in einer
Grenzsituation auf ein konsensuales, kulturelles Schema oder Handlungs-
muster zuriickzugreifen — oder ein solches bleibt zumindest ungeniigend, in
Anbetracht der bedrohlichen Dimension der Grenzsituation.

Marcel widmet sich den Grenzsituationen explizit in einem Aufsatz, in
welchem er Jaspers Ideen seinen franzosischen Lesern zuginglich machen
mochte. Der Titel ,,Grundsituation und Grenzsituationen bei Karl Jaspers“”

16 Hervorhebungen im Original.

17 Marcel, Gabriel. 1933. ,Situation fondamentale et situations limites chez Karl
Jaspers®. Recherches philosophiques 2, 317-348. Paris. Ubersetzt erschienen
als ,,Grundsituation und Grenzsituationen bei Karl Jaspers®. In Karl Jaspers
in der Diskussion, herausgegeben von Hans Saner. Miinchen 1973, 155—180
(zit. als Marcel 1973).
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zeigt an, dass Marcel die Bedeutung der Grundsituation vergleichsweise
hoch ansetzt. Sie ist sein eigentliches Anliegen. Die Grenzsituation wird fiir
Marecel zu einer existenziell iiberh6hten Erfahrung — oder einem eher theo-
retischen Konstrukt, denn sie entzieht sich der bewussten Erfahrung:

Es ist wichtig, sogleich festzuhalten — und diese Anmerkung wird sich
als grundlegend erweisen —, daB die Grenzsituation nicht Situation fiir
das BewuBtsein iiberhaupt ist; denn dieses, sofern es angesichts be-
stimmter Zwecke erkennt und handelt, betrachtet sie nur objektiv oder
umgeht, ignoriert und vergiBt sie. Dasein als BewuBtsein ist entweder
von den Grenzsituationen nicht betroffen oder ist nur dumpf und klar
durch das Gefiihl des Ungeniigens niedergeworfen, das es von ihnen
hat. (Marcel 1973, 165)

Konkret zdhlen zu den Grenzsituationen die Konfrontation mit dem Tod
oder die Diagnose einer schweren Krankheit. Es ist also angezeigt, den Mo-
ment einer schwerwiegenden Diagnosestellung als Grenzsituation anzuse-
hen. Ich will diesen Zug jedoch problematisieren, da Jaspers die Grenzsitua-
tion vor allem als Vehikel ansieht, um zu einer, einen tieferen Sinn stiftenden
Transzendenz zu gelangen.'® Bewegen wir uns im kommunikativen Verhalt-
nis von Arztin und Patientin, wire die Arztin zum reinen Uberbringer einer
Nachricht degradiert oder aber in einen implizit religios-weltanschaulichen
Zusammenhang gesetzt, der auf eine Transzendenzerfahrung zielt, wobei zu-
néchst unklar bliebe, wie sie diesem entsprechen konnte. Ein solches Kon-
zept der Grenzsituation sprengt die wesentliche Einheit der Situation, indem
es das betroffene Individuum auf sich zuriickwirft.

Jaspers’ Anliegen, wenn er die Grenzsituation einfiihrt, zielt auf ein
individuelles Erleben ab und die Grenzsituation ist deshalb weniger geeig-
net, ein Kommunikationsgeschehen zu beschreiben. Die radikaler dialogisch
orientierten Autoren Marcel und Buber behandeln die Situation in Bezug auf
ein Erleben, das typischerweise seine Dynamik aus der Begegnung erhalt
(und weniger aus einer individuellen Transzendenzerfahrung). Und auf die-
ser Ebene betont Buber ausdriicklich die existenzielle Gleichwertigkeit von

18 Nimmt man obiges Zitat ernst, so ist auch schon die Situation, ,daf ich im-
mer in Situationen bin“ (Jaspers 1973c¢, 203), eine Grenzsituation. Diese For-
mulierung kann durchaus als Einladung verstanden werden, Situation und
Grenzsituation nicht als ontologisch geschiedene Momente zu verstehen, son-
dern als durch das Subjekt intentional begriindete.
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Grenzsituation und banaler Situation im Register einer wahren Begegnung.
Fiir jeden konkreten, schopferischen Dialog gilt:

Die Laute aber, aus denen die Rede besteht — ich wiederhole es, um
das vielleicht doch noch mogliche MiBverstandnis zu beseitigen, ich
meinte etwas AuBerordentliches und UberlebensgroBes —, sind die Be-
gebenheiten des personlichen Alltags. In ihnen werden wir angeredet,
wie sie nun sind, ,,groB“ oder ,klein“, und die als groB geltenden liefern
nicht groBere Zeichen als die andern. (Buber 1929/30, 215)*°

Bleibt man den Dialogikern treu, so ist die Grenzsituation keine Bedingung
einer besonderen Begegnung, vielmehr kann Letztere in der banalsten Situa-
tion statthaben. Diese Beobachtung betont einen symmetrischen Beziehung-
saspekt, und so auch im Verhiltnis von Arztin und Patientin. Existenzielle
Begegnungen sind eben nicht zwangslaufig dadurch charakterisiert, dass
eine Existenz bedroht ist. Sie entsprechen dem auf die Zukunft gerichteten
Charakter jeder Situation, namlich unvorhersehbar und auf die Zukunft aus-
gerichtet, Handlung einzufordern — ,sich zu situieren’, wie die Etymologie
nahelegt.

Nichtsdestotrotz gibt es auch Aspekte von Asymmetrie im Verhaltnis
Arztin-Patientin. Es sind die Gesundheit und das Leben der Patientin, die
in Frage stehen und denen sich beide Parteien zuwenden. Die Perspektive
der Arztin ist gepriigt von Expertenwissen und in den meisten Fillen Hand-
lungsfahigkeit, die Perspektive der Patientin von existenzieller Bedrohung
und der Suche nach Hilfe. Ich will im Folgenden argumentieren, dass sich
symmetrische und asymmetrische Beziehungsaspekte auf unterschiedlichen
Ebenen ausgestalten.

Symmetrie, Asymmetrie und der Begriff der Begegnung

Charakteristisch fiir Grenzsituationen ist, dass die alltdglichen Sinnbeziige
ausgesetzt oder zumindest relativiert sind.2° Es lige also nahe, die Patientin
dahingehend zu unterstiitzen, diese zu restaurieren oder neue herzustellen.

19 Zu den Differenzen zwischen Buber und Marcel in diesem Punkt vgl. Levinas
1978, 4991f.

20 Darauf hat auch Alfred Schiitz hingewiesen. ,,Wiahrend er in der Wirklichkeit
des taglichen Lebens verharrt, hebt der Mensch in schweren Krisen die Natiir-
lichkeit der natiirlichen Einstellung auf.” (Schiitz 1984, 174)
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Sieht man im Verlust von Sinn ein leidvolles Defizit, so konnte die Arztin
oder eine Psychoonkologin sich dies zur Aufgabe machen.

Sicherlich gibt es gute Argumente fiir eine solche Herangehenswei-
se. Andererseits betont sie den asymmetrischen Aspekt der Beziehung.
Und nicht nur vor dem Horizont einer {iber das Leben hinausweisenden
Transzendenz, wie in Jaspers Philosophie, stellt sich die Frage, ob es denn
wiinschenswert — oder auch nur moglich — ist, die neue Situation in ein Ge-
samt von Leben fuglos einzustellen. Wie oben mit Marcel angeklungen ist,
ist das Leben keine lineare Abfolge von Situationen. Vielmehr weist es Brii-
che und Wandlungen auf. Mittels Neubewertungen und Re-Interpretationen
passen wir uns an die aktuelle Situation an, konnen aber nie unser Leben als
Ganzes umfassen.

Vielleicht ist hierin die Chance fiir eine Unterstiitzung der Patientin zu
sehen: Indem die Arztin Raum schafft fiir eine Transformation: ein Wachsen
in der Situation. Sicherlich ist das Verstdndnis der Geschichte einer Patien-
tin, ihrer Beziehungen und Verpflichtungen wichtig, um eine verstiandige,
einen Konsens anstrebende Beratung zu leisten. Doch der Aspekt der Wand-
lungsfdhigkeit und Neuorientierung wire genauso zu beriicksichtigen. Sich
auf eine neue Situation einzustellen offenbart bislang unbekannte Schattie-
rungen des Ich, bewirkt womoglich weitere Briiche des Selbst, neue ,Ausu-
ferungen’ — um bei dem Marcel’schen Bild der modernen Stadt zu bleiben.
Hier ist die Arztin mit einem Ausdruck ihres Gegeniibers konfrontiert, der
sich nicht als lineare Fortfithrung und logischer Ausdruck des bisherigen Le-
bens interpretieren lasst. Diese Unkalkulierbarkeit in der dialogischen Si-
tuation halte ich fiir einen Aspekt, der noch kaum diskutiert wird und der
schliissig aus der existenzialphilosophischen Dialogik hervorgeht.

Gegenstand der heute gefiihrten Diskussion hingegen ist vor allem die
Beteiligung der Patientin am Prozess der Therapieentscheidung: Die Arztin
soll nicht nur die bestmdgliche Therapie wihlen, sondern diese Wahl der Pa-
tientin auch erlautern. Sie ist aufgefordert, riickhaltlos zu informieren sowie
einen Konsens zu fordern. Die Arztin hat dabei wissenschaftlichen Direk-
tiven zu folgen, wie sie beispielsweise in den Leitlinien festgelegt sind. Ihr
Blick ist sachlich, objektiv.

Doch was heiBt dies fiir die dialogische Situation? Grundsitzlich kon-
nen die Haltungen der behandelnden Arztin und der Patientin selbst hierzu
nicht die gleichen sein: Wihrend die Patientin ein neues Kapitel fiir das ver-
bleibende Leben durch das Erfahren der Grenzsituation eréffnen kann, ist
Ahnliches fiir die Arztin nicht méglich, ja darf dies fiir die Arztin kein Hand-
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lungsziel sein. Es steht fiir sie nicht an, andere als die gesellschaftlich von ihr
geforderten Ziele zu verfolgen; sie muss beispielsweise fiir die konsequente
Anwendung der indizierten Therapien pladieren und folgt damit vorrangig
objektiven Vorgaben — aber auch solchen, die die Patientin objektivieren.
Die Patientin kann sich in Hinblick auf einen neuen Lebensentwurf hier
auch gegen eine mogliche Therapie entscheiden; zum Beispiel, um befiirch-
teten Nebenwirkungen auszuweichen. Kann es in einer solchen Situation ei-
nen ,dialogischen’ Konsens geben, wenn die Arztin ihren wissenschaftlich
informierten Kontext nicht aufgeben will? Hier deutet sich ein Dilemma an.
In jedem Fall diirfte gelten, dass die Arztin ihre Abwigung iiber zwei wesens-
verschiedene Beziehungsarten hinweg treffen muss: eine objektiv-abstrakte,
funktionale Beziehung einerseits und eine zwischenmenschliche, konkrete
Beziehung andererseits. In weittragenden Aspekten — wie zum Beispiel in
juristischen — ist die moralische Positionierung der Arztin geprigt von ihrer
funktionalen Stellung in einer abstrakten — und eben nicht konkreten — Be-
ziehungsform. Mit anderen Worten: Der existenzielle Aspekt, den ich hier
herausstelle, zeigt, dass es mehrere Ebenen gibt, auf welchen Patientin und
Arztin sich begegnen. Eine Phinomenologie der Situation wire in die ver-
schiedenen Ebenen aufzuschliisseln. Moglicherweise stellt sich heraus, dass
das Konzept der gemeinsam getragenen Therapieentscheidung differenziert
betrachtet werden muss.*

Modell dreier Beziehungsebenen

Aus den vorangegangenen Uberlegungen soll hier der Vorschlag einer mo-
dellhaften Strukturierung der Beziehung des Arztgespriachs eingebracht
werden:

Erste Ebene ist die Sachebene, verortet in einem strukturierenden
gesellschaftlich-professionellen Rahmen. Auf der Sachebene ist selten eine
Symmetrie gegeben. In fast allen Fillen hat die Arztin hier die Expertise,
die sie zu vermitteln sucht. Zwar stellt die medizinische, wissenschaftliche
Sicht den Blickwinkel dar, nach welchem die Arztin — unter anderem auch
rechtlich — aufgefordert ist, zu handeln, doch ist sie nicht die einzige denkba-
re Struktur, aus der Handlungen (zum Beispiel in Therapieentscheidungen)
hervorgehen konnen.

21 Hierauf verweisen auch die Konzepte , Einrichtung/Gefiihle und ,Hoffnung"®,
wie ich sie unten noch diskutieren werde.
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Zweite Ebene wire die der Begegnung im starken Wortsinne der di-
alogischen Philosophie. Wie oben dargelegt, gibt es fiir das Zustandekom-
men einer ,echten’ Begegnung keine besonderen Voraussetzungen. Hier ist
annaherungsweise von einer Symmetrie im Verhiltnis der Beteiligten zu
sprechen. Genauer betrachtet, ist die Frage nach Symmetrie hier nicht ange-
bracht, da eine solche gesellschaftliche, hierarchische, herrschaftliche Attri-
buierungen voraussetzt, die in der Begegnung eben ausgesetzt sind. Kreati-
vitdt und Ausrichtung auf die Zukunft bestimmen diese dialogische Ebene.

Dritte Ebene ist die Unerreichbarkeit der Situation der Patientin als
Grenzsituation. Auf dieser existenziell-transzendenten Ebene ist nur eine
seelsorgerische Betreuung denkbar, so der religios-kulturelle Kontext hierzu
gegeben ist. Das Beibringen im medizinischen Sinne sachfremder Elemen-
te, wie eine geteilte Weltanschauung oder Religion, kann eine befriedigende
Verstiandigung gegebenenfalls ermoglichen. Auf dieser dritten Ebene hat die
Patientin die ,Expertise’, da es ihr Leben ist, welches existenziell betroffen
ist. In diesem Sinne kehrt sich die Asymmetrie der ersten Ebene hier um; die
Patientin hat einen groferen Handlungsspielraum als die Arztin, immerhin
bei der Ablehnung eines spezifischen Therapieangebots.

Die Ebenen eins und zwei lassen sich in eine Ich-Es- und eine
Ich-Du-Beziehung aufschliisseln (vgl. Buber 1973, 7—18). Ich-Es-Beziehun-
gen strukturieren auf formale und funktionale Weise. Sie dienen dem or-
ganisierten Zusammenleben. Wissenschaft, Institutionen, der tigliche Um-
gang miteinander gehoren zu dieser Kategorie, die der obigen ersten Ebene
entspricht. Das Buber’sche Ich-Du strukturiert den Dialog in die Er6ffnung
—ja Schopfung — einer Zukunft iiberhaupt. Dies entspricht der zweiten Ebe-
ne. Ich sehe wenig Moglichkeit, das Motiv einer ergebnisoffenen Situation
mit den Zwdngen wissenschaftlicher Voraussagen iibereinzubringen. Hier
ist ein Widerstreit vorhanden, ein Bruch, iiber den nicht hinwegargumen-
tiert werden kann.2?

22 Weiterhin kann vermutet werden, dass der Aspekt der Grenzsituation — zu-
mindest wie er von Jaspers eingefiihrt wird — eher von einem Geistlichen als
von einem Mediziner beriicksichtigt werden kann. Zumindest geht es hier um
ein Transzendentes, das liber den biologischen Begriff von Leben hinausweist.
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Bubers Begriff von Einrichtung und Gefiihlen und die implizite
Kritik eines autonomen Subjekts

In diesem Kontext mdchte ich einige Uberlegungen zum Begriff der Empa-
thie,?s beziehungsweise Einfiihlung anstellen, wie er im Arztinnen-Patien-
tinnen-Verhaltnis relevant ist. Ich will hier argumentieren, dass die Thema-
tisierung von Gefiihlen — und damit auch das Einfiihlen, Mitfiihlen — noch
kein Garant fiir eine Begegnung im starken Sinne des Wortes ist. Buber sieht
Gefiihle klar im Register des Ich-Es organisiert. Dies mag verwundern, starkt
aber die existenzielle Bedeutung des Grundworts Ich-Du und scharft dessen
Verstandnis. Die Argumentation verlauft wie folgt:

Unter dem Grundwort der Trennung stehend, das Ich und Es von-
einanderhilt, hat [der Mensch] sein Leben mit den Mitmenschen in
zwei sauber umzirkte Reviere geschieden: Einrichtungen und Gefiihle.
Es-Revier und Ich-Revier. (Buber 1973, 45)

Hier ist die klassische Subjekt-Objekt-Trennung beschrieben, wie sie unter
anderem auch unsere Reflexion iiber Kommunikation bestimmt. Ich und
Gegentiber — hier als ,,Es” adressiert — sind vollstdndig getrennte Entititen.
In dieser Seinsweise kommt es zu keiner Begegnung. Sie ist nichtsdestotrotz
die legitime Basis allen organisierten Zusammenlebens, der Wissenschaften,
der Okonomie und so weiter. Das Geschehen der Trennung setzt sich fort in
Einrichtungen und Gefiihle:

Einrichtungen sind das ,DrauBen®, in dem man sich zu allerlei Zwe-
cken aufhalt, in dem man arbeitet, verhandelt, beeinfluf8t, unternimmt,
konkurriert, organisiert, wirtschaftet, amtet, predigt; das halbwegs
geordnete und einigermafen stimmende Gefiige, in dem sich unter
vielfiltigem Anteil von Menschenkopfen und Menschengliedern der
Ablauf der Angelegenheiten vollzieht. (Buber 1973, 45)

Fiir Buber sind all diese zwar niitzlichen und sogar notwendigen Handlungs-
formen jenseits von Begegnung anzusiedeln. Nach dem bereits Gehorten

23 Dass der Begriff der Empathie auch eine kognitive Reflexion und eine zielge-
richtete Vernunftkomponente enthilt, zeigt Svenaeus 2018, 55—74. Die Be-
griffsverwendung erfolgt hier in einem sehr unspezifischen, alltagssprachli-
chen Sinne und meint vor allem emotionale Empathie.
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diirfte das kaum verwundern. Uberraschend ist jedoch, dass auch Gefiihle
kein Indiz fiir eine Ich-Du-Beziehung sind:

Gefiihle sind das ,Drinnen”, in dem man lebt und sich von den Ein-
richtungen erholt. Hier schwingt einem das Spektrum der Emotionen
vor dem interessierten Blick; hier genieBt man seine Neigung und sei-
nen HaB, seine Lust und, wenn ers nicht zu arg treibt, seinen Schmerz.
Hier ist man daheim und streckt sich im Schaukelstuhl aus. (Buber

1973, 45)

Gefiihle sind also die Kehrseite der Einrichtungen. Sie sind deshalb auch —
wenn auch indirekt oder sogar negierend — von Letzteren determiniert. Ge-
fiihle werden hier als Reflex auf die instrumentelle Uberformung der Welt
verstanden. Sie sind dadurch nicht in dem MaBe ,intrinsisch’, zukunftsstif-
tend, wie dies das Grundwort Ich-Du bedeuten wiirde. Dies ist schliissig,
denn ,[d]as Ich des Grundworts Ich-Du ist ein andres als das des Grundwo-
rts Ich-Es“ (Buber 1973, 65). Dass Gefiihle nicht zum Wesen der Begegnung
gehoren, ist zundchst kontraintuitiv. Zwar bestitigt Buber, dass in der Liebe
Gefiihle eine Rolle spielen, doch diese begleiten sie nur und machen nicht ihr
Wesen aus. ,Lebendig gegenseitige Beziehung schlieBt Gefiihle ein, aber sie
stammt nicht von ihnen“ (Buber 1973, 47), und ist selbstverstiandlich auch
nicht auf Einrichtungen begriindet.

Diese Uberlegungen als Fundament genommen, steht der Begriff der
emotionalen Empathie auf wackeligeren Fiiflen, als allgemein zu vermuten
wire. Denn wir miissen daraus schlieBen, dass ,auf die Gefiihle der Patien-
tin einzugehen‘ noch kein Garant fiir eine Begegnung ist. Wenngleich die
Beziehung durch die Beriicksichtigung von Gefiihlen eine intensivere, wei-
tere Ebene erhalten mag, entsteht kein qualitativer Sprung gegeniiber der
Ubermittlung reiner Sachinformationen durch die Arztin. Beide verbleiben
in der Welt ,Einrichtung/Gefiihle’. Daraus folgt, dass im Rahmen einer Pa-
tientenbeteiligung ein emotionales Durcharbeiten noch kein Garant fiir ein
vollumféngliches Einverstindnis in eine Therapie sein kann.

Es zeigt sich die Schwierigkeit, zu bestimmen, was einen Menschen
als autonomes Handlungssubjekt ausmacht. Beeinflussungen von Seiten der
Einrichtung zu verstehen ist ein wichtiger Aspekt eines kritischen Umgangs
mit Institutionen. Andererseits ist die rein affektive Innerlichkeit auch kein
Indiz fiir eine autonome Entscheidungsfindung, da diese auf die Einrich-
tungen reagiert. Nach Buber kann erst die Begegnung in einer Ich-Du-Be-
ziehung etwas eroffnen, was in unserem Kontext als freie Entscheidung an-
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gestrebt ist. Von solchen singuldren Ich-Du-Situationen wurde bereits das
Charakteristikum der Einheit von Situation (entgegen der Einheit des Indi-
viduums!) herausgestellt. Entscheidend fiir dieses Konzept ist dariiber hin-
aus die zeitliche Struktur des Geschehens.

Zukunft und Entscheidung: Die zeitliche Struktur der
Begegnung

Im Dialog ,entsteht’ Zukunft. Dies ist die Botschaft des existenziellen Den-
kens von Begegnung. Sie formt den korrespondierenden Freiheitsbegriff.
Erst in der Begegnung befreien wir uns von der Logik der Einrichtungen und
den Ressentiments der Gefiihle. Michael Theunissen fiihrt hierzu aus:

Mit dem Anderen als Anderen umgehen und sich von ihm iiberra-
schen lassen ist [...] dasselbe. Die aus dem Sich-tiberraschen-lassen
entspringende UngewiBheit {iber das, was kommt, die Offenheit aller
Moglichkeiten, fithrt den spezifischen Sinn von Zukunft viel radikaler
vor Augen als die relative GewiBheit, die mir der vorausbestimmende
Entwurf nur deshalb schenken kann, weil er der Zukunft den Stachel
des Uberraschenden nimmt. Solch eigentliche Zukunft ist aber eins
mit echter Gegenwart, wenn anders diese ebenso wie jene an die Un-
mittelbarkeit des Pl6tzlichen gekniipft ist. (Theunissen 1981, 297)

In der Gegenwart des anderen entsteht nicht nur wahre Gegenwart, sondern
auch Zukunft im existenziellen Sinne, das heift jenseits von statistischer Be-
friedung und vermeintlicher Vorwegnahme.

Die Zukiinftigkeit ist es, die der dialogischen Gegenwart die Spannung
der Gegenwirtigkeit gibt und die sie abscheidet vom fliichtigen Jetzt.
Weil ich des Angesprochenen gewértig bin, ist er mir gegenwartig.
Weil er aus der Zukunft auf mich zukommt, habe ich zu dieser Stunde
wirklich mit ihm zu tun.

Hingegen ist die gegenwihrende Zukunft, wiewohl in ihr auch mein
Sein entschieden wird, im Ursprung Sache des Du, dem ich im Anspre-
chen selbst die Initiative iibertrage. (Theunissen 1981, 296)

Die bereits diskutierte Offnung des Selbst auf den anderen als Handlungs-
grund setzt sich in der zeitlichen Dimension fort. Nur durch die aktuelle Ge-
genwart des anderen erdffnet sich Zukunft, ja man konnte sagen, die zeitli-
che Dimension als Eréffnung von Méglichkeiten selbst.
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Von hier aus wire die Praxis von Entscheidungsfindung zu iiberprii-
fen. Es ist offensichtlich, dass das Informationsgesprich zwischen Arztin
und Patientin immer schon iiber die Zukunft entscheidet. Die Frage wire
allerdings, inwieweit die Entscheidung wirklich in einer 6ffnenden Atmo-
sphare stattfindet, das heiBt jenseits von Einrichtung und Gefiihl. Inwie-
weit, so konnte man ergédnzen, kann Ungewissheit als Indiz von Wirklichkeit
angenommen werden, kann die Ungewissheit tiber die Zukunft als Bereit-
schaft, iberrascht zu werden, erfahren werden? Andererseits: Wie kann Un-
gewissheit liber den Ausgang einer Krankheit anders als niederschmetternd
erfahren werden? Und wie kann dies in einer professionellen Haltung wi-
dergespiegelt sein? Diese Fragen umfianglich zu beantworten kann hier nicht
geleistet werden. Moglicherweise bietet die oben vorgestellte Modellierung
aus drei Ebenen der Begegnung einen Losungsansatz, der nicht nur als wei-
tere Anforderung an die Arztin zu lesen wire, sondern viel deutlicher noch
die Moglichkeiten hervorhebt, die sich aus der individuellen Betroffenheit
der Patientin ergeben. Gegebenenfalls kann ein besseres Verstandnis der Si-
tuation erreicht werden, wenn die Handlungsspielraume der Beteiligten als
wesensverschieden und gleichberechtigt Anerkennung finden.

Der Begriff der Hoffnung nach Gabriel Marcel

Wie bereits deutlich wurde, unterscheidet sich der dialogische Begriff der Zu-
kunft wesentlich von den Wahrscheinlichkeitsrechnungen und Prognosen der
Wissenschaft, die heute fiir eine Art objektiven Zugangs zur ,Realitét’ gehalten
werden. Marcel wendet ein, dass es sich bei Letzterer um eine verengte Welt-
sicht handelt, ,,in der der Mensch nur noch als ein Funktionsbiindel behandelt
wird“ (Ricceur und Marcel 1970, 30). Menschliches Leben (und vielmehr noch
menschliches Erleben) auf eine Reihe von Funktionen zu reduzieren — bio-
chemische, soziale, psychologische usw. — kann dem Phdnomen Menschsein
selbst unter Beriicksichtigung aller Aspekte nicht gerecht werden.2+ Insbeson-
dere das intersubjektive ,Zwischen‘ als dialogisch gestaltbarer Raum gehort
wesentlich zum Menschen. Wie wir gesehen haben, wird Zukunft in sinnhaf-
ten Begegnungen erschaffen, ist also eher ein gestaltbares Gut als ein stoch-
astisch verfiigbarer ,Determinismus’. Von hier ausgehend kann durchaus
praktisch gefragt werden, wie eine Begegnung nun ausgestaltet werden soll.
Welche Maxime konnte es hier, aus existenzphilosophischer Sicht, geben?

24 Siehe FuBnote 15.
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Fragt man nach Moglichkeiten, wie Menschen mit bedrohlichen Si-
tuationen umgehen, fallen neben Hoffnung sicherlich auch die Begriffe Ak-
zeptanz und Kapitulation. Marcels Abgrenzung der Hoffnung von letzteren
beiden ist meiner Ansicht nach hilfreich fiir die Suche nach einem zu erstre-
benden Verlauf eines Arztgespriches. Welche Reaktionen kann eine Arztin
bei der Patientin erwarten? Und welche Haltung sollte sie begiinstigen?

In der Kapitulation sieht Marcel einen selbstzerstorerischen Akt, der
sich darin zeigt, ,von der Idee seiner eigenen Zerstorung fasziniert zu sein,
indem man diese Zerstorung selbst antizipiert” (Marcel 1998, 48).25 Sich auf-
zugeben wire demnach ein aktiverer Akt, als gemeinhin zu vermuten wére
—und ein AbschlieBen der Situation.

Aber auch im Akzeptieren zeigt sich eine der Hoffnung widerspre-
chende Haltung. Marcel schreibt:

Akzeptieren hieBe hingegen festzuhalten und sich aufzurichten, hieBe,
seine Integritét zu beschiitzen. Es ist eben nicht so, dass ich mich, weil
ich mich verdammt dazu weiB, nicht von dieser Krankheit zu genesen
oder nicht aus diesem Gefingnis zu entkommen — mich herauswin-
de, das heiBt dass ich mich unterwiirfe, ab sofort der Uberrest zu sein,
den am Ende der Rechnung meine Krankheit oder Gefangennahme
aus mir gemacht haben wird. Der Faszination, die riskieren wiirde, auf
mich das Bild dieser Sache anzuwenden [wie dies in der Kapitulation
geschieht, FW], stelle ich den Willen, der zu bleiben, der ich bin, ent-
gegen. (Marcel 1998, 48)2°

Wenngleich das beschriebene Aufbaumen gegen die Fatalitat der Krankheit
als ein Zeichen von Stérke gelten kann — so ergeht bei Krebs hiufig ein Ap-
pell an die Starke der Erkrankten® —, gilt es fiir Marcel als ein Weg, der auf
gefdhrliche Weise von der Realitat wegfiihrt (vgl. auch Stempsey 2015, 44f.).
Akzeptanz ist in diesem Sinne ein gut gemeinter Gegenentwurf zur Kapi-
tulation, der allerdings versdumt, konstruktiv mit Zukunft im dialogischen

25 Hier und im Folgenden in eigener Ubersetzung.

26 So verstandene Akzeptanz kann auch von anderen eingefordert sein: vgl.
Ohnsorge et al. 2017, 148f.

27 So beobachtet von Giinther, Markus, ,Du musst kimpfen®, Frankfurter All-
gemeine Zeitung, 02.11.2017, online: https://www.faz.net/-guw-937p6. Kri-
tisiert wird in diesem Kommentar die unhinterfragte Maxime, man miisse
immer mental gegen den Krebs ankdmpfen.
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Sinne umzugehen: Auch er verfehlt die Offenheit auf eine unbestimmte Zu-
kunft hin. Derartige Akzeptanz tritt in Widerspruch mit den Geschehnissen,
indem ich mich einer Situation stelle, jedoch eben nicht so weit gehe, dass
ich durch sie Verianderung erfahre. Indem ich meine Integritit verteidige,
verkrampfe ich.

Hoffnung nun, wie Marcel sie setzt, ist keine Stirke. Insbesondere
ist sie kein krampfhaftes Festhalten an einem Wunsch, kein Erstarren.z® Sie
ist vielmehr gekennzeichnet von einer entspannten, offenen Haltung: ein
Nichtakzeptieren, eine Schwiche — jedoch jenseits von Kapitulation. Marcel
geht so weit, eine Analogie zu den geschmeidigen Bewegungen eines Skifah-
rers oder Schwimmers zu ziehen (Marcel 1998, 49). Etwas konkreter betont
er die Notwendigkeit, sich seine Zeit zu nehmen, das heift, den gewohnten
Rhythmus und den eigenen Ausdruck beizubehalten.?

Es scheint also, als hitte die Hoffnung diese besondere Fahigkeit, die
Michte, iiber die sie zu triumphieren behauptet, irgendwie in Halt-
losigkeit zu bringen, und zwar gerade nicht durch einen Kampf mit
ihnen, sondern durch ein Transzendieren. Und andererseits erscheint
ihre Wirksamkeit umso bestimmter, je mehr sie mit einer Schwachheit
verbunden ist [...]. (Marcel 1954, 84)

Es klingt an, dass die hier gemeinte Schwachheit durchaus wirkmachtig ist.
Das Konzept der Hoffnung ist indes keine Methode, kein Instrument oder
Werkzeug und lésst sich auch nicht instrumentalisieren: ,Das eigentliche
der Hoffnung liegt vielleicht darin, keine Technik direkt gebrauchen oder
verwerten zu konnen. Die Hoffnung gehort den unbewaffneten Lebewesen.”
(Marcel 1954, 82)

Will man Hoffnung in einer dialogischen Situation vermitteln, gilt es
also nicht, etwas Hilfreiches von auBen hinzuzuziehen, beizubringen, son-
dern vielmehr sich der Mittel und Argumente zu entledigen, das heiBit sich zu
entwaffnen. Dieser Vorgang selbst ist dann die Manifestation von Hoffnung.

28 Marcel nutzt die Ausdriicke ,crispation” (Verkrampfung) und ,raidissement”
(Erstarrung) (Marcel 1998, 49).

29 Im Original ,prendre son temps” (Marcel 1998, 50). Der Begriff ,,durée” (Dau-
er) wird angesetzt als ein strukturierendes Mafl und kann, mit Bergson wei-
tergefiihrt, ein Hinweis sein, wie sehr die Integritit des eigenen Erlebens (ge-
geniiber einer duBeren, verraumlichten Taktung) zu bewahren wére.
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Weiterhin widerspricht die Hoffnung der Idee, zum Beispiel nach
einer iiberwundenen Krankheit, wieder zum vorherigen Zustand zuriick-
zukehren. ,Die Hoffnung ist nicht mit einer Wegverkiirzung fiir FuBginger
vergleichbar, die man benutzt, wenn ein Weg versperrt ist, und die oberhalb
des Hindernisses wieder auf den alten Weg miindet.“ (Marcel 1954, 84)3°
Hoffnung zielt auf Verdnderung, Entwicklung und setzt sich damit von Ka-
pitulation und Akzeptanz ab. Marcel prazisiert das Anliegen der Hoffnung:

Die Hoffnung bezieht sich hier auf etwas, was im Bereich der natiir-
lichen Ordnung nicht von uns abhéngt [...]. Die Basis der Hoffnung
ist das Wissen um eine Situation, die uns verzweifeln 146t (die Krank-
heit, der Untergang etc.). Hoffen heiBt der Realitit Kredit einrdumen,
es heifit bejahen, daf es in ihr etwas gibt, was iiber die Gefahr trium-
phiert. Man sieht hier, da8 das Korrelat der Hoffnung in keiner Weise
die Furcht ist, sondern der Akt, der die Dinge aufs Schlimmste treibt,
eine Art von pessimistischem Fatalismus, der die Ohnmacht der Reali-
tat behauptet, oder der ihr die Fahigkeit abspricht, das zu beriicksichti-
gen, was doch nicht nur unser Gut ist, sondern von dem wir annehmen,
daB es ein Gut im absoluten Sinne des Wortes ist. (Marcel 1954, 80)

Wer hofft, gibt einem Etwas Raum, das jenseits von Prognosen und De-
terminanten liegt. In einem Setting von medizinischem und wissenschaft-
lichem Wissen ist Hoffen die Uberzeugung, dass sich menschliches Leben
nicht im biologischen Lebensprozess erschopft. Es ist die Anerkenntnis eines
je singuldren Erlebens. Die bevorzugte Form, dieser (jedem Erkennen vor-
gingigen) Existenz zu entsprechen, ist die Begegnung. Hoffnung impliziert,
auszuhalten, dass es keinen standardisierten Kunstgriff geben kann, der auf
dieser Ebene wirksam ware. Denn,

wir befinden uns nicht mehr in der Ordnung der Ursachen oder der
Gesetze, d.h. des Allgemeinen. Weil die Hoffnung keine Ursache ist,
weil sie nicht wie ein Mechanismus wirkt, ist es vollig evident, daB wir
nicht sagen kénnen: ,Jedesmal, wenn ein Lebewesen die Tugend der
Hoffnung ausiibt, tritt folgendes ein“. Das wiirde in der Tat aus der
Hoffnung eine Technik machen, d.h. das Gegenteil ihrer selbst [...].
(Marcel 1954, 83)

30 Vgl. zur Ideengeschichte von Heilung auch: Canguilhem 1977, 78ff. et passim.
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Es zeigt sich in der Figur der Hoffnung eine Umgangsweise, die der existen-
ziellen Situation gerecht wird, denn sie entspricht jener Offenheit, die Ver-
anderung und singuldrem Erleben gerecht wird. Sie zeigt allerdings auch die
Grenzen verallgemeinerbarer Formen auf. Sie positioniert sich zwar nicht
gegen den wissenschaftlichen Diskurs, aber doch abgelost von diesem und
stellt institutionelle Praxen in Frage, wo sich diese auf Funktionalitat be-
schranken.

Hoffnung zeigt sich als Weg, nicht in Resignation oder aber krampf-
haftes Kimpfen zu verfallen. Will eine Arztin sich dieser Haltung bedienen,
gelingt dies nicht iiber Argumente oder Biindnisse, sondern in der Offnung
des Gesprachs auf etwas Ungewisses, Unwissbares und in diesem Sinne Zu-
kiinftiges hin. In Hinblick auf das oben vorgestellte Modell dreier Ebenen
der Begegnung im Arztgesprach wire die Hoffnung jenes Konzept, das der
Arztin als Anhaltspunkt dienen kann, die zweite Ebene — der ,symmetri-
schen‘ Begegnung im dialogischen Sinne — zu gestalten.

Zusammenfassung und Ausblick

Determinanten fiir Therapieentscheidungen liegen zum Teil im personlichen
Erleben und den Wiinschen der Patientinnen. Auch Arztinnen und Angehérige
sind von ihren individuellen Ansichten, Wiinschen und Erfahrungen gepragt.
In der Kommunikation zwischen diesen Gruppen sind weitere Gelenkstellen
fiir Entscheidungsprozesse zu vermuten. Es stellt sich die Frage, ob und wie
Faktoren einzuholen sind, deren Ergebnisse vielleicht statistisch erfasst wer-
den konnen, die in den Beweggriinden jedoch kaum verallgemeinerbar sind.

Ich habe gezeigt, dass eine existenzielle Fassung des Situationsbegriffs
geeignet ist, drei distinkte Ebenen des Geschehens sichtbar zu machen, die
den Behandelnden den Druck nimmt, widerstreitende, inkommensurable
Anforderungen als eigenes Defizit zu erleben. Indem die Ebene der gesell-
schaftlichen Einrichtung, der wissenschaftlichen und ethischen Redlichkeit
von der Ebene der individuellen Begegnung geschieden wird, haben Arz-
tinnen eine reflektierte Moglichkeit, ein Gesprach gemif der eigenen Per-
sonlichkeit und der eigenen Fahigkeiten differenziert auszugestalten. Dazu
zahlt auch die Entscheidung, auf die Grenzsituation, in der die Patientin sich
befindet, in einem Rahmen groBter Transzendenz einzugehen, sofern ein ge-
meinsamer kultureller, beziehungsweise religioser Kontext dies erlaubt.

Die Modellierung des Arztgespraches, und insbesondere der Diagno-
sestellung, in drei Ebenen schliisselt die kontrovers gefiihrte Debatte iiber
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Symmetrie und Asymmetrie des Arztinnen-Patientinnen-Verhltnisses neu
auf. So ist die erste Ebene der fachlichen Kommunikation asymmetrisch,
insofern die Arztin Fachwissen und Untersuchungsergebnisse besitzt. Die
zweite Ebene der Begegnung im dialogischen Sinne ist symmetrisch, bezie-
hungsweise steht {iber jeder Symmetriefrage. Die dritte Ebene, die auf die
Grenzsituation verweist, wiederum ist erneut asymmetrisch. Hier hat die
Patientin die Oberhand, da es konkret um ihr Leben geht — eine Perspektive,
die die Behandelnden nicht einnehmen kénnen.

Die praktischen Auslegungen der Begriffe Begegnung und Hoffnung
haben weiterhin gezeigt, dass die existenzielle Philosophie zwar auBerhalb
des anwendungsbezogenen Wissenschaftsdiskurses steht, jedoch keineswegs
auBlerhalb der Frage nach einer addquaten und wiinschenswerten Praxis.

Diese Praxis im gesellschaftlichen und institutionellen Rahmen zu si-
tuieren, fithrt zu der Frage, welche Aspekte der individuellen Bediirfnisse ei-
nerseits gesellschaftlich reprasentiert sind, vor allem aber ob oder wie ihnen
institutionell entsprochen werden kann. Sicherlich werden Institutionen im-
mer die funktionale, zweckorientierte Dimension vertreten, doch kann uns
das Wissen um Begegnung und Dialog dazu anleiten, diese Dimension nicht
fiir die einzige zu nehmen.
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Das Arzt-Patient-Gesprich und seine eingeschriebenen kognitiv-strukturellen Widerspriiche
Frank Worler

Zusammenfassung

Die Kommunikation mit ilteren Patienten wird von Arzten hiufig als anspruchsvoll bis schwierig beschrieben.
Der vorliegende Aufsatz zeigt eine strukturelle Ebene auf, die als Teil des Problems verstanden werden kann.
Im Rahmen einer groBeren qualitativen Studie wurden die leitfadengestiitzten Interviews von onkologisch
arbeitenden Medizinern (erste Gruppe) und Krebspatienten iiber 70 Jahre (zweite Gruppe) einer sekundéren
Auswertung unterzogen. Methodisch wurde sich an den Vorgaben der Interpretativen Phanomenologischen
Analyse orientiert, wobei die verschiedenen Verstindnisweisen der erlebten Situation besondere Beachtung
fanden.

Es zeigt sich, dass Patienten und Arzte Gesprichssituationen, wie die Diagnosestellung, unterschiedlich erle-
ben. Insbesondere zeigen die Berichte der Patienten, dass sie kognitiv vorrangig mit einer narrativen Einord-
nung der Krebserkrankung in ihre Lebensgeschichte beschiftigt sind. Hierbei spielen Sinnbeziige, die weit in
die Vergangenheit und Zukunft reichen, eine groBe Rolle. Arzte wiederum haben eine groBe Menge von Daten
zu verarbeiten und erleben ihre Aufgabe als auf den Augenblick zentriert. Die zeitliche Dimension spielt bei
ihnen vor allem in der Prognostik eine Rolle.

Die so beschriebenen kognitiven Prozesse der beiden Gruppen sind wesensverschieden, mithin inkommensu-
rabel, was zur schwierigen Kommunikation beitrdgt. Bedenkt man die Notwendigkeit von gegenseitigem Ver-
stiandnis fiir die inzwischen etablierten Prozesse des Informed Consents (Informiertes Einverstidndnis) und des
Shared Decision Makings (Partizipative Entscheidungsfindung), so zeigt sich die Relevanz der vorgestellten
Problematik. Fiir die Gruppe der Arzte sind es mehr Nihe und eine zeitlich lingere Begleitung, die eine bes-
sere Kommunikation begiinstigen, weil sie dann der zeitlich-bedeutenden, ausgedehnten Wahrnehmungsweise

der Patienten entgegenkommen.

Stichworter
Arzt-Patient-Beziehung, Kommunikation, Narration, Zeitlichkeit, Begegnung, Medizinethik

Abstract

Structural-cognitive contradictions as a reason for difficult physician-patient communication: Physicians
often report difficulties in communicating with elderly patients. One reason for this derives from differences
between the cognitive structures of the physician’s and the patient’s thinking.

This paper is based on a secondary analysis of semi-structured, qualitative, in-depth interviews with

patients and physicians, which were originally designed in a study to explore reasons for incongruities
between medical guidelines and actual treatment decisions. The group of physicians included oncologists and
family doctors; the patients group included cancer patients aged 70 or over. Verbatim transcripts have been
analyzed applying interpretative phenomenological analysis (IPA) focusing on the different lived experiences
and understandings of the situation after the cancer diagnosis.

We found that patients and physicians experienced the co-lived speech situation differently. While patients



IZPP. Ausgabe 2/2020. Themenschwerpunkt ,,Néhe und Distanz*“. Frank Worler:,, Wider den ,,Das Arzt-Patient-Gesprich und seine [ ...] Widerspriiche

were mostly busy within the narrative dimension, trying to make sense of how this ruthless event relates to
their life story, physicians tended to focus on the moment of diagnosis and, perhaps, prognosis. Their main
concern was to collect a multitude of medical data, rather than looking for semantic threads and existential
meaning, or to embrace the past and the future of an individual.

In this paper I argue that the two groups are busy with structurally different cognitive tasks and that this may
be one reason for the often-reported failure of comprehension. From a physician’s perspective, communication

can be improved by persistence and proximity, as this meets the patient’s narrative experience.

Keywords

Physician-patient Culture, Communication, Narration, Temporality, Encounter, Medical Ethics

1 Einfithrung und Hinweise zu Zielsetzung und Methodik

Die Kommunikation zwischen Arzten und ilteren Patienten wird oft als besonders schwierig beschrieben.
Dabei wird auf das hiufig beeintrichtigte Horvermogen, eine geringere Konzentrationsfahigkeit, und im Ex-
tremfall auf verringerte kognitive Fiahigkeiten verwiesen.' In diesem Aufsatz will ich einen anderen Weg bei
der Theoretisierung des Kommunikationsproblems gehen. Mein Anliegen ist es weniger, kognitive Defizite
auszumachen, als vielmehr kognitive Differenzen zwischen Arzt und Patient beim Erleben der Gespréchssitua-

tion herauszuarbeiten.

Als empirisches Material lagen 74 leitfadengestiitzte Interviews aus einer Studie zu Therapieabweichungen
bei dlteren Patienten vor.? Nach einer umfassenden Codierung wurden die Gruppe der Patienten und die Grup-
pe der Arzte in Hinblick auf eine generelle Haltung gegeniiber des Moments der Diagnosestellung und der
Therapieempfehlung ausgewertet. Im Vergleich der beiden Gruppen fielen die unterschiedlichen Strukturen
der Erfahrungsberichte auf; bei den Patienten insbesondere die Bedeutung der Narration.

Dass Patientenberichte hdufig die Struktur von Narrationen haben, ist vielfach berichtet worden und in die
Lehrbiicher eingegangen.’ Abgeleitete therapeutische Ansitze jedoch beschreiben die Narration meist als et-
was, was im Sinne des &rztlichen Denkens nutzbar gemacht werden sollte. Sie sind aus einer Perspektive des
medizinischen Eingriffs, der Aktualisierung einer fachlich gebotenen Therapie geschrieben und vollziehen
nicht jene ebenbiirtige Reflexion, dass ndmlich die drztliche Perspektive ebenso eine sehr spezielle ist, die
durchaus von anderen Kommunikationszusammenhéngen und Diskursen wiederum verschieden ist. Aus einer
groBeren Distanz heraus soll im folgenden Aufsatz versucht werden, Arzt und Patient als korrespondierende
Partner einer Begegnung wahrzunehmen und die unterschiedlichen kognitiven Verstehensdimensionen von
Patienten und Arzten in Beziehung zu setzen. Die groBe Zahl an Interviewausschnitten sowohl aus der Patien-
ten- als auch aus der Arztegruppe mag direkt spiirbar machen, welche kognitiven Konzepte sich im Erleben
der Kommunikationssituation gegeniiberstehen.

2 Selbstverstindnis und Absichtserklirungen der Arzte: Patientenwohl und Streben nach weitgehend
partizipativen Entscheidungsprozessen

Eine Auswertung der Interviews mit Arzten ergibt, dass durchgingig partizipative Entscheidungsprozesse an-
gestrebt und eingefordert werden. Als wichtige Parameter der zugrundeliegenden Kommunikation gelten eine
riickhaltlose Aufkldrung {iber Krankheit und Therapieméglichkeiten, sowie iiber die wahrscheinlich zu erwar-

tenden Konsequenzen. Eine Fachirztin aus der klinischen Onkologie formuliert dies so:
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,Ich wiirde tatsdchlich gucken, dass die Patienten, {hm mehrmals aufgeklért werden iiber die Diagnose.
Die mehrmals iiber die Therapiemoglichkeiten aufgekléart werden und dass eben definitiv erkldrt wird, dass
sie die Therapien gerne ablehnen kénnen oder diirfen, wenn sie das nicht wollen.* (Arzte111)

Eine umfassende Informierung des Patienten soll zur freien Entscheidung des Patienten fiihren — eine Aussage
die regelmiBig vorgebracht wird. Einige Arzte lassen nichtsdestotrotz den intrinsischen Wunsch durchblicken,
den Patienten zu helfen, indem sie die aus ihrer Sicht richtige Therapie als vorteilhaft fiir den Patienten dar-

stellen. Ein niedergelassener Onkologe fordert:

»Da muss man schon sehr auf den Patienten eingehen, damit der das auch versteht was, was man ihm

anbieten mochte und was, wo man ihm auch wirklich helfen mochte. (Arzte224)

Grundsitzlich kann gelten, dass Empfehlungen aufgrund medizinischer Parameter synthetisiert werden, deren
Kenntnis i.d.R. nur der Arzt hat, und deren universelle Giiltigkeit nicht explizit hinterfragt wird. Weiterhin
wird vorausgesetzt, dass die Schliissigkeit der objektiven oder objektivierten Sachlage — Tumorformel, Ko-
morbiditédten, weitere Faktoren — grundsétzlich transparent darstellbar ist. Es gilt in einem zweiten Zug, diese
mit den Wiinschen des Patienten in Ubereinstimmung zu bringen, beziehungsweise aus dessen Perspektive zu
bewerten, um eine gemeinsame Entscheidung fiir oder gegen eine Therapie zu erwirken.

,»Also ich habe immer alle moglichen Optionen besprochen und das wichtigste ist, dass man am Anfang
der Therapie fragt, was der Mensch mochte. Und dann muss man die Therapie halt einfach auf den Pati-
enten zurechtschneiden und nicht umgekehrt. [...] Und dann brauche ich das gar nicht selber, ihm leiten
in eine gewisse Richtung, solange ich offen und ehrlich bin und sage Vor- und Nachteile der und der The-
rapie, kann man den Patienten ja aufgeklért die Entscheidung treffen lassen. Mit der Familie und mit dem

Partner zusammen.“ (Arzte308)

Die letztendliche Entscheidung verbleibt stets beim Patienten, so die durchgéngig formulierte Ansicht, wih-
rend Phasen des Entscheidungsprozesses im vorigen Zitat unklar zwischen Vorwegnahme durch den Me-
diziner — ,,zurechtschneiden — und freier ,,aufgeklért[er]* Willensbildung changieren. Diese Unklarheit,
beziehungsweise dieses Changieren kann als Charakteristikum fiir das ,Aushandeln’ bei einer partizipativen
Entscheidungsfindung verstanden werden.

Ein Mediziner weist darauf hin, dass neben objektivem und vermittelbarem Fachwissen, auch persénliche Er-
fahrungswerte und weitere unvorhersehbare Faktoren diesen Prozess bestimmen.

,»,Man hat natiirlich so seine —, dhm, wollen wir mal so sagen —. Weil}, wie man Dinge vielleicht schon,
dhm, vermitteln kann. Das wiirde ich schon sagen. Weil jetzt, dass ich da nun einen psychologischen Leit-
faden oder so jetzt da vor mit liegen hétte, das kann ich nicht sagen. Das ist dann meistens so aus der
Situation heraus. Und man muss eh immer auf die Situation dann eingehen. Und manchmal passiert dann
auch Unerwartetes, was man eh nicht so in feste, mh, Skripte fassen konnte, oder irgendwie so, nicht?

Also das ist ja immer sehr individuell auch.” (Arzte112)

Der Arzt, der hier auf auBBerhalb physiologischer und psychologischer Elemente liegende Faktoren verweist,

ringt deutlich spiirbar nach Worten, etwas zu formulieren, was zwar innerhalb seines Erfahrungswissens existiert,
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jedoch als Reihe singulédrer Ereignisse aulerhalb verallgemeinerbarer Posten steht. Dieses Etwas steht nicht
nur faktisch auBBerhalb bestehender ,,Skripte, wie den Leitlinien, es l4sst sich auch wesentlich nicht in Leitli-

nien niederlegen.

Wihrend ,,eigenes Empfinden* und ,,Einfiihlungsvermogen® als vorteilhaft fiir eine individuelle Beratung an-
gesehen werden, werden wiederholt zwei Faktoren benannt, die einem angemessenen Gesprich entgegenste-
hen: das Unvermdgen, insbesondere &lterer Patienten, das vom Arzt Vorgetragene dauerhaft anzunehmen und
in seinen existenziellen Konsequenzen zu verstehen, sowie die fehlende Zeit fiir eine angemessene Vertiefung
des Gesprichs. Beide Faktoren sind zusammen zu betrachten. Nach Ansicht mehrerer Hausérzte sind diese
Probleme bei den Fachabteilungen der Kliniken durchgéingig, wéhrend sich Hausérzte selbst mehr Moglich-
keiten zuschreiben, auf ihre Patienten individuell eingehen zu kénnen.

,»Also ich glaube halt einfach, dass die Krankenhausstruktur es nicht so moglich macht den, die Ndhe zum
Patienten, ahm so aufrecht zu erhalten und dann auch wirklich immer den Patientenwillen herauszufiltern,
ist natiirlich schwierig.” (Arzte308)

Hausirzte kennen ihre dlteren Patienten oft iiber Jahrzehnte hinweg und kénnen deshalb deren Lebenssitua-
tion besser einschitzen. Auch Vertrauen wurde iiber Jahre und gemeinsam erlebte Episoden aufgebaut. Der
Praxisalltag gibt ihnen immer noch mehr Spielraum fiir langere Gespriche, als im Krankenhaus moglich. Den

Patientenwillen herauszufiltern* erfordert, diesem Zitat zufolge, ,,Ndhe*.

Allgemein ist der Wunsch sowohl der Fachérzte als auch der Allgemeinmediziner sichtbar, im Entscheidungs-
prozess eine personlich befriedigende und ethisch vertretbare Rolle einzunehmen. Dieses Rollenbild spiegelt
den aktuellen medizinethischen Diskurs wider, der partizipative Entscheidungsmodelle favorisiert. Ob dies
unter den genannten Einschrinkungen — institutionelle Vorgaben, Bereitschaft bzw. Befdhigung der Patienten
— immer mdglich ist, muss bezweifelt werden. So begriindet eine Patientin in einem Interview ihre Entschei-

dung jenseits eines eigenstdndigen Urteils:
»Aber ich habe mir gedacht: ,Er ist der Doktor. Er wird das schon wissen.* (Patienten304)

Hier konnte auch eine Bevormundung durch den Arzt, sicherlich aber fehlende Einsicht und ausbleibendes
Nachvollziehen der Patientin vorliegen. Andererseits zeigt sich, dass von Seiten der Patienten Arzte immer

wieder zur personlichen Stellungnahme aufgefordert werden:

,»Also dann fragen viele Patienten auch: Wie wiirden Sie selber entscheiden?* Und die Patientin heute
hat gefragt: ,Das darf ich Sie vielleicht gar nicht fragen, aber was hitten Sie denn Ihrer Mutter geraten?**
(Arzte235)

Beide Fragetypen tauchen regelmiBig in den Berichten der Arzte auf. Es stellt sich die Frage, warum Patien-
ten darauf eine andere Antwort erwarten, als sie womoglich ohnehin als Empfehlung bereits erhalten hatten.
Mit anderen Worten: was macht den besonderen Wert aus, der aus den bislang offenbarten Fakten vermeintlich

nicht hervorgegangen ist? Welche Forderung wird hier an den Arzt gestellt?
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3 Befangenheit der Patienten im eigenen Erleben, Retrospektion und Prospektion

,»Was wiirden Sie ihrer Mutter empfehlen?* In dieser Frage zeigt sich exemplarisch, dass die kognitive Verar-
beitung der Patienten stirker narrative Dimensionen aufweist. Dementsprechend wiinschen sich die Patienten
eine Information, deren Charakter ebenfalls narrativ ist. Wenn der Arzt von sich spricht, begibt er sich auf
diese Ebene. ,,Meine Mutter oder auch ,,meine Gesundheit” sind deutlich sichtbare Elemente einer narrativ-
situativen Lebensdimension. Sie begriinden sich — zumindest fiir den Gesprichspartner — in dieser und werden
im gleichen Zug aus ihrem medizinisch-wissenschaftlichen Sachzusammenhang gelost. Wenn die Frage auf
das Erleben als Mensch, als Person abzielt, kann dies als Aufforderung gesehen werden, die Dimension des
endlichen Lebens als konkret erlebtes anzuerkennen. Diese Dimension hebt sich inhaltlich, aber auch struktu-

rell von der fachlichen Gesamtschau aller erfassbaren Parameter ab.

Patienten duflern sich regelméBig iiber die Einordnung ihrer Krebserkrankung in ihre eigene Krankengeschich-

te und insbesondere auch in eine Familienchronologie.

,,Ich habe einen ganz schrecklichen Stammbaum. Meine, mein, 4h, Vater hatte zwei Cousinen, die sind an
Brustkrebs gestorben. Seine Mutter hat beidseits Brustkrebs gehabt. Meine Schwester hat es, im Friihstadium.
Ich habe es. Mein Vater hatte Prostatakrebs.” (Patienten208)

Eine Familiengeschichte wie diese hat nicht nur medizinischen Informationswert, zum Beispiel iiber die Wahr-
scheinlichkeit, selbst an Krebs zu erkranken, sie stellt auch einen jeweils individuellen und variationsreichen,
narrativen Kontext bereit, in welchen die Diagnose eingebettet wird. So kann die Vorstellung, was eine Krebs-

erkrankung bedeutet, von bedngstigenden Geschichten geprigt sein:

,»Also mein Vater hat immer, dh, dh, Schauermérchen, na Schauermairchen ist falsch. Also der hat sein,
#h Erlebnisse mit der Mutter eindriicklich geschildert. Da hatte er Trdnen in den Augen. Mutter hitte
weinend, schreiend im Bett gelegen. Das war 1940.“ (Patienten208)

Andererseits wird vielfach berichtet, dass der vorausliegende Umgang mit der Krebserkrankung Angehoriger
zu einer gefassteren Auseinandersetzung mit der eigenen Krankheit gefiihrt hat. Erfahrungen kénnen beispiels-
weise in eine Erzidhlung miinden, auf welche die aktuelle Situation bezogen wird:

,Ich meine, was natiirlich schon manchmal schwierig war, dass eben —, die schwierige Zeit mit

meinem Mann ist natiirlich dann schon wieder sehr in den Vordergrund getreten. [...] Und das war jetzt
natiirlich schon irgendwo immer im Hinterkopf, aber es war nicht so, dass das deswegen bei mir dazu ge-
fiihrt htte, dass ich jetzt furchtbare Angste gehabt hiitte, was alles sein kann.** (Patienten252)

Hier gelingt es der Patientin, mittels des Erlebten die aktuelle Herausforderung in einen Sinnzusammenhang
zu setzen: das Kdmpfen iiber Jahre hinweg. Sinnbeziige konnen individuell sehr unterschiedlich ausfallen — in
jedem Fall wird die eingetretene Situation von diesen Erfahrungen ausgehend interpretiert.

Auch die eigene Einstellung zum Leben und gegeniiber Schwierigkeiten wird herangezogen, um ein indivi-
duelles Narrativ zu generieren. Patienten beziehen sich regelméBig auf ein positives Selbstbild, um ihren Um-

gang mit der Krebserkrankung zu erldutern. Beispielsweise beschreiben sie sich als
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~Kidmpfernatur, ne. Der [Krebs] kriegt mich jetzt noch nicht. So, und das ist ein Ansporn. Und das

habe ich mir immer, #h, 4dh in den Kopf genagelt oder vor den Kopf genagelt und, #h das denke ich mal
war so der Antrieb, dafiir, &h sich wieder aufzurappeln. Ich bin auch, im Grunde genommen bin ich eine
Kampfernatur. (Patienten208)

Abhingig vom Stadium der diagnostizierten Erkrankung wird es fiir die Patienten notwendig, einen Bezug

zum eigenen, individuellen Leben herzustellen. Die Krankheit ereignet sich nicht isoliert von den sehr vielfal-
tigen Lebensinhalten der Betroffenen. Einerseits bewirkt sie eine Neuausrichtung der Sinnbeziige, andererseits
werden Inhalte und Plidne weiterverfolgt, wo dies moglich ist. So wird mehrfach beschrieben, dass ein geplan-

ter Urlaub noch genossen wird, oder wie hier, Freizeitaktivitéiten fortgesetzt werden:

,,Ich habe dann so ein Theaterprojekt bei uns in F., da gibt es so eine Biirgerbiihne, habe so ein Theater-
projekt mitgemacht. Das lief dann iiber die ganze Zeit, bis, dh, zum Jahresende und es lduft auch wieder

im Februar weiter. Sodass ich da versucht habe, mich ein bisschen abzulenken.” (Patienten252)

Die distinkten Ereignisse des Leidens, der Diagnostik und der Therapie einerseits und die Ereignisse des Le-
bens werden von Patienten als wesentlich in der Zeit geordnet beschrieben. Neben den narrativen Riickgriffen
auf vorher Erlebtes — wie in den Krankengeschichten von Angehorigen — und der eigenen Lebensgeschichte
als Quelle einer erworbenen Einstellung wird auch die Zeit nach der Entdeckung des Tumors als von einer

zeitlichen Struktur geprigt erlebt.

»Naja, also, was mich da am meisten belastet hat oder genervt hat, das war, dass das immer so lange
gedauert hat zwischen einem Schritt und dem nichsten. Also dann musste es wieder die Woche darauf
zu diesem Tumorboard. Dann musste es wieder besprochen werden. Ah, dann hatte man wieder halt ein
Gesprich und dann wurde das Ganze halt wieder besprochen. Was macht man jetzt? Oder wie gesagt,
dann kam dieses ungliickliche Ereignis dann noch dazwischen. Also das war eigentlich das, was mich
am meisten belastet hat.” (Patienten252)

Die besondere Bedeutung der Zeitstruktur kann als wichtiges Charakteristikum von Narration gelten. Weiter-
hin ergeben sich Sinnbeziige, die weit iiber die Krankheit hinausgehen und neue Deutungen des eigenen Da-
seins motivieren.

,»Nein. Ich denke, ahm, der Krebs hat eine positive Wendung in meinem Leben gebracht. Ich habe eine
andere Einstellung personlich zu meinem Sohn bekommen. Ahm, vielleicht musste es erst so weit
kommen, dass ich mich selber veridndert habe. [...] Ich habe [nach der Therapie] mit meiner Schwester
eine ganz tolle [Asien-]Reise gemacht [...]. Hitte ich vielleicht auch nicht gemacht. Gut, das ist natiirlich
—, gerne verzichtet man auf Krebs so, aber, dh, von der Denkweise, von den Ansétzen her habe ich vieles

infrage gestellt und agiere heute anders. Fiir mich, denke ich, gesiinder.” (Patienten251)
Was hier als Erméglichungsgeschichte eines bedeutsamen Lebens beschrieben ist, findet seinen Konterpart
in Beziigen, die sich auf das Lebensende richten. Insbesondere in der untersuchten Altersgruppe iiber siebzig

spielt die Einstellung zum Tod eine bedeutsame Rolle.

,Also ich kann da schon mit umgehen und habe mir auch gesagt: ,Gott, du bist jetzt 75. Wenn es denn —,



IZPP. Ausgabe 2/2020. Themenschwerpunkt ,,Néhe und Distanz*“. Frank Worler:,, Wider den ,,Das Arzt-Patient-Gesprich und seine [ ...] Widerspriiche

weil dann wollen wir sagen, kommt in fiinf Jahren wieder, der Krebs. Dann wirst du 80. Dann kannst du

auch von —, irgendwann —, an irgendwas muss man ja sterben.‘ (Lachen) So zu sagen, ne.” (Patienten216)

Die hier beschriebene Haltung setzt voraus, das Leben in seiner Endlichkeit zu reflektieren, seine spezifische

Zeitlichkeit anzuerkennen.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die AuBerungen der Patienten in hohem MaBe zeitliche und be-
deutende Strukturen aufweisen, die nicht erst mit der Erkrankung beginnen und auch nicht mit Abschluss der
Therapie enden. Vergleichsweise selten sprechen die Betroffenen iiber die Komplexitit der therapeutischen

Entscheidungssituationen, welche die Alltagsberichte der Arzte dominieren.

4 Modell einer synchronischen und einer diachronischen Verstehensdimension

Die Verstehensdimensionen von Arzten und Patienten weisen folglich unterschiedliche zeitliche Charakteristika
auf. Fiir Arzte ist die Geschichte der Patienten vor allem in der repriisentierten Form einer erworbenen Ein-
stellung* wichtig. Diese Einstellung wird im Rahmen der zumeist angestrebten partizipativen Entscheidungs-
findung abgefragt. Die Kontinuitét des Lebensstroms des Patienten selbst zu erfassen, liegt hingegen nicht im
Fokus der Behandler. Dariiber hinaus muss zur Diagnosestellung und Therapieempfehlung eine grof3e Zahl
unpersonlicher Daten vom Arzt beriicksichtigt werden. Diese stammen von medizinischen Untersuchungen
und miissen mit Leitlinien, Expertenwissen, ethischen und sozialen Anforderungen in Bezug gesetzt werden.

Auf einer theoretischen Ebene zusammengefasst soll dies folgendermalen abgebildet werden:

Die Verstehensdimension des Patienten ist die eines gelebten Lebens, zu welchem die Krankheit gehort — be-
ziehungsweise in einem aktiven Prozess integriert werden muss. In Ermangelung eines bestehenden Begriffs
soll diese hier als ,diachronisch’ attribuiert werden. Der Patient versteht seine Situation innerhalb einer zeitlich
weit in Vergangenheit und Zukunft greifenden Sinngebung. Diese Beziige erscheinen im Gesprich regelméfig
in Erzdhlungen, gerade der éltere Patient ist in diesen Strukturen befangen. Diese Verstehensdimension ist in-
kommensurabel mit dem Verstehen von statistisch gestiitzten Prognosen oder anderen medizinischen Zusam-

menhéngen.

Die Verstehensdimension des Mediziners ist eine von narrativen, zeitlichen Sinnbeziigen isolierte Welt all-
gemeingiiltigen Wissens. Auch wenn es innerhalb der Medizin eine zeitliche Dimension im Sinne einer wis-
senschaftlichen Entwicklung gibt, ist doch fiir die Diagnosestellung nur der aktuelle Wissenstand relevant.

Die Menge der zu beachtenden Faktoren ist so grof, dass die Historie der einzelnen Kontexte nicht geleistet
werden konnte. Die Verstehensdimension des Arztes wire dementsprechend als ,synchronisch’ zu bezeichnen.
Gerade in der Krebsheilkunde miissen viele Daten gleichzeitig analysiert werden und umgehend als Diagnose
auf den Punkt gebracht werden. Im Erleben des Patienten konnte dieses Geschehen als ,allochronisch’ be-
zeichnet werden, da es nicht an seine eigenen (zeitlich strukturierten) Erfahrungen ankniipft; es liegt aulerhalb

seiner erlebten Zeit.

Im Sinne einer partizipativen Entscheidungsfindung bemiiht sich der Arzt, dem Patienten die medizinisch re-
levanten Faktoren zu nennen und darauf aufbauend eine Therapieempfehlung auszusprechen. Diese schlief3t
eine Aufkldrung iiber die zu erwartenden Ergebnisse und moglichen Nebenwirkungen ein. Damit begibt sich
der Arzt ansatzweise auf eine ,diachronische’ Ebene, die als Prognose jedoch nur im Register von Wahrschein-

lichkeiten bedient werden kann. Da sich Fachdisziplinen wie die Onkologie wesentlich auf ,synchronisches’
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Wissen beziehen, markiert dies zwei unterschiedliche Zeitstrukturen der Verstehensregister bei Arzten und

Patienten.

S Problem der Inkommensurabilitiit der beiden Verstehensdimensionen

Hiufig wird von Arzten geiiuBert, dass iltere Patienten zwar sagen, sie hiitten alles verstanden, bei spiteren
Nachfragen aber oftmals erkennen lassen, dass selbst zentrale Inhalte des Aufklarungsgespriches nicht erfasst
wurden. Dieses scheinbar unvermeidbare Nichtverstehen kann moglicherweise auch auf die oben beschriebe-
nen unterschiedlichen Verstehensdimensionen zuriickgefiihrt werden. Wahrend der zu leistende Prozess bei
Patienten darin besteht, eine sinngebende Abfolge der Ereignisse herzustellen — im Sinne eines bedeutsamen
gelebten Lebens —, sieht sich der Arzt der Aufgabe gegeniiber, alle in diesem Augenblick vorliegenden Daten
zu einer einheitlichen Darstellung des Krankheitsgeschehens zu synthetisieren. In diesem Sinne liegen hier
inkommensurable Register des Verstehens vor, die von unvereinbaren Prozessen und Zielen erdffnet werden

und sich als wesensverschiedene Motivationen in der konkreten Kommunikation niederschlagen.

In Hinblick auf die Bedeutung des Patientenalters fiir die Kommunikation kann vermutet werden, dass die Be-
reitschaft, von der Narration des gelebten Lebens zu abstrahieren und in die abstrakten Sinnzusammenhénge
der Medizin einzutauchen, mit zunehmendem Alter geringer wird.’ Dies wire ein differenzierterer Blick auf
die Beobachtung vieler Arzte, dass hiufig zentrale Aufklirungsinhalte von Alteren nicht in ihrer Konsequenz
erfasst werden. Hier geht es dann nicht nur um kognitive Defizite oder mangelnden Einsichtswillen. Vielmehr
spielen die unterschiedlichen zeitlichen Register in den grundlegenden kognitiven Prozessen der beiden Par-
teien eine grofle Rolle.

Dafiir spriche auch die oben zitierte Beobachtung, dass Hausérzte in den Aufkldrungsgespriachen, im Ver-
gleich mit klinischen Fachérzten, als erfolgreicher gelten. Sie hitten demnach nicht nur mehr zeitlichen Spiel-
raum, um im quantitativen Sinne besser auf Patienten eingehen zu konnen, sie wiren als oftmals langjéhrige
Begleiter der élteren Patienten auch ,Teil’ derer Lebensgeschichten. Von einer solche Position aus, so kann
vermutet werden, konnen auch Sachinformationen besser vermittelt werden, da sie von jemand Bedeutsamen
ausgesprochen werden und damit per se in der personlichen Narration einen Platz haben. Ein Arzt, der nicht
plotzlich auftaucht, um sogleich wieder zu verschwinden, garantiert einen zeitlich verbindlicheren — in Ver-
gangenheit und Zukunft gerichteten — Sinnzusammenhang.

Auch die von Patienten héufig gestellte Frage ,,Was wiirden Sie an meiner Stelle tun?* findet hier einen mog-
lichen theoretischen Hintergrund. Der Arzt wird gezwungen, die Rolle des Patienten einzunehmen. In seinen
Erklarungen werden nun Beziige hergestellt, die wiederum zeitliche Kontinuitit und konkrete Lebensbeziige
aufweisen. Zwar wird der Arzt in den meisten Fillen die gleichen Inhalte vortragen, die Darstellung jedoch
fillt anders aus: Es ist ein lebendiges Subjekt, das spricht, das heil3t, aussagendes Subjekt und Subjekt der
Aussage fallen in eins; narrative Strukturen und menschliche Beziehungen werden anerkannt. Die so geschaf-
fene Kommunikationsebene bezieht sich auf den Lebensvollzug und nicht mehr ausschlieBlich auf abstrakte

und allgemeine Fakten.

Es hat denn auch mehr als Anekdotisches, dass sich die Interviewer der diesem Aufsatz zugrunde liegenden
qualitativen Studie unbewusst selbst dieser , Technik’ bedient haben, um am Ende der Arztinterviews einen
besonderen thematischen Raum zu erdffnen. So, als ob es ein Geheimnis géibe, das nur durch die explizite Ein-

beziehung der Personlichkeit des Arztes, durch die personliche Ansprache, geduSert wiirde: Die letzte Frage
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an die Behandler lautete regelmiBig, was sich die Arzte als Privatpersonen wiinschen wiirden, wenn sie von

einer Krebserkrankung im nédchsten Familienkreis erfiihren.

6 AbschlieBende Uberlegungen und Ausblick

Arzte berichten regelmiBig von besonderen Schwierigkeiten bei der Kommunikation mit ilteren Patienten.
Die hier vorgestellten Beobachtungen sollen anregen, die in die Situation eingeschriebene Problematik
unterschiedlicher — hier behelfsméaBig , Verstehensdimensionen’ genannten — kognitiver Prozesse
wahrzunehmen und weiter zu reflektieren. In Hinblick auf fortlaufende und zukiinftige Verschiebungen im
arztlichen Beruf ist zu iiberlegen, wie sich Arzt und (dlterer) Patient besser verstehen konnen. Wenn ,,Ndhe*

— wie oben von einem Arzt gefordert — zu den Voraussetzungen gehort, damit ein Informiertes Einversténdnis
bei dlteren Patienten i{iberhaupt realisierbar ist, wenn diese Kontaktaufnahme Voraussetzung fiir die heute
geforderte Partizipative Entscheidungsfindung ist, braucht es institutionell gesehen nicht nur mehr Zeit fiir die
einzelnen Gespriche, auch die Festigung #rztlicher Beziehungen iiber groflere Zeitrdume, wie sie in der Regel

ein Hausarzt aufbauen kann, zeigt ihren Wert.
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Abstract

Background and aims: Family caregivers play an important role in assisting their fam-
ily members with cancer, but their influence on the treatment decision-making pro-
cess has not yet been adequately investigated. This exploratory study approached
this topic via reconstructive methodology, focusing on assessing patient-caregiver
relationships.

Methods: We conducted semi-structured interviews with 37 mostly elderly cancer
patients (median age: 74 years) about the context of their diagnosis, treatment deci-
sion, and family support. Additionally, we interviewed 34 caregivers of cancer
patients. Of these, 25 were related to patients interviewed. We analyzed the inter-
views via a multi-step coding method informed by Grounded Theory methodology
toward characterizing patient-caregiver relationships, the treatment decision-making
process, and the caregivers' role therein.

Results: In the majority of cases (86%), patients were being supported by caregivers.
We categorized patient-caregiver relationships in regards to the caregivers' involve-
ment in the therapy decision-making process. We found patient-caregiver interaction
patterns that indicate the potential of caregivers to decidedly influence the therapy
decision-making process. Yet, only in 38% of cases, a caregiver attended relevant
patient-physician-consultations.

Conclusion: Depending on the nature of the patient-caregiver relationship, the
traditional concept of shared decision-making, which assumes a dyadic relation-
ship, needs to be extended toward a more dynamic concept in which caregivers
should be involved more frequently. This could enable physicians to better under-
stand a patient's reasons for or against a therapy proposal and ensure that the

patient's wishes are communicated and considered. On the other hand, strong
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1 | INTRODUCTION AND BACKGROUND

The care of cancer patients of advanced age requires special caution
due to age-associated limitations of organ functions, co-morbidities,
and co-medication.2? New pharmacological developments, however,
represent increased therapeutic options also for older patients.®*
These developments, combined with the demographic shift to more
elderly patients, underline the need for sensitive and reasonable
patient/doctor conversations that include a clear understanding of the
treatment goals by both parties involved.

Several studies have shown that the adherence of patients to
their doctors' treatment recommendations is surprisingly low. This is
especially true of elderly cancer patients and oral cancer therapy, with
adherence rates down to 46%.> Good physician and patient communi-
cation was identified as one of the major contributing factors for
adherence.®” One of the reasons for the complexity of patient/doctor
talks especially with older patients is the multilayer situation of ratio-
nal decision-making regarding the proposed therapy in a frightening
situation in which a patient is facing a potentially deadly illness.8?

Family confidants and caregivers (CGs) play an important role in
supporting their ill family members in many respects. Some of their
major duties are managing the home and housekeeping and support
in domestic chores including preparing and assisting with meals, deal-
ing with mobility issues, arranging for transportation to medical care
facilities, making medical appointments, managing prescription medi-
cation and also offering emotional support. However, the extent of
CGs' influence on patients' decision-making regarding therapy recom-
mendations given by the oncologist is not clear. Therefore, we con-
ducted a study in which we analyzed interviews with older cancer
patients (median: 74 years) and their CGs, focusing on the patterns of

relationships between them.

2 | METHODS

d,’%* guideline-based interviews? with

We conducted semi-structure:
37 mostly elderly (55-89 years, median age: 74 years) recently diag-
nosed cancer patients and 34 CGs, most of whom were related to the
patients interviewed. Cancer patients were recruited in a German cancer
center and two rehabilitation clinics and asked for contacts to persons
who had supported them during the course of their illness. As additional
patients' recruitment would have posed a burden for the clinics, we
opted for an alternative recruitment path to address the CGs of elderly
cancer patients directly. Interview guidelines were developed in an

interdisciplinary process with the collaboration of oncologists, social

caregiver-involvement bears risks of over-stepping elderly patients' wishes, thus

violating patient autonomy.

family, older cancer patients, qualitative research methods, quality of life, survivorship

scientists, and philosophers based on the SPSS-method, according to
Helfferich.'>1% After a pre-test with four patients and two CGs, the
interview guidelines were deemed suitable and understandable. Inter-
views were held in various settings between November 2017 and May
2018 (see Figure 1 for the participant-recruitment process and interview
settings, Table 1 for the relevant patient and CG characteristics).

The interviewers prompted the participants to give free and in-
depth answers, as our approach was exploratory. The notion that
CGs are an important group in the context of elderly cancer
patients' illness did not only emerge during the analysis of patient
interviews. As we did not pursue a preconceived research question
and did not a priori focus on a particular dimension, we did not opt
for an iterative data collection process (e.g., theoretical or targeted
sampling.**

The interviews were transcribed verbatim, pseudonymized and
anonymized prior to publication. Data analysis was performed using a
multi-step coding method, informed by “Grounded Theory” method-
ology.'® Open, axial, and selective coding processes were applied sub-
sequently.® The emerging categories and subcategories concentrated
on the patient's autonomy and self-determination, related limitations
and burdens, and subsequently, the patient-CG relationship.

This study was approved by the ethics committee of the Univer-
sity of Luebeck (file number: 17-288) and informed consent was

sought from all participants.

3 | RESULTS

Of 37 patients interviewed, 32 (86%) stated to have been supported
by a CG during the course of the illness. We analyzed information on
41 patient-CG relationships (32 patients with CGs and 9 CGs inter-
viewed separately). We distinguished patient-CG interaction patterns
into “passive” (30 cases, 73%) and “active” (11 cases, 27%) regarding
the respective CG's involvement in the therapy decision-making pro-
cess (see below). Patients with actively involved CGs were aged 73 to
89 (median: 80) compared to a range of 55 to 89 (median: 73) for
patients with passive CG involvement. Passive CGs were present at
relevant doctor-patient conversations in 31% of cases. In cases of

active CG-involvement, the participation rate was 45%.

3.1 | Passive caregivers

Passive CGs were supportive by addressing the needs of the patients

reactively. They helped with overcoming logistical challenges,
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coordination of appointments, or alleviated stressful situations
through their presence:

| actually just sat there and listened and asked a few
questions. My wife does all that and then | got every-
thing | wanted to know myself, right? (Husband,
AM124)

These CGs were also concerned with the patient's general mental

well-being by creating a sense of normality:

...what was a priority for us was to provide encourage-
ment. Not to make him understand that life was over
now and: ‘We don't care about you any-more’, but
always to be there for him’. [...] we deliberately did not
want to talk about these decision-making processes or
exclusively about this topic. So, we tried, simply to
keep everyday life going, to put it simply: ‘When we
come (for a visit), we don't just talk about this disease’.
Because we saw that that was important ...(Neighbor
and friend, AM107)

It should be noted that “passivity” only refers to the CG's involvement

in the patient's decision-making process and is not a value judgement

and should not be understood as indifference toward the patient's
illness.

3.2 | Active caregivers

Active CGs were concerned with shaping and steering the therapy
decision-making process. They considered their strong involvement in
this process as vital for adequately meeting the patient's needs. Tak-
ing into account the multitude of motives for such involvement, we
expanded on the broad category of “active” CGs into two different
categories: (a) patient and CG as a unit with the CGs identifying them-
selves with the patients' illness, and (b) reversal of the care

relationship.

3.21 | Patient and caregiver as a unit: Caregivers
identifying themselves with the patient's illness

Especially in cases of married couples, we observed CGs who identi-
fied themselves strongly with the patients' illness and their situation.
In these couples' accounts, the aspect of experiencing the therapy
process together was emphasized and perspectives were mutually

shared. Accordingly, the cancer was perceived as a challenge that
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TABLE 1 Patient and caregiver characteristics

Patient characteristics (n = 37)

Age
Median [range] 74 [55-89]
Sex
Male 6
Female 31
Caregiver characteristics (n = 34)
Sex
Male 14
Female 20
Relationship to patient
Husband 9
Son 2
Son-in-law -
Brother 1
Wife 5
Daughter 12
Daughter-in-law 1
Sister 2
Friend 2

could only be overcome through joint efforts, and therapy decisions
were always portrayed as a consensus, weighing the consequences

for each individual and the relationship.

And it was clear to us that we go for the (medical) dis-
cussion and then we also went together directly, we
went to the discussion, (thinking) it may be that he (the
doctor) now will tell us this is now a carcinoma. And
that turned out to be the case. [...] We sat down at
home and thought about what we'd find to be the best.
And since my husband and | talk openly about the
things that concern us, each of us was able to say
clearly: what do | want, what (burden) am | willing carry
as a wife? And basically, | said | would carry whatever
(burden resulting from) how he decides. (Wife, A0119)

The extent to which a CG influences the therapy decision in these
cases is difficult to determine since the eventual therapy decision is
the result of a complex interpersonal and individual process. In the
case cited above, the CG stated that it was the patient's decision. At
the same time, the CG mentions that the burden that would have to
be carried by her was also a relevant factor in the decision. The rele-
vant steps and decisions were framed as being taken together. It can
therefore be assumed that in such a patient-CG relationship, the
values, views and assessments of the CGs play a significant role in the
choice of cancer therapy and the way its consequences are handled.
CGs and patients thus influenced each other's perception of cancer,

seeing it as a test that also conferred meaning on their relationship:

This can also create a closeness that you don't get
when life goes so smoothly. No. So | have to be hon-
est. We find that it has enriched our relationship
because we have noticed how much we can give each
other meaningfully in such a life or in such a difficult
life situation. So that's what | think. (Wife, A0119)

3.2.2 | Reversal of the CG-patient care relationship
A reversal of the care relationship between patients and their CGs
could be observed when there was an apparent discrepancy in their
respective skills in understanding the medical content and processes
and their implications. In our sample, these CGs were always consid-
erably younger than the patients (a difference of one generation,
children or sons- or daughters-in-law). Either the patients were
already having difficulties in their day to day lives owing to
advanced age even before cancer diagnosis, or they had been ren-
dered unable to act entirely independently by the acute experience
of their cancer. CGs had a special responsibility here. The support
to be provided by them was more comprehensive and went beyond
mere support and assistance. CGs considered this form of involve-
ment as a necessary condition for the patient to receive adequate
treatment.

...the question was, the woman is over 90 or is 90, what
is one to do? | tried to pave the way. Sensible diagnos-
tics, sensible decision... (Son, AM241)

These CGs sometimes saw the need for further examination and clari-
fication and were often initiators of the decision-making process
toward accepting treatment.

The interviews analyzed made it clear that, in particular, the coor-
dination of medical appointments and discussions could represent a
great challenge for older patients. In several cases examined, this was
a central topic which also determined the role of the CGs: these
patients wished to have their CG present at medical consultations,
and the CGs, for their part, were convinced that their presence at
medical discussions was necessary to ensure, among other things, that
no information was lost, neither the relevant information about the
patient to be communicated to the doctor nor that given by the doc-
tor to the patient.

And then to the gynecologist and he discussed the
therapy options with us and there | was able to discuss
the questions we had considered (earlier) and so on
very well. And | think that maybe that helped her once
again, because | think one is simply overwhelmed in
the situation, or one has so many thoughts in one's
head that sometimes one can't ask questions clearly,
although one would simply like to know so many
things, isn't it? (Daughter, AM105)
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There | had the feeling that sometimes when she went
there, (she felt) also the doctor's conversations ....went
too fast, right? Well, it was sometimes good when |
was there, so that we could talk about it afterwards.
Because sometimes it was so that | had the feeling that
she was overwhelmed... when things went so fast. So
(when the doctor goes on): This, this, this! [...] So for
that, a 10-minute conversation or something is just a
bit fast. (Daughter, AM127)

These CGs' forms of support ranged from storing, translating, and col-
lecting medical and organizational information to extensive control
over the patient's actions and decisions. Their role was offering guid-
ance in making therapy decisions and not merely supportive, in the

sense of being present and being a listener.

What is it like for an elderly person? So, here was my
mother, | think - she said three Hallelujahs because | was
there. So not just for psychological support, but really,
yes? [...] “We have to go that way now”. “And then we
go now”. “Sit down there and I'll knock” and, yeah. |

think that's difficult for older people in hospitals. [...]

| don't think she can appreciate that. [...] she doesn't
even have to (Daughter, AK121)

The transformation of the CGs' role was a key observation in several
interviews. This transformation has led to a shift of the CG's role in
the patient-physician-CG triad and can be described as a role reversal:
The interviews analyzed here were mostly mother-daughter relation-
ships. The assumption of responsibility by the CGs thus meant a
reversal of the care relationship. While the “mother” bears responsi-
bility and provides care, the “child” is freed from responsibility for
itself and its actions. These CGs reported that they became aware of
this role reversal when facing the necessity to make vital and immedi-
ate cancer therapy decisions. Even though they had already assumed
greater responsibility for their parents or parents-in-law, the illness

accelerated this process.

...but now that it has - but it has totally changed. So,
she has now put herself completely in my hands, that
is the way | have to put it now. Leaves all decisions to
me entirely, has also given up all power of disposal
over finances, over discussions to be conducted. Takes
me with her, or asks me to accompany her everywhere
when she goes to doctors, which she has never done
before... (Daughter, AM130)

In one of the analyzed cases, the patient initially decided against the
further treatment of her cancer. By questioning the validity and coun-
teracting the patient's decision, the CGs assumed an active role that
was decisive for the final therapeutic decision in favor of treatment.

CGs thus can play a decisive role in therapeutic decisions.

Open Access

Because we said: “You can't just give up now. That is
not like you.” Because she hasn't done that all her life.
And then | said: “Mummy, this isn't like you! You
haven't explored all the options yet.” [...] So | said: “it is
easy to say ‘not any more’, that ...” | say, “No. No. Not
that.” (Daughter, AM130)

The patient had decided not to undergo further treatment. The
daughter felt that this decision did not fit her life-history and identity.
The CG saw her function as contextualizing and counteracting a deci-
sion that she perceived to be irrational. In her view, she protected her
mother from the consequences of a decision made under distress. She
infringed the patient’s autonomy to find a treatment decision consis-
tent with her mother's values (“not giving up”). This illustrates that the
concept of “autonomy” in elderly cancer patients' therapy decision

making is not absolute.

4 | DISCUSSION

The relationship between patients and their CGs can be complex
and multilayered, as has been shown, for instance, by studies on
patients' feelings of being a burden in the context of palliative care
decision-making.l” The analysis of the interviews in this study
shows that the forms of support offered by CGs to their ill family
members can differ considerably. We found interactions that can be
described as either just supportive, defined by a mutual fate, or
even a reversal of the child and parent's traditional care relationship.
Taking these interaction patterns into account is important for
patient-doctor communication. By helping patients understand the
information given and finding therapy options that fit their needs
and wants, CGs can significantly influence patients' decision-making
and, thus, on the therapy plan's realization or failure as proposed by
the oncologist. It has been shown that low levels of health literacy
present challenges to any decision-making paradigm, especially in
complex cancer treatment decisions in the elderly.'® CGs might help
the doctor define the patients' wishes and needs in terms of therapy
side effects and quality of life. Analysis of the interviews also rev-
ealed that the CGs are important and sometimes indispensable for
the success of therapy by assisting in organization and
implementation.

When interpreting the interviews with CGs, it must be considered
that not all CGs were willing to be interviewed. Forty-six percent of
CGs declined to be interviewed. The reasons given were heteroge-
neous, most often, no reason was given, and some CGs indicated that
the situation was too stressful for them. This high rejection rate may
have led to a selection of engaged CGs (bias) in our study. It is also
interesting to note that although the CGs regularly criticized the
health care system or organization details, which they considered
needed improvement, they rarely questioned the specialist's compe-
tence as far as therapy proposals were concerned. This corresponds
to the experience of the authors in oncological clinical practice. The

CGs rather questioned whether a therapy concept that was generally
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correct was also the optimal (meaningful) one in the particular case of
their family member.2

Although most patients (86%) indicated that they were supported
by a CG, CG participation in patient-specialist consultations was sur-
prisingly low (38%). There is little information on whether this per-
centage is representative, but it corresponds to the authors'
experience. We suggest that CGs should be more often integrated
into the decision-making encounters between patients and their
oncologists.

The patient is the sole addressee of all medical clarifications dur-
ing medical consultations. This principle is not only ethically correct
but also legally enshrined. It should be preserved especially in the CG-
patient relationship we considered “care relationship reversal,” where
CGs take upon themselves the responsibility for their patients
because they are convinced that they know what is good or bad for
the patients. Active CGs, by our definition, tended to assume that
they, in particular, knew the intentions and limitations of the patients;
examples are given in the results section. In the absence of CGs at
patient-doctor consultations, this situation can become particularly
problematic. The patients might not have had adequate time and
opportunity to express their concerns or could not participate in the
discussions for various reasons, including hearing loss or speech prob-
lems. In these cases, the doctor might make a therapy proposal (or de
facto decision) based on inadequate information received from the
patient regarding therapy wishes. It is also possible for the patients to
have misunderstood what the doctor told them. This may result in the
failure of patients to pass on the physician's information correctly to
the CG. Professional experience suggests that frustration on the doc-
tor's side is especially high if agreement on therapy options is reached,
but the patients later change their minds after discussing them with
their CGs without further consultation with the doctor. Thus, the
presence of CGs in patient-doctor conversations can help physicians
make appropriate therapy decisions in the sense of decisions that
include the patients' own assessment of their conditions and wishes.
However, in the case of an active CG taking over responsibility and
decision-making for the patient, the presence of a CG forming a triad
in medical consultations carries the risk of the patient's individual
wishes being overridden by the CG's point of view. This has been
found in Asian societies*” and could well be true for western coun-
tries. Hence, in situations of “care relation reversal,” where the CG
appears to be having total control over the patient's therapy wishes,
the physician must be alert to the possibility of the patient being ren-
dered a silent and possibly non-consenting partner to his therapy plan.
In such cases, it is necessary to actively and directly include the
patient in discussions and to find an opportunity to talk to the patient
alone to find out what their real wishes are.

The gold standard in patient-doctor communication is the con-
cept of “shared decision-making” (SDM), which has meanwhile been
revised and modernized several times.?°2? As early as 1997, Cathy
Charles published an article with the subtitle “it takes at least two to
tango.” At least two suggests that more than two may be meaningful.
However, it is still not usual to involve more than the doctor and the

patient in making therapy decisions. In cancer therapy, it would be

particularly important not only to achieve just adherence. The patient
follows the doctor's instructions, but concordance is based on the
patient's conviction that the doctor's proposal is appropriate for her
or him personally.22% |n this context, CGs can play a constructive and
meaningful role by mediating between a patient and oncologist, con-
veying information in both directions.
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Anlage 12: Detaillierte Ergebnisse aus dem quantitativen Studienteil
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Anlage 12

Detaillierte Ergebnisse aus dem quantitativen Studienteil

Determinanten der Leitlinieninkongruenz

Zur Bestimmung von Faktoren, welche die Leitlinienkongruenz von Krebstherapien
begunstigen oder verhindern, wurde eine Vielzahl von aus dem eingesetzten quantitativen
Fragebogen gewonnenen Variablen herangezogen. Diese wurden mittels
Korrelationsanalysen auf ihren Zusammenhang mit der Zielvariable, also der Rate der
Erflllung von Leitlinienempfehlungen, hin untersucht. Eine Ubersicht tiber die
herangezogenen unabhéngigen Variablen ist in Tabelle 1 zu finden. Hierin sind ebenfalls die
jeweiligen Korrelationskoeffizienten mit den zugehdérigen P-Werten differenziert nach Alters-
und Diagnosegruppen dargestellt.

Tabelle 1: Korrelationstabelle der Zielvariable ,Leitlinienkongruenz” mit erklarenden
Variablen

Korrelation von Leitlinienkongruenz mit erklarenden Variablen
nach Diagnosen und Altersgruppen

270 Jahre <70 Jahre Gesamt
Darm Mamma Gesamt Darm Mamma Gesamt Darm Mamma Gesamt
Gebrechlichkeit -0.005 -0.027 -0.002 0.085 0.041 0.087 0.035 0.000 0.031
(TFI) p=0.908 p=0.555 p=0.949  p=0.114  p=0.224  p=0.002  p=0.325 p=0.994 p=0.155
égﬁb‘l’:‘;;:‘éamkei . -0.060 0.120 0.020 -0.140 0.017 -0.062 -0.095 0.072 -0.011
(ASKU) p=0.256 p=0.016 p=0.582  p=0.025  p=0.638  p=0.046  p=0.016 p=0.016 p=0.642
Soziale Unterstiitzung 0.039 0.002 0.033 0.061 0.021 0.040 0.047 0.027 0.051
(FSozU) p=0.455 p=0.962 p=0.366  p=0.308  p=0560  p=0.198  p=0.236 p=0.363 p=0.029
Empathie und
I et der 0.000 0.007 0.020 -0.004 0.019 0.027 -0.004 0.022 0.034
Aratsin p=0.993 p=0.897 p=0.583  p=0.940  p=0.592  p=0.380  p=0.923 p=0.459 p=0.147
%']‘fr’agp‘?gzzi(‘e’l‘;’r‘] bei -0.019 0.045 0.000 -0.029 0.015 0.002 -0.025 0.040 0.015
Pt Atting p=0.703 p=0.355 p=0.999  p=0.588  p=0.668  p=0.942  p=0.483 p=0.155 p=0.500
Erwartung an das -0.016 0.073 0.028 -0.085 0.011 -0.010 -0.045 0.080 0.049
kiinftige Leben p=0.758 p=0.154 p=0.444  p=0.158  p=0.761  p=0.744  p=0.253 p=0.006 p=0.036
é‘zl‘g;g'ns ‘é‘;ﬂ;ﬂﬂ‘t"”'e" 0.071 -0.024 0.039 0.080 0.018 0.067 0.073 0.022 0.074
moht bekannt)t p=0.115 p=0.589 p=0.219  p=0.121  p=0576  p=0.014  p=0.030 p=0.415 p=0.000
?ﬁgr’;;ﬁe'ggg‘i’g; -0.014 -0.046 -0.006 0.041 0.002 0.068 0.013 0.009 0.060
dingnostiziert (jainein) p=0.797 p=0.384 p=0.872  p=0.500  p=0.956  p=0.030  p=0.748 p=0.769 p=0.012
Pflegegrad vorhanden 0.082 -0.044 0.015 -0.011 0.004 -0.023 0.054 -0.058 -0.031
(ja/nein) p=0.119 p=0.388 p=0.686  p=0.853  p=0.919  p=0.466  p=0.175 p=0.051 p=0.192
Bewertung der 0.089 0.073 0.083 -0.028 0.039 0.049 0.030 0.062 0.067
Tumorkontrolle p=0.101 p=0.158 p=0.026* p=0.648 p=0.275 p=0.117 p=0.454 p=0.035* p=0.005
iﬂfsrt':gggl':;';r’:gn der -0.033 0.046 -0.001 0.048 0.077 0.054 0.004 0.067 0.031
p=0.543 p=0.367 p=0.976  p=0.424  p=0.033  p=0.084  p=0.920 p=0.024 p=0.193

Therapieentscheidung



Korrelation von Leitlinienkongruenz mit erklarenden Variablen
nach Diagnosen und Altersgruppen

270 Jahre <70 Jahre Gesamt

Darm Mamma Gesamt Darm Mamma Gesamt Darm Mamma Gesamt

Vor 20 Jahren hatte ich
mich gleich
entschieden

-0.020 0.120 0.040 0.041 0.024 0.015 0.007 0.081 0.047
p=0.655 p=0.005 p=0.204  p=0.433  p=0.461 p=0.579  p=0.842 p=0.002 p=0.023

o . -0.073 0.010 -0.025 -0.110 0.084 0.011 -0.081 0.068 0.016
Selbstandig mobil p=0.163 p=0.841  p=0.496  p=0.073  p=0.020  p=0.726  p=0.039  p=0.020 p=0.497
553%’2??3: \',Ei'gr"ahme -0.022 -0.010 -0.002 0.073 0.009 0.053 0.020 -0.026 0.004
I ey ol p=0.668 p=0.848  p=0.953  p=0.226  p=0.813  p=0.084  p=0.618  p=0.383 p=0.864
iﬂbfn'ig‘ézenheit der 0.025 0.015 0.021 0.014 0.008 0.001 0.018 0.021 0.020
Thgrapie p=0.643 p=0.770  p=0577  p=0.815  p=0.831  p=0.976  p=0.653  p=0.485 p=0.409

Korrelationskoeffizienten beziehen sich auf Pearsons Produkt-Moment-Korrelation (,Pearson’s r*) wenn nicht anders angegeben

§ Kendalls Rangkorrelationskoeffizienten (,Kendall’s tau®) fir ordinalskalierte Variablen

Vor einer Interpretation der Ergebnisse missen zwei Punkte vorangestellt werden. Erstens
sind die berichteten statistischen Testungen als explorativ orientierend zu werten. Es ist
darauf hinzuweisen, dass bei der Durchfiihrung so vieler Test etliche Ergebnisse
zufallsbedingt das Signifikanzniveau von 5% unterschreiten werden (Alphafehler-
Kumulierung). Die folgenden Betrachtungen sind daher explorativ und diskursiv zu
verstehen. Zweitens ist festzustellen, dass selbst die zu beobachtenden signifikanten Effekte
als insgesamt eher ,schwache* Korrelationen zu bezeichnen sind, und daher nicht
Uberinterpretiert werden sollten.

Bei bivariater Betrachtung der Leitlinieninkongruenz und potenziell erklarender Variablen
zeigte sich eine nicht einfach zu interpretierende Befundlage. Wahrend beispielsweise eine
hohere Selbstwirksamkeit bei Darmkrebspatient*innen mit einer hdheren Abweichung von
den Leitlinienempfehlungen assoziiert ist (r=-0,095; p<0,05), steht bei
Brustkrebspatient*innen eine hthere Selbstwirksamkeit mit einer héheren Adharenz der
einschlagigen Leitlinienempfehlungen in Verbindung (r=0,072; p<0,05). Diese
Zusammenhénge sind jeweils statistisch signifikant. Diese scheinbar widersprichlichen
Befunde verweisen auf die Komplexitat, die mit Therapieentscheidungen in Bezug auf Krebs
einhergeht: eine hthere Selbstwirksamkeitserwartung kénnte in bestimmten Fallen dazu
fuhren, dass sich eine Patient*in gegen eine empfohlene Therapie entscheidet, da diese
bspw. nicht mit ihren Wertvorstellungen oder ihrer Planung des kiinftigen Lebens
entgegensteht. Andererseits kbnnte eine hohere Selbstwirksamkeitserwartung je nach
Situation auch die Wahrscheinlichkeit dafiir erhdhen, dass bestimmte Therapieformen aktiv
eingefordert werden.

Eine hohere durchschnittliche Leitlinienkongruenz wiesen Patient*innen auf, welche an ihr
kunftiges Leben hohere Erwartungen stellen (r=0,049; p<0,05). Dieser Effekt weist jedoch
bei Darm- und Brustkrebspatient*innen in jeweils unterschiedliche Richtungen. Bei
Brustkrebspatientinnen ist dieser Zusammenhang deutlich ausgepragt und hoch signifikant
(r=0,080; p<0,01).

Die positive subjektive Bewertung des Therapieerfolgs und ein entsprechend positiver
Ausblick steht mit einer héheren Leitlinienkongruenz der durchgefiihrten Therapien in
Verbindung (tau=0,067; p<0,01).

Die Kenntnis von Leitlinien, bzw. diese gelesen zu haben, ist positiv und statistisch hochst
signifikant mit der Durchfuhrung leitlinienadh&renter Therapien assoziiert (tau=0,074;
p<0,001). Dies ist im Wesentlichen auf den positiven Effekt in der Diaghosegruppe



.Darmkrebs" zurlckzufuhren (tau=0,073; p<0.05). Bei Brustkrebspatient*innen allein war

dieser Zusammenhang hingegen nicht signifikant (tau=0,022; p=0,415).
Regressionsanalysen

Es wurden multiple lineare Regressionsanalysen durchgefiihrt, um die in der bivariaten

Analyse identifizierten Zusammenhange zwischen der Leitlinienkongruenz und deren

(potentielle) Determinanten genauer zu verstehen und ggf. konfundierende Variablen zu
identifizieren. Die Kenntnisse aus der bivariaten Analyse und die teilweise gegensétzlichen
Zusammenh&nge der Determinanten mit der Zielvariable haben die getrennte Betrachtung

von Darm- und Brustkbrespatient*innen motiviert.

Tabelle 2: Multiple lineare Regression mit Leitlinienkongruenz als Zielvariable

Multiple lineare Regression
Zielvariable Leitlinienkongruenz

Determinante

(Intercept)

Allgemeine
Selbstwirksamkeit
(ASKU)

Gebrechlichkeit
(TFI)

Soziale Unterstitzung
(FSozU)

Empathie und Einfihlsamkeit
der Arzt*in

Divergenz von Therapiezielen
bei Patient*in und Arzt*in

keine Divergenz

Divergenz

hohe Divergenz

Erwartung an das kinftige
Leben

Kenntnis von Leitlinien

nicht bekannt

bekannt

gelesen

Darmkrebs

Koeffizient
[95% ClI]

0.61
[0.15, 1.1]

-0.08
[-0.15, -0.01]

0.02
[-0.06, 0.11]

0.10
[0.03, 0.16]

-0.05
[-0.11, 0.01]

-0.03
[-0.11, 0.06]

-0.05
[-0.24, 0.15]

-0.02
[-0.07, 0.03]

0.03
[-0.06, 0.12]

0.09
[0.00, 0.17]

p-Wert

0.010

0.018

0.596

0.002

0.092

0.525

0.649

0.417

0.529

0.041

Brustkrebs

Koeffizient

[95% CI] p-Wert
[0.72.,01_2] <0.001
[0.0%,03_05] 0.052
[-O-é)i?g.oe] 0.136
[-0-(_)(31.,0 5.01] 0.257
[-0.(_)%,06[_02] 0.536
[-O-é)é?(l).os] 0.535
[-o.é)é?g_lg] 0.447
[-0.(?2.,0%)_03] 0.605
['0.(_)%,081_00] 0.051
[-0-(?4?8.04] 0.857

Gesamt

Koeffizient
[95% ClI]

0.89
[0.66, 1.1]

-0.02
[-0.05, 0.01]

0.05
[0.01, 0.09]

0.04
[0.01, 0.06]

-0.01
[-0.04, 0.01]

0.01
[-0.03, 0.05]

0.01
[-0.09, 0.11]

0.00
[-0.03, 0.03]

0.00
[-0.05, 0.04]

0.05
[0.01, 0.09]

p-Wert

<0.001

0.279

0.008

0.019*

0.303

0.722

0.875

>0.999

0.825

0.019*



Determinante

Depression vor
Therapiebeginn
diagnostiziert

Pflegegrad vorhanden

Bewertung der
Tumorkontrolle

neutral

schlecht

eher schlecht

eher gut

gut

Zufriedenheit mit
Zustandekommen
der Therapieentscheidung

Vor 20 Jahren héatte ich mich
gleich entschieden

Selbstandig mobil

Regelmafige Einnahme von
mehr
als vier Medikamenten

Subjektive Angemessenheit

der Therapie

Diagnosealter (pro Jahr)

Adjustiertes R?2

Multiple lineare Regression
Zielvariable Leitlinienkongruenz

Darmkrebs

Koeffizient
[95% CI]

0.00
[-0.12, 0.11]

0.01
[-0.12, 0.15]

0.13
[-0.26, 0.51]

0.07
[-0.16, 0.30]

0.18
[-0.02, 0.38]

0.18
[-0.02, 0.39]

0.00
[-0.03, 0.04]

0.01
[-0.04, 0.06]

-0.07
[-0.22, 0.08]

0.02
[-0.06, 0.11]

-0.02
[-0.08, 0.05]

0.000

[-0.004, 0.004]

p-Wert

0.944

0.851

0.521

0.562

0.080

0.077

0.901

0.610

0.385

0.632

0.619

0.849

R2=0.023 (p<0,05)

Brustkrebs
Koeffizient
[95% CI] p-Wert
-0.02
[0.06,002 0315
0.03
[0.05,011] 2440
-0.39
[-0.68, - 0.008
0.10]
0.03
011,017 2645
0.07
[0.03 017 0168
0.08
[0.03,018 2149
0.01
[0.00,003 %17
0.03
[0.01,005 0009
0.03
[0.06,012] 0960
0.02
[0.02,005 033
-0.03
[-0.06,000 2047
-0.004
[-0.006, <0.001
0.002]

R2=0.049 (p<0,001)

Gesamt

Koeffizient
[95% CI]

0.02
[-0.03, 0.06]

-0.01
[-0.08, 0.07]

-0.15
[-0.39, 0.09]

-0.01
[-0.13, 0.12]

0.14
[0.04, 0.25]

0.14
[0.03, 0.25]

0.01
[-0.01, 0.02]

0.01
[-0.01, 0.04]

-0.02
[-0.10, 0.07]

0.04
[0.00, 0.08]

-0.03
[-0.06, 0.01]

-0.005
[-0.007, -
0.003]

p-Wert

0.505

0.844

0.209

0.910

0.007

0.010

0.293

0.203

0.698

0.059

0.109

<0.001

R2=0.051 (p<0,001)

Im Regressionsmodell fir Darmkrebs hat sich die Soziale Unterstiitzung als der starkste
Pradiktor flr die Leitlinienkongruenz der durchgefiihrten Therapie erwiesen (p<0,01).



Ebenfalls signifikant in diesem Modell ist die allgemeine Selbstwirksamkeit (p<0,05), jedoch
mit dem bereits in der bivariaten Analyse festgestellten negativen Zusammenhang: ein
hoherer Score auf der ,Allgemeine Selbstwirksamkeit Kurzskala“ steht hier mit einer
Abweichung von Leitlinienempfehlungen in Verbindung. Ein positiver Zusammenhang
besteht zwischen der Leitlinienkongruenz und der Kenntnis der Leitlinien, wenn die
Patient*innen diese auch gelesen haben (p<0,05). Die blof3e Kenntnis von Leitlinien steht in
keinem Zusammenhang mit der Leitlinienkongruenz (p=0,529). Das Alter der Patient*innen
bei Diagnose (hier nicht dichotomisiert) spielt in diesem Modell keine Rolle (p=0,849). Altere
Darmkrebspatient*innen werden weder haufiger noch seltener als jingere entsprechend der
Leitlinienempfehlungen behandelt. Insgesamt ist dieses Regressionsmodell, wenngleich
signifikant, als eher schwach zu bezeichnen (adjustiertes R2=0,023; p<0,05).

Beim Brustkrebs sind gemaf der analog zum Darmkrebs durchgefiihrten multiplen linearen
Regression andere Faktoren relevant. Der in der bivariaten Analyse signifikante
Zusammenhang zwischen der Zielvariable und der allgemeinen Selbstwirksamkeit ist hier
nicht mehr signifikant (p=0,136), d. h. dieser Zusammenhang ist durch eine andere
Kovariate im Modell erklart. Wenn Brustkrebspatient*innen ihre Tumorkontrolle retrospektiv
als ,schlecht” bewerten steht dies in einem hoch signifikanten negativen Zusammenhang mit
der Leitlinienkongruenz (p<0,01). Mit anderen Worten: Brustkrebspatient*innen, welche
tendenziell abweichend von den Leitlinien-empfehlungen behandelt wurden, berichten eher
von einer unglnstigen Tumorkontrolle. In eine dhnliche Richtung weist der Befund, dass
Brustkrebspatient*innen, welche eher gemalR der Leitlinienempfehlungen behandelt wurden,
angeben dass sie die gleiche Therapieentscheidung auch vor 20 Jahren getroffen hatten
(p<0,01). Die subjektive Angemessenheit der durchgeflihrten Therapie ist ebenfalls ein
signifikanter Faktor: je starker die Zustimmung zur Aussage, dass die Therapie die fur die
Patient*in situativ angemessene war, desto eher wurde von Leitlinienempfehlungen
abgewichen. Das Diagnosealter ist der mit Abstand starkste Faktor in diesem Modell und
hdchst signifikant (p<0,001). Worauf genau dieser Zusammenhang zurlickzuftihren ist muss
an dieser Stelle unbeantwortet bleiben. Dieses Modell ist insgesamt statistisch
aussagekraftiger als das Modell fir Darmkrebs, was insbesondere auf den starken Einfluss
des Diagnosealters zurtickzufiihren ist.

Schlussfolgerungen

Die Thematik um Therapieentscheidungen im Allgemeinen und die Leitliniengerechtigkeit
der gewahlten Therapieoptionen im Speziellen hat sich auch in den quantitativen Analysen
als ausgesprochen komplex erwiesen.

Auf Basis der vorliegenden Daten und Auswertungen lasst sich nach unserer Auffassung
kein groRRer Unterschied in der Leitlinien-gerechten Versorgung alterer Patient*innen
erkennen. Bei Darmkrebs finden sich zwischen &lteren und jingeren Patient*innen kaum
Unterschiede. Bei Brustkrebs zeigt sich eine Tendenz zu einem geringen Grad der
Leitlinienerfullung bei den &lteren Patient*innen, wobei kaum Einzelgrinde fir dieses
Ergebnis ausgemacht werden kdnnen (ggf. Selbstwirksamkeit).

Dass die bisherigen Analysen keine starken Differenzen in der Leitlinienkongruenten
Behandlung zwischen ,alt* und ,jung” zu stiitzen vermdgen, kann auch in einem positiven
Licht betrachtet werden. So ist beispielsweise hinsichtlich der Bedarfsgerechtigkeit als
erfreulich hervorzuheben, dass sich Faktoren wie Defizite in der Mobilitat und die Einnahme
einer Vielzahl von Medikamenten als Proxy flr Komorbiditaten nicht als signifikante
Barrieren fur die Leitlinienkongruenz der durchgefiihrten Therapien herausgestellt haben.
Die teils unklare und teils scheinbar widersprichliche Befundlage deckt sich mit der
Annahme verschiedener Auffassungen von ,Sinnhaftigkeit“, welche im Rahmen der Arbeiten
zum theoretischen Modell weiter herausgearbeitet wurden und die sich einer
subsumierenden Betrachtung teilweise entziehen.



Anzumerken und zu bedenken ist, dass das Fehlen von Unterschieden von ,alt* zu ,jung”
nicht gleichzusetzen ist, dass die onkologische Versorgung in allen Bereichen gut ist. Sie ist
zwischen den Altersklassen nur nicht unterschiedlich und somit gleich gut oder eben auch
gleich schlecht. Damit durften die vielféltigen Probleme in der Versorgung, die von den
Studienteilnehmer*innen im gualitativen und quantitativen Studienteil berichtet wurden, keine
altersspezifischen, aber doch alterstibergreifende Probleme sein (z. B. Kommunikation).
Dieser Aspekt wird in folgenden Auswertungen der Daten weiterverfolgt.

Die hier vorgestellten Befunde haben entsprechend des explorativen Vorgehens einen
orientierenden Charakter und mussen im weiteren Verlauf soweit wie moglich konsolidiert
und einer grindlichen methodischen Kritik unterzogen werden. Hierbei ist insbesondere der
Aspekt der Unvollstandigkeit der Behandlungsdaten und der mdgliche Umgang mit dieser
Problematik hervorzuheben. Die im DELIVER-Projekt zentralen Fragestellungen werden
auch Uber die Projektlaufzeit hinaus verfolgt. Hierbei stehen insbesondere Mdglichkeiten der
Verbesserung der Operationalisierung der Leitlinienkongruenz sowie die Ausschopfung des
umfangreichen Fragebogens, u. a. auf die Dimension der Therapiezufriedenheit hin, im
Fokus. Hiermit befasst sich auch ein nach Ende der Projektlaufzeit begonnenes
medizinisches Promotionsvorhaben.

Klinisch-epidemiologische Krebsregister haben sich im DELIVER-Projekt als fiir den
Nachvollzug individueller Behandlungsverlaufe prinzipiell geeignet erwiesen. Die derzeit
teilweise unzureichende Datenvollstandigkeit stellt jedoch — insbesondere bei der
gleichzeitigen Betrachtung von Datensatzen verschiedener Krebsregister — eine
Herausforderung dar. Aufgrund der explorativen Ausrichtung dieser Studie kann dies in Kauf
genommen werden und stellt kein gravierendes Problem dar. Unvollstandige
Behandlungsdaten waren bereits vorab erwartet worden, weshalb die Gestaltung des
Patient*innen-Fragebogens auch darauf ausgerichtet war, entsprechende Licken in der
Behandlungsdokumentation zu fullen. Dennoch war die Datenbasis trotz aller Bemuhungen
weniger detailliert als ursprunglich vorgesehen, was zur Folge hat, dass potentiell
interessante Empfehlungen aus den S3-Leitlinien anhand des verfliigbaren Datenmaterials
nicht dargestellt werden konnten.
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