«Patientenkompetenz
hat immer zwei Seiten»

Interview mit Ulrike Heckl, Psychologische Psychotherapeutin an der Klinik fiir Tumorbiologie

in Freiburg im Breisgau*

W elche Erwartungen haben
Krebspatienten an ibre Arz-
tinnen, Arzte und andere

Therapeuten?

Wir begegnen in den letzten Jahren
immer haufiger Patientinnen und Pa-
tienten, die das starke Bediirfnis ha-
ben, sich in eigener Sache kompetent
zu machen. Sie wollen verstehen, wel-
che Behandlungsschritte ihnen mit
welchem Ziel vorgeschlagen werden,
um diese besser mittragen zu konnen.
Diese Patienten haben ein grosses In-
formationsbedirfnis. Sie wiinschen
sich verstindliche Informationen zu
den wissenschaftlich belegten Stan-
dardverfahren, zu experimentellen
Therapieformen, vor allem aber auch
zu unkonventionellen oder natur-
heilkundlichen Arzneimitteln. Zwar
ist es heute moglich, tiber die ver-
schiedenen Medien in Kiirze an eine
Fiille von Informationen zu gelan-
gen. Doch die Patienten dussern sich
eher ratlos und verwirrt angesichts
des Uberangebots.
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Oft dussern Patientinnen und Pati-
enten, dass sie sich einen irztlichen
«Lotsen» wiinschen, auf den sie sich
verlassen konnen, der den Uberblick
behilt und als Partner immer an-
sprechbar ist. Sie winschen sich
auch, dass ihre Arzte ihnen zuhoren
und sich fiir sie Zeit nehmen. Sie
mochten, dass ihre individuellen
Fragen ernst genommen werden;
dass personliche Vorstellungen wie
auch psychische und soziale Aspekte
ihrer Lebenssituation in diagnosti-
sche und therapeutische Entschei-
dungen mit einfliessen.

Inwiefern werden diese Erwartun-
gen im Rabmen des herkommlichen
schulmedizinischen Krebstherapie-

Angebots erfiills?
Die wissenschaftliche Begleitung un-
seres Beratungsprojekts «Second

Opinion» (siehe Kasten) hat gezeigt,
dass die Patientinnen und Patienten,
die hier eine zweite Meinung einhol-
ten, mit der fachlichen Betreuung ih-

rer behandelnden Arztinnen und
Arzte iiberwiegend zufrieden waren.
Hingegen empfanden sie die Zusam-
menarbeit und den Informationsaus-
tausch zwischen den behandelnden
Einrichtungen als ungentigend. Sehr
unzufrieden dusserten sie sich zudem
dariiber, dass sie von ihren Arzten zu
wenig und oft nur unter Zeitdruck
oder zwischen Tiir und Angel infor-
miert wurden.

Viele Tumorpatienten mochten tiber
die tumorspezifische Therapie hin-
aus etwas Zusitzliches fur sich, fiir
ihr Immunsystem tun. Auf entspre-
chende Fragen erhalten sie aber hau-
fig die Antwort: «Sie konnen gar
nichts tun. Leben Sie weiter wie bis-
her.» Oft ist die Motivation, unkon-
ventionelle Therapien in Anspruch zu
nehmen, psychologischer Art: nicht
alles den Arzten iiberlassen, sondern
selbst etwas zur Besserung beitragen
wollen; jede Chance nutzen, um
nichts unversaumt zu lassen.

Ist das Bediirfnis nach mebr Infor-
mation und mebr Kompetenz bei
Krebspatienten besonders stark aus-
geprdgt oder handelt es sich um ein
Therapiegebiet-iibergreifendes Phi-
nomens

Ob das Bediirfnis auch bei Patienten
mit anderen schwerwiegenden Er-
krankungen ebenso stark ausgepragt
ist, kann ich nicht beurteilen. Ich
konnte mir aber vorstellen, dass das
Gefiihl von Kontrollverlust bei Tu-
morpatienten angesichts des unkon-
trollierten Zellwachstums besonders
stark ausgepragt ist und ein wesentli-
ches Motiv darstellt fur das aus-
gepragte Mass an Eigeninitiative.
Zudem missen sich viele Krebspa-

* Das Interview wurde schriftlich gefiihrt.



Dr. Ulrike Heckl ist Psychologische
Psychotherapeutin und arbeitet an
der Klinik fir Tumorbiologie in
Freiburg im Breisgau unter anderem
am Modellprojekt «Second Opinion».

tientinnen und -patienten damit aus-
einander setzen, dass ihnen ihre Be-
handlerInnen kein eindeutig richtiges
Therapiekonzept empfehlen konnen;
und die Therapien sind oft sehr inva-
siv und mit ausgeprigten Neben-
und Folgewirkungen verbunden,
was die Patienten nach therapeuti-
schen Alternativen suchen lasst.
Informationssuche kann eine Krank-
heitsverarbeitungsstrategie sein. Pa-
tienten konnen so ihre Autonomie
und ihr Gefuhl der Kontrolle wieder-
erlangen; zudem fillt es ihnen leich-
ter, Entscheidungen zu treffen oder
eine belastende Therapie auszuhal-
ten, wenn sie ihre Probleme besser
erkennen und einschitzen konnen.
Naturlich halten aber nicht alle Kreb-
spatienten das Ideal des «kompeten-
ten» Patienten fiir erstrebenswert.
Manche wiinschen nur sehr wenig In-
formationen und empfinden ein Mehr
als belastend. Dies ist zu respektieren;
denn es gibt keine Norm im Umgang
mit einer Tumorerkrankung. Man
konnte sogar die Meinung vertreten,
dass jemand, der Grenzen ziehen
kann, weil er beispielsweise spurt,
dass ihm mehr Informationen nicht
gut titen, sich durchaus als kompe-
tent im Umgang mit sich und seiner
Erkrankung erweist.

Meiner Meinung nach sollte man mit
dem Appell, als Patient oder Patientin
selbst aktiv zu werden, vorsichtig um-
gehen. Denn dieser Appell vernachlis-
sigt die wichtige andere Seite: auch

Kasten:
Das Modellprojekt «Second Opinion» der Klinik fiir Tumorbiolo-
gie Freiburg i.B.

Seit Anfang des Jahres 1999 wird an der Klinik fiir Tumorbiologie in Freiburg im
Breisgau der ambulante Beratungsdienst «Second Opinion» angeboten. Er wurde
vom Wissenschaftlichen Leiter dieses Instituts, Gerd Nagel, ins Leben gerufen.

Die Beratung wird von den Patienten selbst angefordert und ist keine Leistung der
Krankenversicherungen, sondern muss von den Patienten selbst getragen werden
(Preis: 850 Euro). Sie erstreckt sich liber anderthalb Tage.

Inhalt der Beratung: Die Beratung beinhaltet keine Basisdiagnostik. Die Patientin-
nen und Patienten bringen ihre neusten Berichte, Befunde und Bilder mit, und es er-
folgt eine sorgfaltige Begutachtung. Durch intensive Gesprache mit dem Patienten
und das Einholen weiterer Facheinschatzungen wird herausgefunden, welche The-
rapien in der momentanen Situation des Patienten am ehesten mit einem Nutzen
verbunden sind.

Das Beratungsangebot berlcksichtigt alle Lebensbereiche, die von der Erkrankung
tangiert sein kdnnen. Die Patientinnen und Patienten erhalten neben der internis-
tisch-onkologischen Beratung auch eine Beratung, in der die Wirkweisen, Moglich-
keiten und Grenzen unkonventioneller Verfahren fiir die individuellen Fragestellun-
gen erlautert werden. Im Gesprach mit einer Psychologin bekommen die Patienten
Anregungen, wie sie mit ihren sehr verstiandlichen Angsten und Befiirchtungen um-
gehen oder auf nichtmedikamentose Weise etwas gegen ihre Schlafstorungen und
andere belastende Folgesymptome der Erkrankung oder der Behandlung unterneh-
men kénnen. In der Erndhrungsberatung erhalten die Patienten Empfehlungen zu ei-
ner gestinderen und ausgewogeneren Ernahrung sowie Hinweise zur Umsetzbarkeit
zu Hause. Zudem konnen sich die Patientinnen und Patienten von einer Physiothera-
peutin beschwerdespezifische Ubungen zeigen lassen; eine Masseurin bietet Bera-
tung zur Behandlung eines moglichen Lymphodems; und in der Pflegeberatung wer-
den die Patienten unter anderem liber Maglichkeiten der Selbsthilfe zur Linderung
von Neben- oder Folgewirkungen der tumorspezifischen Therapien informiert.

Das Mosaik an konkreten Empfehlungen und Anregungen eroffnet den Patienten Hand-
lungsspielraume. In das umfassende Abschlussgespréach fliessen die Empfehlungen al-
ler beteiligten Fachpersonen ein. Auf Wunsch kann dieses Gesprach auf eine Tonband-
kassette aufgenommen werden, die zu Hause noch einmal in Ruhe angehort werden
kann. Ausserdem erhalten die Patienten ein ausfiihrliches schriftliches Gutachten, das
an sie selbst gerichtet und in einer patientennahen Sprache geschrieben ist.
Insgesamt befasst sich das «Second Opinion»-Team durchschnittlich 10 Stunden
mit jedem Patienten.

Zielgruppe: Die Hauptmotive, warum sich Patienten am Modellprojekt beteiligen,
sind Unsicherheit in kritischen Entscheidungssituationen und der Wunsch nach einer
Orientierungshilfe angesichts der Fiille an Informationen aus den Medien.

Konkret suchen jene Patientinnen den Beratungsdienst «Second Opinion» auf,

m die sich in einer unsicheren Entscheidungslage befinden, beispielsweise auf-
grund widerspruchlicher Informationen tiber das richtige diagnostische oder the-
rapeutische Vorgehen

m die nicht oder noch nicht mit voller Uberzeugung den Therapievorschlag anneh-
men kénnen, der ihnen gemacht wurde

m die vor einer endgliltigen Entscheidung mehr liber mogliche Alternativen wissen
mochten, insbesondere auch liber unkonventionelle und naturheilkundliche The-
rapieverfahren

m die den Behandlungsplan selbst mitgestalten wollen und dafiir Zeit und ausfiihr-
liche Gesprache mit Fachleuten brauchen

m die ein Selbsthilfeprogramm suchen, das auf sie ganz persdnlich zugeschnitten ist

m bei denen Zweit- oder Dritterkrankungen bestehen, sodass die Therapie mit be-
sonderen Risiken verbunden ist.

schwach und hilflos sein zu diirfen.  Verunsicherung, Druck und Uberfor-

Vertrauen in den behandelnden Arzt
oder in das «Behandlungsteam» ge-
funden zu haben, kann sich entlastend
auswirken und das Gefiihl von «Auf-
gehobensein» verstarken. In einer sol-
chen Situation kann die Aufforde-
rung, sich kompetenter zu machen,

derungsgefiihle auslosen. Patienten-
kompetenz ist in meiner Auffassung
ein kontinuierlicher Prozess, der im-
mer zwei Seiten hat: bewusst und ak-
tiv Hilfe zu holen, aber diese auch an-
nehmen und auf fremde Kompetenz
vertrauen zu konnen und diirfen.

Managed Care 7 02003 13



DER VERGESSENE PATIENT -

Im Modellprojekt «Second Opi-
nion» (siehe Kasten) wird durch ein
umfassendes Beratungsangebot die
Patientenkompetenz gestirkt. Da-
durch diirfte sich die Situation des
Patienten grundlegend verdindern.
An der Klinik fiir Tumorbiologie
Freiburg wird dieser Aspekt unter-
sucht. Konnen Sie dazu schon
gewisse allgemeine Aussagen ma-
chen?

Als allgemeine Aussage lasst sich
festhalten, dass der Begriff Patien-
tenkompetenz fiur eine Grundhal-
tung eines Patienten oder einer Pati-
entin steht, selbst aktiv zu werden,
sich zu informieren und eigene Krifte
zur Bewiltigung der Krankheit einzu-
setzen. Ein kompetenter Patient ver-
sucht sich im Bedarfsfall Hilfestellun-
gen von aussen zu holen, sei es aus
seinem sozialen Umfeld oder von
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DIE VERGESSENE KRAFT

einer Fachperson. Diese Haltung hat
nichts mit dem in der popularwissen-
schaftlichen Literatur propagierten
positiven Denken zu tun.

An der Klinik fiir Tumorbiologie sol-
len im Rahmen des Forschungspro-
gramms «Patientenkompetenz und
Prognose» aussagekriftige Daten
dariiber gewonnen werden, welchen
Stellenwert die Patientenkompetenz
fir den Verlauf von Krebserkran-
kungen hat.

Die wissenschaftliche Begleitfor-
schung des Beratungsmodells «Der
kompetente Patient — Evaluation der
Beratungsleistung  Second  Opi-
nion>» richtet sich unter anderem
auf die Fragen, welche Patientinnen
und Patienten diese Beratung aufsu-
chen, welche Bediirfnisse und Wiin-
sche an die Behandlerlnnen diese
Patienten haben und in welchem

Umfang sie unsere Empfehlungen
umsetzen konnten oder wollten.

Ich stelle mir vor, dass das um-
fassende Beratungsangebot dazu
fiihren kann, dass ein Patient zu be-
stimmten Therapie- und Pflege-
optionen eine klarere Meinung hat
als zuvor. Das wirkt sich vermutlich
auch auf die Situation des behan-
delnden Arztes und/oder anderer
Mitglieder des Therapieteams aus.
Was wissen Sie dariiber?

Ein niedergelassener Onkologe dus-
serte sich vor kurzem ungefihr so:
«Kompetente Patienten mit ihrer
Fragerei sind zwar anfangs belas-
tend - die daraus entstehende gute
Zusammenarbeit ist jedoch langfris-
tig entlastend.» Unsere Erfahrung
ist, dass Patientinnen und Patienten
schon dadurch, dass ein zweiter
Therapeut den vorbestehenden The-
rapievorschlag bestitigt, mehr Si-
cherheit gewinnen und dass sich dies
positiv auf die Krankheitsverarbei-
tung auswirkt. Moglicherweise wird
dadurch das Vertrauen in die behan-
delnden Arzte vor Ort zunehmen,
und damit auch die Bereitschaft, un-
angenehme Therapien mitzutragen.

Vor allem fur die arztlichen Kolle-
ginnen und Kollegen sind gut infor-
mierte Patienten eine Herausforde-
rung. Patienten, die mehr wissen,
konnen sich an Entscheidungen
beteiligen. Untersuchungen zeigen,
dass immer mehr Patientinnen und
Patienten ein solches Shared Deci-
sion Making fiir die Wahl ihrer me-
dizinischen Behandlung bevorzugen.
Patienten, die ihre Situation aktiv
angehen, konnen auch zu einer Qua-
lititsverbesserung in der medizini-
schen Versorgung beitragen. Diese
Patienten mochten nicht nur als
«Fall», sondern als Menschen ange-
sprochen werden und fordern hier-
mit von ihren Arztinnen und Arzten
nicht nur fachliche Kompetenz, son-
dern auch eine patientenorientierte
Sozialkompetenz. Hier liegt leider
immer noch ein Defizit im Ausbil-
dungsgang fiir Mediziner, der drin-
gend einer Reformierung bedarf. M
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