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1 Einleitung und Hintergrund

1.1 Zahl der alteren Krebspatienten steigt

Jedes Jahr erkranken deutschlandweit etwa 480 000 Menschen neu an Krebs. Mit
einer steigenden Lebenserwartung erhoht sich auch das Risiko an Krebs zu erkran-
ken (Kaatsch et al., 2015). Parallel dazu ist laut Statistischem Bundesamt die durch-
schnittliche Lebenserwartung in der Periode 2012-2014 im Vergleich zu den vorhe-
rigen Jahren weiter gestiegen und liegt nun fur neugeborene Jungen bei 78,1 Jah-
ren und fur neugeborene Madchen bei 83,1 Jahren (Statistisches Bundesamt,
2016). Es ist damit zu rechnen, dass als Folge des demographischen Wandels die
Anzahl der Krebsneuerkrankungen zwischen 2010 und 2030 um mindestens 20
Prozent steigen wird (Kaatsch et al., 2015). Die adaquate Versorgung und Behand-
lung von alteren Krebspatienten ist folglich von hoher gesellschaftlicher Relevanz.
Im Folgenden wird von ,alteren‘ Krebspatienten gesprochen, wenn diese Uber 69
Jahre alt sind. In der Literatur schwanken die Angaben, ab welchen Alter man tat-
sachlich von ,alter’ spricht. In einem Bericht des statistischen Bundesamts und des
Robert Koch Instituts wird von alten Menschen ab einem Alter von 65 Jahren ge-
sprochen (Tesch-Rémer und Wurm, 2009). Darlber hinaus wird zwischen der
Gruppe der ,jungen Alten® (65- 84 Jahre) und der Gruppe der ,alten Alten” (85 Jahre
und alter) unterschieden ( Tesch-Romer und Wurm, 2009, S.11). Die Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) bezieht sich in ihrem Bericht zur Alterung und Gesundheit
auf Menschen ab einem Alter von 60 Jahren (World Health Organization, 2015). Die
WHO weist auch darauf hin, dass die Gruppe der alteren Menschen sehr heterogen
ist. So hatten manche 80-Jahrige die ,physische® und ,mentale Leistungsfahigkeit®
von manchen 20-Jahrigen. Gleichzeitig ware manche 60-70-Jahrige bereits auf
Hilfe angewiesen, um wesentliche Aktivitaten durchzufuhren (World Health
Organization, 2015, S.7). Die Gruppe der ,Alten“ ist also in der Literatur unklar de-
finiert. In mehreren der Studien zur Therapieplanung von alteren Krebspatienten auf
die in dieser Forschungsarbeit Bezug genommen wird, wird von alteren Patienten
gesprochen, wenn diese alter als 69 Jahre waren (Hancke et al., 2010; Peters et
al., 2015).



1.2 Therapieplanung bei alteren Krebspatienten

In Deutschland haben Arzte die Pflicht, sich bei der Therapieplanung an den Leitli-
nien der jeweiligen Fachgesellschaften zu orientieren. Gemaf des "Institute of Me-
dicine" (IOM) sind Leitlinien: , Systematisch entwickelte Aussagen, um Arzte/Ange-
hérige von Gesundheitsberufen und Patienten bei der Entscheidungsfindung flir
eine angemessene Versorgung in spezifischen Krankheitssituationen zu unterstit-
zen*® (Field und Lohr, 1990, S.8). Das Ziel von Leitlinien ist es, unter Berucksichti-
gung des bestverfugbaren wissenschaftlichen Erkenntnisstands das Vorgehen der
Wahl festzulegen. Dadurch soll die medizinische Versorgung verbessert werden
(Kopp, 2011). Allerdings gelten Leitlinien in Deutschland als Entscheidungshilfen
und nicht als Richtlinien — sie kénnen z.B. kein Sachverstandigenurteil ersetzten
(Muche-Borowski und Kopp, 2015). Im klinischen Alltag miussen neben den Leitli-
nien noch andere Faktoren berucksichtig werden. Dazu gehéren unter anderem: die
Erfahrung des Arztes und die Erwartungen und Winsche des Patienten (Kopp und
Rahn, 2015).

Es gibt verschieden Studien, die zu dem Ergebnis gekommen sind, dass bei alteren
Krebspatienten die in den Leitlinien vorgeschlagenen Standardtherapien seltener,
als bei jungeren Krebspatienten befolgt werden. Zum Beispiel zeigen Studien mit
Patienten mit kolorektalem Karzinom, dass altere Patienten seltener nach Stan-
dardtherapie behandelt worden sind als jungere (Chagpar et al., 2012; Schiphorst
et al., 2014). Auch verschiedene Studien zur Behandlung von Patientinnen mit
Brustkrebs liefern Hinweise, dass in Deutschland altere Brustkrebspatientinnen sel-
tener mit der Standardtherapie versorgt werden als jungere, obwohl inzwischen Leit-
linien spezifisch fur altere Patentinnen formuliert wurden (Barcenas et al., 2012;
Giordano et al., 2005; Hancke et al., 2010; Peters et al., 2015; Waldmann et al.,
2016). In der Arbeit von Waldmann et al. (2008) wurden Daten aus dem Register
des Projekts "Onkologische Versorgung in Schleswig-Holstein® (OVIS) ausgewer-
tet. In dieser Studie zeigten sich signifikante Unterschiede bezlglich der Diagnostik
und der Therapie zwischen den verschiedenen Altersgruppen. So erhielten insbe-
sondere altere Patientinnen (> 69 Jahre) seltener eine brusterhaltende Therapie
(BET), eine Strahlentherapie, eine Axilladissektion und eine systemische Therapie
(Chemo-Hormontherapie) (Waldmann et al., 2008). Die Arbeit von Peters et al.
(2015) kam zu ahnlichen Ergebnissen. In dieser Arbeit wurden retrospektiv Daten
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aus der ,Patients’ Tumor Bank of Hope“ (PATH) analysiert. Gemal} der Studie er-
halten altere Patientinnen (> 69 Jahre) seltener als junge Patienten eine BET, eine
postoperative Strahlentherapie, eine adjuvante Chemotherapie oder eine Therapie
mit Trastuzumab (Peters et al., 2015).

In den genannten Studien wird darauf hingewiesen, dass eine seltenere leitlinien-
gerechte Behandlung bei alteren Patienten zu einer Unterversorgung fuhren kann
(Hancke et al., 2010; Peters et al., 2015; Waldmann et al., 2008; Wallwiener et al.,
2016). In der Arbeit von Hancke et al. (2010) wurde gezeigt, dass insbesondere der
Verzicht auf eine Strahlentherapie bei alteren Patientinnen sowohl das krankheits-
freie Uberleben als auch das Gesamtiiberleben verringert. Dieser Effekt war unab-
hangig von den mituntersuchten Komorbiditaten (Hancke et al., 2010). Die Arbeit
von Holleczek und Brenner liefert Hinweise, dass das Uberleben von &lteren Pati-
entinnen (hier > 69 Jahre) in Deutschland schlechter als in den USA ist (Holleczek
und Brenner, 2012). Es ware denkbar, dass dieses schlechtere Outcome von alte-
ren Patienten in Deutschland mit einer selteneren Behandlung nach Standardthe-
rapie zusammenhangt. Jedoch unterscheidet sich das Gesundheitssystem in den
USA im hohen Malde von dem System in Deutschland, sodass man nur vorsichtig
Schlusse fur die Versorgung in Deutschland aus Studien dieser Art aus den USA
ziehen kann.

In diesem Zusammenhang ist entscheidend, dass in den S3-Leitlinien aus dem Jahr
2012 fur die Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Mammakarzioms auch Stu-
dien mit alteren Krebspatienten berucksichtigt worden sind (Deutsche
Krebsgesellschaft, 2012). Gemal} den Leitlinien profitieren auch altere Patientinnen
von den empfohlenen Behandlungen, sodass das Alter kein alleiniger Ausschluss-
grund sein kann. So steht in den Leitlinien beispielsweise bezlglich der Radiothe-
rapie: "Bisher ist noch keine Subgruppe von Patienten identifiziert worden, die nicht
von einer Radiotherapie nach brusterhaltender, operativer Therapie im Hinblick auf
eine  Verbesserung der Ilokalen Tumorkontrolle profitiert." (Deutsche
Krebsgesellschaft, 2012, S.128). Bezlglich einer systemischen Therapie bei alteren
Brustkrebspatientinnen wird empfohlen: "Altere Patienten sollten eine den jiingeren
Patienten vergleichbare systemische adjuvante Therapie erhalten. Die verénderten
Organfunktionen und Komorbiditdten sind bei der Indikationsstellung adjuvanter
TherapiemalBnahmen zu berticksichtigen.” (Deutsche Krebsgesellschaft, 2012,

S.162). Daruber hinaus wird darauf hingewiesen, dass eine Polychemotherapie
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und/oder eine endokrine Therapie das Gesamtiiberleben und das rezidivfreie Uber-
leben unabhangig vom Alter verbessert (Deutsche Krebsgesellschaft, 2012).

Altere Menschen weiRen jedoch haufiger akute oder chronische Begleiterkrankun-
gen und funktionelle Einschrankungen als jingere Menschen auf (Simanek et al.,
2010). Wenn aufgrund solcher Organbeeintrachtigungen einzelne Behandlungs-
bausteine vom Arzt nicht empfohlen werden, so steht dies im Einklang mit den Leit-
linien sein, schlieBlich missen Komorbiditaten bei der Therapiewahl bertcksichtigt

werden (Deutsche Krebsgesellschaft, 2012).

1.3 Rolle des Patientenwillens in der Therapieplanung

Im Zuge der Behandlungsplanung ist es die Aufgabe des Facharztes eine fur den
Patienten passende Behandlung zu empfehlen. Bei dieser Empfehlung muss er die
Leitlinien, seine eigene klinische Erfahrung und den Zustand des Patienten beach-
ten, dartber hinaus muss der Patientenwille mitbertcksichtigt werden. Auch in den
Brustkrebsleitlinien wird darauf hingewiesen, dass in Ausnahmesituationen, zu de-
nen unter anderem ein hohes Alter gehort, ein Verzicht auf verschiedene Therapie-
bestandteile erwogen werden kann. Der Wunsch der Patientinnen misse unbedingt

in der Entscheidung berlcksichtigt werden (Deutsche Krebsgesellschaft, 2012).

Sowohl in Deutschland als auch international wird heute gefordert, dass Patienten
im Zuge einer Partizipativen Entscheidungsfindung, international als "shared deci-
sion-making" (SDM) bezeichnet, aktiv in den Entscheidungsprozess bezuglich einer
Behandlung mit einbezogen werden (Loh et al, 2007; Oshima Lee und Emanuel,
2013; Thorne et al., 2013). Dieser Begriff wurde 1997 von Charles et al. (1997) ein-
gefuhrt. Zentrale Elemente des SDM sollten demnach sein: (a) sowohl der Arzt als
auch der Patient und eventuell dessen Angehorige werden in den Entscheidungs-
prozess miteinbezogen, (b) alle Parteien unternehmen Schritte, um an der Entschei-
dung teilzunehmen, (c) das Teilen von Informationen ist eine Voraussetzung flr
SDM und (d) beide Parteien sind mit der getroffenen Entscheidung einverstanden
(Charles et al., 1997). Die Partizipative Entscheidungsfindung ist somit von dem
paternalistischen Modell (der Arzt gibt die Entscheidung vor) und dem autonomen
Konzept (der Patient trifft die Entscheidung, ohne den Arzt mit in den Entschei-

dungsprozess mit einzubeziehen) abzugrenzen (Braun und Marstedt, 2014).



Shay et al. (2015) kommen in ihrer systematischen Ubersichtarbeit zu dem Ergeb-
nis, dass ein SDM bei den Patienten zu einem verbesserten affektiv-kognitiven Out-
come, wie beispielsweise einer hoheren Zufriedenheit fihrt (Shay und Lafata, 2015,
S.7). Die Arbeit von Thorne at al. weist jedoch darauf hin, dass das Bedurfnis und
die Fahigkeit fur ein SDM zwischen den einzelnen Patienten stark variieren kann,
sodass Arzte ihren Kommunikationsstil an die jeweiligen individuellen Bediirfnisse
anpassen mussen (Thorne et al., 2013). In diesem Zusammenhang haben ver-
schiede Studien Hinweise daflr geliefert, dass gerade altere Krebspatienten von
sich aus eine passivere Rolle als jungere Patienten im Gesprach mit ihrem Arzt
bevorzugen (Bruera et al., 2002; Elkin et.al., 2007). In einer Befragung einer repra-
sentativen Stichprobe der deutschen Bevolkerung wurde Uberraschender Weise ge-
zeigt, dass sich lediglich 55 Prozent der Teilnehmer eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung mit dem Arzt winschen. Eine Praferenz fur eine alleinige Arztent-
scheidung wurde Uberwiegend von Alteren geduRert (Braun und Marstedt, 2014).
Eine wichtige Voraussetzung fur eine Partizipative Entscheidungsfindung ist, dass
es verschiedene Behandlungsoptionen gibt, die sich hinsichtlich inrer Nebenwirkun-
gen, ihrer Risiken und ihres Nutzens unterscheiden (Braun und Marstedt, 2014). Es
ist in diesem Zusammenhang zu beachten, dass der bewusste Verzicht auf eine
Behandlung auch eine Option im SDM darstellen kann.

Puts et al. (2015) erforschten in ihrer systematischen Ubersichtsarbeit Faktoren, die
die Behandlungswunsche von alteren Krebspatienten beeinflussen. Wichtige Fak-
toren, die zum Ablehnen einer Therapie bei alteren Krebspatienten fuhren kdnnen,
seien die Angst vor Unannehmlichkeiten und Nebenwirkungen der Behandlung und
ein fur sie unklarer Nutzen der Therapie. Faktoren, die hingegen die Akzeptanz der
Therapie fordern wirden, seien der Glaube an den Nutzen und Erfolg der Therapie,
das Gefuhl der Unumganglichkeit der Behandlung und das Vertrauen in die Emp-
fehlungen des Arztes (Puts et al., 2015).

In diesem Zusammenhang sind die Begriffe ,Compliance“ und ,Adherence“ von Be-
deutung. ,Compliance” meint die Bereitwilligkeit des Patienten den Anweisungen
des Arztes Folge zu leisten (Seemann und Kissling, 2008). In einem Bericht der
WHO, wird darauf hingewiesen, dass der Begriff der ,Non-Compliance® haufig mit
Schuld assoziiert sei. Der Begriff ,Adherence” beinhaltet zusatzlich, dass der Arzt
und der Patient gemeinsam die Therapieziele besprochen haben und der Patient

mit der gewahlten Behandlung einverstanden war. Zur Einhaltung der ,Adherence”
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mussen sowohl der Patient als auch das medizinische Personal beitragen (Sabate,
2003).

1.4 Forschungsziel

Die Ursachen flur die seltenere Durchfuhrung einer Standardtherapie bei alteren
Krebspatienten konnte von den bisher durchgefuhrten Studien nicht vollstandig ge-
klart werden. Einerseits ist moglich, dass die behandelnde Arzte sich bei alteren
Patienten haufiger bewusst gegen eine Standardtherapie entscheiden, wobei Be-
gleiterkrankungen wahrscheinlich eine wichtige Rolle spielen. Auf der anderen Seite
ist jedoch auch denkbar, dass altere Patienten haufiger die vom Arzt empfohlene
Behandlung aufgrund von individuellen Aspekten ablehnen. In diesem Zusammen-
hang ist die Frage von Bedeutung, inwieweit die Patienten in die Therapieentschei-
dung mit einbezogen werden. In dieser Forschungsarbeit sollte erforscht werden,
wie altere Krebspatientinnen den Entscheidungsprozess erlebt haben. Es sollten
explizit keine arztliche Bewegrunde erforscht werden. Vielmehr sollte aus Patien-
tensicht untersucht werden, inwieweit die Durchfuhrung von Standardtherapien mit
dem Patienten diskutiert worden ist. Es sollte weiter untersucht werden, welche Fak-
toren dazu gefuhrt haben, dass sie den Empfehlungen ihres Arztes gefolgt sind,

oder aber Therapiebausteine abgelehnt haben.



2 Patienten und Methoden
2.1 Qualitativer Teil
2.1.1 Auswahl der Methode

In der Studie wurden Interviews anhand eines teilstandardisierten Leitfadens durch-
gefuhrt (Donner-Banzhoff und Bdsner, 2013a). Die Entwicklung des Interviewleitfa-
dens, sowie die Durchfuhrung und die Auswertung der Interviews erfolgte durch die
Doktorandin in Absprache mit Mitgliedern der ,Arbeitsgruppe Qualitativer Metho-
den“ (AQUAM) der Universitat zu Lubeck und in Absprache mit dem Leiter des For-
schungsprojekts. Bei AQUAM handelt sich um eine Arbeitsgruppe der Universitat
Lubeck aus qualitativ arbeitenden Forschern verschiedener Fachrichtungen. Zur
Auswertung der Interviews diente ein phanomenologischer Ansatz. Es sollte be-
schrieben werden, wie ein Phanomen, in diesem Fall der Entscheidungsprozess im
Zuge einer Krebsbehandlung, von den Probanden erlebt wird. Nach Diskussion mit
Mitgliedern der AQUAM-Gruppe wurde entschieden, nicht das Verfahren der quali-
tativen Inhaltsanalyse nach Mayring anzuwenden (Mayring, 2010). Diese Technik
zeichnet sich zwar durch ein systematisches Vorgehen aus, jedoch ist ein Nachteil,
dass die Auswertung eventuell eher schematisch erfolgt und weniger in die Tiefe
geht. AuRerdem besteht die Gefahr, dass durch ein zu schnelles Festlegen von Ka-
tegorien wichtige Aspekte des Textes verloren gehen (Donner-Banzhoff und
Bdsner, 2013b). Es wurde deshalb das Konzept des theoretischen Kodierens ange-
wendet, welches von Strauss entwickelt worden ist (,Grounded Theory®) (Strauss,
1987). Bei dieser Technik werden die Kategorien wahrend des Kodierens gebildet
und im Verlauf erweitert und weiter differenziert (Donner-Banzhoff und Bosner,
2013a).

2.1.2 Definition des Patientenkollektivs

Als Zielkollektiv der Studie zur Beantwortung der oben aufgeworfenen Fragen wur-
den alteren Brustkrebspatientinnen (> 69 Jahre) durchgefihrt. Es wurde diese Pa-
tientengruppe definiert, da Brustkrebs mit 70.000 Neuerkrankungen jahrlich zu den
haufigsten Krebserkrankungen zahlt (Kaatsch et al., 2015). Zudem handeln auch



die meisten zugrunde liegenden Studien von Brustkrebspatientinnen. Die vorlie-
gende Untersuchung beschrankt sich auf eine haufige Krebsentitat, damit moglichst
verschiedene Krankheitsverlaufe und Stadien am Beispiel einer Krankheit unter-
sucht werden koénnen, diese aber dennoch vergleichbar sind. Die Altersgrenze
wurde auf > 69 Jahre festgelegt, da viele der zugrunde liegenden Studien zur Leit-
linienadharenz die grofdten Unterschiede bei dieser Altersgrenze festgestellt haben
(Hancke et al., 2010; Peters et al., 2015). Eingeschlossen wurden Patientinnen, die
eine Therapieempfehlung von ihrem behandelten Gynakologen bekommen haben

und diese angenommen oder abgelehnt haben.

2.1.3 Entwicklung der Interview-Leitfaden

In der AQUAM-Gruppe wurde entschieden, dass 15-20 Patientinnen befragt werden
sollen, denn dies war die Ubliche Anzahl von Patienten in qualitativen Studien mit
ahnlichen Fragestellungen. Eine groRere Probandenzahl ware unter Berlcksichti-
gung der Ressourcen nur unter Verlust von Tiefe in der Analyse zu realisieren ge-
wesen. Die Interviewpartner wurden in Anlehnung an das Konzept des ,theoreti-
schen Samplings" ausgewahlt (Strauss, 1987). Theoretisches Sampling beinhaltet,
dass der Forscher schon wahrend er die ersten Daten erhebt und analysiert, anhand
der Ergebnisse entscheidet, wie er als nachstes Material gewinnen sollte. Im Falle
der Interviews wurden die nachsten Probanden also gezielt danach ausgewanhilt,
welche Patienten fur die zu entwickelnde Theorie am aufschlussreichsten erschei-
nen (Flick, 2012a). Es wurden zunachst Patientinnen in ahnlichen Alter und mit ahn-
lichem TNM- Stadium befragt. Daraufhin erfolgten die ersten Analyseschritte. An-
schliefend wurden Falle mit einbezogen, die bezuglich des Alters, der Schwere der
Erkrankung oder der Behandlung eher im Randbereich der Stichproben lagen. Die
Ansprache geeigneter Patienten erfolgte Uber die onkologische Rehaklinik St. Peter

Ording und die gynakologischen Abteilungen des UKSH Standorte Lubeck und Kiel.

Zunachst wurde gemeinsam ein Interviewleitfaden entwickelt (Anhang: Tab. 7.2).
Dies beinhaltet, dass immer dieselben inhaltlichen Schwerpunkte thematisiert wur-
den, die genaue Formulierung der Fragen aber an das jeweilige Gesprach ange-

passt wurde. AulRerdem war es der Interviewerin erlaubt, an bestimmten Stellen



nachzufragen. In dem Leitfaden wurden folgende Themenkomplexe behandelt: Ge-
sprache, Entscheidungsfindung, Alter, Zukunftserwartungen und Zufriedenheit. Es
wurden offene Fragen gestellt, um der Patientin die Mdglichkeit zu geben selber
festzulegen, welche Aspekte relevant sind (Donner-Banzhoff und Bosner, 2013c).
Der Leitfaden wurde nach der von Helfferich vorgeschlagenen Vorgehensweise ent-
wickelt. Dabei wurden zunachst so viele Fragen wie moglich gesammelt. Danach
wurden die Fragen gestrichen, die reine Fakten abfragten, die zu sehr die eigenen
Erwartungen abbildeten, oder zu abstrakt erschienen. AnschlieRend wurden die
Fragen sortiert und moglichst viele Fragen unter einer einzelnen offenen Frage sub-
sumiert (Helfferich, 2005).

Der Leitfaden beginnt mit der Frage nach dem allgemeinen Erleben ab dem Zeit-
punkt der Diagnose. Diese Frage diente dabei dazu die Patientinnen zum freien
Reden zu motivieren. Spater wurden dann die spezifischeren Fragen gestellt, wenn
Themenkomplexe nicht schon von alleine im ersten Teil durch die Patientinnen an-

gesprochen worden waren.

2.1.4 Datenverarbeitung und Analyse

Die Interviews wurden als Audiodatei mit einem mobilen Aufnahmegerat aufge-
zeichnet. Dann wurden die Interviews durch die Doktorandin transkribiert (verschrift-
licht). Es wurde jedes Wort transkribiert, Laute und Lautfolgen wurden nur dann
abgetippt, wenn sie inhaltlich von Bedeutung waren. Gerauschvolle Sprecherhand-
lungen, wie beispielsweise Lachen, wurden in Klammern in den jeweiligen Kontext
eingefugt (Transkriptionsleitfaden Anhang: Tab. 7.4). Die Transkription erfolgte mit
dem Computerprogramm MAXQDA 12 (VERBI Software GmbH, Berlin, Germany).
Die Auswertung erfolgte nach dem Verfahren des theoretischen Kodierens
(Strauss, 1987). Dabei werden aus einzelnen Interviewabschnitten sogenannte ,Ka-
tegorien® abgeleitet. Dies geschieht zunachst sehr nahe am Text. Im weiteren Ver-
lauf werden verschiedene Unterkategorien definiert und ein Beziehungsgeflecht
zwischen den Kategorien entwickelt, um schlussendlich abstraktere Folgerungen
aus dem Material abzuleiten (Flick, 2012b). Das angewandte Verfahren beinhaltet
,O0ffenes®, ,axiales” und ,selektives“ Kodieren (Strauss, 1987). Dazu wurden im ers-

ten Schritt relevante Textstellen markiert und diesen Textstellen erste Oberbegriffe,
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sogenannte Kodes, zugeordnet. Aspekte, die fur die Forschungsfrage von Bedeu-
tung waren, wurden anschlieRend in grof3ere Sinneinheiten integriert. Diese be-
zeichnet man als Kategorien. Weitere Ideen, Assoziationen oder Fragen wurden
dabei fortwahrend mit Memos festgehalten.

Der zweite Schritt beinhaltet das "axiale Kodieren", wobei Subkategorien und die
Beziehung zwischen den Kategorien herausgearbeitet worden sind. Es wurden die
fur die Theorien zentralen Kategorien, die sogenannten "Achsenkategorien” festge-
legt. Im dritten Schritt, dem selektiven Kodieren, wurden die Achsenkategorien noch
einmal anhand der Originaldaten Uberarbeitet mit dem Ziel moglichst viele Variatio-
nen durch ,Kernkategorien" zu beschreiben (Strauss, 1987). Als Ergebnis entstand
ein Kategoriengeflecht von Aspekten, die bei der Entscheidungsfindung eine Rolle
spielen und sich gegenseitig beeinflussen konnen.

Daruber hinaus wurde zu jedem Interview eine Zusammenfassung geschrieben, um
neben den individuellen Kernaussagen auch den Gesamteindruck der einzelnen
Patientinnen festzuhalten, auflerdem wurden die medizinischen Daten der Patien-

ten mit den geltenden Leitlinien abgeglichen.

2.1.5 Datenqualitat

Um beim Bilden der Kategorien eine zu groRen Verzerrung der Ergebnisse durch
die alleinige Interpretation durch die Interviewerin zu vermeiden und um eine bes-
sere Datenqualitdt zu gewahrleisten, wurden die Uberlegungen und Ergebnisse
zwei Mal mit Mitgliedern der AQUAM-Gruppe diskutiert.

2.1.6 Interpretation der Interviews

Wie weiter oben begrindet, erfolgte die Interpretation der Interviews in Anlehnung
an das Konzept der "Grounded Theory" nach Glaser und Strauss (Strauss, 1987).
Prinzip der "Grounded Theory" ist es, Uber das Beschreiben der Daten hinauszuge-
hen und aus den empirischen Daten Theorien zu entwickeln (Donner-Banzhoff und
Bdsner, 2013a). Qualitative Verfahren werden in der medizinischen Forschung zu-
nehmend verwendet (O’Brien et al., 2014). Sie zeichnen sich dadurch aus, dass mit

groRtmaoglicher Offenheit an eine Fragestellung herangegangen wird. Sie eignen
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sich besonders, um den Kontext, die Bedeutung oder die groReren Zusammen-
hange von Phanomen zu untersuchen (Donner-Banzhoff und Bosner, 2013a). Wie
in der Arbeit von Peters et al. (2015) vorgeschlagen, wurden qualitative Interviews
mit Patienten durchgeflhrt (Peters et al., 2015). Es wurden offene Fragen gestellt,
die es den Patienten ermdglicht haben, selber festzulegen, welche Aspekte fur Sie
von Bedeutung sind. Den Patienten wurde die Mdoglichkeit gegeben, ihre Gedanken,
ihr Erleben und ihr Empfinden ausfihrlich zu erértern. Dadurch sollten moglichst

viele Aspekte erfasst werden, die in dem komplexen Prozess eine Rolle spielen.

Nach 17 Patientinnen fand sich eine "Séttigung der Kategorien", was bedeutet, dass
keine wesentlichen neuen Aspekte bei den folgenden Interviews auftauchten. Diese
Anzahl von 17 Patienten lag genau in dem Bereich, der fur qualitative Studien mit
ahnlichen Fragestellungen schon vorher erreicht wurde. Wie vorher beschrieben,
hatte alle Patientinnen eine Therapieempfehlung von ihrem behandelten Gynakolo-
gen bekommen, 11 Patientinnen wurden nach Standardtherapie therapiert, bei 6
Patientinnen war eine Abweichung von der empfohlenen Therapie ersichtlich. Eine

genauere Beschreibung der Patienten befindet sich im Anhang (Tabelle 7.1).

Tabelle 1: Patientenkollektiv Interviews

Anzahl 17
Alter 70-79 Jahre, Median 73 Jahre
Tumor Stadium T1, (7); T2 (8); T3, (1);M1, (1)

Abweichung von den Standardtherapie | 6/17 (35%)
(Deutsche Krebsgesellschaft, 2012)

2.2 Quantitativer Teil

Die qualitativen Interviews wurden durch quantitative Fragebdgen erganzt. Dadurch
war es moglich, ein grolReres Patientenkollektiv als mit den Interviews alleine zu
erreichen. Mit Hilfe der Fragebogen sollte erforscht werden, inwieweit eine Partizi-
pative Entscheidungsfindung zwischen Arzt und Patienten durchgeflhrt wurde und

inwieweit die Patienten Gberhaupt mit einbezogen werden wollten. Es wurden zwei

11



etablierte und bereits vielfach eingesetzte Fragebdgen verwendet, der ,Fragebogen
zur Partizipativen Entscheidungsfindung (revidierte 9-ltem Fassung)®, abgekurzt mit
SDM-Q9 (Englisch: SDM-Q9) (Kriston et al., 2010) und der ,Fragebogen zur Mes-
sung des Autonomie-Préferenz-Index” (API) (Simon et al., 2010). Diese beiden Fra-
gebdgen wurden an Patienten in verschiedenen Altersgruppe und mit verschiede-
nen Krebsentitaten verteilt. Dadurch kdnnen die Fragebogen im Gegensatz zu den
Interviews Hinweise liefern, ob es Unterschiede in der Kommunikationspraferenz

abhangig von Alter, Geschlecht und Krebsentitat gibt.

2.2.1 Datengewinnung

Die Fragebogen wurden durch die behandelnden Arzte in den Reha-Kliniken St.
Peter Ording und Schloss-Schonhagen an die infrage kommenden Patienten aus-
geteilt. Zusatzlich zu den beiden Fragebdgen wurden die Patienten gebeten, Anga-

ben Uber ihr Geschlecht, ihr Alter und ihre Diagnose zu machen.

2.2.2 Patientenkollektiv fur die Fragebogenaktion (quantitativer Teil)

Eingeschlossen Patienten mit verschiedenen Krebsentitaten. Eine Altersbegren-
zung gab es nicht, in der Auswertung wurden die Daten der jungeren Patientinnen
denen der alteren gegenubergestellt. Es wurden nur Patienten in die Studie mit ein-
geschlossen, die ihr schriftliches Einverstandnis gegeben hatten und mindestens

18 Jahre alt waren.
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Tabelle 2: Patientenkollektiv Fragebdgen

Gesamt

Geschlecht

Alter

Diagnosen

n =61

m =20
w =40
keine Angabe =1

Alter = 32-82 Jahre

Altersmedian= 59

Prostata-Ca = 11
Mamma-Ca = 34
Colon-Ca=7

Broncial- Ca = 4
Cervix-Ca =1
Ovarial- Ca = 1
HNO- Ca =1
Melanom= 1

Keine Angabe= 1

2.2.3 SDM-Q9:

Ein erster Fragebogen als Instrument, um den Prozess des SDM zu messen, wurde
von Simon et al. (2006) entwickelt (Simon et al., 2006). Dieser Fragebogen wurde
von Kriston et al. (2010) Uberarbeitet und es wurde eine neue Version entwickelt
(Kriston et al., 2010). Er besteht aus neun Items, die auf einer Skala von 0-5 von
LLrifft Gberhaupt nicht zu =0“ bis ,trifft véllig zu=5 “ bewertet werden sollen. Jedes
Item steht dabei fUr einen Schritt im Prozess des SDM. Bei der Auswertung wurde
die Summe aus den Werten (0-5) der neun Items gebildet. Wenn bis zu zwei der
Werte fehlten, wurden die Mittelwerte der beantworteten Items fur die fehlenden
Werte eingesetzt. Wenn mehr als zwei Items nicht ausgefullt worden sind, wurde
der Fragebogen nicht bertcksichtigt (Scholl et al., 2011).

FiUr jede Frage wurden die der Patientenantwort entsprechenden Punkte addiert.
Anschliellend wurde berechnet, welcher prozentuale Anteil der moglichen Gesamt-
punktzahl erreicht worden war. Hohere prozentuale Werte wurden als eine starkere
Zustimmung gewertet, was bedeutet, dass die Patienten sich im héheren Malie bei

der Entscheidungsfindung mit einbezogen fuhlten.
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2.2.4 API:

Der APl wurde entwickelt, um zwei Dimensionen der Patientenautonomie zu mes-
sen. Er besteht aus 14 Items. Sechs ltems messen die allgemeine Einstellung zu
medizinischen Entscheidungen, 8 ltems messen das Informationsbedurfnis der Pa-
tienten. Jedes Item wird mit einer 5-stelligen Likert-Skale bewertet (1= sehr dafur,
5= sehr dagegen) (Ende et al., 1989). Wenn bis zu zwei der Werte fehlten, wurde
der Mittelwert der beantworteten Items fur die fehlenden Werte eingesetzt. Wenn
mehr als 2 Items nicht ausgefullt worden sind, wurde der Fragebogen nicht bertick-

sichtigt. Zur Auswertung wurden die Summen der Werte gebildet.

FiUr jede Frage wurden die der Patientenantwort entsprechenden Punkte addiert.
Anschlieltend wurde der API-Index berechnet (Simon et al., 2010). Es wurde ermit-
telt, welcher prozentuale Anteil der moglichen Gesamtpunktzahl erreicht worden
war. Die Auswertung erfolgte jeweils separat fir Teil A und Teil B des Fragebogens.
In Teil A bedeuteten hohere Werte, dass die Patienten in starkerem Male an den
medizinischen Entscheidungen beteiligt werden mochten. In Teil B erfolgte die Be-
rechnung der Zustimmung (%), indem der Wert des API-Index von 100 subtrahiert
wurde. Somit wurden hdhere prozentuale Werte als eine starkere Zustimmung ge-
wertet, was bedeutet, dass die Patienten im hoheren Mal3e informiert werden woll-

ten.

2.2.5 Auswertung der Fragebdgen

Zur Auswertung beider Fragebdgen wurden die Mittelwerte der Zustimmung der
Gruppe der jlingeren (< 59 Jahren, Median) und alteren Patienten (= 59 Jahren)
gebildet. Die Signifikanzberechnung erfolgte mit dem T-Test. Zwar ist eine Likert-
Skala zunachst ordinal skaliert, da jedoch akkumulierte Werte aus mehreren Likert-
Items verwendet wurden, ist es zulassig, die Werte wie metrische Variabeln zu be-
handeln (MW, STD, T-Test) (Berry, 1993), (statistische Beratung der Universitat).
Die Daten wurden mit dem Programm Excel 2013 ausgewertet. Die Eingabe der
Daten in die Datenbank erfolgte durch die Doktorandin.
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2.3 Datensicherheit und Wahrung der Anonymitat

Die Interviews, die Dokumentationsbégen und die Fragebégen wurden anonymi-
siert. Bei der Transkription wurden gleichfalls Namen von Orten oder Personen ge-
|I6scht. Wahrend der Interviews konnten die Patienten jederzeit ohne Angabe von
Grinden die Aufnahme verweigern, beenden oder einzelne Fragen nicht beantwor-
ten. Es wurden keine Daten an Dritte weitergegeben. Die Originaldaten werden im
Rahmen dieser Arbeit oder im Rahmen von Publikationen ausschlief3lich anonymi-
siert ausgewertet und nach der Auswertung geloscht (wie im Ethikantrag beschrie-
ben).

2.4 Votum der Ethikkommission

Die Studie wurde am 14.07.2015 durch die Ethikkommission der Universitat zu

Ldbeck mit einem positiven Votum versehen (Anhang 7.7).
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3 Ergebnisse
3.1 Qualitativer Teil

In der vorliegenden Arbeit geht es darum, den Entscheidungsprozess aus Sicht der
Patienten nachzuvollziehen. Wie bereits oben beschrieben, wurden aus den Inter-
viewtranskripten "Kategorien" und die Beziehung zwischen diesen Kategorien ab-
geleitet. Das entstandene Kategoriensystem wird im Folgenden erlautert. AuRer-
dem wird dargestellt, welche Aspekte moglicherweise dazu beigetragen haben,
dass die Patienten die vorgeschlagene Behandlung eher akzeptiert oder abgelehnt
hatten.

Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt mit Hilfe von Beispielzitaten aus den Inter-
views. Die Zitate sind mit Nummer gekennzeichnet, wobei die erste Zahl die Inter-
viewnummer enthalt und die zweite Zahl den Absatz im Interview. Fur die Zuord-
nung der Nummern zu den Interviews siehe Anhang (Tabelle: 7.1). Es haben 17
Patientinnen an der Studie teilgenommen. Bei 6 Patientinnen war eine Abweichung
von der Standardtherapie ersichtlich. Es wurden eine oder mehrere der folgenden
Therapiekomponenten abgelehnt: Axilladissektion (1), Chemotherapie (1), Bestrah-
lung (2), und/oder eine adjuvante Therapie mit Aromatasehemmern (3), Tamoxifen
(1) oder Herceptin (1). Etwa die Halfte der Patientinnen, die gefragt wurden, ob sie
an der Studie teilnehmen wollten, hatten dies aufgrund eines Mangels an Zeit- oder
Motivation abgelehnt.

Es ist zu beachten, dass Haufigkeitsangaben gemacht werden. Diese dienen dazu
die Aussagen besser einordnen zu konnen. Aufgrund des qualitativen Ansatzes und
der geringen Anzahl der Interviews, mussen sie aber bei der Interpretation kritisch

betrachtet werden.

3.1.1 Kodierung und Kategorienbildung

Wie beschrieben, wurden zunachst einzelnen Textstellen im Zuge des ,,offenen Ko-
dierens” erste Oberbegriffe zugeordnet. Weitere Gedanken und Assoziationen wur-

den in Form von ,Memos*“festgehalten. In Tabelle 3, ist eine Ubersicht tiber Aspekte
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die von den Patienten zu den einzelnen Themenkomplexe genannt wurden, darge-
stellt. Eine genauere Beschreibung der Kodierregeln mit Beispielen befindet sich im
Anhang (Tabelle: 7.8).

Tabelle 3: Aus den Interviews abgeleitete Kategorien

Beteiligung im Entscheidungsprozess | -Arzt Uberzeugt Patienten von einer Behand-
lung

-Arzt entscheidet gegen Leitlinien

-Patient entscheidet gegen Leitlinie
-Patientenwlinsche respektieren

-Vertrauen

-Arzt entscheidet

-Keine Wahlmaoglichkeit aufgrund der Erkran-
kung

Gesprachsfiihrung -Zeit nehmen
-Erklarungen

-ganze Wabhrheit
-Sachlichkeit

-Ruhe

-Persdnliche Situation
-Zuversicht erwecken

Eigenschaften Arzt -Freundlichkeit
-Persdnliche Beziehung
-Einfihlsamkeit

-sich kimmern
-Medizinische Kompetenz

Einfluss auRerhalb -Hausarzt wichtiger Ansprechpartner
-Hausarzt weniger wichtig

-Unterstitzung durch

Familie

-Unterstutzung durch anderes medizinisches
Personal

-Erfahrung mit Krebserkrankungen bei anderen

Einfluss Alter -Erkrankung im Alter weniger schlimm

-in jungen Jahren héhere Kampfbereitschaft
-Erkrankung unerwartet im hohen Alter
-Alter kein Einflussfaktor

Zukunftserwartung -gebesserte Lebensqualitat
-vollstandige Heilung
-Lebensverlangerung

Individuelle Faktoren -Nebenwirkungen Behandlung

-Infrastruktur

-mangelndes Verstandnis fur die eigene Er-
krankung

-Glaube

-Krebserkrankung gesellschaftlich mit Todesur-
teil assoziiert
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AnschlieRend wurden erste Beziehungen im Rahmen des ,axialen Kodierens* zwi-

schen den Kategorien abgeleitet. Es wurden Faktoren identifiziert, die eher zur Ak-

zeptanz des Patienten der vom Arzt vorgeschlagenen Therapie fuhrten und Fakto-

ren, die eher zu einem Ablehnen fuhrten (Tabelle 4).

Tabelle 4: Faktoren, die die Therapieentscheidung beeinflussen

Akzeptanz der Therapie

Ablehnen der Therapie

* Vertrauen in den Arzt

» Ausfuhrliche und verstandliche Erkla-
rungen

* Die personliche Lebenssituation the-
matisieren

* Wunsch noch mdglichst viel Zeit mit
der Familie zu verbringen

* Alternativliosigkeit der Behandlung

» Therapie assoziierte Einschrankun-
gen Uberwiegen den Vorteilen der The-
rapie

» Veranderte Therapieziele im Alter

* Einfluss Hausarzt

» Unzureichende Erklarungen

Im letzten Schritt dem ,selektive Kodieren® wurden schlief3lich unter Berlcksichti-

gung der Originaldaten abstraktere Kategorien entwickelt, die moglichst viele Fak-

toren berucksichtigen sollten. Als Kernkategorie wurden schlieBlich die ,Sinnhaf-

tigkeit der Behandlung® aus Sicht der Patientin in deren individueller Situation iden-

tifiziert. Das entstandene Kategoriennetz ist in Abbildung 1 dargestellit.
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Abbildung 1: Kategoriennetz zur Behandlungsentscheidung

Griinde fiir Akzeptanz Griinde fiir Ablehnen
der Therapie: der Therapie:
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Ein wichtiges Ergebnis dieser Studie ist, dass die meisten Patienten ausfihrlich in-
formiert werden wollten und (aus ihrer Sicht) im hohen Male in die Entscheidung
mit einbezogen wurden. Viele Patientinnen betonten, dass sie die Therapieent-
scheidung selbst getroffen haben und nicht alleine dem Arzt Gberlassen wollten. ,Ja,
also ich lass mir da nicht alles aufoktroyieren, ne.“ 1U1,12

In der Gruppe der Patientinnen, die nicht nach Standardtherapie (der empfohlenen
Therapie) behandelt worden sind (6/17, 35%), gaben die Patientinnen weitestge-
hend an, dass sie selbst einzelne Behandlungsbausteine abgelehnt hatten, obwohl
diese von dem Arzt empfohlen wurden. ,So einer bin ich nicht. Ich méchte mich
niemals abgeben. Ich mbchte immer selbst entscheiden, aber ich kenne ja meinen
Kérper, aber ich mbchte immer einen Arzt haben, der meine Entscheidung akzep-
tiert, mich aber beféhigt meine Entscheidung zu treffen“ 33, 20. Die Mehrheit der
Patientinnen ist den Empfehlungen ihres Arztes gefolgt, wobei die jeweiligen Arzte
die Standardbehandlung nach den Leitlinien befirwortet hatten. Bei der Entschei-
dung war fur die Patientinnen zentral, welche Auswirkungen in Bezug auf Lebens-
qualitat und Lebenserwartung sie von der Behandlung erwarten konnen und wie
sinnhaft die Behandlung in ihrer speziellen Situation erscheint. Eine Behandlung
wurde eher akzeptiert, wenn Vertrauen zu dem behandelnden Mediziner bestand
und die Patientin davon ausgegangen ist, dass der Arzt, die fur sie bestmdgliche
Behandlung vorgeschlagen hat.

Viele Patientinnen meinten, dass sie keine Alternativen zu der von dem Arzt vorge-
schlagen Behandlung hatten, was ein "shared decision making” von Arzt und Pati-
entin kaum ermaglicht. Die Ablehnung der Therapie erfolgte Uberwiegend dann,
wenn die Patienten der Meinung waren, dass die erwarteten oder bereits erlebten
Nebenwirkungen der Behandlung den voraussichtlichen Nutzen nicht rechtfertigen
wulrden. In der Halfte der Falle wurden Behandlungsbausteine aufgrund von uner-
wulnschten Wirkungen abgebrochen in der anderen Halfte wurden die Therapien
gar nicht erst begonnen (aus Angst vor den unerwunschten Wirkungen). In diesem
Zusammenhang spielten auch die Infrastruktur und eine mogliche schwierige Er-
reichbarkeit der Behandlungszentren eine Rolle.

Daruber hinaus wurde die Entscheidung auch von dem persénlichen Umfeld, ins-
besondere der Familie beeinflusst. Das eigene Lebensalter hatte oftmals die Ent-
scheidung im hohen Malde beeinflusst. Fur einige Patientinnen war gerade im Alter
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die momentane Lebensqualitat wichtiger als eine hohere Chance auf Rezidiv-Frei-
heit in der Zukunft.

3.1.2 Faktoren die Patientenentscheidung beeinflusst haben

Im Folgenden sollen die einzelnen im Kategoriennetz dargestellten Aspekte naher
erlautert werden. Es wird aul3erdem dargestellt, welche Faktoren in den Interviews
eher zu einer Akzeptanz der von den Arzten vorgeschlagenen Therapie und welche
Faktoren zu einer Ablehnung gefuhrt haben.

Grunde fur die Akzeptanz der Therapie:

- Vertrauen in den Arzt:

Ein wichtiger Grund fur die Akzeptanz der Therapie war Vertrauen in den Arzt, das
durch eine gute Beziehung und Gesprachsfiihrung geférdert wurde. ,Die Arztin
sagte das. Sie wiirde das. Und ich sollte mir das dann (iberlegen. Ich hatte sehr
gro3es Vertrauen. Das war eine Oberérztin. Die denn auch immer mit im OP war.
Die immer dabei war. Die immer dabei war und mit der ich dann auch gut reden
konnte. Und sie sagte dann: " Ich wiirde meiner Mutter raten.” 41,14

Sehr viele Patientinnen meinten, es sei ihnen besonders wichtig, dass die Arzte
freundlich und einfiihlsam seien. Die Arzte sollten ihren Patienten das Gefiihl geben
sich wirklich fur deren Belange zu interessieren. Viele Patientinnen wiinschten eine
personliche Beziehung zu ihrem Arzt.

,Das muss ich sagen, nicht an ne Nummer, sondern das Persénliche. Und das finde
ich gut. Und das erlebt man ja auch nicht immer, dieses Persénliche. Und gerade
das braucht ein Krebspatient.“ 41,12

JAber das Kiimmern ist schon ne grol3e Sache. Also ich finde, man kann auch mal
und das kostet nicht mehr als finf Minuten, auf den Menschen eingehen und fragen,
Menschenskind, " Wie machen Sie das zu Hause?" und " Kommen Sie zu Hause
zurecht?" "Kann man lhnen noch irgendwie helfen?" Hat kein Mensch gemacht.”
34,28

Jedoch gab es auch eine Patientin, die sich explizit ein Gesprach nur auf rein sach-

licher Ebene winschte.
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- Ausfuhrliche und verstandliche Erklarungen:

Das Vertrauen zu den Medizinern wurde durch eine gute und ausflthrliche Informa-
tionsvermittiung geférdert. Die allermeisten Patientinnen haben betont, dass es flr
sie von grofdter Wichtigkeit sei, die volle Wahrheit bezuglich ihrer Erkrankung zu
erfahren. Die Patientinnen wollten umfassend und verstandlich Uber ihre Erkran-
kung und die Behandlung aufgeklart werden. Dieser Anspruch an das Gesprach

war anscheinend unabhangig vom Bildungsstand der Patientinnen.

,Und mir nicht irgendetwas vom Pferd erzéhlt haben. Sondern die nackte Wahrheit.
Was wirklich an dem ist. Und welche Méglichkeiten ich habe und was Sache ist. Ich
mochte nichts beschdnigt haben.” 41,10

slch stehe halt auf dem Standpunkt, man sollte die Problematik ganz klar anspre-
chen“1U2, 6

»Ja, bei mir ist immer wichtig, dass ich alles genau weil3. Dann bin ich zufrieden,
dann kann ich mich drauf einstellen. Aber wenn ich, wenn man so unsicher ist und
nicht weil3, was auf einen zukommt. Das macht mich schon ein bisschen nervos.”
15,18

Gleichzeitig war es fur die Patientinnen auch wichtig, dass der Arzt Zuversicht er-
weckt.

,Und dann sagt er: " Sie sagen, wir schaffen das und wir machen das und keine
Panik. Ganz ruhig das lauft alles. Ganz ruhig, das lduft dann alles." Und so war das
auch.“11,10

In den Interviews war auffallig, dass zwei der Patientinnen, die die antihormonelle
Therapie abgelehnt hatten, angaben nicht ausfuhrlich genug tber mogliche Neben-
wirkungen aufgeklart worden zu sein. So sagte eine Patientin, die die antihormo-
nelle Therapie ohne Ricksprache aufgrund von schweren Nebenwirkungen abge-
brochen hatte tber ihre Gynakologin:

sIch will nicht sagen, dass sie nicht gut gewesen wére, das mag durchaus sein. Aber
unsere Chemie passte nicht. Wir passten- sie hat mir solche Sachen (liberhaupt
nicht erklart” 33,6

Eine andere Patientin, antwortete, nachdem nachgefragt wurde, inwieweit sie tber

mogliche Nebenwirkungen aufgeklart worden sei:
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.Ja, also da hat sie nicht viel zu gesagt. Da hat sie nur gesagt:" Die muss ich nehme,
weil man ja nicht ausschlieBen kann, dass die gestreut hat. Und das wird dann dazu
unterstlitzt, dass das nicht mehr wieder kommt." 15, 33

Eine andere der Patientinnen, die Therapiebausteine abgelehnt hatte, hatte
Schwierigkeiten die Erklarungen durch ihren Arzt zu verstehen. Sie meinte zwi-
schendurch im Interview sie habe gar keinen Krebs gehabt, obwohl laut Arztbrief
eindeutig ein bosartiger Tumor festgestellt worden war.

LAIso das hiel3 immer das sei Brustkrebs und so weiter. In der Untersuchung hat
man dann aber festgestellt, dass in der Brust ein Fettgeschwulst ist. Sie (die Gyné-

kologin) hat das aber nie zugegeben.” 21,2

- Die personliche Lebenssituation thematisieren

Eine Patientin in palliativer Situation mit einem Brustwandrezidiv viele Jahre nach
einer Brustkrebserkrankung in jingeren Jahren, wollte eine weitere Therapie zu-
nachst ablehnen. Sie hatte bei ihrer ersten Krebserkrankung die Chemotherapie als
sehr belastend empfunden. Die behandelten Arzte hatten sie jedoch schlussendlich
von der Therapie Uberzeugt, indem sie der Patientin verdeutlicht hatten, dass es
noch verschiedene Behandlungsmdglichkeiten gabe. Darlber hinaus waren sie auf
die personliche Situation der Patientin eingegangen.

,Damals habe ich mir geschworen (lacht) nie wieder eine Chemotherapie. Das war
also fiir mich ne Katastrophe. Und dann habe ich mich jetzt im Alter mich mehr oder
weniger also doch lberreden lassen von Frau x. Weil das ja nicht mehr so drama-
tisch sein sollte, wie das mal war. Und sie hatte da ja auch Recht, sie hat mich also
nicht beschubst.“ 1U1, 18

,Und also ich das wollte dann sagen:" Jetzt lassen wir die ganze Schose, wenn das
nicht mehr anschldgt, miissen Sie sich da nicht mehr weiter bemiihen, dann lassen
wir das auslaufen, nech.” Und dann hat er dann gesagt: "Nein. Also er wiirde mir
sehr raten, ich habe noch Enkelkinder und wie Sie sehen den Garten und was weil3
ich was. Ich hétte ja noch, ich wiirde ja noch am Leben teilnehmen und das wiirde
sich immer nochmal lohnen." 1U1, 6

Im Nachhinein war die Patientin sehr dankbar die weitere Therapie doch noch

durchgefuhrt zu haben und betonte, dass sie eine gute Lebensqualitat habe.
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,Und wo ich hier alleine lebe, sehe ich ehrlich gesagt auch nicht mich eingeschrénkt.
Ich spiele also zu gerne Bridge. (...) Da sitzt man, das macht man also nicht im
Stehen oder Gehen und mir macht das viel Freude. Und ja ich kommuniziere mit
den Leuten, die da auch sind. (...) Und ja, da ist, ich kann mir gar nicht vorstellen,
wie man da noch grol3 besser im Alter da. Ich fahre sogar mit denen in den Urlaub
zum Bridge Urlaub ne Woche. Und das kann ich alles noch machen. Also ich bin ja
nun nicht ans Bett angewiesen. Soweit lasse ich das also erst gar nicht kommen.
(lacht)“1U1, 8

- Wunsch noch moglichst viel Zeit mit der Familie zu verbringen

Eine herausragende Rolle in den Erzahlungen der Patienten spielte die Familie,
insbesondere der Ehemann. Familiarer Ruckhalt half den Patientinnen und erleich-
tert den Umgang mit der Erkrankung. Haufig wurden die Patientinnen von Angeho-
rigen bei Gesprachen mit dem Arzt begleitet und Therapieentscheidungen wurden
mit Familienmitgliedern oder auch engen Bekannten besprochen.

Auf der einen Seite konnte der Wunsch noch viel Zeit mit der eigenen Familie zu
verbringen die Patientinnen motivieren noch maglichst viel Therapie durchzufuhren.
,Ich habe meinen Mann zur Seite, der auch Krebs hat und wir reden driiber. Und er
bestérkt mich.” 53,2

»...und da werde ich UrgroBmutter. Und das ist wieder sowas, darauf freue ich mich.
Ich méchte unbedingt jetzt UrgroBmutter werden, also muss ich gesund sein. Damit
ich das erleben kann.“23,10

Auf der anderen Seite sagte eine Patientin, die die antihormonelle Therapie, die
Chemo- und die Strahlentherapie abgelehnt hat, dass sie dies nur gewagt hatte, da
sie sich dem Ruckhalt ihrer Familie und ihres Hausarztes sicher sein konnte. Sollte
sie wieder an Krebs erkranken, wisste sie, dass ihre Familie flr sie sorgen wirde.
Eine andere Patientin mit wenig familiarer Unterstitzung wirkte auffallig teilnahms-
los und desinteressiert an ihrer eigenen Erkrankung und Behandlung.

»,Ne, ich war immer alleine. Und das letzte Gesprédch bevor ich, bevor das...bevor
ich operiert werden sollte. Da sagte die Arztin aus dem Krankenhaus auch: " Warum
sind Sie denn alleine?" Da habe ich gesagt: " Ja, mein Sohn ist, wohnt in Miinchen,

der kommt ja deswegen nicht.”" Ansonsten bin ich alleine, ich lebe alleine.” 32,14
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,Die haben, also die Arzte haben gesagt, dass misste operiert werden. Und dann
mlisste ich Chemo kriegen und Bestrahlung. Dann kriegte ich auch gleich Bescheid,

wieviel Chemo und wieviel Bestrahlung. Und ehh...Joar..” 32,12

- Alternativiosigkeit der Behandlung

Haufig hatten die Patienten jedoch das Gefuhl, dass aufgrund der Schwere ihrer
Erkrankung es keine Alternative zu der vom Arzt vorgeschlagenen Behandlung gab.
Die jeweiligen Arzte hatten in diesen Féallen (iberwiegend keine Wahlmdglichkeiten
in der Behandlungsweise diskutiert, sodass von den Patienten gar nicht in Frage
gestellt wurde, ob man eine Behandlung gemaf den Empfehlungen in den Leitlinien
durchfihren sollte.

s,Ja dann gehe ich in die Frauenklinik. Ich muss ja was unternehmen. Wenn das
Krebs ist, muss das raus.“ 11,4

,INO, wenn man das muss, muss man das. Denn wenn man ne Chance haben will.
22,20

Grunde fur die Ablehnung der Therapie:

- Therapie-assoziierte Einschrankungen Uberwiegen den Vorteilen der Therapie

Die meisten Patientinnen, bei denen eine Abweichung von den Leitlinien feststellbar
war, haben Teile der Therapie nach Abwagung der Vor- und Nachteile entgegen
der Empfehlung ihres Gynakologen abgelehnt. Nur in einem Fall ist aus dem Inter-
view nicht eindeutig hervorgegangen, ob eine Chemotherapie bei einen G3- Tumor
von Seiten des Arztes Uberhaupt in Erwagung gezogen worden war. Am haufigsten
wurde die adjuvante antihormonelle Therapie mit dem Argument abgelehnt, dass
der Vorteil durch die Tabletten die vielen Nebenwirkungen und Einschrankung der
Lebensqualitat nicht rechtfertigen wiirde. Oft bestanden Angste vor den Nebenwir-
kungen.

,Und ich hatte das ja gemerkt und hier ist mir dann gesagt geworden: "die Chancen”,
also nur die statistischen Chancen, das ist ja immer nur ne Statistik aber immerhin,

die sind bei mir nur 1 Prozent. Und das wére Grund genug, um zu Uberlegen, ob
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der Nutzen wohl diese Nebenwirkungen aufwiegen wiirden. Und dann habe ich ge-
sagt:" Ne, dann lasse ich das."“ 33,6

»Ja die nehme ich nicht. Da habe ich mich entschieden, dass ich sie nicht nehmen
will. Und zwar hatte ich in jungen Jahren mal ne Hepatitis B. Und ich bin froh, dass
meine Leber in Ordnung ist und habe auch gelesen auf dem Beipackzettel, was das
alles fiir Nebenwirkungen auch hat. Und dann habe ich gedacht, ne die nehme ich
nicht. Ich habe das dann fiir mich selbst entschieden, weil es eh keine 100% Ga-
rantie gibt“ 14,3

Eine der Patientinnen, die die Chemotherapie und die antihormonelle Therapie auf-
grund der schweren Nebenwirkungen abgebrochen hatte, lehnte zusatzlich eine
Strahlentherapie ab, unter anderem aufgrund der schweren Erreichbarkeit ab. Die
Patientin lebte in einem kleinen Dorf mit schlechter Infrastruktur.

,Und ich habe keine Lust 52 Wochen da zur Brustbestrahlung zu gehen. Das muss
ich Ihnen ganz ehrlich sagen. Dann setzte ich mich wieder unter Stress. Sie miissen
Ja denken von x nach y muss ich ja immer. Das sind immer ne dreiviertel Stunde.
Dann wartet der Taxifahrer und ich muss ja auch immer ne dreiviertel Stunde zu-
riick. Ne und das jeden Tag 5 Wochen, ne 52 Wochen, das tue ich mir nicht an.”
20,8

- Veranderte Therapieziele im Alter

Viele Patientinnen erachteten eine Krebserkrankung im Alter als weniger schlimm,
als in jungeren Jahren. Einige Frauen sagten, dass sie sich bei einer Erkrankung in
jungeren Jahren mehr Sorgen um die Zukunft gemacht hatten. Im Alter wirde
Krankheit mehr zum Leben dazu gehéren und ware somit auch leichter zu akzep-
tieren. Als besonders schwierig wurde die Situation beschrieben, wenn junge
Frauen erkranken wuirden, die sich noch um die eigenen Kinder kimmern mussten.
In diesem Zusammenhang dachten einige Frauen auch, dass sie in jungeren Jahren
mehr gekampft hatten. Einige Patientinnen hatten schon Krebserkrankungen in ih-
rer Familie miterlebt. Insbesondere berichteten Patientinnen, dass bereits ihre
Tochter oder Schwiegertochter in einem weitaus jungeren Alter an Krebs erkrankt
und teilweise auch daran verstorben sind. Diese Erfahrungen haben die betreffen-
den Patientinnen stark gepragt.

LAISO wir haben bei uns in der Familie auch eine Tochter, die mit 30 da dran erkrankt

ist. Ich weil3 wie hart das ist. Das ist viel schlimmer als wenn man schon iiber 70 ist.
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Finde ich jedenfalls. Das ist, die haben das ganze Leben noch vor sich. Das ist
schon ganz hart.“22,24

»,Man ist in meinem Alter nicht mehr so anspruchsvoll. Wenn einige in ihren Dreil3i-
gern Krebs haben. Dass die mehr kdmpfen, ne. Ich habe gesagt, ich lasse das alles
einfach auf mich zukommen.” 21,46

Eine Patientin antwortete auf die Frage, wie sie vor 20 Jahren mit Erkrankung um-
gegangen ware:

,Dann héatte man ja vielleicht noch mehr Kraft. Noch mehr Kraft als jetzt. Dann wiirde
man vielleicht noch mehr gegen angehen, ne. Oder? Man muss die Krankheit ja
annehmen. Sonst nlitzt das ja nichts. Kann ich so nicht sagen. Es ist immer so, wie
es gerade ist, ne.“ 13, 25

Mehrere Patientinnen hatten Teile der Therapie mit dem Hinweis auf ihr fortgeschrit-
tenes Alter abgelehnt. Einige argumentierten, dass sie fur eine hohe Lebensqualitat
ohne Nebenwirkungen von Medikamenten die Gefahr eines Rezidivs in Kauf neh-
men.

,Und da habe ich zu der Arztin gesagt: "Liebe Frau, ich bin 75 und ich habe nen
Schrittmacher, da muss ich ja tiber 8 Tagen nochmal ins Krankenhaus, der Schritt-
macher muss umgesetzt werden von links nach rechts. Und das mdchte ich nicht

mehr auf mich nehmen."21,8

,Darauf brauchen Sie mir nicht antworten aber (lacht), ich denke mal, wenn Sie so
in, ich werde 80 n&chsten Monat. Und muss ich mir das noch antuen, ich glaube
nicht. Also ich habe das jetzt flir mich so entschieden Frau Schéfer.“ 2U,12

»Ich mache gar nichts mehr und lebe jetzt noch so lange. Ich will ja jetzt noch ein
bisschen gut leben.“2U,12

Auf der anderen Seite gab es aber auch Patientinnen, die der Meinung sind, dass
das eigene Alter die eigene Entscheidung bezlglich der Therapie gar nicht beein-
flusst.

Eine Patientin hat die Wichtigkeit des Glaubens an Gott beim Umgang mit der Er-
krankung betont, obwohl in dem Interview die Rolle der Religion nicht explizit erfragt
worden ist. Die Patientin sagte, dass der Glaube ihr hilft zuversichtlich mit der Krank-
heit umzugehen. Von der Behandlung erhoffe sie sich zwar eine Lebensverlange-
rung, um noch moglichst viel Zeit mit ihrer Familie verbringen zu kdénnen. Sie ak-

zeptiere den Tod aber als Teil des Lebens und glaube daran, dass es noch etwas
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anderes als das Leben auf der Erde gibt. Sie denke, dass es vielen Krebspatienten
helfen wiurde Vertrauen in Gott zu haben, um friedlich zu sterben.

»Ich wiinsche einfach, dass auch viele andere Krebspatienten den Glauben finden
an Gott. Das gibt sehr viel Halt. Und ich habe einige gesehen von meinen Freun-
dinnen, die gestorben sind. Und die im Glauben stehen. Und die sind ganz anders
gegangen. Wéhrenddessen meine Schwégerin, die ist vor einigen Jahren auch an
Krebs erkrankt. Oder die Schwiegermutter von unserer Tochter. Die leben alle nicht
mehr und die sind ganz anders weggegangen... Die sind nicht so ruhig und zufrie-
den gegangen. Das wiinsche ich anderen Krebspatienten, dass sie diesen Glauben
und das Vertrauen haben“41,22

- EBinfluss Hausarzt

Zwei der Patientinnen, die Therapiebausteine abgelehnt haben, hatte sich zuvor
nicht an den Gynakologen, sondern an den Hausarzt gewandt. Zu dem Hausarzt
hatten sie aufgrund einer langjahrigen Beziehung ein besonderes Vertrauensver-
haltnis. DarUber hinaus sei der Hausarzt besser erreichbar gewesen.

,Da habe ich meinen Hausarzt angerufen, der kam ja auch von der Inneren aus x.
Da habe ich ihm das [die Situation] geschildert, da hat er gesagt:" Die kbnnen Sie
ruhig absetzen die Tabletten."15,6

Eine Patientin hatte die antihormonelle Therapie auf Empfehlung ihres behandeln-
den Arztes in der Reha-Klinik abgebrochen.

Fir die Mehrzahl der Patientinnen war aber der behandelnde Gynakologe der wich-
tigste medizinische Ansprechpartner. Der Hausarzt stellte haufig einen Begleiter
dar. Einige Patientinnen, empfanden es als sehr wichtig, dass der Hausarzt vor Ort
gewesen sei.

,Und das kommt dadurch, denn eigentlich ist ja die Gynékologin zusténdig, aber wie
gesagt, ich wohne in einem kleinen Dorf, den Hausarzt habe ich im Dorf.”“ 43,17
~Ja, wenn ich irgendetwas hatte oder so. Ich war dann diesbeziiglich auch sehr
empfindlich. Und kriegte dann sofort eine Bronchitis. Sie [ die Hausérztin] war immer

fiir mich da. Ich konnte immer kommen.” 41,12
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3.2 Quantitativer Teil
3.2.1 Fragebogen SDM-Q9

An dieser Stelle soll die Auswertung der Fragebdgen dargestellt werden. Der Mittel-
wert der Zustimmung, dass ein SDM durchgefiuhrt wurde, betragt Gber alle Patienten
55,81 %. Altere Patienten geben haufiger als jingere Patienten an, dass sie in die
Beratung mit einbezogen wurden. Der Mittelwert der Zustimmung uber alle Fragen
betragt bei alteren (= 59J) Patienten 59,28,1%, wohingegen der Mittelwert bei jun-
geren (<59J) Patienten 52,22 % betragt ( zweiseitiger Students T-test, p-Wert < a).

80,00
75,00
70,00
65,00 *
60,00
55,00
50,00
45,00
40,00

Zustimmung (%l

Alle < 59 Jahre 2 59 Jahre

Abbildung 2: Ergebnisse SDM-Q9

SDM-Q9: Mittelwerte (MW) und Standardabweichung (STD) der Zustimmung (%)
in Abhangigkeit von dem Alter der Patienten

* = statistisch signifikant (zweiseitiger TTest: p = 0,019)
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3.2.2 API

Teil A: Allgemeine Einstellungen zu medizinischen Entscheidungen

Die Mehrheit der Patienten bevorzugt in die Entscheidungsfindung mit einbezogen
zu werden. Der Mittelwert der Zustimmung uber alle Fragen betragt bei allen Pati-
enten 60,7 %. Die Autonomie-Praferenz ist bei alteren Patienten etwas niedriger als
bei jungeren Patienten (59,46% vs 62,11%), die Unterschiede sind aber nicht sta-
tistisch signifikant (p=0,65).
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Abbildung 3: AP| Fragengruppe A: Mittelwerte (MW) und Standardabwei-
chung(STD) der Zustimmung in Abhangigkeit von dem Alter der Patienten. Es fan-
den sich keine signifikanten Unterschiede.
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Teil B: Informationsbediirfnis

Der Mittelwert der Zustimmung, dass die Patienten ausfuhrlich informiert werden
mochten, liegt Uber alle Patienten bei 68,03%. Es gibt keine statistisch signifikanten

Unterschiede zwischen jingeren und alteren Patienten (p= 0,69).

Gruppe B
100
- 80
2 | |
2 60 | |
=
E 40
[72)
=)
N 20
0

Alle < 59 Jahre 2 59 Jahre

Abbildung 4: Ergebnisse AP| Fragengruppe B: Mittelwerte (MW) und Standardab-
weichung (STD) der Zustimmung in Abhangigkeit von dem Alter der Patienten. Es
fanden sich keine signifikanten Unterschiede.
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4  Diskussion

4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Im qualitativen Teil der Studie ging es darum, den Entscheidungsprozess bei der
Behandlungsplanung bei alteren Brustkrebspatientinnen nachzuvollziehen. Um dies
zu untersuchen, wurden qualitative Interviews mit alteren Brustkrebspatientinnen (>
69 Jahre) durchgeflihrt. Zusatzlich sollte im quantitativen Teil der Studie erforscht
werden, inwieweit aus Sicht der Patienten eine Partizipative Entscheidungsfindung
von Arzt und Patienten durchgefuhrt wurde und inwieweit die Patienten in den Ent-
scheidungsprozess mit einbezogen werden wollten. Daflir wurden zwei Fragebogen
eingesetzt, ein Fragebogen zur Partizipativen Entscheidungsfindung SDM-Q9
(Kriston et al., 2010) und ein Fragebogen zur Autonomiepraferenz API (Kriston et
al., 2010). Diese zwei Fragebogen wurden an Patienten in verschiedenen Alters-
gruppe und mit verschiedenen Krebsentitaten verteilt.

Die Mehrheit der interviewten Patientinnen wollte im hohen Mal3e in den Entschei-
dungsprozess miteinbezogen werden. Keine der Patientinnen, die nicht nach Stan-
dardtherapie behandelt worden ist, hatte berichtet, dass der Facharzt ihr aufgrund
von medizinischen Aspekten abgeraten hatte. Der Hauptgrund, der dazu fuhrte,
dass bestimmte Behandlungen nicht durchgefuhrt worden sind, war also nicht, dass
die Therapien nicht vorgeschlagen wurden sondern, dass die interviewten Patien-
tinnen diese bewusst abgelehnt hatten. Diese Interpretation passt auch zu den Er-
gebnissen der Fragebogenaktion, die weiter unten diskutiert werden. Als Kernkate-
gorie wurden die , Sinnhaftigkeit der Behandlung“aus Sicht der Patientinnen identi-
fiziert. Die weitere Analyse ergab sowohl Arzt-bezogene Faktoren, als auch Patien-
ten-bezogene Faktoren, die ein Ablehnen, beziehungsweise eine Akzeptanz der
Therapie forderten. Arzt-bezogene Faktoren, die eher zu einer Akzeptanz der The-
rapie fuhrten waren ,Vertrauen in den Arzt, ,ausfihrliche und verstédndliche Erkla-
rungen“ und ,die persénliche Lebenssituation thematisieren“. Der wichtigste Patien-
ten-bezogene Faktor, der eine Akzeptanz forderte, war ,,der Wunsch noch méglichst
viel Zeit mit der Familie zu verbringen*. Darlber hinaus bestand fur viele Patientin-
nen eine ,Alternativiosigkeit der Behandlung®. Diese Aussage ist interessant, well

nur die Darstellung Diskussion unterschiedlicher Behandlungsmaoglichkeiten eine
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Partizipative Entscheidung im Sinne des "Shared Decision Making"” ermoglich.
Keine Behandlung oder eine reduzierte Behandlung sind in dieser patienten-
zentrierten Diskussion durchaus Alternativen zur Standardtherapie - diese Art der
Partizipativen Entscheidungsfindung wurde offensichtlich nicht haufig praktiziert,
wobei berucksichtigt werden muss, dass in unserer Studie ausschlieBlich die Pati-
entensicht berucksichtigt wurde.

Patientenbezogene Faktoren, die eher zu einem Ablehnen von Behandlungsbau-
steinen fuhrten, waren: ,Therapie assoziierte Einschrdnkungen lberwiegen den
Vorteilen der Therapie® und ,Verdnderte Therapieziele im Alter”. In manchen Fallen
kénnten zudem ,unzureichende Erkldrungen“ von dem Arzt zu einem Ablehnen der
Therapie durch den Patienten geflhrt haben. Obwohl der behandelnde Gynéakologe
in den meisten Fallen der Hauptansprechpartner war, hatte in zwei Falle, der Haus-

arzt die Patientinnen dazu ermutigt, Therapiebausteine abzulehnen.

Die Auswertung des SDM-Q9 Fragebogens ergab, dass altere Patienten (der Al-
tersmedian lag hier bei 59 Jahren) etwas haufiger das Gefuhl hatten, in den Ent-
scheidungsprozess miteinbezogen zu werden als jungere Patienten. Insgesamt gab
aber nur gut die Halfte (55,81 %) der Patienten an, dass eine Partizipative Entschei-
dungsfindung stattgefunden hatte. Die Auswertung des API zeigte, dass die Patien-
ten mehrheitlich in die Entscheidung miteinbezogen werden wollen und die Ent-
scheidung nicht alleine dem Arzt Uberlassen mochten. Gleichzeitig bestand bei den
meisten Patienten ein hohes Informationsbedurfnis (Zustimmung: 68,03%). Es wur-
den keine signifikanten Unterschiede zwischen den verschiedenen Altersgruppen

nachgewiesen.

4.2 Ergebnisse im Kontext der Literatur

4.2.1 Faktoren die den Entscheidungsprozess beeinflussen

Puts et al. (2015) haben in einer systematischen Ubersichtsarbeit Ursachen er-
forscht, warum altere Krebspatienten Therapiebausteine abgelehnt oder akzeptiert
haben (Puts et al., 2015). Der in dieser Studie am haufigsten identifizierte Faktor,
der zum Ablehnen der Therapie flhrte, war in dieser Studie ,die Angst vor Neben-

wirkungen®. Weitere wichtige Faktoren waren: ,ein unklarer Vorteil der Behandlung®,
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Ldie Angst vor einem hohen Risiko durch die Erkrankung aufgrund von Komorbidi-
téten“und ,die Uberzeugung, dass die aktuelle Lebensqualitét im Alter am wichtigs-
ten sei“ (Puts et al., 2015). Laut Puts et al. waren auf der anderen Seite Faktoren,
die die Akzeptanz der Therapie fordern wurden: ,Behandlungsnutzen®, ,Erwartun-
gen beziiglich Nebenwirkungen®, ,Erfolgsraten®, ,sich lber die Krankheit und die

Prognose bewusst sein“ und ,das Vertrauen in die Empfehlungen des Arztes*

In unserer hier dargestellten Studie kamen wir zu ahnlichen Ergebnissen. Dartber
hinaus kommen sowohl die Studie von Puts et al. als auch unsere Forschungsarbeit
zu dem Ergebnis, dass die meisten Patienten den Empfehlungen ihres Arztes ge-
folgt sind. In der Arbeit von Puts et al. wurde als weiterer Akzeptanzfaktor zwar die
familiare Unterstiitzung genannt, in dieser systematischen Ubersichtsarbeit wurden
aber verhaltnismalRig wenige Studien identifiziert, die familidre Unterstlutzung als
wichtigen Faktor benannt haben (Puts et al., 2015). In unserer hier prasentierten
Interviewstudie hingegen kam der Familie eine wichtige Rolle bei der Entscheidung
zu. Dies verdeutlicht, dass der Entscheidungsprozess nicht alleine von dem Arzt
und dem Patienten beeinflusst wird, sondern im hohen Malde auch vom Umfeld der
Patienten. Eine denkbare Ursache, warum in unserer Studie im Gegensatz zur Stu-
die von Puts et al. die Familie eine wichtigere Rolle spielt, ist moglicherweise, dass
in der systematischen Ubersichtsarbeit Studien mit unterschiedlichen Patientenkol-
lektiven eingeschlossen wurden. So wurden Studien berucksichtigt, in denen Pati-
enten mit verschiedenen Krebsentitaten und insbesondere Patienten beider Ge-
schlechter befragt wurden. Um den Stellenwert der Familie im Entscheidungspro-
zess weiter zu untersuchen, mussen in weiteren Studien diese Faktoren, insbeson-
dere auch die Frage nach der Rolle des Geschlechts, analysiert werden. Weiterhin
konnen kulturelle Unterschiede eine Rolle spielen - hier bei den alteren weiblichen
Patientinnen also deren Rolle als Ehefrau, Mutter oder GroRmutter.

Das Vertrauen in den behandelnden Arzt wurde bereits als wichtiger Einflussfaktor
fur die gemeinsame Entscheidungsfindung genannt. Hier kann insbesondere durch
eine zielorientierte und strukturierte Gesprachsfuhrung das Vertrauen des Patienten
in den Arzt und die Behandlung gefordert werden. Es wurden verschiedene Studien
durchgefuhrt, die untersuchten, welche Bedurfnisse Patienten an die Kommunika-

tion mit ihrem Arzt haben (Vogel et al., 2006), inwieweit Patienten in die Therapie-
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planung miteinbezogen werden wollen (Thorne et al., 2013) und wie Arzte die Préa-
ferenzen der Patienten in der Entscheidungsfindung wahrnehmen (Bruera et al.,
2002; Elkin et al., 2007). Eine Diskussion dieser Studien wirde Uber den Rahmen
dieser Arbeit hinausgehen. In unserer Studie lag, im Gegensatz zur Mehrheit der
genannten Arbeiten, der Fokus der Untersuchung auf alteren Patientinnen. Nur in
der Studie von Elkin et al. (2007) wurden altere Patienten und deren behandelnden
Arzte befragt. Diese Studie kommt zu den Ergebnis, dass es fiir die behandelnden
Arzte haufig sehr schwierig ist, die Kommunikationspraferenzen ihrer Patienten ab-
zuschatzen und es wurde festgestellt, dass es hilfreich ist, die praferierte Kommu-
nikationsform im Gesprach zu erfragen (Elkin et al., 2007).

In ihrer systematischen Ubersichtsarbeit zu den Erwartungen an die Arzt-Patienten-
Kommunikation kamen Vogel et al. (2006) zu dem Ergebnis, dass fur Tumorpatien-
ten eine personliche, individuelle Beziehung und dartber hinaus eine umfangreiche
Informationsvermittlung wichtig seien (Vogel et al., 2006). Unsere Studie lieferte
ahnliche Ergebnisse: Die Patientinnen schatzten ausfuhrliche, verstandliche Erkla-
rungen. Die Patientinnen forderten aulerdem die "ganze Wahrheit” Uber ihre Er-
krankung zu erfahren. Dartber hinaus wunschte sich die Mehrzahl der Patientinnen,
dass die Arzte ein echtes Interesse fiir sie als Person zeigten.

Erganzend zu den Ergebnissen der qualitativen Studie zeigten die Ergebnisse des
Fragebogens API, dass fur die Patienten eine ausflhrliche Informationsvermittiung
unabhangig von dem Alter der Patienten von groRer Bedeutung ist (Zustimmung:
68,03 % siehe: Abbildung 5). Zwei der Patientinnen, die die antihormonelle Therapie
abgelehnt hatten, gaben in diesem Zusammenhang an, dass sie nicht ausfuhrlich
genug Uber mogliche Nebenwirkungen aufgeklart worden waren. Eventuell hatte
eine bessere Informationsvermittiung im Falle dieser Patientinnen die Akzeptanz
gegenuber der Therapie gesteigert. Ausfuhrlichere Erklarungen hatten unter Um-

standen dazu gefiihrt, Angste beziiglich der Nebenwirkungen zu verringern.

Erneut der Hinweis, dass die Arzt-Patienten-Kommunikation ist ein entscheidender
Faktor fur die Therapieadharenz von Patienten ist. Mindestens eine Meta-Analyse
hat gezeigt, dass eine verstarkte Schulung der Kommunikationsféhigkeiten von Arz-
ten zu einer signifikanten Senkung des Risikos fur eine ,Non-adherence® fuhrt

(Zolnierek und DiMatteo, 2009). In diesem Zusammenhang spielte in unserer Studie
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der Hausarzt eine wichtige Rolle. Die meisten Patientinnen betrachteten ihren Gy-
nakologen bezuglich ihrer Krebsbehandlung als ersten Ansprechpartner. Einige Pa-
tientinnen betonten jedoch, dass ihr Hausarzt die Behandlungsentscheidung mal}-
geblich beeinflusst hat. Es gibt bisher nur wenige Studien, die die Rolle der Haus-
arzte in der Entscheidungsfindung wahrend einer Krebstherapie untersucht haben.
Zum Beispiel untersuchten Johansson et al. (2000) die Rolle des Allgemeinmedizi-
ners in der Versorgung von Krebspatienten und fanden heraus, dass die Mehrheit
der Hausarzte in die Krebsbehandlung ihrer Patienten miteinbezogen wurde - nicht
nur in der Diagnostik, sondern auch wahrend der Behandlung und der Nachsorge (
Johansson et al., 2000). Anvik et al. (2006) weisen darauf hin, dass der Allgemein-
mediziner haufig besser Uber die allgemeinen Lebensbedingungen, sowie familiare
oder finanzielle Schwierigkeiten der Patienten Bescheid weil3, als der Facharzt. Zu-
dem beklagten einige Patienten in der Studie von Anvik et al., dass in der Nachsorge
die Zeit der Facharzte begrenzt und man mit immer neuen Behandlern konfrontiert
sei. Die Schlussfolgerung war, dass diese Aspekte die (Mit-)Versorgung durch den
Hausarzt unerlasslich macht (Anvik et al., 2006). Auch in unserer Studie wurde deut-
lich, dass viele Patientinnen es schatzten, wenn sie zu ihrem Hausarzt ein beson-
deres Vertrauensverhaltnis hatten. Haufig wurden die Patientinnen schon uber viele
Jahre lang von ihrem Hausarzt begleitet, sodass dieser besser als der Facharzt die
individuelle Lebenssituation der Patientinnen kannte. Zudem sagten einige Patien-
tinnen, dass ihr Hausarzt im Gegensatz zum Facharzt, besser zu erreichen war.
Dies fuhrte dazu, dass zwei der Patientinnen Therapiebausteine nach Absprache
mit ihrem Hausarzt und ohne Ricksprache mit ihrem Gynakologen abgebrochen

hatten.

4.2.2 Patientenbeteiligung an der Entscheidungsfindung

Einige Studien kamen zu dem Ergebnis, dass altere Krebspatienten im Gegensatz
zu jungeren haufiger eine passivere Rolle im Entscheidungsprozess bevorzugen
(Bruera et al., 2002; Elkin et al., 2007; Schulman-Green et al., 2006). Aus den In-
terviews in unserer Studie konnte diese Annahme nicht bestatigt werden. Es wurde
im Gegenteil oft als positiv empfunden, wenn ausfuhrlich aufgeklart worden war und
die Patientin vom Arzt in den Entscheidungsprozess miteinbezogen wurde. Diese

Ergebnisse stimmen mit Studien Uberein, die gezeigt haben, dass insbesondere bei
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alteren Brustkrebspatientinnen eine starkere Beteiligung am Entscheidungsprozess
zu einer hoheren Zufriedenheit fuhrt (Mandelblatt et al., 2006; Silliman et al., 1998).
Die von uns interviewten Patientinnen winschten nicht, dass der Arzt paternalistisch
uber ihre Behandlung entscheidet. Sie wollten ausfuhrlich Gber verschiedene The-
rapieoptionen und mogliche Nebenwirkungen informiert werden, sodass sie person-
lich eine individuelle Entscheidung in ihrer jeweiligen Lebenssituation treffen kon-
nen. Bei der Interpretation dieser Ergebnisse ist die Fokussierung auf ein definiertes

Patientenkollektiv in unserer Studie zu bertcksichtigen.

In Deutschland und den meisten anderen westlichen Landern, ist gesetzlich veran-
kert, dass die Wunsche der Patienten zu respektieren sind. Dazu mussen verstand-
lichen Informationen Uber Behandlungsoptionen und mdogliche Nebenwirkungen
vermittelt werden (Burgerliches Gesetzbuch, 2017). Die Auswertung des API zeigt,
dass die Patienten mehrheitlich in den Entscheidungsprozess miteinbezogen wer-
den wollen (MW 60,7%). Allerdings ist die Standardabweichung sehr grof3 (x
22,45%), was darauf hinweist, dass es individuelle Unterschiede gibt. Doherty et al.
(2005) haben in ihrer Studie mit Hilfe des Fragebogens API und semistrukturierten
Interviews untersucht, inwieweit Patienten in den Entscheidungsprozess miteinbe-
zogen werden wollen (Doherty und Doherty, 2005). Bei der Auswertung teilten sie
die Praferenzen der Patienten bezuglich der Rolle im Entscheidungsprozess in ,eine
aktive, eine kollaborative und eine passive Rolle ein“ (Doherty und Doherty, 2005).
In ihrer Studie wahlten 20% der Patienten eine aktive Rolle, 40% eine kollaborative
und 40% eine passive Rolle im Entscheidungsprozess. In unserer Studie waren die
Patientinnen demnach gleichfalls mehrheitlich als "collaborative" einordnen, was
bedeutet, dass sie in den Entscheidungsprozess mit einbezogen werden wollen.
Doherty et al. weist jedoch darauf hin, dass sich die Ergebnisse des APIs nicht im-
mer mit den Aussagen in qualitativen Interviews vereinbaren lassen. So hatten bei-
spielsweise manche Patienten, die gemal} des APlIs eine passivere Rolle bevorzug-
ten, in den Interviews angegeben, dass sie unzufrieden mit der ,Entmachtung” wa-

ren, der sie im Krankenhaus ausgesetzt waren (Doherty & Doherty, 2005).
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Diese Erkenntnisse zeigen, dass man beim Interpretation und dem Vergleich quan-
titativer und qualitativer Ergebnissen die Unterschiede der Methoden berucksichti-
gen muss. Im Gegensatz zu einer Befragung durch Fragebdgen, ermdglichten die
Interviews eine differenziertere und freiere Antwort der Patientinnen. Des Weiteren
kann, wie in unserer Studie auch geschehen, die Interviewerin bei Unklarheiten
nachfragen. Deswegen eignen sich die Interviews unserer Ansicht nach eher dazu,
die subjektive Bedeutung und das Erleben, sowie das Empfinden der Patienten
nachzuvollziehen. Auf der anderen Seite ist die Befragung Fragebdgen eindeutiger
zu quantifizieren, sodass es durchaus sinnvoll erscheint, unter der Beachtung der

methodischen Unterschiede, beide Methoden zu kombinieren.

Die Auswertung des SDM-Q9 zeigte, dass altere Patienten etwas haufiger das Ge-
fuhl hatten, in den Entscheidungsprozess im Sinne eines SDM miteinbezogen wor-
den zu sein. Allerdings lag das Niveau nur bei 50-60% (59.28% vs 52,22%). Die
Partizipative Entscheidungsfindung ist somit in der von uns untersuchten Patienten-
gruppe deutlich verbesserungswurdig, worauf wir ja schon mehrfach hingewiesen
hatten. Der SDM-Q9 zeichnet sich durch eine hohe interne Konsistenz (Cronbach’s
alpha Koeffizient > 0.9), einer hohen Trennscharfe der einzelnen Items und einer
guten Akzeptanz bei den Befragten aus, zusatzlich zeigte sich eine hohe Validitat
(Kriston et al., 2010). Als mdgliche Erklarung fur das Ergebnis der Fragebogen ist
auch denkbar, dass die alteren Patienten geringe Erwartungen an die Beteiligung
im Entscheidungsprozess haben. Wie bereits erwahnt, ist eine Voraussetzung fur
SDM, dass verschiedene Behandlungsoptionen vorliegen, wobei eine der Option
auch sein kann, keine oder nur eine reduzierte spezifische Tumorbehandlung durch-
zufihren. Einige Studie mit Patienten mit unterschiedlichen Erkrankungen zeigen,
dass die von den Arzten empfohlene Behandlung haufig als quasi einzige Méglich-
keit prasentiert wird (Karnieli-Miller und Eisikovits, 2009; Ziebland et al., 2015). Auch
in den von uns durchgefuhrten Interviews sahen einige Patientinnen, keine Alterna-
tiven zu der gewahlten Behandlung, damit war auch keine Voraussetzung flr eine
Partizipative Entscheidungsfindung gegeben. Gemal den Aussagen der Patienten
wurden in der Mehrheit dieser Falle von den behandelnden Gynakologen keine Al-
ternativen zu der Leitlinien-gemafien empfohlenen Behandlung vorgeschlagen. Da
in unserer Studie aber nur die Sicht der Patienten abgefragt wurde, ist es moglich,

dass die Patienten Teile der Gesprache nicht verstanden oder vergessen haben.
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Um genauer zu erforschen, inwieweit die behandelnden Arzte verschiedene Be-
handlungsoptionen und die Moglichkeit des Verzichts auf die Therapie mit den Pa-
tienten besprechen, waren zuséatzliche qualitative Interviewstudien mit Arzten not-

wendig - dies wird in Folgestudien der Arbeitsgruppe bereits durchgefuhrt.

4.2.3 Besonderheiten alterer Krebspatienten

Im Zuge des demographischen Wandels steigt die Anzahl alterer Krebspatienten
kontinuierlich (Siegel et al., 2016). An dieser Stelle soll diskutiert werden, durch wel-
che Besonderheiten altere Krebspatienten gekennzeichnet sind. Wie in der Einlei-
tung bereits erlautert, weisen altere Krebspatienten medizinisch verschiedene Cha-
rakteristika, wie z.B. akute oder chronische Begleiterkrankungen und funktionelle
Einschrankungen auf (Simanek et al., 2010). Die Einnahme von weiteren Medika-
menten (Polymedikation) kann zu Interaktionen zwischen den einzelnen Arzneimit-
teln fuhren (Cascorbi, 2012). AuRerdem ist bekannt, dass geriatrische Krebspati-
enten haufiger sozial isoliert und pflegerisch abhangig sind, als jingere Patienten
(Meran und Widder, 2002). Meran und Widder (2002) merken an, dass altere Pati-
enten haufiger Uberfordert werden, wenn sie aufgefordert werden, selbststandig
eine Entscheidung zu treffen (Meran und Widder, 2002). Die selbststandige Ent-
scheidungsfindung habe demnach gewisse Voraussetzung zu denen Wachheit,
Sprachvermogen und Willensfahigkeit gehorten. Gerade altere Patienten seien je-
doch haufig beispielsweise von einer eingeschrankten Aufnahmekapazitat, redu-
zierter Konzentrationsfahigkeit oder Demenz betroffen. Der Arzt musse ,im Prozess
der Aufkléarung und Begleitung des Patienten einen verantwortlichen Weg finden,
ohne den alten Patienten zu bevormunden® (Meran und Widder, 2002). Meran und
Widder betonen indes auch, dass immer berucksichtigt werden muss, dass die
Gruppe der alteren Patienten sehr heterogen ist und man deshalb keine Charakte-
risierung alleine wegen des Alters treffen sollte, sondern vielmehr aufgrund von ,be-
sonderen gesundheitlichen Konstellation“und ,,spezifischen Behandlungs- und Be-
treuungsbediirfnissen‘(Meran und Widder, 2002).

In die von uns durchgeflhrte Studie sind nur Patienten eingeschlossen worden, die
in der Lage waren, ihre informierte Zustimmung zu der Studie zu geben und ein
Interview durchzufuhren. Die Mehrheit dieser Patientinnen forderte Uberwiegend

selbst uber ihre Behandlung zu entscheiden. Sie wirkten hinsichtlich ihrer kognitiven
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Fahigkeiten auch dazu in der Lage. Nur im Falle einer Patientin hatte man den Ein-
druck, dass ihr das Verstandnis fur die eigene Erkrankung fehlt. Bei der Interpreta-
tion der hier vorgelegten Studie sind diese Einschlusskriterien zu berlcksichtigen -
ein Ruckschluss auf alle Patientinnen sollte deshalb nur mit Vorsicht gezogen wer-
den. Sprachliche Probleme, wie sie z.B. bei Patientinnen mit Migrationshintergrund
zu finden sind, spielen gleichfalls eine wichtige Rolle, werden aber im Zusammen-
hang mit unserer Studie, die ausschliel3lich an deutschsprachigen Patientinnen

durchfuhrt wurde, nicht diskutiert.

Es ist zu beachten, dass im Dezember 2017, nach Beendigung unserer Datenge-
winnung, eine neue Version der Brustkrebsleitlinien verdffentlicht worden ist. Eine
wichtige Anderung in dieser neuen Version ist, dass es ein zusatzliches Kapitel gibt,
das sich speziell mit dem Mammakarziom der alteren Patientin befasst (Deutsche
Krebsgesellschaft, 2017 ). Somit wurde auf die Notwendigkeit einer verstarkten al-
tersgerechten Versorgung von Brustkrebspatientinnen reagiert. In den Gberarbeite-
ten Brustkrebsleitlinien wird die Notwendigkeit eines ,geriatrischen Assesments®vor
einer Operation oder einer Chemotherapie bei Patientinnen Uber 75 Jahre (!) betont.
Bezuglich der lokalen Therapie, der adjuvanten hormonellen Therapie und der The-
rapie mit Trastuzumab wird zwar darauf hingewiesen, dass sich die Therapieemp-
fehlungen bei alteren Patientinnen nicht grundsatzlich von den Empfehlungen fur
jungere Patientinnen unterscheiden, bei alteren Patientinnen mit sehr gunstiger Tu-
morbiologie kann jedoch auf eine endokrine Therapie verzichtet werden. Bei der
Wahl der Chemotherapeutika sollten Anthrazyklin- und/oder Taxan-basierte Kombi-
nations- oder Sequenzregime bevorzugt gewahlt werden. Zusatzlich miussen ein
veranderter Metabolismus im Alter, eingeschrankte Organfunktionen und Begleiter-

krankungen berucksichtigt werden (Deutsche Krebsgesellschaft, 2017 ).

4.2.4 Sinnhaftigkeit der Behandlung in der individuellen Lebenssituation

In alteren Studien zur Arzt- Patienten-Kommunikation wurde die ,Patientenzufrie-
denheit” als wichtigster Ergebnisparameter identifiziert (Ong et al., 1995). In unserer
Studie wurde hingegen die ,Sinnhaftigkeit der Behandlung*als Kernkategorie ermit-

telt. In der Gruppe der interviewten Patientinnen erfolgte eine von den Standard-
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empfehlungen abweichende Therapie, weil die Patientinnen (und nicht der behan-
delnde Arzt) Behandlungsbausteine abgelehnt hatten. Eines der wichtigsten Ergeb-
nisse unserer Studie ist, dass die Patientinnen die Informationen, die ihnen gegeben
wurden, im Kontext ihrer individuellen Lebenssituation interpretierten. Dabei wurden
verschiedene Faktoren wie Lebensqualitat, Therapieziele und auch das eigene Alter

abgewogen.

"Sinnhaftigkeit" ist ein zentrales philosophisches Konzept um Probleme zu |6sen,
insbesondere unter lebensbedrohlichen Bedingungen wie bei einer Krebserkran-
kung (Gieseler et al, 2017). Sinnhaftigkeit kann als ein fortlaufender Prozess inter-
pretiert werden, wobei die eigene Lebensgeschichte auf der Basis ethischer Werte
immer wieder zusammengesetzt wird (Arciero und Guidano, 2000). Somit ist es not-
wendig, dass der Arzt sich mit der Lebensgeschichte des Patienten auseinander-
setzt, um die Entscheidung des Patienten nachvollziehen zu kdnnen. Der Patient
vertraut dem Arzt umso mehr, je empathischer der Arzt der Patientengeschichte
zuhort, die Sinn und Wert in der lebensbedrohlichen Situation gibt, in der eine Ent-
scheidung getroffen werden muss (Kleinman, 1988). Auf der anderen Seite muss
der Arzt akzeptieren, dass sein Fachwissen von den Patienten im Kontext seiner
Lebensgeschichte interpretiert wird. Dabei werden Vorteile- und Nachteile der vor-
geschlagenen Therapie gegeneinander abgewogen und es wird von den Patienten
entschieden, was sinnhaft die vorgeschlagene Therapie in seiner spezifischen Situ-
ation ist. Somit sind Sinnhaftigkeit, Identitat und das ,/ch“ miteinander verbunden
(Gieseler et al., 2017). Die eigene Identitat umfasst dabei die Lebensgeschichte, die
eigenen Erfahrungen und die Selbstwahrnehmung. Die Definition und die Wahrneh-
mung des ,/ch“werden in der Philosophie vielfach diskutiert (Ellemers et al., 2002).
In Zusammenhang der Entscheidungsfindung im Zuge einer Krebserkrankung wird
deutlich, dass zwischen einem ,persénlichen Ich” und einem ,gesellschaftlichen Ich*
unterschieden werden sollte. Der Ausdruck ,persénliches Ich“ beschreibt in diesem
Zusammenhang die individuelle Selbstwahrnehmung basierend auf den Erfahrun-
gen, wo hingen die Bezeichnung ,gesellschaftliches Ich” das interpersonale Dasein
als eine Folge des Einflusses von Interaktionen auf die Selbstwahrnehmung be-
schreibt (Johansson et al., 2015). In den Interviews war der Einfluss der Familie ein
wichtiger Faktor, der das ,gesellschaftliche Ich”und damit die Interpretation der The-

rapieempfehlung im Rahmen der personlichen Situation mafigeblich beeinflusst hat.
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Diese Themenfelder sind unserer Meinung nach in den bisherigen Arbeiten zur The-
matik der Meinungsbildung bei alteren Patient/innen nicht ausreichend berucksich-

tigt worden und sollten in folgenden Studien eingeschlossen werden.

Schulman-Green et al. (2006) haben in ihrer qualitativen Studie altere Patienten
befragt, inwieweit Erwartungen an die Therapie und die Zukunft mit dem medizini-
schen Personal besprochen wurden. Die Studie zeigte, dass der Wunsch Therapie-
ziele zu besprechen unter den verschiedenen Teilnehmern stark variierte. Barrieren
die dazu fuhrten, dass Therapieziele weniger diskutiert werden, waren unter ande-
ren: Zu wenig Zeit, eine Fixierung auf Symptome und die von vornherein bestehen-
den Annahmen, dass alle Patienten ahnliche Therapieziele haben. Daruber hinaus
wollten einige Patienten ihre persénlichen Therapieziele erst dann mit den Arzten
besprechen, wenn sie ein besonderes Vertrauensverhaltnis aufgebaut hatten
(Schulman-Green et al., 2006). In unserer Studie waren die Erwartungen an die
Behandlung unter den Patientinnen unterschiedlich. So stand fir manche Patientin-
nen die aktuelle Lebensqualitdit ohne Nebenwirkungen der Therapie im Vorder-
grund, wohingegen andere Patientinnen sich eine Lebensverlangerung wiunschten,
um moglichst viel Zeit mit der Familie zu verbringen. Die Zukunftserwartungen konn-
ten auch durch die Einstellung zur Endlichkeit und Spiritualitat beeinflusst werden.
Diese individuellen Therapieziele sollten also unbedingt im Therapiegesprach the-
matisiert werden, was ein vertrauensvolles Verhaltnis zwischen Arzt und Patienten

voraussetzt.

4.3 Starken und Grenzen der Studie

Ruckblickend ist das Ziel der Studie, den Entscheidungsprozess aus Sicht von
Brustkrebspatientinnen nachzuvollziehen, Uberwiegend erreicht worden. Ein Vorteil
der Studie liegt in der qualitativen Herangehensweise, die durch quantitative Me-
thoden erganzt wurde. Der qualitative Ansatz dient dazu, das Empfinden und Erle-
ben des Patienten zu erforschen. Anders als in quantitativen Studien, in denen die
Antwortmoglichkeiten auf die vorformulierten Vermutungen eingeschrankt sind,
wurden offene Fragen gestellt, die es denn Patientinnen ermdglicht haben, selber
festzulegen, welche Aspekte fur Sie von Bedeutung sind. Den Patientinnen wurde

die Mdoglichkeit gegeben ihre Gedanken ausfuhrlich zu erortern. Die abgeleiteten
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Ergebnisse wurden fortwahrend mit den Interviewtranskripten verglichen, um die
entstandenen Theorien direkt aus den Aussagen zu entwickeln. Bei der Durchfuh-
rung des qualitativen Teils wurde darauf geachtet, systematisch den einzelnen Me-
thodikschritten zu folgen. Die Probandenanzahl von 17 Patientinnen mag auf den
ersten Blick niedrig erscheinen, sie ergab sich aber aus der methodischen Sattigung
der Kategorien und erscheint fur eine qualitative Studie ausreichend - viele qualita-
tive Interviewstudien befragten zwischen 17 und 20 Probanden (Cohen und Britten,
2003; Johansson et al., 2015; Reid et al., 2008).

Die Planung, die Durchfihrung und die Auswertung der Interviews wurden weitest-
gehend von der Doktorandin, einer Medizinstudentin am Ende ihres Studiums, aber
ohne Berufserfahrung durchgefuihrt. Dies stellte sicher, dass die Ergebnisse nicht
durch bestehende Erfahrung und Annahmen aus der Praxis verfalscht werden. Die-
ses Vorgehen halten wir fur eine Starke der Studie. Eine Schwache des qualitativen
Teils ist die Fokussierung auf ein selektiertes Patientenkollektiv (altere Patientinnen
mit Brustkrebs) und die damit verbundene eingeschrankte Generalisierbarkeit der
Ergebnisse. Es wurde angestrebt durch das theoretische Sampling eine groRtmog-

liche Reprasentativitat zu erlangen.

Da in qualitativen Studien immer das Risiko der Subjektivitat besteht, wurden die
Ergebnisse mehrmals mit der AQUAM-Studiengruppe der Universitat diskutiert. Es
wurden besondere Anstrengungen unternommen, die zugrundeliegenden Uberle-
gungen moglichst transparent darzustellen. Es konnten nur Patientinnen einge-
schlossen werden, die ihre informierte Zustimmung gegeben hatten und in der Lage
waren ein Interview zu fuhren, somit kdnnen keine Aussagen Uber beispielsweise
demente Patientinnen gemacht werden. Zudem wurden die meisten Patientinnen
uber eine Reha-Klinik angesprochen, sodass schon vorab eine Vorauswahl getrof-
fen worden ist. Es wurden also Patienten interviewt, die motiviert und dazu fahig
waren, eine Rehabilationsbehandlung durchzuflihren. Etwa die Halfte der ange-
sprochenen Patientinnen hat sich dazu bereit erklart, an der Studie teilzunehmen,
sodass nicht auszuschlieRen ist, dass auch dadurch eventuell motivierte und inte-
ressierte Patientinnen selektiert wurden.
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Die Fragebdgen dienten als Erganzung der Interviews, wodurch zum einen ein gro-
Reres Kollektiv befragt werden konnte und zum anderen Aussagen Uber die Unter-
schiede zwischen verschiedenen Altersgruppen getroffen werden konnten. Vermut-
lich ware jedoch eine hdhere Anzahl an Fragebdgen notwendig gewesen um insbe-
sondere bei der Auswertung des APIs statistisch signifikante Unterschiede zwi-
schen den Altersgruppen zu ermitteln. Daruber hinaus fokussierte diese Studie auf
Unterschiede zwischen den Altersgruppen. Weitere wichtige, hier nicht untersuch-
ten Faktoren, die die Partizipations- und Informationspraferenz mitbeeinflussen
konnten, ware beispielsweise das Geschlecht, der Bildungsstand und das Krank-
heitsstadium. Sowohl die Auswertung der Fragebdgen, als auch die der Interviews
legen nahe, dass die Patienten ausfuhrlich informiert werden méchten und im hohen
Male im Entscheidungsprozess beteiligt werden mochten, allerdings wurden unter-

schiedliche Kollektive fur den qualitative und die quantitativen Studienteil rekrutiert.

4.4 Ausblick

Die vorliegende Studie dient als Vorarbeit flr ein Forschungsprojekt zur Erforschung
von ,Determinanten fiir leitlinieninkongruente Versorgung von élteren Krebspatien-
ten in der GKV" (DELIVER), das in Kooperation mit dem Institut fur Sozialmedizin
und Epidemiologie, dem Institut fir Medizingeschichte und Wissenschaftsforschung
(IMGWF) durchgefuhrt wird. Dort soll in Erganzung zusatzlich untersucht werden,
wie der Entscheidungsprozess aus Sicht des Arztes und der Familie ablauft. Dabei
werden auch Patienten mit anderen Krebserkrankungen (z.B. Kolonkarzinom) ein-

geschlossen werden.
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5 Zusammenfassung

Die Motivation zur Durchfuhrung dieser Studie begrindet sich auf der Erkenntnis
aus dem Krebsregister, dass insbesondere in Schleswig-Holstein die in den Leitli-
nien empfohlene Standardtherapie bei alteren Brustkrebspatientinnen seltener be-
folgt wird, als bei jingeren Patientinnen (Hancke et al., 2010; Peters et al., 2015;
Waldmann et al., 2008). Wir untersuchten die Beweggrinde alterer Patientinnen
den vorgegebenen leitliniengerechten Therapievorschlag anzunehmen oder abzu-
lehnen. Dafur fuhrten wir qualitative Interviews mit alteren Brustkrebspatientinnen
(> 69 Jahre) durch. In den Interviews wurden offene Fragen anhand eines teilstan-
dardisierten Interviewleitfadens gestellt. Die Auswertung der Interviews erfolgte
nach dem Konzept der "Grounded Theory". Es wurden 17 Interviews durchgeflhrt,
6/17 (35%) hatten die vom Facharzt empfohlene Therapie nicht komplett durchge-
fuhrt. Erganzend zu den Interviews wurden ein Fragebogen zur Partizipativen Ent-
scheidungsfindung (SDM-Q9) und ein Fragebogen zur Messung der Autonomiepra-
ferenz (API) eingesetzt. Hier wurden sowohl Patienten und Patientinnen verschie-
dener Altersgruppen als auch solche mit verschiedenen Krebsentitaten einbezogen.
Aus den Interviews wird klar, dass die Mehrheit der Patientinnen aktiv in den Ent-
scheidungsprozess miteinbezogen werden mochte. Patientinnen, die nicht nach
Leitlinien behandelt wurden, hatten die Behandlung meist entgegen der Empfehlun-
gen ihres Gynakologen abgelehnt. Im Gegensatz zu alteren Untersuchungen, bei
denen die Patientenzufriedenheit als wichtigster Ergebnisparameter identifiziert
wurde, identifizierten wir die "Sinnhaftigkeit” der Behandlung im Kontext der indivi-
duellen Lebenssituation als zentrale Entscheidungskategorie. Die von uns befrag-
ten Patientinnen wogen bei der Entscheidung verschiedene Faktoren wie Lebens-
qualitat, Therapieziele und das eigene Alter ab. Die Auswertung des SDM-Q9 Fra-
gebogens ergab, dass sich altere Patienten (=59 Jahre, Median) signifikant haufiger
in die Entscheidung miteinbezogen fluhlten, als jungere. Es gab jedoch nur knapp
die Halfte der Patienten an, dass eine Partizipative Entscheidungsfindung stattge-
funden hatte. Die Auswertung des Fragebogens API zeigte, dass die Mehrheit der
Patientinnen bei der Therapieplanung mitentscheiden wollte und ein hohes Infor-
mationsbedurfnis bestand. In den Leilinien wird darauf hingewiesen, dass unter
manchen Bedingungen auf Therapiebausteine verzichtet werden kann, entschei-
dend sei letztendlich der Wunsch der Patienten. Diese Aussage unterstreicht die

Bedeutung des Arzt- Patientengesprachs.
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7 Anhange

7.1 Tabelle: Patientencharakteristika Interviews

Nummer Al- | Stadium Therapie Leitlinien Beruf
ter
11 71 | pT1b, pNO (sn) BET u. Sentinel-LNE, | Keine Abwei- | -
cMO Her-2-neu Radiatio inclusive chung

pos, Ki67 21% Boost, Herceptin, Let-

rozol
13 74 | pT2pTispNO BET+ Sentinel LNE Keine Abwei- | -

(O/4sn)c MO G3, | 07/2015, 4xEC 12x chung

HR neg., Her-2- | Pacl., Radiatio, Ta-

neu neg. moxifen

22 73 | pT2 pNO(sn) BET + Sentinel-LNE Keine Hausfrau
cMO G3 HR+ 05/2015, Adjuvante Abweichung

Her-2-neu neg. | Chemotherapie: 4xEC

Ki 67 29% 12xPaclitaxel, Radia-
tio, Aromataseinhibitor

23 79 | pT3 pN3a( BET +Sentinel LNE, Keine Abwei- | VW-Angestellte
13/16)cM0 G2 axilliare Lymphknoten- | chung

Her-2-neu neg., | dissektion (gemal Pa-

Ki67 16% tientenaussage), Abla-
tio 2, 4xEC 12xPac,

Radiation, Aromatas-
einhibitor
24 78 | pT2 pNO(O/1sn) | Ablatio, Letrozol Keine Abwei- | Lehrerin

MO G1 HR posi- chung

tiv Her-2-neu ne-

gativ

31 71 | pT2 pN1a(2/19) | BET u. axillare Lymph- | Keine Abwei- | Mathematikerin

MO G2 ER+ PR+ | knotendissektion chung

Her-2-neu neg. 11/2015, Radiatio, An-
tihormonelle Therapie

34 72 | pT1b pNO BET 2/16, Sentinel- Strahlenthera- | -

(0/2sn) G2 HR + | LNE, Radiatio hy- pie im Rah-

Her-2-neu neg. | pofraktionierte Strah- | men von Stu-
lentherapie bis 40 Gy, | die, ansonsten
simultane Dosisaufsat- | keine Abwei-
tigung bis 48 Gy, chung
Tamoxifen

43 71 | pT1c (1/19) cMO | BET u. axillare Keine Abwei- MTA

G3 HR +, Her-2- | Lymphknotendissek- chung

neu neg. Ki67 tion, 4xEC, 12x Pac,

70% Radiatio , Tamoxifen
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32 73 | pT1pNO (O/sn) | BET, 4xEC 12x Keine Abwei- | Hausfrau
MO G3 HR neg. | Paclizatel, Strahlen- chung
Her-2-neu neg therapie
41 70 | pT2(m) pNO BET+ Sentinel-LNE -
(0/2sn) MO G2+ | Nachresektion, Ablatio | Keine Abwei-
pTis G3 HR+ , Sofortrekonstrukt mit chung
Her-2-neu neg Implantat, Antihormo-
nelle Therapie
53 76 | pT1c pNO BET+ Sentinel-LNE, Keine Chemo- | -
(0/1sn) MO G3 Radiatio, Tamoxifen therapie bei
HR + Her-2-neu G3
neg.
15 71 | 16 pT1c pNO MO | BET+ Sentinel-LNE, Tamoxifen ab- | Friseurin
G1 Her + Her-2- | Radiatio, Tamoxifen gesetzt
neu-neg abgesetzt
33 77 | pT2 pNO (0/3 sn) | BET + Sentinel-LNE, Aromatasehm- | Diplom-Sozialpa-
cMO, G2, HR+, Radiatio, Anastrozol mer abgesetzt | dagogin
Her-2-neu-neg (abgesetzt laut Patien-
tin)
14 75 | pT1b pNO BET u. Sentinel-LNE li | Keine En- Zahnarzthelferin
(0/2sn) MO G1 , Radiatio dokrine Thera-
ER positiv, PR pie
positiv Her-2-
neu neg.
21 75 | pT2 pN1a Ablatio mammae links | Keine axillare | In Landwirtschaft
(2/2sn)c MO G2 | + sentinel-node- Biop- | Dissektion tatig
pL1 VO HR+ sie trotz postiver
Her-2-neu neg., SLN, keine
Ki 67 10% Radiatio
1U 71 | 2013 Rezidiv Paclitaxel, Bevavcizu- | Keine Abwei- Tierarztin
(Informatio- Brustwand, dif- mab, XGeva chung von den
nen beru- fuse Osteoblasti- | (Informationen beru- Leitlinien er-
hen auf sche/ Osteolyti- | hen auf Aussagen der | sichtlich
Aussagen sche Metasta- Patientin)
der Patien- sen, Pertitone-
tin) alkarzinose, Le-
bermetastasen
2U 79 | cT2, cNO, G3, Neoadjuvante PCT mit | Herceptin, Ra- | Bibliothekarin
(Interview ER-IRS+, PR- 4x Epirubicin/Cyclo- diatio und Aro-
ist telefo- IRS-, HER2-neu | phosphamid und 8x mataseinhi-
nisch er- 3+, Ki67-Index Taxol mit Herceptin bitor abgelehnt
folgt) 80% (Abbruch bei Unver-

traglichkeit), Seg-
mentektomie
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7.2 Tabelle: Leitfaden Interviews

Leitfragen/Erzahlimpuls

Nachfragen'’

1. Nachdem Sie die Diagnose ... be-
kommen haben, wie ist es Ihnen da-
raufhin ergangen?

-Wer war ihr Hauptansprechpartner?

2. Wie sind die Gesprache vor der Be-
handlung so abgelaufen?

- Was war gut? Was hatten Sie sich
anderes gewunscht?

- Wie ist die Entscheidung fur Behand-
lung...zu Stande gekommen?

3. An wen haben Sie sich sonst noch
gewandt bei Fragen zu lhrer Erkran-
kung?

- Welche Rolle hat ihr Hausarzt ge-
spielt?

4. Wenn sie vor 20 -30 Jahren er-
krankt waren, wie waren Sie damals
damit umgegangen?

5. Was erhoffen Sie sich fir die Zu-
kunft?

6. Wie zufrieden waren Sie rtckbli-
ckend mit lhrer Behandlung?

7. Modchten Sie mir als werdende Arz-
tin noch etwas auf den Weg geben?

7.3 Tabelle: Dokumentationsbogen Patientencharakteristika

Geschlecht

Alter

nung

Datum Primardiagnose, Tumorbezeich-

Stadium (TNM) bei Primardiagnose

" Diese Fragen wurden nur gestellt, wenn die Aspekte nicht von alleine von den Patienten ange-

sprochen worden sind.
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Primare Behandlung, Zeitraum, Ergeb-
nis (z.B. Operation R0-3)

Weitere Behandlungen mit Remissions-
grad bei der den Nachuntersuchungen

Aktuelles Stadium der Tumorerkran-
kung (also aktueller Remissionsgrad)

Tumorkonferenz stattgefunden

Weitere Erkrankungen

7.4 Tabelle: Transkriptionsleitfaden (Donner-Banzhoff & Bosner, 2013a)

Schreibregeln fir die Transkription von Gesprachen:
normale Grol3- und Kleinschreibung und Zeichensetzung
Name o. der Funktion der Sprecher als Kiirzel vor Zeile setzen Bsp: P= Patientin
Keine Silbentrennung
Nur Abklrzungen verwenden, wenn sie Bestandteil der Rede sind
Absatze nur bei Sprecherwechsel
Namen von Stadten oder Personen durch ein x bzw. y ersetzen
Vom Gesprachspartner erzahlte Zitate in Anfihrungszeichen setzen
Woérter, die in Umgangssprache genannt, auch so transkribieren
Kodlerung nonverbaler Kommunikation:
1. Laute- und Lautfolgen nur dann transkribieren, wenn inhaltlich von Bedeutung
Bsp: Hmm

Nk WN =
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arwn

Nicht zu Ende gesprochen Worter durch zwei Bindestriche markieren
Unverstandlich gesprochene Worte durch einen Schragstrich kennzeichnen
Sprechpausen durch drei Punkte markieren

LautauRerung durch den Sprecher in runden Klammern in den jeweiligen Kontext

einfugen Bsp: (lacht)
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7.5 Fragebogen: PEF-FB-9 (SDM-Q9)

Fragebogen zur Partizipativen Entscheidungsfindung (PEF-FB-9)°

Weshalb sind Sie zu ihrem Arzt gegangen (welche Beschwerden, welche Diagnose)?

Welche Entscheidung wurde getroffen (welche Behandlungsméglichkeit)?

Die nachfolgenden Aussagen betreffen die Erfahrungen, die Sie beim Arztbesuch gemacht haben.
Kreuzen Sie bitte jeweils an, wie weit die Aussage zutrifft.

1. Mein Arzt hat mir ausdriicklich mitgeteilt, dass eine Entscheidung getroffen werden muss.

Trifft tiberhaupt nicht zu (€Y Trifft eher zu ()
Trifft weitgehend nicht zu (&) Trifft weitgehendzu ()
Trifft eher nicht zu &) Trifft vollig zu ()

2. Mein Arzt wollte genau von mir wissen, wie ich mich an der Entscheidung beteiligen mdachte.

Trifft tiberhaupt nicht zu () Trifft eher zu (=)
Trifft weitgehend nicht zu &) Trifft weitgehendzu ()
Trifft eher nicht zu () Trifft vollig zu ()
3. Mein Arzt hat mir mitgeteilt, dass es bei meinen Beschwerden unterschiedliche
Behandlungsmoglichkeiten gibt.

Trifft iberhaupt nicht zu () Trifft eher zu ()
Trifft weitgehend nicht zu () Trifft weitgehend zu ()
Trifft eher nicht zu () Trifft vollig zu ()

4. Mein Arzt hat mir die Vor-und Nachteile der Behandlungsmiglichkeiten genau erklirt.

Trifft tiberhaupt nicht zu () Trifft eher zu ()
Trifft weitgehend nicht zu () Trifft weitgehend zu ()
Trifft eher nicht zu () Trifft vollig zu ()
5. Mein Arzt hat mir geholfen, alle Informationen zu verstehen.

Trifft iiberhaupt nicht zu () Trifft eher zu ()
Trifft weitgehend nicht zu () Trifft weitgehendzu ()
Trifft eher nicht zu () Trifft vollig zu (&)
6. Mein Arzt hat mich gefragt, welche Behandlungsmaglichkeit ich bevorzuge.

Trifft iiberhaupt nicht zu (@) Tr'Eﬂ’t ehe'r zu ()
Trifft weitgehend nicht zu &) Tr!f ft \\'elt'gehend ()
Trifft eher nicht zu () Trifft vollig zu ()
2 Kriston. L.. Scholl, I., Holzel, L., Simon, D., Loh, A., Hirter, M. (2010). The 9-item Shared Decision

Making Ques- tionnaire (SDM-Q-9). Development and psychometric properties in a primary care sample.
Patient Education and Counseling.

1~
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7.6 Fragebogen: API

2. Sie sollten sich dem Rat Ihres Arztes anschlieBen, auch

neutral




Teil B
Die folgenden Fragen betreffen Ihr Informationsbediirfnis als Patient/in.

1. Je mehr sich Ihre Erkrankung verschlechtert, umso mehr sollten Sie iiber Ihre Erkrankung
aufgekliirt werden.

sehr dafiir (
(

neutral () etwas dagegen (
etwas dafiir (

) )
) sehr dagegen )
2. Sie sollten vollstiindig verstehen, was infolge der Krankheit in Threm Kérper vor sich geht.

sehr daftir

neutral (@) etwas dagegen (
etwas daflir (

() )
(&) sehr dagegen )

3. Auch bei schlechten Untersuchungsergebnissen sollten Sie umfassend informiert werden.

sehr dafiir ) neutral () etwas dagegen ()

etwas daftir () sehr dagegen ()

4. Ihr Arzt sollte Ihnen den Zweck der Laboruntersuchungen erkliiren.

sehr dafiir () neutral <) etwas dagegen @)

etwas dafiir () sehr dagegen ()
5. Informationen sollten Ihnen gegeben werden, auch wenn Sie nicht danach fragen.

sehr daftir (®) neutral () etwas dagegen ()
etwas dafiir (@) sehr dagegen ()
6. Es ist wichtig fiir Sie, alle Nebenwirkungen Ihrer Medikamente zu kennen.

sehr dafiir (&) neutral () etwas dagegen ()
etwas dafur () sehr dagegen ()

7. Informationen iiber Ihre Krankheit sind fiir Sie genauso wichtig wie die Behandlung selbst.

sehr dafiir () neutral () etwas dagegen ()
etwas dafiir () sehr dagegen )

8. Wenn es mehr als eine Moglichkeit der Behandlung gibt, sollten Sie iiber alle informiert
werden.

sehr daftir () neutral () etwas dagegen ()
etwas dafir () sehr dagegen (€3}
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7.7 Votum der Ethikkommission

*\..Illltp W
:’ V|
3 7 £ UNIVERSITAT ZU LUBECK
- g - . -
AN Ethik-Kommission
T.51s®
2 : i Vorsitzender:
niversi ; r : Herr Prof. Dr. med. Alexander Kataling

Stellv. Vorsitzender:
Herr Prof. Dr. med. Frank Gieseler

Prof. Dr. med. Frank Gieseler

Experimentelle Onkologie Ratzeburger Allee 160
" = 23538 Libeck

Palliativmedizin und Ethik in der Onkologie

Geschaftsstelle:

Frau Dr. phil. A. Huppe

Tel.: +49 451 500 5854

Fax: +49 451 500 30 26

ethikkommission @uni-luebeck.de

Aktenzeichen: 15-203
Datum: 15. Juli 2015

im Hause

Antrag an die Ethik-Kommission vom 13. Juli 2015, Nachreichung vom 14.07.2015

Antragsteller: Herr Prof. Gieseler
Studienvorhaben: Arzt-Patientenkommunikation in der Onkologie - mégliche Defizite in der

Versorgung dlterer Patienten

Sehr geehrter Herr Prof. Gieseler,

das oben genannte Studienvorhaben wurde als low risk Studie im verkirzten Verfahren vom Vorsitzenden der

Ethikkommission sowie einem Kommissionsmitglied (Frau Prof. Schrader) beraten.

Die Prifung bezog sich auf folgende Unterlagen:
- Ihr Anschreiben, Basisformular vom 07.07.2015; Studienprotokoll vom 13.07.2015; Leitfaden der
qualitativen Interviews, Fragebdgen PEF FB g und APJ; Kooperationserklarung mit Klinik Nordfriesland;
Zusage finanzieller Forderung durch Schleswig-Holsteinische Krebsgesellschaft; Aufklarungsmaterialien in

der Version vom 08.07.2015.
Mit Schreiben vom 14.07. kamen Sie den Hinweisen der Kommission nach und legten Uberarbeitete

Aufklarungsmaterialien vor.
Die Ethikkommission hat nunmehr keine Bedenken gegen die DurchfUhrung des Studienvorhabens.

Bei Anderung des Studiendesigns sollte der Antrag erneut vorgelegt werden. Uber alle schwerwiegenden oder unerwarteten und unerwunschien
Ereignisse, die wiihrend der Studie auftreten, ist die Kommission umgehend zu benachrichtigen.

Die Deklaration von Helsinki in der aktuellen Fassung fordert in § 35 dazu auf, jedes medizinische Forschungsvorhaben mit Menschen zu registrieren.
Daher empfiehit die Kommission grundsatzlich die Studienregistrierung in einem offentlichen Register (2.B. unter www.drks de).

Die arztliche und juristische Verantwortung des Studienleiters und der an der Studie teilnehmenden Arzte bleibt entsprechend der Beratungsfunition

der Ethikkommission durch unsere Stellungnahme unberuhrt.

Vofsitzender
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7.8 Tabelle : Liste der Kodes mit Kodierregeln und Beispielen

Liste der Codes

Memo und Beispiel

Beteiligung im Entscheidungsprozess

Arzt Gberzeugt Patientin von einer Behandlung

Der Arzt Uberzeugt den Patien-
ten eine zuvor abgelehnte Be-
handlung doch noch durchzu-
fuhren

"Frau x und Professor x hat
mich lberhaupt erst liberredet
[betont] zu diesen weiteren
MalBnahmen" 1U 4

Arzt entscheidet gegen Leitlinien

Méglichkeiten gemeinsam diskutiert

Gemeinsam die verschiedenen
Méglichkeiten diskutieren um
eine im Konsens gefallte Ent-
scheidung zu treffen.

"Ja, da hat er auch gesagt:" Ich
miisste Chemo haben. Ob ich
damit einverstanden bin?" Das
haben manche Leute auch ab-
gelehnt"11,20

Patientenwlnsche respektieren

Den Wunsch des Patienten
respektieren. Ihm Raum geben
selbst zu entscheiden.

"Aber auch berticksichtigt, dass
ich meinen Kbérper kenne, den
der Fachmann vielleicht nicht
so kennt. Der kennt die fachli-
chen Dinge perfekt, das traue
ich ihm zu. Aber meinen Kérper
kenne ich vielleicht besser.
Und wenn beides zusammen
kommt, wére das eigentlich op-
timal. Und sowas wiinschte ich
mir eigentlich, dass ich auch
noch ein Mitsprachrecht hétte
(lacht), aber nicht nur ein Ob-
Jekt wére."33,10
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Patient entscheidet gegen Rat/ Leitlinie

Trotz Empfehlung durch die
Leitlinien oder Rat des Arztes,
entscheidet der Patient sich ge-
gen eine Behandlung.

,Ne, ich muss eine Tablette
tédglich nehmen. Ich sollte Be-
strahlung haben und da war ich
in x. Und da habe ich zu der
Arztin gesagt: "Liebe Frau, ich
bin 75 und ich habe nen
Schrittmacher, da muss ich ja
liber 8 Tagen nochmal ins
Krankenhaus, der Schrittma-
cher muss umgesetzt werden
von links nach rechts. Und das
mochte ich nicht mehr auf mich
nehmen." 21,8

Vertrauen

Der Patient folgt der Empfeh-
lung des Arztes, weil er diesem
vertraut.

,Die Arztin sagte das. Sie
wiirde das. Und ich sollte mir
das dann tiberlegen. Ich hatte
sehr groBes Vertrauen.“ 41,14

Arzt entscheidet

Der Arzt entscheidet Uber die
Behandlung, ohne den Patien-
ten in den Entscheidungspro-
zess miteinzubeziehen.

»,ES war ja eigentlich so, dass
man erst davon ausging, dass
die Brust erhalten bleibt. Und
das wurde dann auch so. Ei-
gentlich gleich so hingenom-
men nech. Das man daftir ist.”
23,10

keine WahImdglichkeit aufgrund der Erkrankung

Aufgrund der Natur der Erkran-
kung gibt es sowieso nur die
eine Moglichkeit zum Umgang,
sodass im Grunde keine Ent-
scheidungsmadglichkeit besteht.

"Ja, mit den Operationen, das
musste ich ja machen. Das
ging ja nicht" 22,12

Gesprachsflihrung

Zeit nehmen

Arzt nimmt sich ausreichend
Zeit, um alle Fragen des Pati-
enten zu beantworten.

" Ja, also man konnte den Arzt
alles fragen. Der hat sich Zeit
genommen.”" 11,16
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Erklarungen

Genaue und verstandliche Er-
klarungen und Aufklarung Uber
die Erkrankung und die Be-
handlung durch den Arzt

"Und sie sagte dann: " Ich
wirde meiner Mutter raten. Es
ist ja sonst... Es kénnte ja sonst
ein Salamisystem sein." Weil
ich ja nicht nur das Mammakar-
zinom hatte, sondern Mikro-
kalk. Und da drinne waren ja
auch so kleine Dingerchen
drinn. Und das fand ich echt
gut, wie sie das so mir erklért
hat" 41,14

Ganze Wahrheit

Arzt teilt dem Patienten die ge-
samte Wahrheit Gber die Er-
krankung mit ohne irgendetwas
zu verschweigen oder zu be-
schonigen. Sowie klare An-
gabe der Prognose.

"Und mir nicht irgendetwas
vom Pferd erzahlt haben. Son-
dern die nackte Wahrheit. Was
wirklich an dem ist. Und welche
Méglichkeiten ich habe und
was Sache ist. Ich méchte
nichts beschénigt haben.”
41,10

"Und dann hat &hm, aber ich
habe mir dort auch schon
gleich sagen lassen, wie meine
Prognose ist. Und da war dann
die Prognose bis Oktober 2015
die erste und dann von Herrn x
die Prognose bis 2016 im Ja-
nuar. Ja und das habe ich
dann ewig Uberlebt (lacht). Und
jJetzt hat mir Prof. y gesagt, also
2017 im Mai (lacht). Nein, aber
flir mich ist das gut, also ich
muss das abschétzen kbnnen
(lacht). Und das ist je erfreu-
lich, wenn man das dann
schaffen sollte." 1U1, 2

Sachlichkeit

Ein sachlicher weniger emoti-
onsgeladener Umgang mit dem
Patienten.

VS Aus ihrer Erfahrung, wie
sollte so ein Gespréach ablau-
fen?
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P Ja sachlich halt. 31,15 16

Ruhe

Ruhe und Sicherheit den Pati-
enten vermitteln.

,Es war sehr gut, dass die
Arzte ruhig waren.”“ 41,10

Personliche Situation

Besprechen der personlichen
Situation wie Wohnen oder
Selbststandigkeit.

"Aber auch so, ich finde es wird
zu wenig dartiber gesprochen,
was passiert, wenn ich das
nicht nehme. Oder wie auch
immer. Ich finde da fehlt noch
was. Da miisste die Kommuni-
kation. Mich hat auch keiner
gefragt:" Sind sie zu Hause al-
leine?" oder " Kommen Sie zu-
recht?" Oder wie auch immer.
Ich bin ja selber schon 72. Bin
seit vier Jahren verwitwet, bin
also alleine zu Hause. Und da
hat mich kein Mensch gefragt.
Wie ich mit irgendwelchen Sa-
chen zurecht komme."34,16

Zuversicht erwecken

Positiv in die Zukunft blicken
und den Patienten Hoffnung
geben. Sowie verdeutlichen
wofur es sich noch zu leben
lohnt.

"Und dann sagt er: " Sie sagen,
wir schaffen das und wir ma-
chen das und keine Panik.
Ganz ruhig das lauft alles.
Ganz ruhig, das lduft dann al-
les.” Und so war das auch.”
11,10

Wechselnde Gesprachspartner

Es wird angegeben, dass
wechselnde Gesprachspartner
und haufig unbekannte Arzte
an den Gesprachen beteiligt
waren oder dass es keinen fes-
ten Ansprechpartner gab, an
den man sich immer wenden
konnte.

,Da waren drei Arzte. Da in x
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die...Jeder sagte was anderes.
Aber sonst. Nee.” 21,22

Eigenschaften Arzt

Freundlichkeit

"Aber die waren alle sehr nett
und zuvorkommend" 11,6

Personliche Beziehung

Der Mensch wird als Person
wahrgenommen und nicht nur
die Medizinischen Fakten ana-
lysiert.

»,Mir ist sehr wichtig, dass er
mich persénlich war nimmit.
Also nicht als ein laufender Pa-
tient, und aus und vorbei, son-
dern, dass einfach eine persén-
liche Beziehung entsteht. Und
das ist mit dieser Arztin wirklich
passiert. Auch als ich dann im
Krankenhaus war. Da kam die
in lhrer Freizeit vorbei und hat
sich erkundigt und hat nachge-
fragt. Also das ist mir sehr
wichtig. Also dass eine persén-
liche Beziehung. Es muss gar
nicht verbindlich sein. Das Per-
sénliche, dass man nicht unter
/ sondern, dass man erkannt
wird, als jemand dessern Prob-
lem man kennt.“ 24,10

EinfUhlsamkeit

Der Arzt geht sensibel mit dem
Patienten um und kann sich in
die dessen Situation hineinfuh-
len.

LEr ist sehr einfiihlsam. Ein
ganz ruhiger Arzt. Und ich fiihle
mich bei Ihm auch gut aufgeho-
ben.“ 41,4

sich kimmern

Der Arzt gibt dem Patienten
das Geflhl fur ihn da zu sein.
Er signalisiert dem Patienten
Interesse und Aufmerksamkeit.

,Die (Arztin) denn auch immer
mit im OP war. Die immer da-

bei war. Die immer dabei war

und mit der ich dann auch gut
reden konnte.“ 41,14
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Medizinische Kompetenz

Der Arzt arbeitet medizinisch
korrekt und nach dem neusten
Stand der Forschung.

,Und die Hausérztin Frau x. Die
ist auch sehr gut, auch von den
Diagnosen her.“(41,4)

Einfluss auRerhalb

Einfluss Hausarzt

Hausarzt Ansprechpartner

Hausarzt wird als wichtiger An-
sprechpartner auch im Zusam-
menhang mit der Krebsbe-
handlung empfunden.

»( Frage nach betreuenden
Arzt, an den man sich wenden
konnte) P Also ich hatte ja mei-
nen Hausarzt.” (22,6)

Hausarzt weniger wichtig

Der Hausarzt hat im Zuge der
Erkrankung gar keine Rolle ge-
spielt oder nur in dem Sinne,
dass er Blutwerte kontrolliert
und Medikamente verschrieben
hat.

,War ich immer bei meinem
Hausarzt jeden Tag immer zum
Blutabnehmen.“11, 6

Einfluss anderes medizinisches Personal

Erfahrungen mit Schwestern o-
der Arzthelferinnen werden
ohne dannach zu fragen, be-
richtet.

"Und da waren die Schwestern,
die haben mich sehr gut be-
treut. Da kann ich berhaupt
nur das Beste von sagen.
Uberhaupt auch von dem Kran-
kenhaus. Das war seher,sehr
gut. Sehr fréhlich waren die. "
22,4

Unterstutzung Familie

Unterstutzung wahrend der Er-
krannkund durch die Familien
und (Freunde). Eine besonders
wichtige Stellung nimmt der
Eheman ein.

"Und nun war das aber so. Da
sagt mein Mann: " Auch das
schaffen wir. Mach dir keinen
Kopf."11,4

Alter
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Alter Einflussfaktor

Aufgrund des Alters ein veran-
dertes Erleben, ein anderer
Umgang oder eine andere Be-
handlungsentscheidung.

,Und da habe ich zu der Arztin
gesagt:"Liebe Frau, ich bin 75
und ich habe nen Schrittma-
cher, da muss ich ja liber 8 Ta-
gen nochmal ins Krankenhaus,
der Schrittmacher muss umge-
setzt werden von links nach
rechts. Und das mdéchte ich
nicht mehr auf mich nehmen."
21,8

In jungen Jahren, Kampf fir die Familie

Patienten geben an, bei einer
Erkrankung in jungen Jahren
starker gegen die Erkrankung
anzukampfen, um ihre Fa-
mielie, insbesondere kleiner
Kinder, nicht alleine zu lassen.

»,Mein jiingerer Sohn war da-
mals 14 und ich hatte ja auch
damals nach dieser Chemithe-
rapie, die habe ich nur seinet-
wegen, weil er noch so klein
war gemacht.“1U, 18

Erkrankung unerwartet aufgrund von Alter

Die Krebserkrankung wird im
Alter als weniger schlimm emp-
funden als in jlingeren Jahren.

,Dann bin ich nach Hause ge-
gangen, habe erstmal liberle-
get: " Wieso kann es jetzt noch
sein?" Man hat immer ge-
sagt:"im Alter wéchst das nicht
mehr so schnell. Brauchst du
keine Befiirchtungen mehr zu
haben." 23,2

Im Alter weniger schlimm

Im Alter wird die Erkrankung
als weniger schlimm als eine
Erkrankung in jungeren Jahren
empfunden.

»ES wird schwieriger nattirlich
sein. Dann sind Kinder kleiner,
dann hat man noch mehr.

Dann muss man ja aus dem
Beruf erstmal raus, was ja auch
nicht immer so gut ist. Also das
ist denke ich mal, in meinem
Alter, wenn man dann so sagt:"
Ich habe ein schbénes Leben
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gehabt:" Ist das besser zu ver-
kraften, wesentlich besser
denke ich. Als wenn man aus
Familie und allem so raus ist.”
43, 23

Alter kein Einflussfaktor

,VS Wie wéren Sie mit der Er-
krankung umgegangen, wenn
Sie 30 Jahre jiinger an Krebs

erkrannkt wéren?

P ,Ich denke mal genauso. Ich
denke, dass ist so meine Art.”
33,13,14

Zukunfsterwartungen

gebesserte Lebensqualitat

Patienten gehen nicht unbe-
dingt von einer Heilung aus. Er-
hoffen sich aber durch die Be-
handlung und durch den Reha-
aufenthalt gestarkt zu werden.

VS ,Was erhoffen Sie sich von
der Behandlung?“

P ,Joar so ein bisschen Stér-
kung.” 21,37,38

vollstandige Heilung

Patienten gehen davon aus,
dass sie fur den Moment voll-
standig gesund geworden sind.
Sie wissen aber oft um die
Méglichkeit eines Rezidivs.

"So ich denke, ich habe immer
gesagt, wenn ich zurlick
komme, dann kann ich sagen,
ich bin wieder gesund." 23,6

Lebensverlangerung

Die genannte Erwartung/ Hoff-
nung an die Behandlung ist,
noch einige Zeit langer zu
Uberleben und noch wichtige
Ereignisse mitzuerleben

"Ja, und ich wiinsche mir ein-
fach, dass ich dann noch von
meinen Enkelkinder die Hoch-
zeit und das fertige Berufsle-
ben erlebe. Und ich denke die
Chancen habe ich." 41,16

individuelle Faktoren
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mangelndes Verstandnis fur die eigene Erkrankung | Die Patientin ist nicht in der
Lage ihre Erkrankung vollstan-
dig zu verstehen. "Also das
hiel8 immer das sei Brustkrebs
und so weiter. In der Untersu-
chung hat man dann aber fest-
gestellt, dass in der Brust ein
Fettgeschwulst ist. Sie hat das
aber nie zugegeben." 21,2

Nebenwirkungen Behandlung Es wird von Nebenwirkungen
berichtet die einen Einfluss auf
das Erleben, den Umgang oder
auch von Entscheidungen im
Zusammenhang mit der Krebs-
erkrankung haben.

"Mit dem Knie wurde es soviel
schlechter, dass ich schon
humpelte. Und schon stellen-
weise nicht mehr wusste, wie
ich von hier bis runter kommen
sollte. Es ist stellenweise echt
schlimm geworden. Und es fin-
gen auch weitere Knochen und
Gelenke an, hier der Daumen,
der ist auch jetzt noch etwas
geschwollen" 33,2

Infrastruktur Aspekte beziglich Infrastruktur
und Ausstattung beziehungs-
weise Ablaufe im Krankenhaus.

"Ich wollte ja in dem Kranken-
haus bleiben, wo ich dann war.
Und, ja das war dann doch
auch ein ganzes Stlick zu fah-
ren. Von uns. Bin dann mit dem
Taxi hin und her gefahren.
Dreiviertel Stunde hin. Dreivier-
tel Stunde zuriick. Ein paar
Stunden dann da."22,12

Erfahrungen mit Krebserkrankungen bei anderen Bericht Uber Krebserkrankun-
gen bei Familie und Bekannten
und Angaben inwieweit diese
Erkrankungen den eigenen
Umgang beeinflusst haben.

“Ich habe vor 15 Jahren meine
erste Schwiegertochter an
Krebs verloren. Und da war es
auch noch, man hat es zu spét
erkannt. Heute, ich wiirde je-
den raten immer zu Vorsorge
zu gehen, das ist ganz, ganz
wichtig. Man hat es zu spét er-
kannt und der Kbérper war
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schon voller Metastasen. Sie
war nicht mehr zu retten. Das
war sehr schlimm." 23,14

Glaube

Religion spielt eine wichtige
Rolle in der Krankheitsverarbei-
tung

,Und dabei hilft mir der Glaube
und das Vertrauen auf Gott.
Und durch Jesus Christus bin
ich nicht alleine. Ich bin aufge-
fangen.“ 41,2

Gesellschaftlich Krebs mit Todesurteil assoziiert

Das Wort Krebs wird in der Ge-
sellschaft automatisch mit Tod
assoziiert.

"Weil wir ja so sind, dass wir
Krebs gleich mit Tod beinhal-
ten. Also sagen, das ist gleich
Todesurteil. Und so ist es ja
nicht." 41,2
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