THEMA

Versorgungsforschung und
die Patientenperspektive

NORBERT SCHMACKE

Prof. Dr. Norbert Schmacke
ist Hochschullehrer fiir Ge-
sundheitswissenschaften an
der Universitit Bremen und
Mitglied des Instituts fiir
Public Health und Pflege-
forschung (IPP). Er ist un-
parteiisches Mitglied im Ge-
meinsamen Bundesausschuss

Erlaubnis

Es ist Konsens in der wissenschaftlichen Literatur
und in der gesundheitspolitischen Debatte, dass

die Perspektive von Patienten und Patientinnen

fur die Analyse bestehender sowie die Entwicklung
kiinftiger Versorgungsmodelle ins Blickfeld zu
nehmen ist. Versorgungsforschung ist in besonderer
Weise gefordert, diesen hohen Anspruch mittels
qualitativer und quantitativer Forschungsmethoden
umzusetzen. Dabei gerat leicht aus dem Blickfeld,
dass trotz aller Fortschritte immer noch an den
Fundamenten einer patientenzentrierten Medizin
gearbeitet werden muss. Dies gilt insbesondere

fur das inzwischen fast umgangssprachlich
gewordene »Shared Decision Making«.

Den Blick von Patienten und Patientin-
nen auf die individuelle Untersuchungs-
und Behandlungssituation wie auf die
Rahmenbedingungen der Versorgung
zum Forschungsthema zu erheben: das
sollte eigentlich am Beginn des 21. Jahr-
hunderts kein besonders aufregendes
Thema mehr sein. Und Versorgungs-
forschung kann sich eigentlich nur des-
halb anheischig machen, fiir das The-
ma besonders sensibel zu sein, weil sie
explizit danach fragt, was tatsichlich
»im Alltag« passiert (Pfaff und Kaiser
2006/Schmacke 2007), wenn Heil-
kundige und Kranke sich begegnen.
Forschung und Lehre zum Verstdndnis
der Patientenperspektive ist nun alles
andere als neu: man denke an die medi-
zinsoziologischen Arbeiten von Corbin
und Strauss (1987, 1988) oder an das
Konzept der integrierten Psychosoma-
tik von Uexkiill (Adler et al 1993). Es
schlieflt sich am Ende die Frage an, ob
die Aufnahme dieses Forschungsfeldes
in die »moderne« Agenda der Versor-

gungsforschung moglicherweise von der
irrigen Annahme ausgeht, Grundlagen-
forschung sei nicht mehr erforderlich,
es gehe gewissermafSen jetzt nur noch
um die Implementation gesicherter For-
schungsergebnisse in eine erkenntnisre-
sistente Praxis.

Ausgangspunkte der Debatte

Wenn man sich dem Thema »Patienten-
perspektive« noch einmal grundlegend
niahert, dann wird rasch deutlich, dass
erst einmal nicht Wissenschaft, son-
dern die Gesellschaft das Urheberrecht
hat (Francke und Hart 1999, Hart und
Francke 2002). Im heutigen Sinne spre-
chen wir von Patientenperspektive und
—interessen, seit Fragen der medizini-
schen, pflegerischen und psychosozialen
Versorgung in Demokratisierungsdebat-
ten, nicht etwa primdr in den etablierten
Arenen des Gesundheitswesens aufge-
taucht sind. Frauengruppen haben die
Frage gestellt, warum Schwangerschaft
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fast schon wie eine Krankheit behandelt
wird; sie haben hartnickige Traditionen
der Brustkrebschirurgie infrage gestellt;
sie haben das gesundheitsgefihrdende
Konstrukt der Hormon»ersatz«therapie
ins Wanken gebracht, wonach der Ab-
fall des Ostrogenspiegels nach Einsetzen
der Wechseljahre durch langjahrige
Einnahme von Hormonen »substi-
tuiert« werden musse. Eltern haben
sich das Recht erkdmpft, bei ihren
kranken Kindern im Krankenhaus
sein zu diirfen. Juristen und Politi-
ker haben fiir Patienten das Recht
auf Akteneinsicht und umfassende
Information wie Aufklirung durchge-
setzt.

Begriffe gewinnen leicht eine Eigen-
dynamik, setzen sich im allgemeinen
Sprachgebrauch fest und wirken dann
selbsterklarend. Die These lautet: Patien-
tenperspektive ist ein solcher moderner
Begriff, dessen Verwendung zu garantie-
ren scheint, dass frau oder man sich weit
von altmodischen, um nicht zu sagen:
vordemokratischen Denkstrukturen be-
freit hat. Die Anschlussthese lautet: es
lohnt sich, bestimmte mit diesem Begriff
verbundene Grundannahmen genauer
zu untersuchen, um mehr Sicherheit zu
der Annahme zu gewinnen, wie grof$ der
Fortschritt bezuiglich der Berticksichti-
gung vitaler Patienteninteressen im Ver-
lauf der letzten Jahrzehnte tatsichlich zu
bemessen ist. Eine Anndherung an die
Frage, welche Herausforderungen sich
fir die Forschung bei der Thematik »Pa-
tientenperspektive« stellen, wird entlang
dreier Begriffspaare versucht.

Paternalismus versus
Partnerschaft

Wer sich iiber lingere Zeitrdume fiir
Fragen der Arzt-Patienten-Kommuni-
kation interessiert hat, der reibt sich
die Augen, mit welcher Leichtigkeit seit
einigen Jahren nahezu inflationdr von
Shared Decision Making (hélzern mit
partizipative Entscheidungsfindung —
PEF - eingedeutscht) die Rede ist. Arz-
te und Arztinnen entscheiden demnach
gemeinsam mit ihren Patienten und Pati-
entinnen iiber Diagnostik und Therapie.
Zwei Kenner der Forschungslandschaft
schrieben dazu: »Die Effekte von Em-
powerment und Shared Decision Ma-
king sind bislang weitgehend unklar.
Der Ansatz wirkt iberhaupt nur bei gut
informierten und gebildeten Patienten,
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die nicht schwer erkrankt sind« (Grol et
al 2005, S. 25, uibers. durch den Verf.).
Das klingt vielleicht zu pessimistisch,
als wiirden gediegene Forschungstra-
ditionen damit missachtet. Genau das
ist aber nicht beabsichtigt. Drei Leucht-
turmprojekte sollen genannt werden:

Seit einigen Jahren ist nahezu
inflationdr von Shared Decision
Making die Rede.

1. Debra Roter and Judith Hall pu-
blizieren 1992 »Doctors Talking with
Patients — Patients Talking With Doc-
tors«. Wenn ich heute Patienten zuhore
(anekdotische Evidenz), dann wird mir
deutlich, wie weit der Weg noch ist, dass
Patienten und Patientinnen sich trauen,
die ithnen wichtigen Fragen tatsichlich
stellen zu kénnen: damit aber misste
der Dialog ja beginnen. Dabei haben
Roter und Hall schliissig belegt, dass
es »eigentlich« relativ einfach ist, durch
entsprechendes Training in Gesprachs-
fuhrung und Fallverstindnis die Mauer
des Schweigens und der unendlichen
Missverstandnisse in der Arzt-Patient-
Kommunikation zu durchbrechen. Sie
beklagten aber in ihrer Bilanz auch, dass
das Thema der Arzt-Patient-Beziehung
auf einem wiinschenswert hohen wis-
senschaftlichen Niveau fiir die Praxis
keine hohe Prioritit habe (Roter und
Hall 1992, 173 £.)

2. Gerteis, Edgman-Levitan, Daley
und Delbanco publizieren 1993 den
Klassiker »Through the Patient’s Eyes«.
Dieses Buch bilanziert den damaligen
Forschungsstand des Picker-Instituts zur
Erhebung von Patientenerfahrungen in
der Versorgung. Der Sponsor Harvey
Picker war durch die Krankheit seiner
Frau gemeinsam mit ihr zu der Uber-
zeugung gekommen, dass es notwendig
sei, der Patientenperspektive in einem
hochtechnisierten und durchaus prinzi-
piell wertgeschidtzten Gesundheitswesen
zur gebithrenden Anerkennung zu ver-
helfen. Die aus diesen Ansitzen resul-
tierende »ereignisorientierende Patien-
tenbefragung« ist ein Lehrstiick fiir das
Ineinandergreifen von qualitativer und
quantitativer versorgungsrelevanter For-
schung. Die Nutzung entsprechender In-
strumente im klinischen Alltag ist nach
wie vor unzureichend. Und vielleicht

ist die Aussage der Autorengruppe im
Nachwort Threr Publikation aktueller
als uns lieb ist: »Leistungserbringer und
Institutionen im Gesundheitswesen sind
bemerkenswert unprofessionell, was die
Methoden anbelangt, Riickmeldungen
von ihren Patienten zu erhalten« (Ger-
teis et al 1993, S. 299, Ubersetzung
durch den Autor).

3. Stewart legt 1995 zusammen
mit Brown, Weston et al das Lehr-
buch »Patient-Centered Medicine.
Transforming the Clinical Method«
vor. Dort liest man im Zusammen-
hang mit SDM: »Eine gemeinsame
Grundlage zu finden erfordert, dass Pa-
tienten und Arzte wechselseitiges Ver-
stindnis und Ubereinstimmung iiber
das Wesen der vorhandenen Probleme,
tiber Ziele und Priorititen der Behand-
lung und tiber ihre jeweiligen Rollen
in diesen Prozessen erreichen« (S. 96.
Ubersetzung durch den Autor). Damit
sind schwergewichtige Forschungsfelder
genannt, die alle eines nahelegen: die
prinzipielle Verbesserung der Arzt-Pa-
tienten-Kommunikation als unabding-
bare Voraussetzung fiir SDM/PEF ist
so notwendig wie schwer zu erreichen.
Die gemeinsame Grundlage zu finden
heifst nichts anderes als einen kulturel-
len Wandel anzumahnen, der jenseits
schlichter Implementierungsvorstellun-
gen angesiedelt ist. Wichtig erscheint,
dass diese Arbeitsgruppe frithzeitig ge-
zeigt hat, dass eine dezidierte Patienten-
zentrierung mit besseren Behandlungs-
ergebnissen verbunden sein kann. Und
mit Blick auf SDM schreibt Stewart, es
wire ein Missverstandnis, Patienten-
zentrierung bedeute, alle Informationen
und Entscheidungen zu teilen: »Patien-
tenzentriert zu sein bedeutet vielmehr,
das Bediirfnis von Patienten nach Infor-
mation und Teilen von Entscheidungen
in Betracht zu ziehen und darauf ange-
messen zu reagieren« (Stewart 2001,
S. 445. Ubersetzung durch den Autor).
Die Notwendigkeit, die Verbesserung
der kommunikativen Kompetenzen der
Arzteschaft ins Blickfeld zu nehmen,
ist inzwischen weithin anerkannt und
wird, wenn auch leider lingst noch
nicht flichendeckend, in der Medizine-
rausbildung beriicksichtigt. Neben dem
1999 initiierten Reformstudiengang an
der Berliner Charité ist hier u. a. der
Heidelberger Ansatz hervorzuheben,
welche die Anforderungen der neuen
arztlichen Approbationsordnung ernst
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genommen hat. Dort wird — tatsdchlich
- gefordert, die kommunikative Kom-
petenz von Studierenden zu fordern, zu
trainieren und zu priifen. Ein derartiges
Kommunikations- und Interaktionstrai-
ning fir Mediziner (Medi-KIT) wurde
zundchst in der Inneren Medizin als
Pilotprojekt entwickelt. Das Training
wurde schrittweise auf zehn klinische
Ficher erweitert. Und diese Ausbildung
wird mit einem international entwi-
ckelten Instrument auf ihren Erfolg hin
geprift: Kommunikation wird damit
erstmals ein Prifungsfach — aus der
Uberzeugung heraus, dass anders die
notwendige Ernsthaftigkeit in der Aus-
einandersetzung mit dem Thema nicht
erreicht werden kann. Und es gibt ermu-
tigende Hinweise, dass dieses Training
gegeniiber der klassischen Mediziner-
ausbildung nachhaltig die Kommuni-
kationsfertigkeiten im Patientenkontakt
verbessert (http://www.medizinische-
fakultaet-hd.uni-heidelberg.de/Medi-
KIT.108137.0.html).

Gleiche Augenhohe
der Wissensbasis?

Und ein zweites Mega-Thema lautet:
auf welche Informationen konnen Pa-
tienten und Patientinnen sich denn ver-
lassen, wenn sie in den Dialog gehen?
Ohne »evidenzbasierte« Informationen
ja wohl nicht — also im Grunde auf die-
selben Forschungsergebnisse, die Arz-
ten und Arztinnen auch zur Verfiigung
stehen (sollten). »Decision Aids« lautet
die Zauberformel, und tatsichlich gibt
es inzwischen eine Reihe solcher hoch-
wertiger Entscheidungshilfen, die das
Wissen und Verhalten von ratsuchen-
den Patienten und Patientinnen in er-
wiinschter Weise beeinflussen kénnen:
vorausgesetzt, Menschen haben Zugang
zu solchen Materialien, gegebenenfalls
Unterstiitzung durch Dritte, sie besser
zu verstehen, und das passende Zeit-
fenster, solche Materialien zu nutzen (s.
Stacey et al 2011, Légaré et al 2012).
Die dahinter liegende Frage aber lau-
tet: wie kann »Literacy« zu Gesund-
heits- und Krankheitsthemen arzt- wie
patientenseitig hergestellt werden? Die
bisherigen Erfahrungen zeigen, dass wir
bestenfalls am Anfang der Vermittlung
der erforderlichen Kulturtechniken ste-
hen (Gaissmair/Gigerenzer G 2008).
Es wird in Forschung und Praxis da-
bei auch noch zu einseitig auf die Pa-

tientenseite geblickt, als sei der dortige
Aufkldrungsbedarf iiber medizinische
Evidenzen das eigentliche Problem; dem-
gegeniiber steht inzwischen aufer Frage,
dass Arztinnen und Arzte ebenso grofle
Probleme haben, mit den inflationir sich
vermehrenden Publikationsdaten ratio-
nal umzugehen (Gigerenzer/Grax 2010).

Es wire insofern zwar unfair, SDM
und PEF als modernistische Kiirzel ab-
zutun, weil mit der SDM-Debatte das
Thema Patientenzentrierung erneut auf
die Tagesordnung gekommen ist. Aber
es ist wichtig, sich noch einmal grund-
legend mit der Frage zu be-
schiftigen, wie tiberhaupt
Voraussetzungen fiir eine
Partnerschaft in der Arzt-
Patient-Beziehung geschaf-
fen werden konnen. Skepsis
bleibt angeraten, solange
einige schmerzhafte Fragen
umschifft werden: Welche Informations-
basis kann arzt- wie patientenseitig zu-
grunde gelegt werden, wenn von Dialog
die Rede ist? In welcher Weise sind beide
Seiten trainiert, die vorhandene Daten-
basis zu bewerten? In welcher Form
werden Arzt- und Patientenperspektive
ermittelt und zu einem festen Bestandteil
der Kommunikation? Und was bedeutet
»S«DM fiir das professionelle Selbstver-
stindnis und fiir Patientenerwartungen
an die Arztprofession?

Vielleicht geht es nach wie vor eher
darum, die Qualitit der Kommunika-
tion auf dem Boden von vorbildlichen
Ansitzen in Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung mit langem Atem zu verbessern
als nach den Sternen zu greifen. Schon
gar nicht darf es um das Abwilzen von
Verantwortung auf Kranke gehen. Auch
diese Sorge ist nicht ganz aus der Luft
gegriffen. Man konnte tiberspitzt formu-
lieren: Der miindige Patient wird schnell
in Haft genommen (s. Stamer 2012)

Compliance versus Adherence

Patienten und Patientinnen befolgen die
Ratschlige ihrer Arzte und Arztinnen
oft gar nicht oder auf Dauer nicht — an
diesem Problem hat sich tiber Jahrzehnte
die so genannte Compliance-Forschung
abgearbeitet. Uberwiegend implizit, teils
auch explizit wird damit den Kranken
die Schuld am Misslingen von Behand-
lungen und der Vergeudung von Mitteln
zugeschoben. Compliance heifst erst ein-
mal schlicht »Folgsamkeit«: Patienten

sollen still gehorchen und mehr oder we-
niger kunstvoll tiberredet werden. Sozi-
alwissenschaften und Psychologie haben
lange vergeblich darum geworben, die
Griunde fur fehlende Compliance zu ver-
stehen (Petermann und Muhlig 1998).
Nun taucht ein neuer und erst einmal
etwas sprode klingender Begriff auf: Ad-
hirenz — und damit ist etwas prinzipiell
anderes gemeint als Folgsamkeit. Am
Beginn der Adhirenz-Debatte steht das
Eingestindnis, dass das ewige Klagen
uber die Non-Compliance von Patien-
tinnen und Patienten nicht weiterfithrt

Es darf nicht um das Abwiilzen
von Verantwortung auf Kranke
gehen.

und dass neue Wege der Verstindigung
uber Ziele und Wege von Behandlung
beschritten werden miissen. Einen wich-
tigen Anstofs zur Adhiarenz-Thematik
lieferte die Weltgesundheitsorganisation
im Jahr 2003 mit ihrem Bericht Adhe-
rence to long term therapies: evidence
for action. Hier heif$t es frei iibersetzt:
Adhidrenz bezeichnet das Ausmafs, in
dem das Verhalten einer Person, verord-
nete Arzneimittel einzunehmen, Erndh-
rungsempfehlungen zu folgen und/oder
den eigenen Lebensstil zu dndern, mit
wissenschaftlich fundierten Empfeh-
lungen von Behandlern tibereinstimmt.
Die neue Philosophie lautet: Arzte und
Arztinnen, Pfleger und Pflegerinnen und
alle anderen Fachberufe in der medizini-
schen, pflegerischen und psychosozialen
Versorgung erldutern den Patienten und
Patientinnen ihre — fachlich begriindete
— Sicht der Dinge und erfragen zugleich
die Patientensicht zu dem vorgetragenen
gesundheitlichen Problem. Im Idealfall
entsteht aus dem Dialog eine Vereinba-
rung tiber Untersuchungs- und Behand-
lungsziele, die bei lingerem Krankheits-
verlauf immer wieder angepasst werden
kann. Und dann taucht aufs Neue die
spannende Frage auf, wie sehr der Pati-
ent oder die Patientin »dabei bleiben«,
adhérent sind — und warum sie es gege-
benenfalls nicht sind.
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Wie sehen ganz konkrete
Bausteine des neuen
Adhdrenz-Modells aus?

Es beginnt damit, dass die Therapeuten
Interesse daran zeigen, die Meinungen,
Haltungen und Wertvorstellungen ihrer
Patienten zu erfahren. Dahinter steckt
eine weise Einsicht: Arzte konnen (und
miissen) Experten in Sachen Diagnostik
und Therapie sein, aber nur der Kranke
kann der Experte seiner Lebensfithrung
sein. Damit ist zweierlei gesagt: profes-
sionelles Handeln (und dazu gehoren
Therapieempfehlungen) bleibt der best
vorhandenen Evidenz verpflichtet; die
professionellen Helfer sollen nun aber
stiarker als bisher ihre Aufmerksamkeit
auf die Frage lenken, wie sie Patienten
dabei unterstiitzen konnen, sinnvolle
Behandlungsziele in ihren Alltag aufzu-
nehmen.

Es geht weiter damit, sich um Ver-
standlichkeit von medizinischen Bot-
schaften Gedanken zu machen und zu
lernen, dass Wissensvermittlung ohne
Beriicksichtigung der emotionalen Seite
der Patientin oder des Patienten oft nicht
weiterfithrt.

Drittens und tibergeordnet geht es
darum, den Patienten Respekt fiir ihre
Sicht der Dinge zu zollen. Stimmen die
arztliche und patientenseitige Perspekti-
ve nicht iiberein, dann geht es nicht um
Uberreden oder gar Androhen negativer
Konsequenzen, sondern um ein besse-
res Verstehen, warum Patienten anders
denken und ob es Barrieren gibt, die aus
dem Wege gerdaumt werden konnen.
Ist das nicht méglich, dann ist die
Entscheidung des Patienten nicht
weiter in Frage zu stellen, es sei
denn, man miisste jemandem eine
(krankheitsbedingte) Einschrin-
kung des Beurteilungsvermogens
mit massiver gesundheitlicher Selbst-
oder Fremdgefihrdung unterstellen.
Und gleichzeitig bedeutet dies nicht,
dass der Arzt oder die Arztin von ihrer
Sicht der Dinge abriicken mussen oder
etwa gezwungen werden konnten, gegen
ihre Uberzeugung zu handeln (Schma-
cke 2011).

Begriindete Non-Compliance
und Grundfragen zum
Shared Decision Making

Das alles gilt wohlbemerkt fiir das The-
ma »begriindete drztliche Empfehlun-
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gen«. Adhirenz hat mit anderen Wor-
ten — im Gegensatz zu der Anmutung
bei »Compliance« — nicht nur etwas
mit Unterversorgung zu tun, etwa weil
Patientinnen und Patienten nach einem
Herzinfarkt nicht die aus arztlicher
Sicht notwendigen Medikamente ein-
nehmen. Es geht auch um Uber- und
Fehlversorgung, am augenfilligsten
bei den zum Teil grotesk anmutenden
Mehrfachrezepturen fiir alte Menschen.
Hier kann fehlende »Folgsamkeit« auch
niitzlich sein, wenn auch das Weglas-
sen verordneter Medikamente eher
dem Zufallsprinzip gehorcht. Die Be-
deutung des Adhirenz-Konzeptes wird
vielleicht noch klarer, wenn man sich
vergegenwartigt, dass es bei akuten
wie chronischen Erkrankungen keines-
wegs immer nur den einen Koénigsweg
der Behandlung gibt. Werden Patienten
dann nicht sorgfiltig tiber den jeweili-
gen Nutzen unterschiedlicher Wege in-
formiert und erfahren Alternativen auf
anderen Wegen, kann dies ihre Skepsis
gegeniiber den erfahrenen Ratschligen
steigern. Und noch einmal ganz grund-
satzlich: es ist ja nicht einmal zwingend,
dass Therapeuten und Patienten einen
tatsdchlich vorhandenen Nutzen einer
Behandlung gleich bewerten. Was fiir
den einen angemessene Therapie ist, ist
fur den anderen ein Vorschlag, der Ver-
haltensanderungen erfordert, die nicht
lohnend erscheinen. — Gelegentlich ge-
hen in den Publikationen die Begriffe
Adhirenz und Compliance vollkommen
durcheinander, oft wird Adharenz nur

Ein neues Bild des Verhdltnisses
von Experten zu Laien zeichnet
sich erst in Umrissen ab.

gewihlt, weil Compliance in Verruf
geraten ist, ohne dass der Partizipati-
onsaspekt ernst genommen wird. Wenn
Adhérenz aber im Dreiklang von Er-
fragen der Patientenperspektive, Suche
nach Verstandlichkeit und emotionaler
Akzeptanz wie Respekt vor der Haltung
des Patienten verstanden wird, dann ist
dieses Konzept immer noch aufSeror-
dentlich innovativ. Es handelt sich frag-
los um relevante Dimensionen fiir Ver-
sorgungsforschung, da ihre Realisierung
sich bis heute in den Alltagsroutinen nur
lickenhaft auffinden lasst. Schon auf
den ersten Blick sind Parallelen zu den

Forschungsfragen erkennbar, welche die
Pioniere der SDM-Forschung fur das
Erkennen und Uberwinden von Imple-
mentationshiirden ihres Konzeptes no-
tiert haben (Légaré F., Ratté S, Karine,
Ian G 2008, Légaré, Elwyn, Fishbein et
al 2008, Légaré, Stacey, Graham et al
2008). Das Thema ist wiederum nicht
etwa vordergriindig und ausschliefSlich
»Fehlende Einsicht der Praktiker«. Es ist
vielmehr zu konstatieren, dass die the-
oretische Fundierung des Konstruktes
SDM als einer komplexen Intervention
unvollstandig ist (so auch Scheibler, Jan-
Sen, Pfaff 2003). Hierfiir soll hier ergan-
zend der Hinweis gentigen, dass Légaré,
Stacey, Graham et al bei systematischer
Literaturrecherche 161 Definitionen
von SDM ausfindig gemacht haben
(2008, S. 2). Stamer hat am Beispiel
des Umgangs mit den neuen Leitlinien
zum kardiovaskuldren Gesamtrisiko im
hausarztlichen Bereich zudem u. a. ge-
zeigt, dass ein verkiirztes Verstindnis
von SDM im wesentlichen dazu dient,
noch mehr Druck auf Patientinnen und
Patienten auszuiiben, sich »leitlinienge-
recht« zu verhalten (Stamer 2011).

Das groRe Forschungsfeld
»nExperten und Laien«

Man gewinnt gelegentlich in der Lite-
ratur den Eindruck, die Thematisie-
rung von Patientenperspektive folge der
Melodie »Arzte fiirchten um ihre tra-
dierte Autonomie — Patienten kdmpfen
um neue Autonomie«. Es steht fiir den
Autor aufSer Frage, dass damit tat-
sachlich ein zentraler Punkt fir die
unzureichende Wertschitzung der
Patientenperspektive in Forschung,
Lehre und Praxis getroffen wird.
Es soll dennoch zur Klidrung der
Forschungsdefizite hier noch ein-
mal argumentiert werden, dass ein neu-
es Bild des Verhiltnisses von Experten
zu Laien in der medizinischen Versor-
gung sich erst in Umrissen abzeichnet.
Dieser gegentendenzielle, der Political
Correctness moglicherweise hinderlich
erscheinende Gedanke stellt nun kei-
neswegs in Frage, dass Patienten in der
Zivilgesellschaft ein gesetztes Recht auf
umfassende Informationen, auf respekt-
vollen Umgang in Klinik und Praxis,
auf Unterstiitzung in Krisen und auf
Gehor fir ihre Priferenzen haben. Das
Problem beginnt ja erst dort, wo diese
»Selbstverstandlichkeiten« sich an den
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Alltagsroutinen der Versorgung stofSen.
Diese offenkundig schwer zu iiberwin-
denden Barrieren gilt es besser zu verste-
hen, wenn von Versorgungsforschung zu
Patientenperspektive die Rede ist. Dabei
wird erneut deutlich, wie wichtig es ist,
sich tiber die Rahmenbedingungen zu
verstandigen, die als Autonomie for-
derlich verstanden werden miissen (s.
umfassend bereits Dierks, Bitzer, Lerch
et al 2001).

1. Health Literacy ist fiir Laien eine
gewaltige Herausforderung: Zugang zu
Wissensbestinden, Verstehen biomet-
rischer Groflen und emotionale Stabi-
litdt zur Auseinandersetzung mit For-
schungsergebnissen und -liicken sind
entscheidende Stichworte. Die Exper-
ten bleiben zwangsldufig in aller Regel
die »Information Broker«, auf die es in
vielen Situationen ankommt. Internet-
portale oder Selbsthilfegruppen konnen
diese Probleme nur partiell abmildern,
zumal die Vertrauensfrage damit nicht
gelost wird: alles Verstehen ist auf Re-
duktion von Komplexititen angewiesen.
Die asymmetrische Beziehung zwischen
Experten und Laien ist ein fortbestehen-
des Problem, das nicht mit starken Be-
griffen wie »gleiche Augenhohe« oder
»Partnerschaft« gelost werden kann.
Auch der »empowerte« Patient bleibt
dem Beziehungsgefille kognitiv und
emotional zwangsldufig unterworfen.
Und erschwerend kommt hinzu, dass
der im Idealfall aufgeklirte Laie nicht
darauf rechnen kann, einem aufgeklar-
ten Experten gegentiberzutreten.

2. Health Literacy und Befihigung
zur Reflexion der therapeutischen Be-
ziehung stehen vor dem Wagnis von
»Shared« Decision Making, ein Unter-
fangen, das sonst einem enttduschenden
oder gar gefihrlichen Blindflug gleicht.
Die Kunst des Teilens von Wissen und
des Verstehens der Perspektive des an-
deren miissen eingetibt werden; dies
gelingt im klassischen Bildungskanon
der Arztprofession bislang offenkundig
nicht. Gewihr fir die Angemessenheit
dieser Aussage ist das gebetsmiihlen-
artig vorgebrachte Argument, man sei
ja zu vertiefter Kommunikation bereit,
wenn die Zeit dafiir da wire und bezahlt
wiirde.

3. Die Miihen, das Verstehen der
Patientenperspektive in das arztliche
Selbstbild aufzunehmen, spiegelt zu-
dem immer noch wider, dass die sozio-
logische und psychologische Forschung

zu chronischer Krankheit in der Aus-,
Fort- und Weiterbildung der Arzteschaft
nicht die gebithrende Rolle spielt. Dies
lasst sich an der nach wie vor verkiirz-
ten Compliance-Debatte ebenso zeigen
wie an dem mithsamen Ringen um ein
»Chronic-Care-Modell« vor allem fiir
multimorbide alte Menschen, das sich
von dem reflexartigen Eingehen auf die
Symptomatologie der Patienten 16st und
stattdessen versucht, die Priorisierung
der Versorgungsprobleme zur Leitidee
zu nehmen und zugleich danach zu fra-
gen, welchen Beitrag die verschiedenen
Fachberufe dabei leisten konnen. Statt-
dessen sind chronisch Kranke hiufig
nicht nur mit der Krankheitsarbeit an
sich belastet sondern auch mit der Or-
ganisation ihrer Versorgung: eine wenig
beachtete Verkehrung »traditioneller«
Rollen.

4. Von der gedanklichen Herein-
nahme der Patientenperspektive in die
Debatten bis hin zu einer echten Part-
nerschaft bleibt ein weiter Weg. Man
muss vielleicht auch die Frage zulassen,
ob das Konstrukt »Partnerschaft« nicht
ein unzureichender Versuch der Glit-
tung ungleicher Rollen ist, im schlimms-
ten Fall sogar ein gefdhrlicher Versuch,
wenn namlich der Patient entweder zum
umworbenen Kunden umfunktioniert
wird oder in eine Verantwortung gestellt
wird, die er nicht ertragen kann. Erst
einmal bleibt niichtern zu sehen, so die
These, dass Arzte und Arztinnen einem
»Eigen-Sinn« folgen, der mit dem »Ei-
gen-Sinn« der Patienten und Patientin-
nen gar nicht identisch sein kann (Rich-
ter/Stamer/Schmacke 2012, Schmacke/
Stamer/Richter 2011). Professionalitat
bleibt unteilbar. Sie ist allerdings erst
dann des Vertrauens wert, wenn sie die
Befihigung zum Perspektivwechsel be-
inhaltet und Raum fir die Verstandi-
gung Uiber unterschiedliche Perspektiven
bietet.

5. Uber Profession, Professionalitit
und Selbstbilder genauer nachzudenken,
scheint auch noch aus einer anderen
Betrachtung heraus lohnend zu sein. In
einer frithen Arbeit zum Themenkreis
Qualitdtssicherung in der Medizin hat
Blumenthal (1996) darauf aufmerksam
gemacht, dass die Arzteschaft sich ver-
mutlich auch deshalb mit der Kritik an
der Qualitat der Medizin so schwer tue,
weil diese Kritik sie in einer historischen
Phase ungekannter Hochstleistungen
der kurativen Medizin erreichte und

als ungerechte Schelte der Gesellschaft
missverstanden wurde — und wird. Da-
mit stehen Auflenkritik und Binnen-
wahrnehmung in einem scheinbar pa-
radoxen Verhiltnis zueinander. Es geht
aber vermutlich genau darum, dass die
Arztprofession die Einbindung der Pa-
tientenperspektive als identitatsstiftend
und nicht als von auflen erzwungen
erlebt. Dies konnte der tiefer liegende
Grund dafir sein, dass die heute ub-
liche Brandmarkung der paternalisti-
schen Medizin nur scheinbar schon den
Weg zu einem anderen Verstindnis der
Arzt-Patienten-Beziehung signalisiert.
Patienten und Patientinnen sollten je-
denfalls davor geschiitzt werden, mit
einem unreflektierten Verstindnis von
»Shared« Decision Making konfrontiert
zu werden, das sie weitaus hilfloser zu-
riicklassen kann als ein sich explizit
anwaltschaftlich verstehender benevo-
lenter Paternalismus dies je vermochte.

Inwieweit professionelle Sicht, Pati-
entenpriferenzen und evidenzbasierte
Medizin tatsdchlich iiberein zu bringen
sind (Schmacke 2006), ist eine heraus-
fordernde Frage an die Versorgungsfor-
schung. Sie ist sicher nicht trivial, ihre
Beantwortung bedarf aber nicht der
Erfindung neuer Methoden, wenn man
auf dem Stand zur Entwicklung und
Evaluation komplexer Interventionen
aufsetzt (Schmacke 2007). In die Vortii-
berlegungen derartiger Studiendesigns
muss vor allem einfliefSen, welche bereits
angemessen untersuchten Elemente ei-
ner patientenzentrierten Medizin in ei-
ner komplexen Intervention zusammen
gebunden und gegen »Regelversorgung«
getestet werden sollen (Légaré et al
2010). Das ist in weiten Teilen »Hard-
Core-Grundlagenforschung«. Man
konnte insofern als Paradoxon und Vi-
sion formulieren: Versorgungsforschung
brauchen wir eines Tages nicht mehr,
wenn versorgungsrelevante Forschungs-
fragen und —perspektiven Teil der kli-
nischen Forschung geworden sind. Das
konnte allerdings etwas dauern. =
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