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Gliederung

• Patientenorientierung und patientenzentrierte 
Medizin als Themen der (Versorgungs-)Forschung

• Beteiligung von Betroffenen bzw. Patienten in der 

(Versorgungs-)Forschung



Warum brauchen wir mehr Patientenzentrierung?

1. Soziologische Perspektive
− Veränderte Rollenerwartung der Patienten
− Informationsgefälle zwischen Ärzten und Patienten sinkt

2. Historische Perspektive
− Fortschritt ermöglicht mehr Behandlungsalternativen

3. Ethische/juristische Perspektive
− Patienten haben Interesse und Recht, in medizinische 

Entscheidungen einbezogen zu werden

4. Empirische Perspektive
− Regionale Variationen von Gesundheitsleistungen
− Studien sprechen für stärkere Patientenzentrierung
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Handlungen und Maßnahmen

Förderliche Faktoren

Grundprinzipien

� Patienteninformation 

� Patientenbeteiligung an Versorgungsprozessen

� Beteiligung von Familienangehörigen und Freunden

� Empowerment des Patienten

� Physische Unterstützung

� Emotionale Unterstützung

Scholl I, Zill J, Härter M, Dirmaier J. An Integrative Model of Patient-
Centredness - A Systematic Review and Concept Analysis. PLOS ONE 
2014, 9 (9).

http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0107828



Patientenzentriertes Gesundheitswesen

Mikroebene
• Individuelle Behandler-Patienten-Kommunikation
• Partizipative Entscheidungsfindung

Mesoebene
• Nationale Versorgungsleitlinien - ÄZQ
• Unabhängige Patientenberatung – UPD
• Unterstützung von Selbsthilfeorganisationen

Makroebene
• Patientenbeauftragte des BMG / Patientenvertreter im G-BA (2004)
• Erstellung von Gesundheitsinformationen IQWiG (seit 2005)
• Inkrafttreten des Patientenrechtegesetzes (2013)
• Fördermaßnahmen (BMG, BMBF, DFG, DRV, DKH, Stiftungen etc.)



Paternalistisches Rollenverständnis

Arztrolle im Wandel 



Arzt-Patient-Beziehung auf Augenhöhe



Shared Decision Making Nr. 8

1997
Cathy Charles, Amiram Gafni, Tim Whelan
Shared decision-making in the medical encounter: 
What does it mean? (or it takes at least two to tango)
Social Science & Medicine; 44 (5):681-692

1999
Cathy Charles, Amiram Gafni, Tim Whelan
Decision-making in the physician–patient encounter: 
revisiting the shared treatment decision-making model
Social Science & Medicine; 49 (5):651–661

18th September 1999



Entscheidung von ...
Arzt Patient

Paternalistisches 

Modell

Partizipative

Entscheidungs-

findung (PEF)

Informations-

modell

Interaktionsprozess mit dem Ziel, unter gleichberechtigter aktiver 

Beteiligung von Patient und Arzt auf Basis geteilter Information zu 

einer gemeinsam verantworteten Übereinkunft zu kommen.

Medizinische Entscheidungsmodelle

Härter (2004) Z Ärztl Fortbild Qualitätssich, 98(2):89-92

▼

Autonomie des Patienten



Klinische Entscheidungssituationen

PEF ist angemessen bei Entscheidungen zu:

• Screening oder diagnostischen Tests (z.B. PSA, Mammographie)

• medizinischen / chirurgischen Maßnahmen (z.B. Hüft-OP, Radiotherapie)

• Einnahme von Medikamenten (z.B. Antihypertonika, Antidepressiva)

• Teilnahme an Selbstmanagement Programm bei chronischen Erkrankungen  
oder psychologischen Interventionen (e.g. Asthmaschulung, VT Depression)

• Versuch einer Lebensstiländerung oder Teilnahme an Präventionsmaß-
nahmen (z.B. Risikofaktorenreduktion bei KHK, Rauchstopp)

• Stationäre/ambulante Behandlungsmaßnahmen (z.B. bei psych. Erkrankung)

• End-of-life-Therapie (z.B. Palliativmedizin)      ergänzt nach:



Braun & Marstedt, aus: Gesundheitsmonitor 2014

Was wollen Bürger bzw. Patienten?



Was erfahren Patienten?

Braun & Marstedt, aus: Gesundheitsmonitor 2014



Donner-Banzhoff, N. Arzt und Patient: Archäologie einer Beziehung. Dtsch Arztebl 2012; 109(42): A-2078

�Rituale, Beschwörungen,
Opfer

�Rituale, Beschwörungen,
Opfer

�Schluss von Daten 
auf Diagnosen

�Schluss von Daten 
auf Diagnosen

� Indikationsstellung für
wirksame Therapien

� Indikationsstellung für
wirksame Therapien

� gemeinsames Vorgehen
vereinbaren

� gemeinsames Vorgehen
vereinbaren

Arztrolle im Wandel





Und „Big Data“? Nr. 15

Medicine can’t be based on data or algorithms alone.

Trust is what enables a doctor to help a patient cope with chronic disease or to engage in 
end-of-life discussions. And trust is dependent on human relationships... 

Both computers and people will be needed in the future – not as substitutes for each 
other, but as complements to one another. 

…these powerful forces have the potential to take the health care system to the next level.

Dr. Arpit Awasthi (2015) Health Informatics in Dentistry



Entscheidungsfindung

Elwyn et al. (2012)

Team 
Talk

Entscheidungsprozess

Bisherige
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Informierte
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Option 
Talk

Decision
Talk

Materialien zur Unterstützung 
Kurz � während der Konsultation
Ausführlich � außerhalb der Konsultation

Informierte
Entscheidung



• Definierte medizinische Entscheidung

• Inhalte

- Behandlungswege im Vergleich

- Medizinische Informationen zu den verfügbaren Optionen

- Vor- und Nachteile der unterschiedlichen Optionen

- Hilfe beim Abwägen der Optionen (“Präferenztools“)

• Unterschiedliche Formate

- Broschüren, Filme, Webbasiert, Kombination

Medizinische Entscheidungshilfen

Sammlung von Entscheidungshilfen in Deutsch: www.patient-als-partner.de



Entscheidungshilfe Mammographie-Screening (2017)



Risikokommunikation

• absolute Ereignishäufigkeiten darstellen

• Bezugsgröße nennen

• ausgewogenes Framing

• für Nutzen und Schaden einheitliche Bezugsgrößen wählen

• angemessene Kombination von absolutem und relativem Risiko, 
unterstützt durch grafische Darstellung (z.B. 5 von 100)

• Maß an Sicherheit bzgl. der Zahlen benennen

• Berücksichtigung von Alters- und Geschlechtsunterschieden 
sowie bildungsspezifischer und kultureller Bedarfe 

International Patient Decision Aid Standards (IPDAS) Collaboration

www.ipdas.ohri.ca



Ärzte:
• Zufriedenheit mit Patientenkontakt
• erfasste Patienteninformation
• in Betracht gezogene Behandlungsoptionen
• Konsultationszeit

Patienten:
• Wissen, korrekte Erwartung über Vor-/Nachteile
• Zufriedenheit mit Arztkontakt
• Zufriedenheit mit Entscheidung
• Korrekte Risikowahrnehmung
• Kommunikation mit dem Arzt
• Krankheitsbewältigung
• Therapietreue (?)
• Klinische Verbesserungen; Kosten (?)
• Entscheidungskonflikte
• passiv und unentschieden

Welche Effekte haben PEF und Patientenbeteiligung?

Coulter, A. (1997). Partnerships with patients: the pros and cons of shared clinical decision making. Journal of Health Services Research and Policy, 2, 112-121.

Stacey, D. et al. (2017). Decision aids for people facing health treatment or screening decisions. Cochrane Database of Systematic Reviews, 1. 



Gliederung

• Patientenorientierung und patientenzentrierte 
Medizin als Themen der (Versorgungs-) Forschung

• Beteiligung von Betroffenen bzw. Patienten in der 

(Versorgungs-) Forschung



Betroffene

Betroffene und Patienten in der Forschung

service user

consumer

lay person

public

patient

survivor

Betroffene

Cornwall & Jewkes, 1995; Boote et al., 2002; Kirschning et al., 2012

peer Patienten

Nutzer

Bürger

Laien

Öffentlichkeit



Betroffene und Patienten in der Forschung

Betroffene

Cornwall & Jewkes, 1995; Boote et al., 2002; Kirschning et al., 2012

Als betroffen gelten Personen mit einer chronischen 
Krankheit oder Behinderung […]  Auch Angehörige können 
als Betroffene i. w. S. gesehen werden […] 

Für die Beteiligung an der Forschung kommen aber auch 
Repräsentanten von Betroffenen- und Selbsthilfeverbänden 
in Frage, die dann möglicherweise selbst nicht von der 
Krankheit / Behinderung betroffen sind. 



Forschungsprozess und Beteiligung

Bestimmung von Forschungsbedarf

Projektplanung, Antragstellung

Begutachtung und Förderentscheidung

Projektdurchführung

Publikation und Umsetzung

Keine 
Beteiligung

Beratung Mitwirkung Zusammenarbeit Steuerung

http://www.dgrw-online.de/files/matrix_ef_1.pdf



Internationale Erfahrungen: INVOLVE

http://www.invo.org.uk/



Beispiel: Bestimmung des Forschungsbedarfs

Identifizierung/Priorisierung von Forschungsthemen

durch Patienten, Angehörige und klinisch Tätige

Liste mit 10 
Forschungsthemen

transparent strukturiert

http://www.jla.nihr.ac.uk/about-the-james-lind-alliance/

Identifizierung
”Welche Fragen haben Sie sich während Ihrer Erkrankung/ 

während der Erkrankung Ihres Angehörigen/bei der 
Behandlung von Depression gestellt oder stellen sich aktuell?“ 

Priorisierung
Für wie relevant 
halten Sie diese 
Fragestellung?



Bernges et al., 2017

Identifizierung von Forschungsthemen (Bsp. Depression)



Was verändert sich durch Betroffene in der Forschung?

• Positive Effekte hinsichtlich der Patientenorientierung von Forschungsfragen, 
Informationsmaterialien, Fragebögen und Interviewleitfäden 

• Betroffene berichten über positive Erfahrungen wie Empowerment und 
“Gehörtwerden”

• Wissenschaftler berichten von tieferem Verständnis und Einsichten in das 
Forschungsfeld

Aber auch:

• Betroffene äußern mangelnde Unterstützung und unzureichendes Training, sowie
Überforderung durch Forschungsaufgaben

• Wissenschaftler berichten Schwierigkeiten bei der sinnvollen Integration der 
Betroffenen

• Bislang unzureichende finanzielle und zeitliche Ressourcen für Betroffenen-
beteiligung

• Zwischenmenschliche Schwierigkeiten können Barrieren darstellen

Chancen und Herausforderungen

Snape et al., 2014; Brett et al, 2014; Domecq et al., 2014; Vale et al., 2012



Patientenzentrierung und (Versorgungs-) Forschung?



Nr. 30Utopia (1)



• Aufbau eines internationalen “Warehouse”, um bewährte
Praxistools und Entscheidungshilfen zu finden

• Linkage klinischer Leitlinienentwicklung mit der Entwick-
lung von Entscheidungshilfen (“Choosing wisely”)

• Vereinfachter Zugriff auf Entscheidunghilfen mittels IT bzw. 
klinischer Entscheidungssysteme

• Prüfung des Zugangs von Betroffenen zu medizinischen
Daten / elektronische Records, z.B. 

Aktuelle Themen und Forschungsbedarfe



Nr. 32Utopia (2)

• OpenNotes is an international movement advocating fundamental change in 
the way visit notes are managed

• It urges doctors, nurses, therapists, and others to invite patients to read the 
notes they write to describe a visit. We call these open notes.

• OpenNotes is committed to spreading the availability of open visit notes and 
studying the effects

• The provision and ready access to notes can empower patients, families, and 
caregivers to feel more in control of their healthcare decisions, and improve 
the quality and safety of care



Giving the Patient His Medical 
Record: A Proposal to Improve 
the System

Budd N. Shenkin, M.D., 

and David C. Warner, Ph.D.

N Engl J Med 1973; 289:688-692

So alt ist die Geschichte…

www.opennotes.org



… Achieving a medical culture that views itself as 

guests in the lives of patients rather than hosts in 

the care system, will require a substantial 

transformation…

Don Berwick, 2009

What ‘Patient-Centered’ should mean: Confessions of an extremist. Health Affairs 28 (4), 555–565. 
https://doi.org/10.1377/hlthaff.28.4.w555



Umsetzung im UKE



Martinistraße 52

D-20246 Hamburg

Prof. Dr. Dr. Martin Härter

Telefon: +49 (0) 40 7410-52978

Telefax: +49 (0) 40 7410-58170

m.haerter@uke.de

www.uke.de/medizinische-psychologie

Department of Medical Psychology, Hamburg

Agency for Quality in Medicine, Berlin

Nr. 36


