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1 Einfdhrung

Die gemeinsame Entscheidungsfindung (Shared Decision Making, SDM) gilt als besonders glinstige Form der
Arzt-Patient-Interaktion. Sie starkt die Patientenrolle, empfiehlt sich aus ethischer Sicht und wirkt im Versorgungs-
prozess positiv auf den Gesundheitsstatus und die Zufriedenheit der Patienten. Urspriinglich aus dem
angloamerikanischen Raum kommend, wird das Konzept seit rund zwei Jahrzehnten auch in Deutschland vielfal-
tig gefoérdert. Dass Gesprache auf Augenhéhe und gemeinsame Entscheidungen viele Vorteile haben, ist
wissenschaftlich belegt, aber im Versorgungsalltag oft noch kein Standard. Die von Patienten beschriebene Dis-
krepanz zwischen dem Wunsch und der erfahrenen Beteiligung ist bestandig hoch. Mehr als zwei Drittel der
Patienten hierzulande beklagen sich darlber, nicht in Entscheidungen, die ihre Gesundheit betreffen, eingebun-
den zu werden.

Inwieweit ist es in anderen Landern gelungen, SDM im Versorgungsalltag zu implementieren? Welche Strategien
erweisen sich als wirksam? Welche férdernden Faktoren kdnnen benannt und tbertragen werden? Dabei lohnt
sich vor allem der Blick in die Niederlande, in die USA, nach Norwegen, Danemark, Taiwan, GroR3britannien,
Australien oder Kanada. In all diesen Landern gibt es vielfaltige SDM-Aktivitdten — beispielsweise einen nationa-
len Aktionsplan, eine zentrale Plattform flir Entscheidungshilfen oder Kampagnen, die Einstellungsanderungen zu
mehr Patientenorientierung bewirken sollen.

Die Bertelsmann Stiftung hat Dr. Angela Coulter, eine langjahrige Expertin zur Thematik, im Jahr 2017 gebeten,
den Stand der SDM-Implementierung in neun Landern zusammenzutragen, mit dem Ziel, bewéhrte Verfahren
aufzuzeigen und Vorschlage fur eine systemweite Implementierungsstrategie auszuarbeiten. Die Studie ,National
Strategies for Implementing Shared Decision Making“ haben wir im Sommer 2018 veréffentlicht. Ihr zugrunde
liegen landerspezifische Zusammenfassungen (,country summaries®), die die Aktivitaten in den neun ausgewahl-
ten Landern auf Basis von Literatur, eigenen Recherchen und Experteninterviews beschreiben. Diese Country
Summaries stellen wir nun allen Interessierten als deutsche Ubersetzung zur Verfiigung.

Der Uberblick mit den Country Summaries erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit und fasst die Aktivitaten in
den Landern bis zum Ende des Jahres 2017 zusammen. Dr. Angela Coulter hat dazu ein Framework erstellt, an-
hand dessen die Country Summaries systematisch erstellt wurden:

-

L Flhrung J
* Politik
» Arzteschaft
* Patienten

L Infrastruktur J

* Aus-, Fort- und Weiterbildung
* Instrumente
* Kampagnen

-

L Praxis J

* Pilotprojekte
« Erfolgsmessung und Evaluation
* Koordination

Wir hoffen, der Landeruberblick enthalt fiir Sie spannende Hinweise und Ausfihrungen.

Uwe Schwenk Marion Grote Westrick


https://www.bertelsmann-stiftung.de/de/publikationen/publikation/did/national-strategies-for-implementing-shared-decision-making-engl/
https://www.bertelsmann-stiftung.de/de/publikationen/publikation/did/national-strategies-for-implementing-shared-decision-making-engl/
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2 Landeruberblick

2.1 Australien
GESUNDHEITSSYSTEM

Die Gesundheitsversorgung in Australien wird von staatlichen und von privaten Organisationen geleistet. Die
Zentralregierung ist fir die landesweite Gesundheitspolitik und die Finanzierung des Gesundheitswesens zustan-
dig. Die Verwaltung der Krankenhé&user, die kommunale und ¢ffentliche Gesundheitsversorgung, Notfall- und
Rettungsdienste, die offentlichen zahnarztlichen Dienste und die Programme fiir psychische Gesundheit liegen in
der Verantwortung der einzelnen Bundesstaaten und Territorien.

FUHRUNG
Politik

Die Australian Charter of Healthcare Rights wurde im Juli 2008 von der Regierung offiziell verabschiedet. Sie gilt
fur alle Gesundheitseinrichtungen in ganz Australien, einschlief3lich 6ffentlicher und privater Krankenhauser, all-
gemeinmedizinischer Praxen und anderer Einrichtungen auf kommunaler oder gemeinschaftlicher Ebene. Darin
sind die Rechte der Patienten festgelegt, klar und offen Uber Leistungen, Behandlungsmadglichkeiten und Kosten
informiert sowie in Entscheidungen Uber ihre Versorgung einbezogen zu werden. Von den Leistungserbringern
wird erwartet, dass sie die verfligbaren Behandlungsmaglichkeiten, die voraussichtlichen Resultate, Erfolgsraten
und Haufigkeiten von Nebenwirkungen darlegen. Dariiber hinaus muissen sie Patienten und Verbraucher Gber
deren Recht informieren, die Behandlung zu verweigern oder ihre Einwilligung jederzeit zu widerrufen.

Die Australian Commission on Safety and Quality in Health Care (ACSQHC), eine Regierungsbehdérde mit Sitz in
Sydney, hat 2011 Standards fir die Sicherheit und Qualitat im Gesundheitswesen eingefiihrt und diese im No-
vember 2017 aktualisiert. Sie beinhalten die Anforderung, dass Gesundheitsorganisationen mit Patienten
zusammenarbeiten — auf individueller Ebene wie auch bei der Gestaltung und Bewertung des Gesundheitssys-
tems (Patientenorganisationen) — und SDM fordern. Der entsprechende Umsetzungsstandard ,Gemeinsam
entscheiden und Behandlungen planen“ legt fest, dass Organisationen Verfahren anbieten miissen, die es Arzten
ermdglichen, mit Patienten und/oder deren Vertretern als Entscheidungstragern (falls Patienten nicht dazu in der
Lage sind) zusammenzuarbeiten, gemeinsam zu planen, Ziele zu vereinbaren und Entscheidungen tber die ge-
genwartige und kunftige Versorgung zu treffen (111). Leitlinien fur Krankenh&auser zeigen verschiedene Wege
auf, wie dies erreicht werden kénnte, einschlieRlich der Uberpriifung des Informationsbedarfs von Patienten, der
Bereitstellung von Entscheidungshilfen und Fragebdgen, der Unterstiitzung beim Selbstmanagement sowie der
Organisation von Kommunikationstrainings fir das Personal.

Um diese Ziele zu unterstitzen, hat die ACSQHC Symposien veranstaltet und Programme gestartet zu SDM,
Gesundheitskompetenz und der Zusammenarbeit mit Patienten (17). Ihr Merkblatt zu den Top-Tipps fur eine si-
chere Gesundheitsversorgung ermutigt Patienten, Fragen zu stellen, sich verlassliche Informationen zu
beschaffen und Uber die Risiken und Nutzen von Behandlungsmdéglichkeiten zu informieren.

Mehrere Bundesstaaten entwickeln inzwischen Strategien, um die Akzeptanz von SDM zu erhéhen, darunter Vic-
toria und New South Wales.


https://www.safetyandquality.gov.au/wp-content/uploads/2012/01/Charter-PDf.pdf
https://www.safetyandquality.gov.au/
https://www.safetyandquality.gov.au/publications/top-tips-for-safer-health-care/
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Berufsverbande und Fachgesellschaften

Abgesehen von der Patientenrechtecharta gibt es in Australien keine rechtlichen oder finanziellen Anreize fir
Arzte, SDM zu praktizieren. Doch etliche Berufsverbénde betrachten SDM als einen ethischen und professionel-
len Standard.

Der Verhaltenskodex fiir Arzte des Australian Medical Council (AMC), ,Good Medical Practice®, erkennt die Be-
deutung von SDM ausdriicklich an: ,Entscheidungen tber die Gesundheitsversorgung liegen in der
gemeinsamen Verantwortung der Arzte und der Patienten.“ Der AMC setzt auch Standards fiir die medizinische
Ausbildung und deren Bewertung, aber ob und wie SDM-Kompetenzen gelehrt oder gepruft werden, bleibt den
einzelnen medizinischen Hochschulen und Fachverbanden tberlassen.

Die 5. Ausgabe der Standards des Royal Australian College of General Practitioners (RACGP) stellt fest: ,Patien-
ten haben das Recht, informierte Entscheidungen tber ihre Gesundheit, die medizinischen Behandlungen,
Einweisungen bzw. Uberweisungen und Verfahren zu treffen. Sie als Arzt haben die Pflicht, den Patienten Infor-
mationen zur Verfigung zu stellen, die diese verstehen kdnnen und die auf ihre individuellen Bedurfnisse
zugeschnitten sind“ (112).

Patientenorganisationen

Das Consumers Health Forum of Australia vertritt als fuhrendes Gremium — mit Mitgliedsorganisationen in ganz
Australien — die Interessen der Birgerinnen und Birger im Gesundheitswesen. Sein Ziel ist es, Ideen und Kon-
zepte fur ein hochwertiges und bezahlbares Gesundheitssystem zu entwickeln, das sich an den Bedurfnissen
und Praferenzen der Verbraucher ausrichtet. Die Informationen auf der Website des Forums erwahnen SDM
zwar nicht explizit, aber die dort verdffentlichten Blogs und Videos enthalten auch Patientenaufrufe, die eine star-
kere Beteiligung an Entscheidungen uber ihre Versorgung und Behandlung fordern.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

Trotz zahlreicher Hinweise auf eine steigende Nachfrage gibt es derzeit noch keinen systematischen Ansatz fir
SDM-Schulungen und keine Einigung auf die Kernkompetenzen (17). Es bleibt den einzelnen medizinischen
Hochschulen und Fachgesellschaften tberlassen zu entscheiden, was und wie sie unterrichten. Die Standards
des Australian Medical Council (AMC) besagen jedoch, dass Medizinabsolventen lernen mussen, wie sie ,Fragen
und Meinungen von Patienten sowie deren Bedenken und Praferenzen ermitteln, die Arzt-Patient-Beziehung for-
dern, ein umfassendes Verstandnis der Patienten flr ihr(e) Problem(e) sicherstellen, die Patienten in die
Entscheidungsfindung und Behandlungsplanung einbeziehen, einschlie3lich der Kommunikation von Risiken und
Nutzen verschiedener Behandlungsoptionen® (17).

Die Universitéat von Sydney, die Uber eine starke Health Decision Group verflgt, plant, ihre Lehre und die Prifung
von SDM-Kompetenzen auszuweiten.

Die ACSQHC und die RACGP haben ein Online-Trainingsmodul fiir Arzte zur gemeinsamen Entscheidungsfin-
dung und Risikokommunikation entwickelt. Dieses wird den RACGP-Mitgliedern und allen anderen Interessierten
auf der RACGP-Website angeboten. Die ACSQHC arbeitet zudem mit einer Lenkungsgruppe zusammen, um das
Online-Modul fur Fach- bzw. Fachhochschulen zu adaptieren.



https://www.amc.org.au/joomla-files/images/Final_Code.pdf
http://sydney.edu.au/medicine/public-health/shdg/about/aims.php
https://contenttest.learningseat.com/safetyandquality/index.html
http://www.racgp.org.au/Home
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Instrumente

Das Ask, Share, Know GP network, ein Zusammenschluss der Bond Universitat und der Universitat von Sydney,
wurde eingerichtet, um Instrumente zur Steigerung der Akzeptanz von evidenzbasierter Praxis und SDM zu tes-
ten und zu Ubersetzen. Es erstellt Evidenzuberblicke und Entscheidungshilfen, um Allgemeinmediziner im
Umgang mit einer Vielzahl von Krankheitsbildern zu unterstitzen.

Es sind auch diverse andere Entscheidungshilfen entwickelt worden, doch deren Erarbeitung und Aktualisierung
erfolgte oft situativ und unkoordiniert. Viele dieser Tools wurden im Rahmen spezifischer Forschungsprojekte
konzipiert, und nur wenige haben nach Abschluss der Projekte weitere Verbreitung gefunden. Ausnahmen sind
die von der ACSQHC erstellten Entscheidungshilfen zur Verwendung von Antibiotika, die RACGP-Entschei-
dungshilfe zur Friherkennung von Prostatakrebs und mehrere von der Health Decision Group der Universitéat
Sydney entwickelten Entscheidungshilfen.

Die global agierende kommerzielle Krankenversicherungsgesellschaft Bupa, mit einer australischen Tochterge-
sellschaft, hat eine Zeit lang vom US-Unternehmen Health Dialog entwickelte Entscheidungshilfen angeboten.
Allerdings ist nicht klar, ob diese noch in Australien verwendet werden.

Es gibt derzeit keine Plane, Entscheidungshilfen fir Patienten zu zertifizieren, und nur wenig Diskussion der poli-
tischen Entscheidungstrager dariiber, wie eine Qualitatssicherung gewahrleistet werden kénnte. Den
Forscherinnen und Forschern in diesem Bereich sind die IPDAS-Standards zwar bekannt, doch finden diese auf
den entsprechenden Websites keine Erwéhnung.

Kampagnen

Seit der Veroffentlichung einer wegweisenden Studie (113) besteht in Australien ein erhebliches Interesse, Pati-
enten darin zu bestarken, Fragen zu ihrer Behandlung zu stellen. Neuere australische Studien haben die Vorteile
eines solchen Verfahrens bestatigt und folgende Fragen empfohlen: 1. ,Welche Optionen habe ich?“ 2. ,Welche
mdglichen Vor- und Nachteile haben diese Optionen?“ 3. ,Wie wahrscheinlich ist es, dass die Vor- und Nachteile
in meinem Fall eintreten?” (50, 114, 115). Diesen Ansatz haben nun auch der Cancer Council Australia und
Choosing Wisely Australia mit leichten Abanderungen der Fragen ibernommen.

Die ACSQHC hat sich mit dem Gesundheitsportal Health Direct Australia zusammengeschlossen, um einen Fra-
gen-Generator zu entwickeln, der die Patienten ermutigt, Fragen zu ihren konkreten Gesundheitsproblemen und
Behandlungsmadglichkeiten zu stellen.

PRAXIS

Pilotprojekte

Die Health Decision Group der Universitat Sydney ist an einer Reihe von Forschungsprojekten beteiligt, darunter
lokale Machbarkeitsstudien zur allgemeinmedizinischen Praxis sowie Studien dartber, welche Auswirkungen
eine geringe Gesundheitskompetenz haben kann. Zusammen mit den Kolleginnen und Kollegen der Bond Uni-
versitat wurde ihnen ein funfjahriges Forderprogramm bewilligt, um die Forschung und Evaluation von SDM-
Initiativen voranzubringen. Ihre Website Ask, Share, Know stellt Entscheidungshilfen und Fragen bereit; zudem
kooperieren sie mit Netzwerken der medizinischen Grundversorgung in Australien, China und Myanmar.

Die Agency for Clinical Innovation in New South Wales entwickelt gegenwartig eine Strategie zur landesweiten
Einfihrung von SDM.



http://sydney.edu.au/medicine/public-health/shdg/about/aims.php
https://www.cancer.org.au/about-cancer/after-a-diagnosis/questions-to-ask-your-doctor.html
http://www.choosingwisely.org.au/resources/consumers/5-questions-to-ask-your-doctor
https://www.healthdirect.gov.au/
https://www.healthdirect.gov.au/question-builder
https://www.healthdirect.gov.au/question-builder
http://sydney.edu.au/medicine/public-health/shdg/about/aims.php
http://sydney.edu.au/medicine/public-health/shdg/about/aims.php
http://askshareknow.com.au/
https://www.health.nsw.gov.au/public/Pages/default.aspx
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Erfolgsmessung und Evaluation

Es wird nicht direkt gemessen, in welchem Ausmall SDM landesweit zum Einsatz kommt, und es gibt auch kei-
nen Konsens lber geeignete Messverfahren. An Erfolgsmessungen wird aber im Kontext von
Zulassungsprogrammen fir Krankenh&user in verschiedenen Bundesstaaten gearbeitet, etwa in Victoria und
New South Wales.

Ein Monitoring gibt Aufschluss Uber regionale Unterschiede. Diese werden im Australian Atlas of Healthcare Vari-
ations veroffentlicht. Die ACSQHC hat SDM ausdriicklich in ihre empfohlenen Verfahren zur Bekampfung
ungerechtfertigter regionaler Variationen aufgenommen.

Das New South Wales Bureau of Health Information flihrt regelmafige Patientenbefragungen durch, die auch
eine Frage zu SDM beinhalten. 2014 gaben 60 Prozent der im Krankenhaus stationar behandelten Patienten an,
dass sie definitiv im von ihnen gewiinschten Umfang in Entscheidungen tber ihre Behandlung einbezogen wur-
den. Doch ein Viertel derjenigen, die neue Medikamente erhielten, wurden nicht ausreichend tber die
Nebenwirkungen informiert.

Koordination

Es gibt keine zentrale Koordinierungsstelle fur die Arbeit an SDM, auch kein zentrales Register oder Portal fur die
Bereitstellung von Entscheidungshilfen und keine gesonderte Finanzierungsquelle ausschlieRlich fiir die Weiter-
entwicklung von SDM. Dass Australien gute Fortschritte hin zu einer breiteren Anwendung von SDM gemacht
hat, ist groRenteils den Bemuhungen von Wissenschaftlern und inrem Erfolg bei der Beschaffung finanzieller Mit-
tel fir SDM-Studien geschuldet.

ZUSAMMENFASSUNG

Das politische Klima in Australien ist derzeit gut fir SDM, und auch das Interesse der Arzte und medizinischen
Fachkréafte steigt. Ansatzweise hat vor allem die ACSQHC eine wirkungsvolle Fiihrungsrolle bei SDM Ubernom-
men, doch die praktische Umsetzung verlief bisher eher lickenhaft und weitgehend unkoordiniert.


http://www.bhi.nsw.gov.au/__data/assets/pdf_file/0005/304673/adult_admitted_patient_survey_snapshot_report.pdf
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2.2 Danemark
GESUNDHEITSSYSTEM

Das Gesundheitswesen in Danemark wird durch Steuern finanziert und steht allen am Ort der Nutzung kostenfrei
zur Verfugung. Die lokalen Versorgungsangebote werden von funf regionalen Gesundheitsbehdrden verwaltet
und koordiniert.

FUHRUNG
Politik

Das danische Gesundheitsgesetz schreibt vor, dass Patienten vollstéandige Informationen tber ihre Behand-
lungsoptionen erhalten und ihre ausdriickliche Zustimmung zu einer Behandlung geben mussen.

Das Danish Ministry of Health fordert aktiv die Verwendung von Patient Reported Outcomes (PROs) und Ent-
scheidungshilfen (19). Im Jahr 2016 stellte es Mittel in Héhe von 40 Millionen danischen Kronen (4 Mio. Euro) zur
Verfligung, um 28 Projekte zur Entscheidungsunterstiitzung in Krankenhausern und Gemeinden zu férdern.

Die 2016 veroffentliche vierte Version des Danish Cancer Plan hatte einen starken Fokus auf SDM und Entschei-
dungshilfen. Um diese Schwerpunktsetzung zu unterstitzen, stellte die Regierung 22 Millionen danische Kronen
(2 Mio. Euro) fur die Entwicklung von Entscheidungshilfen fur Krebspatienten bereit.

Berufsverbande und Fachgesellschaften

Die Danish Association of Junior Hospital Doctors hat zusammen mit dem Danish Patients knowledge centre
(ViBIS) ein Programm zur Ausbildung von Arzten als ,Botschafter” oder Change Agents ins Leben gerufen, um
SDM unter den Kollegen bekannter zu machen. Bis Ende 2017 wurden bereits 62 Arztinnen und Arzte ausgebil-
det.

Patientenorganisationen

Danish Patients ist ein Dachverband von 83 Patientenverbanden, der insgesamt rund 885.000 Einzelmitglieder
vertritt. ViBIS hatte einen maf3geblichen Anteil an der Entwicklung von SDM in Danemark. Beide arbeiten derzeit
mit dem Universitatskrankenhaus Arhus an einem Projekt zur Einfiihrung von SDM und Patientenbeteiligung in
verschiedenen medizinischen Abteilungen. Nach Abschluss der Arbeiten planen sie, SDM einschlie3lich Ent-
scheidungshilfen und eines Handbuchs starker zu verbreiten und zu implementieren.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

SDM wurde bislang noch nicht systematisch in die medizinischen Lehrpl&ne aufgenommen, aber einige medizini-
sche Fakultaten integrieren es als Teil ihres Kommunikationstrainings. Die Universitat von Stiddanemark plant ab
2018 SDM-Schulungen fur Medizinstudierende im vorklinischen Studienabschnitt.

ViBIS hat eine Reihe von SDM-Schulungskursen und Qualifizierungsworkshops entwickelt, die sich an bestimmte
Gruppen von Gesundheitsfachkréften richten, einschlieRlich des oben erwéhnten Botschafterprogramms fur
junge Arztinnen und Arzte.


https://www.sum.dk/English.aspx
http://www.sum.dk/Temaer/~/media/Filer%20-%20Publikationer_i_pdf/2016/Kraeftplan-IV-aug-2016/Kraeftplan-IV-Patienternes-aug-2016.ashx
https://www.laeger.dk/yngre-laeger
https://danskepatienter.dk/vibis
https://danskepatienter.dk/vibis
https://www.danskepatienter.dk/about-danish-patients
https://www.sdu.dk/en/uddannelse/kandidat/medicin/uddannelsens_opbygning/studieordning
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Im Krankenhaus von Vejle wurde ein eintagiger berufsbegleitender Fortbildungskurs fiir Arzte zur Kommunikation
und gemeinsamen Entscheidungsfindung mit Patienten entwickelt, der den bestehenden dreitagigen Pflichtkurs
zur allgemeinen Patientenkommunikation erganzt (123).

Die Universitéat Aarhus bietet einen Kurs zum Thema Patientenbeteiligung fiir Absolventen der Medizin an.
Instrumente

Bisher wurden nur wenige Patientenentscheidungshilfen in Danemark selbst entwickelt und erprobt. Die Uberset-
zung international vorhandener Tools ins Danische ist nicht immer machbar; daher hat sich das Centre for
Shared Decision Making am Krankenhaus Vejle mit der Schule fur Design in Kolding zusammengeschlossen, um
eine danische Plattform zu entwickeln. Dies umfasst auch eine allgemeine Vorlage, die mit konkreten Daten fir
eine Reihe verschiedener Entscheidungsfalle ausgefiillt werden kann. Das Design und die Inhalte der Entschei-
dungshilfen — die die IPDAS-Kriterien erfillen — werden mit Patienten in diversen Erprobungsprojekten innerhalb
des Krankenhauses sorgféltig getestet.

Im Jahr 2012 hat die Danish Society for Patient Safety mit Unterstiitzung der Stiftung TrygFonden und der dani-
schen Regionen die Entwicklung von Entscheidungshilfen initiiert: in Form eines Videos fir Patienten mit
Kniearthrose, die sich mit der Entscheidung fir oder gegen einen Kniegelenkersatz konfrontiert sehen. Das Video
wurde in Zusammenarbeit mit den Abteilungen fir Orthopédische Chirurgie am Gentofte-Krankenhaus und am
Aarhus-Universitatskrankenhaus erstellt. Eine Auswertung bestétigte die Ergebnisse anderer internationaler Stu-
dien: Je mehr Informationen die Patienten Uber Alternativen zur Operation haben, desto eher lehnen sie einen
operativen Eingriff ab.

Kampagnen

.Hello Healthcare®, eine Kooperation zwischen der danischen Stiftung TrygFonden und der Danish Society for
Patient Safety, hat das Instrument ,Just Ask® entwickelt. Das ist eine kleine Broschire mit Fragen, die andere
Patienten in ihrer Entscheidungssituation als hilfreich empfanden, wie etwa: ,Kénnten Sie das bitte noch einmal in
anderen Worten sagen?”, ,Gibt es eine Alternative?“ und ,Ist es moglich, dass meine Frau/mein Mann/mein Part-
ner wahrend der Visite anwesend ist?*

Das Vejle-Krankenhaus arbeitet mit der Schule fiir Design in Kolding zusammen, um den Patienten mit Plakaten
und Videos — platziert in den Wartebereichen des Krankenhauses — Anregungen zu Fragen fur ihr Gesprach mit
den Arzten zu geben.

PRAXIS

Pilotprojekte

Das Vejle-Krankenhaus, Teil der Lillebaelt-Krankenhausgruppe, ist ein Krebs- und Universitatsklinikum in der Re-
gion Zentraldanemark. Im Jahr 2012 startete dort ein ambitioniertes Programm, um das Haus zu einem
patientenzentrierten, hoch spezialisierten Krebszentrum zu entwickeln, das sich vor allem auf die Bedrfnisse
und Praferenzen der Patienten und ihrer Angehdrigen konzentriert. Zur Unterstiitzung dieses Programm wurde
das Centre for Shared Decision Making eingerichtet. Es ist das Ergebnis einer Zusammenarbeit zwischen ver-
schiedenen medizinischen Abteilungen, der Danish Cancer Society und der Universitat von Studdanemark — mit
dem Ziel, Instrumente, Schulungsprogramme und Implementierungsprojekte fiir das gesamte Krankenhaus zu
entwickeln und zu evaluieren. Vor dem Start des Projekts besuchte das zustéandige Team diverse einschlagige
Institutionen in Kanada, im Vereinigten Kénigreich und in den USA. Eine internationale Beratergruppe Uberprift
regelmaRig die Projektfortschritte.



http://www.cffb.dk/
http://www.cffb.dk/
http://www.cffb.dk/
https://blogs.bmj.com/quality/2015/06/24/hello-healthcare-the-new-movement-in-danish-healthcare/
http://www.vejlesygehus.dk/wm260036
http://ipaper.ipapercms.dk/RegionSyddanmark/Sygehus_Lillebaelt/Ikke_kliniske_afdelinger/Sygehusstaben/Kommunikation/106156/?referrer=http%3A%2F%2Fwww.sygehuslillebaelt.dk%2Fwm400303
http://ipaper.ipapercms.dk/RegionSyddanmark/Sygehus_Lillebaelt/Ikke_kliniske_afdelinger/Sygehusstaben/Kommunikation/106156/?referrer=http%3A%2F%2Fwww.sygehuslillebaelt.dk%2Fwm400303
http://www.cffb.dk/
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Erfolgsmessung und Evaluation

Die Danish Cancer Society hat 2011 und 2013 zwei grof3e Patientenbefragungen durchgefiihrt. Die Erhebung
2011 ergab, dass die Mehrheit der Patienten ihre Behandlungsentscheidungen im gemeinsamen Gesprach mit
den Arzten treffen wollte, sich aber nicht ausreichend einbezogen fiihlte. Die Befragung im Jahr 2013 kam zu
dem Ergebnis, dass sich die Situation leicht verbessert hatte und mehr Patienten sich am Entscheidungsprozess
beteiligt fuhlten.

Das Vejle-Krankenhaus testet den Einsatz des CollaboRATE-Fragebogens, mit dem die Bedeutung von SDM in
der Klinischen Versorgung gemessen wird. Es verwendet zudem eine danische Ubersetzung der ,Decisional Reg-
ret Scale“ und des ,Decision Quality Worksheet for Herniated Disc, die beide am Massachusetts General
Hospital in Boston entwickelt wurden.

Der National Danish Survey of Patient Experiences, durchgefiihrt vom Centre for Patient Experience and Evalua-
tion in der Hauptstadtregion, umfasst auch folgende Frage: ,Inwieweit waren Sie an den Entscheidungen
beteiligt, die hinsichtlich Ihrer Versorgung und Behandlung zu treffen waren?” Im Jahr 2016 antworteten zwischen
10 und 27 Prozent der Patienten, dass das medizinische Personal sie ,Uberhaupt nicht* oder nur ,wenig“ an den
entsprechenden Entscheidungen teilhaben liel3. Fast die Hélfte der Befragten berichtete von einer mangelhaften
Kommunikation Uber den Nutzen und mégliche Schaden verschiedener Behandlungsmdéglichkeiten.

Koordination

Es gibt gegenwartig noch keine zentrale Organisation, die die diversen SDM-Initiativen im Land koordiniert, und
auch kein zentrales Patientenentscheidungshilfen-Register oder Portal, das diese online zur Verfligung stellen
wirde. Es gibt auf verschiedenen Ebenen bereits eine informelle Zusammenarbeit zwischen Fuhrungskraften in
Krankenh&usern und Wissenschatftlern.

ZUSAMMENFASSUNG

Die Bemuhungen, SDM im Klinikalltag Danemarks zu etablieren, begannen zwar erst vor kurzer Zeit — etwa im
November 2014 mit dem Engagement im Vejle-Krankenhaus —, aber die Fortschritte sind beeindruckend. Die
staatliche finanzielle Férderung hat hier einen wichtigen Anschub bewirkt. Noch gibt es keine zentrale Koordinie-
rungsstelle fur die SDM-Arbeit und kein zentrales Register oder Portal fir die Bereitstellung von
Entscheidungshilfen. Auch wenn sich also die Entwicklung und Verbreitung von SDM noch in einem frihen Sta-
dium befindet: Starke Patienteninteressengruppen und gut aufgestellte Initiativen in Aarhus und Vejle belegen,
dass im Vergleich zu vielen anderen Landern recht schnell Fortschritte erzielt wurden.


https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/9/6589/1503321713/barometerundersoegelse-2013.pdf
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2.3 Deutschland
GESUNDHEITSSYSTEM

Das deutsche Gesundheitssystem wird von vielen Einrichtungen und Akteuren getragen und selbst verwaltet.
Etwa 86 Prozent der Bevdlkerung, das sind ungeféhr 70 Millionen Menschen, sind in der gesetzlichen Kranken-
versicherung (GKV) versichert, etwa 11 Prozent tber private Versicherer. Die Verwaltung des
Gesundheitssystems verantworten der Bund wie auch die 16 Bundeslander, wobei die Entscheidungen auf die
jeweiligen Selbstverwaltungsorgane tbertragen werden.

FUHRUNG
Politik

Das Bundesministerium fir Gesundheit, das Bundesministerium fir Bildung und Forschung sowie verschiedene
andere politische Institutionen haben der personenzentrierten Versorgung breite Unterstitzung zukommen lassen
(20). Das Bundesgesundheitsministerium stellte bereits 2001 bis 2005 erste Mittel fir die SDM-Forschung zur
Verfigung. 2008 wurde ein umfangreiches Forschungsprogramm gestartet, an dem Ministerien, Versicherungen
und die Deutsche Rentenversicherung beteiligt waren. Dadurch wurden tber 20 Millionen Euro fur rund 70 For-
schungsprojekte zur Patientenbeteiligung in der Versorgung bereitgestellt.

Das Recht auf umfassende Information und informierte Entscheidungen wurde 2013 im_Patientenrechtegesetz
fest verankert.

Der Nationale Krebsplan will die Qualitéat der Patienteninformation verbessern, die Patienten aktiv in die Entschei-
dungen Uber ihre Versorgung einbeziehen und SDM in der alltdglichen klinischen Praxis etablieren. Den
Patienten sind dartiber hinaus ausgewogene und nicht interessengeleitete Informationen tGiber Nutzen und Risi-
ken von Krebsfriherkennungsprogrammen zur Verfiigung zu stellen. Zudem wurden Mittel bereitgestellt, um zu
erforschen, wie diese Ziele am besten erreicht werden kdnnen.

Das Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) — in Tragerschaft der gleichnamigen
unabhangigen und gemeinnitzigen Stiftung — stellt auf seinem Portal evidenzbasierte Gesundheitsinformationen
fir Patienten und die interessierte Offentlichkeit bereit, darunter auch einige Entscheidungshilfen (z. B. zur Krebs-
friherkennung).

Mehrere staatliche Stellen und unabhéangige Organisationen haben Mittel fiir die SDM-Forschung bereitgestellt,
darunter das Bundesministerium fir Gesundheit, das Bundesministerium fir Bildung und Forschung, die Deut-
sche Krebshilfe, die Deutsche Rentenversicherung, die Deutsche Forschungsgemeinschaft, diverse
Krankenkassen und Stiftungen.

Berufsverbande und Fachgesellschaften

Den meisten medizinischen Fachgesellschaften ist SDM vertraut, doch sie haben in Sachen Umsetzung bisher
noch keine Fuhrungsrolle tbernommen. Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften e. V. (AWMF), die 175 Fachgesellschaften vertritt, setzt sich jedoch aktiv fiir SDM ein, und etliche
ihrer Mitgliedsorganisationen haben Patienteninformationsmaterialien in Abstimmung mit klinischen Leitlinien er-
stellt. Unter dem Dach der AWMF wurde auch die deutsche Aufklarungskampagne ,Gemeinsam Klug
Entscheiden” gegriindet.



http://www.loc.gov/law/foreign-news/article/germany-patients-rights/
http://www.epaac.eu/national-cancer-plans
https://www.iqwig.de/de/startseite.2724.html
https://www.awmf.org/die-awmf.html
https://www.klug-entscheiden.com/
https://www.klug-entscheiden.com/
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Das Deutsche Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e. V. (DNEbM) setzt sich dafir ein, dass Patienten auf der
Grundlage des bestmdglichen Wissensstandes behandelt werden und gut informierte Entscheidungen treffen.
Das Netzwerk hat dazu auch das Handbuch ,Gute Praxis Gesundheitsinformation® herausgegeben.

Das Arztliche Zentrum fiir Qualitat in der Medizin (AZQ) entwickelt und veréffentlicht medizinische (Versorgungs-
)Leitlinien in Verbindung mit Patientenleitlinien sowie verstandliche Patienteninformationen (Kurzinformationen fir
Patienten) auf Grundlage aktueller, wissenschaftlich fundierter und evidenzbasierter Erkenntnisse sowie der Be-
dirfnisse und Erfahrungen Betroffener (Patientenpraferenzen).

Die Deutsche Krebshilfe, die Deutsche Krebsgesellschaft und die AWMF finanzieren Patientenleitlinien fur die
meisten onkologischen Erkrankungen. Diese Leitlinien wurden mit methodischer Unterstiitzung des AZQ entwi-
ckelt.

Es bestehen keine direkten finanziellen Anreize fur Arzte, SDM umzusetzen.

Patientenorganisationen

Patientenorganisationen sind in Deutschland stark an der Politikentwicklung beteiligt. Viele der Organisationen,
etwa zu psychischen Erkrankungen und Krebs, sind gut mit den politischen Entscheidungsebenen vernetzt. Sie
spielen eine einflussreiche politische Rolle durch ihre Beteiligung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA).
Die meisten Patientengruppen machen sich zwar flr ein grof3eres Patientenengagement auf allen Ebenen stark,
aber keine setzt sich speziell fir SDM ein.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

Der Nationale Kompetenzbasierte Lernzielkatalog Medizin (NKLM) umfasst SDM, und auch die meisten medizini-
schen Fakultaten in Deutschland haben inzwischen einige SDM-Elemente in ihre Lehrpléane aufgenommen. Es
wird jedoch nicht immer umfassend gelehrt und die Bewertung fuf3t mitunter nur auf zwei oder drei Multiple-
Choice-Fragen.

Einige medizinische Fakultaten haben dartber hinaus die praktische Ausbildung von SDM-Kompetenzen in ihre
Lehrpléne integriert. In der Medizinischen Hochschule Hamburg (MSH) erhalten alle Studierenden im vierten Se-
mester eine SDM-Ausbildung, die mit einer speziell konzipierten Objective Structured Clinical Examination
(OSCE) gepruft wird. Die Medizinische Fakultat der Universitat Heidelberg lehrt SDM-Elemente im Rahmen von
drei Pflichtmodulen.

Es gab zwar Diskussionen Uber die Ausweitung der Lehre zu SDM auf postgraduale Ausbildungsprogramme,
aber hier hat es bisher nur geringe Fortschritte gegeben.

Instrumente

Zahlreiche Organisationen haben Entscheidungshilfen fur Patienten entwickelt, darunter das IQWiG, das AZQ,
die Bertelsmann Stiftung, das Harding-Zentrum fiir Risikokompetenz sowie etliche wissenschaftliche Gruppen
und Krankenkassen (20).

Das IQWIG arbeitet an einem Portal zu Patienteninformationen und plant, ein zentrales Register von Entschei-
dungshilfen darauf aufzubauen. Damit ist die Hoffnung verbunden, die Entwicklung von Entscheidungshilfen
koordinierter etablieren zu kénnen. In Deutschland gibt es derzeit noch kein unabhéngiges Zertifizierungssystem


https://www.ebm-netzwerk.de/
https://www.aezq.de/aezq/themen
https://www.medicalschool-hamburg.de/de/
http://www.medizinische-fakultaet-hd.uni-heidelberg.de/index.php?id=2&L=de
https://www.bertelsmann-stiftung.de/de/unsere-projekte/weisse-liste/unser-hintergrund/
https://www.aok.de/pk/uni/medizin-versorgung/aok-faktenboxen/
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speziell fir Entscheidungshilfen, aber das anvisierte Portal kénnte auch ein Angebot beinhalten, die Qualitat die-
ser Tools zu bewerten.

Bisher hat es nur wenige Versuche gegeben, Entscheidungshilfen in die elektronischen Kranken- bzw. Patienten-
akten zu integrieren, doch das Projekt Arriba-lib fir die hausérztliche Primarversorgung ist ein Beispiel. Diese
digitale Bibliothek von Patientenentscheidungshilfen fiir die allgemeinmedizinische oder hausarztliche Praxis
wurde auch vom Bundesministerium fur Bildung und Forschung (BMBF) gefordert (124-127).

Das Netzwerk psychische Gesundheit in Hamburg (128) hat ebenfalls Entscheidungshilfen fir Menschen mit psy-
chischen Erkrankungen erstellt.

Die Bertelsmann Stiftung stellt auf dem Webportal ,Weisse Liste* Entscheidungshilfen bereit, die auf evidenzba-
sierten Erkenntnissen beruhen und in Zusammenarbeit mit diversen Partnern entwickelt wurden. Dies ist eng
verbunden mit der Arbeit der Stiftung zu Versorgungsunterschieden in Deutschland (,Faktencheck Gesundheit®).

Eine vom Deutschen Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e. V. eingesetzte Projektgruppe hat Standards fir die
Entwicklung evidenzbasierter Gesundheitsinformationen entwickelt und in diesem Zusammenhang die Notwen-
digkeit folgender Punkte betont: (a) eine systematische Literaturrecherche, (b) eine begriindete Auswahl
evidenzbasierter Nachweise, (c) eine unvoreingenommene Darstellung der relevanten Ergebnisse, (d) eine ange-
messene sachliche und sprachliche Kommunikation Uber Unsicherheiten, (e) die Vermeidung direkter
Empfehlungen oder aber eine strikte Trennung zwischen der Darstellung von Ergebnissen und Empfehlungen, (f)
aktuelle Erkenntnisse daruiber, wie Zahlen, Risiken und Wahrscheinlichkeiten zu kommunizieren sind, sowie (g)
transparente Informationen tber die jeweiligen Autoren und Herausgeber der Informationen, einschliel3lich der
Finanzierungsquellen der Forschung (129).

Kampagnen

Das Aktionsbindnis Patientensicherheit e. V. (APS) verdffentlicht Sicherheitstipps und bestérkt Patienten darin,
Fragen zu ihrer medizinischen Versorgung zu stellen.

PRAXIS

Pilotprojekte

Das Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf betreibt eine Reihe von Projekten, SDM in die klinische Praxis ein-
zubetten, darunter ein Umsetzungsprojekt zur Krebsbehandlung in Kooperation mit anderen medizinischen
Zentren. Die meisten Umsetzungsprojekte — hier und generell in Deutschland — wurden im Rahmen von For-
schungsprogrammen durchgefihrt.

Ein groRRes Implementierungsprojekt ist kiirzlich am Universitatsklinikum Schleswig-Holstein am Standort Kiel ge-
startet, um ein SDM-Projekt aus Norwegen zu tibernehmen und anzupassen. Es wird mit 13,6 Millionen Euro aus
dem Innovationsfonds geférdert und umfasst die Entwicklung von Entscheidungshilfen fir Patienten, die Schu-
lung in SDM-Fertigkeiten sowie deren Evaluation und Bewertung.

Erfolgsmessung und Evaluation

Der SDM-Q-9-Fragebogen (mit Versionen fiir Arzte wie auch Patienten), in Deutschland entwickelt und mittler-
weile in viele Sprachen Ubersetzt, wurde in mehreren Projekten eingesetzt, um festzustellen, ob SDM praktiziert
wird. Einige andere MaRnahmen wurden den deutschen Gegebenheiten angepasst, doch es konnte kein Kon-
sens dariber gefunden werden, welches Instrument am besten geeignet ist.


https://arriba-hausarzt.de/was-ist-arriba
https://www.psychenet.de/en/
https://weisse-liste.de/de/entscheidungshilfen/startseite-entscheidungshilfen/
https://faktencheck-gesundheit.de/de/startseite/
https://www.aps-ev.de/patienteninformation/
http://www.patient-als-partner.de/index.php?article_id=23&clang=2
https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/neue-versorgungsformen/making-sdm-a-reality-vollimplementierung-von-shared-decision-making-im-krankenhaus.96
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Umfragen zum Ausmalf3 von SDM in Deutschland zeigen ein diffuses Bild: Der Anteil der Patientinnen und Patien-
ten, die laut eigener Angabe die Moéglichkeit gehabt hatten, tber ihre Versorgung mitzuentscheiden, lag zwischen
25 und 80 Prozent (20).

Koordination

In Deutschland gibt es eine relativ groRe Zahl an Initiativen zur Férderung von SDM, deren Bemihungen aber oft
noch einen uneinheitlichen Eindruck machen. Es gibt weder eine zentrale Koordinierungsstelle fur die SDM-Im-
plementierung noch ein zentrales Register fir Entscheidungshilfen — Letzteres ist jedoch geplant.

ZUSAMMENFASSUNG

Es hat beachtliche Investitionen in SDM und grol3e Anstrengungen auf politischer Ebene gegeben, was eine Viel-
zahl von Aktivitaten nach sich zog. Dazu zahlen Schulungen, die Entwicklung von Instrumenten, Evaluationen
und Implementierungen. Jedoch mangelt es insgesamt betrachtet immer noch an einer ausreichenden Koordina-
tion dieses Engagements.



Niederlande | Seite 16

2.4 Niederlande
GESUNDHEITSSYSTEM

Das Gesundheitswesen in den Niederlanden wird hauptséachlich durch Pflichtbeitrage der Bevélkerung zur Kran-
kenversicherung finanziert, mit zuséatzlichen Mitteln aus der allgemeinen Besteuerung. Die gemeinniitzigen
Krankenkassen decken alle Arten der Versorgung ab. Die meisten Krankenhauser sind unabhangige gemeinndit-
zige Organisationen. Allgemeinmediziner fungieren als erste Ansprechpersonen fir die gegebenenfalls sich
anschlieBende facharztliche Betreuung (Gatekeeper-Funktion).

FUHRUNG
Politik

Es gibt ein starkes Engagement fir SDM seitens des niederlandischen Gesundheitsministeriums. Dies beruht
teils auf der Uberzeugung, dass SDM aus ethischen Griinden der richtige Weg ist, teils auch auf der kritischen
Einschéatzung, das evidenzbasierte Medizin als starres Konzept umgesetzt wurde, ohne Patienten dabei eine ak-
tive Rolle einzuraumen. Hinzu kommt die Hoffnung, dass das Ermutigen zu ,kligeren Entscheidungen® geringere
Kosten bewirken kdnnte.

Die neueste Fassung des niederlandischen Act of Agreement on Medical Treatment (WGBO) verlangt von Arzten
und anderen Gesundheitsprofessionen, Patientinnen und Patienten tber die Vor- und Nachteile von Behand-
lungsmaoglichkeiten zu informieren. Zudem wird dort das Recht der Patienten auf Einsicht in ihre medizinischen
Unterlagen geregelt sowie ihr Zugang zu Aufzeichnungen von Konsultationen.

Zwei grof3e internationale Konferenzen in den Niederlanden fuihrten zu einem verstarkten Bewusstsein fir die
Bedeutung und Komplexitat von SDM (21): die ,International Shared Decision Making“-Konferenz in Maastricht
im Jahr 2011 und eine Konferenz der European Association of Communication in Healthcare (EACH) in Amster-
dam 2014.

Im Jahr 2013 publizierte der Council for Public Health and Health Care (RVZ) den Bericht ,The Participating Pati-
ent, in dem die Regierung aufgefordert wurde, sich folgender Punkte anzunehmen: die Verlasslichkeit und den
Zugang zu Gesundheitsinformationen verbessern (und dabei das Fir und Wider medizinischer Interventionen
herausstellen); Entscheidungshilfen entwickeln und in die Praxis integrieren; das Recht der Patienten auf einen
individuellen Behandlungsplan stérken und die Bemuhungen der Anbieter medizinischer Leistungen, Patienten in
die Entscheidungsfindung einzubeziehen, belohnen.

Uber das Healthcare Institute hat das Gesundheitsministerium fiinf Jahre lang Zuschiisse in Héhe von fiinf Millio-
nen Euro bereitgestellt, um die Transparenz und Patientenorientierung im Gesundheitswesen, einschliel3lich
SDM, zu verbessern. Dies fulhrte letztlich zu einer Reihe konkreter Implementierungsprojekte. Auch die Nether-
lands Organisation for Health Research and Development hat hierfiir Mittel bewilligt.

Das Gesundheitsministerium hat die Einflhrung einer speziellen Abrechnungsziffer angekindigt, welche ab Ja-
nuar 2018 zur Vergiitung der Zeit dienen soll, die zusatzlich fir SDM-Konsultationen aufgewendet wird (21).
Damit méchte man der Tendenz entgegenwirken, Patienten infolge der starken Ausrichtung auf Tempo und Effizi-
enz innerhalb neuer medizinischer Behandlungspfade zu Entscheidungen unter Zeitdruck zu drangen.

Berufsverbande und Fachgesellschaften

Es besteht eine enge Zusammenarbeit zwischen der Federation of Medical Specialties, dem College of General
Practitioners (NHG) und der Dutch Federation of Patients’ Organisations. Im Jahr 2012 ging eine Website des


https://www.dwangindezorg.nl/rechten/wetten/wgbo
https://www.raadrvs.nl/en/item/the-participating-patient
https://www.raadrvs.nl/en/item/the-participating-patient
https://www.thuisarts.nl/
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NHG mit evidenzbasierten Informationen, zur Erganzung seiner klinischen Leitlinien, zusammen mit Entschei-
dungshilfen online. Seitdem ist das Portal zu einer der meistbesuchten Gesundheitswebsites in den Niederlanden
avanciert, und eine Studie hat nachgewiesen, dass das Angebot zwei Jahre nach dem Launch einen Riickgang
der Konsultationen um 12 Prozent bewirkt hat (130).

Trotz dieser und anderer Vorsté3e verschiedener Organisationen ist SDM noch nicht tberall in der Praxis ange-
kommen und trifft auch bei einigen Arzten immer noch auf Widerstand.

Patientenorganisationen

Seitens der niederlandischen Patientenorganisationen gibt es starke Unterstitzung fir SDM. Die Dutch Federa-
tion of Patients’ Organisations hat aktiv fir die gemeinsame Entscheidungsfindung geworben. Da es keine
einfache — alle Bedeutungen umfassende — Ubersetzung des englischen Begriffs ins Niederlandische gibt, hat
man sich auf einen Ausdruck mit einem aktiven Verb geeinigt: ,samen beslissen” (,zusammen beschlieRen®).
Dieser wurde auf breiter Basis angenommen (21).

Organisationen, die Patientinnen mit Brustkrebs unterstiitzen machen sich ebenfalls fir SDM stark.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

Studierende in den Niederlanden erhalten in der Regel eine Einfihrung in SDM-Grundlagen. Doch die Art und
Weise, wie diese gelehrt werden, variiert je nach Institution.

Die Universitat Maastricht arbeitet an der Entwicklung eines Kernkompetenzen-Sets fir die SDM-Ausbildung.
Man hat sich auf eine Liste mit 20 Kompetenzen verstandigt, zu denen auch Bewertungsinstrumente entwickelt
werden. Per Video- und/oder Audioaufzeichnungen sollen SDM-Kompetenzen tberprift werden. Das Maastricht
University Medical Centre wird das neue Ausbildungsprogramm fir Postgraduierte aller Fachrichtungen, begin-
nend mit der Familienmedizin, einfiihren.

Es gibt deutliche Anzeichen dafir, dass auch lokal entwickelte SDM-Ausbildungsprogramme zunehmende Ver-
breitung finden; so wird beispielsweise ein am Leiden University Medical Centre konzipiertes Programm aktuell
von einer Reihe von Implementierungsprojekten genutzt.

Instrumente

2011 ging die Website Med-Decs mit Links zu Patientenentscheidungshilfen online, entwickelt in den Niederlan-
den und auch in internationaler Kooperation. Diese Sammlung umfasst Entscheidungshilfen fur Patienten in 22
Fachgebieten.

Das Gesundheitsministerium finanzierte einen Leitfaden mit entsprechenden Qualitatskriterien fir die Erstellung
von Patientenleitlinien und Entscheidungshilfen.

Die Dutch Federation of Patients’ Organisations und die Federation of Medical Specialties haben gemeinsam
~consult Cards” entwickelt: kurze Entscheidungshilfen, die haufig gestellte Fragen zu speziellen Behandlungsop-
tionen abdecken. Die beiden Verb&nde koordinieren dariiber hinaus die Patientenbeteiligung bei der Entwicklung
von Entscheidungshilfen zusammen mit medizinischen Fachgruppen (21).

Die Dutch Cancer Society bietet ein Webportal mit Entscheidungshilfen fur Krebspatienten an.



https://www.thuisarts.nl/
https://www.lumc.nl/org/oor-leiden/trainingen/AIOS1/
https://www.med-decs.org/en/
https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/kwaliteit-van-zorg/medisch-specialistische-zorg/leidraad-voor-het-ontwikkelen-van-patienteninformatie-en-keuzehulpen/
https://consultkaart.nl/
https://www.kwf.nl/english/Pages/Patient-Support.aspx
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Und auch einige Gruppen von Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern haben Entscheidungshilfen entwickelt,
darunter das Amsterdam Medical Centre.

Bisher wurden noch keine Versuche unternommen, Entscheidungshilfen in digitale Kranken- bzw. Patientenakten
zu integrieren, aber das Maastricht University Medical Centre erarbeitet in einem Projekt Empfehlungen, um Ent-
scheidungshilfen fur Brustkrebspatientinnen anzubieten.

Kampagnen

Die Dutch Federation of Patients’ Organisations und die Federation of Medical Specialties haben gemeinsam die
landesweite Kampagne ,Improved Care Starts with a Good Conversation” initiiert, um das Bewusstsein fur SDM
bei Patienten und Arzten zu starken. Die beiden Verbande haben zudem die Kampagne ,Ask 3 Questions* ge-
startet, die in rund der Halfte aller Krankenh&user im Land gelaufen ist.

Einige Krankenkassen férdern aktiv SDM, indem sie es in Krankenhausvertrage aufnehmen und die Kampagnen-
materialien bewerben (21).

PRAXIS

Pilotprojekte

In 12 der 80 niederlandischen Krankenhauser und in der hausarztlichen Grundversorgung wurden Initiativen zur
SDM-Umsetzung gestartet (21).

Erfolgsmessung und Evaluation

Niederlandische Versionen von SDM-Messverfahren wie Option 5, SDM-Q-9, CollaboRATE und Decisional Reg-
ret wurden erarbeitet und validiert (21).

Patientenbefragungen im Auftrag der Krankenkassen umfassen auch SDM-relevante Fragen, etwa: ,Hat der
Leistungserbringer Sie Uber die Vor- und Nachteile der Behandlung informiert?“ oder ,Waren Sie an den Ent-
scheidungen tber lhre Behandlung beteiligt?“. Die Ergebnisse sind beim jeweiligen Umfrageinstitut erhaltlich.

Der Dutch Consumer Quality Index enthélt ebenfalls Fragen zur Patientenbeteiligung.

Die niederlandische Regierung hat finanzielle Mittel fir bessere Malihahmen zur Patientenbeteiligung bereitge-
stellt. Diese befinden sich derzeit in der Entwicklung.

Koordination

Die Niederlande verfiigen zwar Uber eine solidere Infrastruktur zur Verbreitung und Férderung von SDM als viele
andere Lander, aber es fehlt noch immer an ausreichender institutioneller Unterstitzung fur die Entwicklung, Ak-
tualisierung und Evaluation von Patientenentscheidungshilfen.

Viele Entscheidungshilfen wurden sowohl von 6éffentlichen Stellen als auch von gewinnorientierten Unternehmen
entwickelt, doch wurden diese Initiativen bislang nicht koordiniert. Auch die Akzeptanz unter den Arzten schien
bisher eher gering (21). Das internationale Portal fur Patientenentscheidungshilfen Med-Decs bietet eine nieder-
landische und auch eine englische Version an, wodurch es relativ einfach ist, diese Hilfen zu finden.

Nach anfanglicher separater Entwicklung wéchst inzwischen das Bewusstsein fiir die Uberschneidungen zwi-
schen einer personalisierten Behandlungsplanung fir Menschen mit komplexen langfristigen oder chronischen


https://deelkunde.nl/tools/decision-aids/
https://stichtingmiletus.nl/patientenervaring/#resultaten
https://www.med-decs.org/en/
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Erkrankungen (Zielsetzung und MaRnahmenplanung) und SDM (hauptséchlich ausgerichtet auf akute Erkrankun-
gen und klare Entscheidungen). Dabei verfolgt man das Ubergreifende Ziel, eine ,gute Gesundheit* — ,positive
health* — in Ubereinstimmung mit der WHO-Definition von Gesundheit zu férdern (21).

ZUSAMMENFASSUNG

Die Niederlande haben bei der Férderung und Unterstiitzung von SDM mehr Fortschritte erzielt als die meisten
anderen Lander und profitieren zudem von einer starken ministeriellen Filhrung sowie einer guten Zusammenar-
beit zwischen Patientenorganisationen und Fach- und Berufsverbanden. In einigen klinischen Bereichen sind
beeindruckende Erfolge zu verzeichnen, besonders bei der Behandlung psychischer Erkrankungen, in der medi-
zinischen Grundversorgung und der Versorgung chronisch Kranker. Die Einbettung von SDM in die
Fachabteilungen der Krankenh&duser gestaltet sich allerdings noch schwierig.
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2.5 Norwegen
GESUNDHEITSSYSTEM

Die Gesundheitsversorgung in Norwegen wird aus Steuermitteln finanziert und ist teilweise dezentralisiert. Die
offentlichen Krankenh&user sind im Besitz der Zentralregierung, werden aber von vier regionalen Gesundheitsbe-
hérden (Regional Health Authorities — RHAS) verwaltet. Die medizinische Grundversorgung in 426 Gemeinden
erfolgt mit Hauséarzten als ersten Ansprechpartnern, auch fiir die Uberweisung an Spezialisten (Gatekeeper-
Funktion).

FUHRUNG
Politik

Die Directorate of Health (DH) ist eine Behorde des Ministry of Health and Care Services, erstellt klinische Leitli-
nien, koordiniert die Verbraucherschutzbehérde und leitet unter anderem die Strategie fur
Gesundheitsinformationstechnologie.

Das Empowerment von Patienten steht in Norwegen ganz oben auf der politischen Agenda: Im National Health
and Hospital Plan 2016-2019 wird “Styrke pasienten® (Den Patienten stéarken) als Erstes der sieben Ziele be-
schrieben (22).

Der Patients Rights Act von 1999 gewahrt den Patientinnen und Patienten ein Verfahrensrecht auf Partizipation
an Behandlungsentscheidungen, auf Information und eigene medizinische Entscheidungen.

Das Gesundheitsministerium nimmt eine starke Fuhrungsrolle ein, insbesondere durch den derzeitigen Minister
Bent Haie, der sich sehr fir SDM einsetzt. Im Jahr 2015 teilte es den regionalen Gesundheitsbehérden (RHAS)
mit: ,Patienten brauchen Hilfe, um sich aktiver in Entscheidungsprozesse Uber ihre eigene Behandlung einzubrin-
gen. Durch den Einsatz von SDM wéahlen Patienten zusammen mit dem medizinischen Personal den Umfang und
den Weg, den sie gehen wollen. Ziel ist es, sich auf die Alternative zu einigen, die am besten zu den Werten des
Patienten passt® (22).

Zwei der vier RHAs haben SDM-Implementierungsprojekte im Wert von rund 50 Millionen norwegischen Kronen
(5,2 Mio. Euro) finanziert.

SDM wurde in die kirzlich von der DH-Behdrde verdffentlichten klinischen Behandlungspfade fir Krebserkran-
kungen aufgenommen.

Berufsverbande und Fachgesellschaften

Das Interesse an SDM ist bei den norwegischen Arztinnen und Arzten grof3, doch der starkste Schub fiir die Um-
setzung kam vom Ministerium und von Forschungsgruppen, nicht von den medizinischen Fachgesellschaften
oder Berufsverbéanden.

Die ublichen Hindernisse fir SDM bestehen auch in Norwegen: gefiihlter Zeitmangel, fehlende Kenntnisse, wenig
explizite Patientennachfrage und das Gefuhl, dass es doch bereits praktiziert werde. Es gibt keine finanziellen
Anreize fiir norwegische Arzte, SDM anzuwenden.


https://www.regjeringen.no/en/dep/hod/organisation-and-management-of-the-ministry-of-health-and-care-services/etater-og-virksomheter-under-helse--og-omsorgsdepartementet/Subordinate-institutions/the-directorate-for-health-and-social-af/id213297/
http://tidliginnsats.forebygging.no/Statlige-foringer/Nasjonal-helse--og-sykehusplan-20162019-Meld-St-11-20152016/
http://tidliginnsats.forebygging.no/Statlige-foringer/Nasjonal-helse--og-sykehusplan-20162019-Meld-St-11-20152016/
file:///C:/Users/engel12/Desktop/Patient%20empowerment%20is%20firmly%20on%20the%20policy%20agenda%20-%20the%20National%20Health%20and%20Hospital%20Plan%202016-2019%20lists%20empowering%20patients%20as%20the%20first%20of%20its%20seven%20goals%20(22)
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Patientenorganisationen

Die meisten Patientengruppen im Land setzen sich fir mehr Partizipation ein, aber keine Gibernimmt bei SDM
eine Fihrungsrolle auf der Ebene politischer Forderungen.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

Abgesehen von basalen Kommunikationsfahigkeiten wird SDM in der medizinischen Grundausbildung nicht tie-
fergehend vermittelt. Norwegen hat aber jetzt ein obligatorisches Kommunikationstraining und Supervision fur
Arzte in ihrer Facharztausbildung eingefiihrt.

Die Oslo Communication in Healthcare Education and Research Group (OCHER) erforscht SDM-Kompetenzen
und wie diese vermittelt werden kdnnen. Sie hat hachgewiesen, dass es mdglich ist, die SDM-Kommunikationsfa-
higkeiten von Fachéarzten mithilfe eines kurzen (zweitdgigen) Kurses zu verbessern, der auf dem von Kaiser
Permanente in den USA entwickelten Vier-Gewohnheiten-Modell fir klinische Konsultationen basiert: Zuwendung
am Anfang (offene Atmosphare schaffen, Beziehungsebene etablieren); Ermitteln der Patientenperspektive; Em-
pathie zeigen; Zuwendung am Ende (Diagnose mitteilen, fachliche Aufklarung, Einbezug in Entscheidungen)
(131, 132). Diese Studie hatte maf3geblichen Einfluss auf die Entscheidung des Ministeriums, die Facharztausbil-
dung zu erweitern. Das OCHER-Team betrachtet SDM als die letzte und komplexeste Aufgabe, die Arzte lernen
missen. Dies geht mit einem groRen Kulturwandel einher, weshalb SDM fundiert gelehrt und kontinuierlich weiter
verankert werden muss — ein langfristiges Projekt.

Das Meta-Curriculum ,Klar for samvalg® (Bereit fir SDM) zur Ausbildung von Fachkraften im Gesundheitswesen
hat ein Team in Tromsg entwickelt. Damit soll die Basis geschaffen werden, um die Facharztausbildung und Wei-
terbildung zu SDM und kommunikativen Kompetenzen voranzubringen.

Instrumente

Die DH hat fur die Entscheidungshilfen eine Reihe von Qualitatskriterien als Standard formuliert, die auf den
IPDAS-Kriterien basieren (22).

Die vom Universitatskrankenhaus Nordnorwegen entwickelten Entscheidungshilfen wurden auf der Website ,My
Treatment Choices” veroffentlicht und werden in das Gesundheitsinformationsportal Health Norway aufgenom-
men.

Eine andere Website — ,DECIDE Treatment" —, entwickelt von einem Team der Universitat Oslo, soll die gemein-
same Entscheidungsfindung und Behandlungsplanung fir Menschen mit langwierigen Erkrankungen erleichtern.
Die Betroffenen sollen bei der Bewaltigung und im Umgang mit ihrer Krankheit untersttitzt werden (133). Dieses
Web-Angebot wird fir den Einsatz in verschiedenen Fachgebieten entwickelt und enthalt Instrumente — als
.Health Helpers® bezeichnet —, die bei einer Vielzahl méglicher Entscheidungssituationen Orientierung geben sol-
len.

Das Universitatskrankenhaus Oslo beherbergt das Center for Shared Decision Making and Collaborative Care
Research. Dieses verbindet Forschung und Innovation im Bereich E-Health mit dem Gbergeordneten Ziel, die ge-
meinsame Entscheidungsfindung, das Krankheitsmanagement, das Selbstmanagement und die
patientenorientierte Versorgung zu verbessern. Das Zentrum legt den Schwerpunkt seiner Forschung auf digitale
Verfahren zur Erleichterung von SDM, die sich an Patienten, Arzte sowie das Pflegepersonal richten (133).



http://ocher.no/
http://presenter.no/samvalg-informerte-helsevalg/
https://helsenorge.no/samvalg
https://helsenorge.no/samvalg
https://helsenorge.no/samvalg
https://decidetreatment.org/
http://www.spsresearch.no/
http://www.spsresearch.no/
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MAGICapp ist ein Web-Tool fur die Entwicklung und Verdéffentlichung von strukturierten elektronischen Leitlinien,
von Zusammenfassungen aktueller Evidenz und von Entscheidungshilfen. Es wurde von einem Team der Univer-
sitat Oslo in Zusammenarbeit mit einer Reihe internationaler Organisationen und Forschungsgruppen entwickelt.
Das Tool steckt noch in den Anfangen, soll aber die Méglichkeit bieten, Entscheidungshilfen — eng orientiert an
medizinischen Leitlinien — automatisch zu erstellen (43).

Kampagnen

Die DH hat das Programm ,Just Ask” gestartet, das auf der australischen Initiative ,Ask, Share, Know* aufsetzt,
um Patienten darin zu bestérken, Fragen zu ihrer Behandlung zu stellen.

PRAXIS

Pilotprojekte

Die Regionale Gesundheitsbehdrde Nordnorwegen (RHA) finanzierte die Entwicklung eines Portals fur Entschei-
dungshilfen und Implementierungsstrategien unter der Leitung eines Teams des Universitatskrankenhauses von
Nordnorwegen in Tromsg. Dieses Team hat darliber hinaus ein umfassendes Implementierungsrahmenkonzept

erarbeitet. Als virtuelle Entwicklungsstétte organisiert, entwickelt die DAfactory einen systematischen Ansatz zur
SDM-Implementierung, der nun auch in Kiel (22) gemé&R den Erfordernissen vor Ort umgesetzt wird.

Die Regionale Gesundheitshehdrde Sud- und Ostnorwegen (RHA) hat die Entwicklung von Entscheidungshilfen
fur Patienten, eine Website, E-Learning und Unterstitzung bei der Implementierung finanziert.

Vor einigen Jahren fihrte das Haraldsplass-Diakonissenkrankenhaus in Bergen einen Konzept zur Verbesserung
der Kommunikation mit seinen Patienten ein, das nun erste Ergebnisse zeigt.

Erfolgsmessung und Evaluation

Ein standardisiertes Messverfahren fir SDM — MAPPIN’'SDM — wurde ins Norwegische Ubersetzt, validiert und in
verschiedenen lokalen Projekten eingesetzt (102, 103).

PasOpp ist ein Befragungsprogramm des Norwegian Institute of Public Health zu Patientenerfahrungen, welches
auch SDM-relevante Fragen enthalt.

Die Verbraucherschutzbehdrde fuhrt regelmafig Patientenbefragungen durch, die Aufschluss dartiber geben sol-
len, wie weit sich die Befragten in Entscheidungen tber Versorgung und Behandlung einbezogen fihlen.

Koordination

In Norwegen gab und gibt es diverse interessante Initiativen zur Entwicklung von Instrumenten, Kommunikations-
trainings und Pilotprojekten. Allerdings gibt es bislang keine zentrale Stelle, die diese koordiniert oder dafir
verantwortlich ist, dass sie auf dem aktuellen Stand sind. Inzwischen hat das Gesundheitsministerium jedoch ein
Verfahren zur Genehmigung von Patientenentscheidungshilfen auf der Grundlage der IPDAS-Kriterien entwickelt,
dass uber ein Internetportal zugéanglich gemacht werden soll.

Durch das starke Engagement des Gesundheitsministeriums ist Norwegen in einer guten Ausgangsposition, um
einen koordinierten Ansatz fur die SDM-Implementierung zu entwickeln.


http://magicproject.org/
https://en.wikipedia.org/wiki/Northern_Norway_Regional_Health_Authority
https://forskningsprosjekter.ihelse.net/prosjekt/HST1246-15
https://forskningsprosjekter.ihelse.net/prosjekt/HST1246-15
https://en.wikipedia.org/wiki/Southern_and_Eastern_Norway_Regional_Health_Authority
https://helsenorge.no/rettigheter/samvalg
https://helsenorge.no/rettigheter/samvalg
https://www.haraldsplass.org/stiftelsen
https://www.fhi.no/sys/ks/
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ZUSAMMENFASSUNG

Obwohl sich etliche Initiativen mit der Entwicklung von Instrumenten, Kommunikationstrainings und Implementie-
rungsstrategien etabliert haben, wirkt sich dies auf die alltagliche Arbeit in Krankenhausern, Arztpraxen und
anderen Versorgungsbereichen bisher relativ wenig aus. Aber vieles in Sachen SDM steckt noch in den Anféan-
gen und Norwegen ist intensiv dabei, ein umfassenderes und besser koordiniertes System mit baldiger
Praxistauglichkeit zu schaffen.



Kanada | Seite 24

2.6 Kanada
GESUNDHEITSSYSTEM

Die Verantwortung fiir die Gesundheitsversorgung obliegt den zehn Provinzen und drei Territorien des Staates
Kanada. Die Provinz- und Territorialregierungen sind fir das Management, die Organisation und Erbringung von
Gesundheitsdienstleistungen zustandig. Die Bundesregierung gibt die Standards vor und stellt iiber das staatli-
che Gesundheitsfirsorgesystem die finanziellen Mittel bereit. Sie erbringt auch die Gesundheitsleistungen fir
bestimmte Gruppen, darunter First Nations People sowie Angehérige des Militars.

FUHRUNG
Politik

Kanada hat eine lange Tradition, SDM-Forschung zu unterstitzen, hauptséchlich durch das Canadian Institutes
of Health Research. Zudem haben zwei filhrende kanadische Forschungsgruppen spiirbaren Einfluss auf die Ent-
wicklung und Implementierung von SDM-Mafl3hahmen genommen — auf nationaler wie auch internationaler
Ebene.

Die Ottawa Patient Decision Aids Research Group nahm 1989 ihre Arbeit auf und hat seitdem den Ottawa Deci-
sion Support Framework ins Leben gerufen, das Ottawa Decision Support Tutorial entwickelt, ein globales
Register der nach IPDAS-Kriterien bewerteten Patientenentscheidungshilfen erstellt und den Cochrane Review
zu Auswirkungen von Entscheidungshilfen redaktionell verantwortet und regelméaRig aktualisiert (9). lhre englisch-
und franzdsischsprachige Website, die auch einen Ottawa Personal Decision Guide (OPDG) fiir alle denkbaren
Situationen umfasst, zieht weltweit viele Besucher an. Die OPDG-Entscheidungshilfe ist inzwischen auch auf
Schwedisch, Niederlandisch, Norwegisch, Danisch, Spanisch, Deutsch, Japanisch und Chinesisch verfugbar.
Prof. Dawn Stacey, die diesen Arbeitsbereich leitet, hat den Kanada-Forschungslehrstuhl fir Wissenstransfer an
Patienten inne.

Prof. France Legaré, Inhaberin des Kanada-Forschungslehrstuhls fiir gemeinsame Entscheidungsfindung und
Wissenstransfer, arbeitet am Forschungszentrum fur medizinische Grundversorgung und Grundleistungen der
Universitat Laval, Quebec. Sie leitet das Laboratory for the Implementation of Shared Decision Making in Primary
Care, verantwortete den Cochrane-Bericht zu MaRnahmen fiir die verbesserte Ubernahme von SDM durch medi-
zinisches Fachpersonal (36) und hat ein Verzeichnis von SDM-Programmen und -Schulungsaktivitaten initiiert.

Saskatchewan, eine der kleinsten und bevélkerungsarmsten Provinzen Kanadas, war die erste, die eine SDM-
Umsetzungsstrategie auf Ebene einer gesamten Provinz entwickelt hat (18, 116). Die damit verbundene Initiative
.Patient First* umfasste auch die Einfihrung von SDM als ein Hauptziel.

Berufsverbande und Fachgesellschaften

Das College of Family Physicians of Canada hat einen patientenzentrierten Ansatz fiir die Gesundheitsversor-
gung gefordert: ,Patienten, ihre Familien und ihre personlichen Betreuer sollten als aktive Teilnehmer an ihren
Behandlungsentscheidungen und ihrer laufenden Versorgung gehdrt und respektiert werden® (117).

Eine Reihe von medizinischen Fachverbénden haben kollaborative SDM-Forschungsprojekte gestartet in Berei-
chen wie Altenpflege, Padiatrie, Notfall- und Intensivmedizin, Kardiologie, Erndhrung, Arthritis, Ergotherapie und
Sozialfursorge (18).

Die Canadian Task Force on Preventive Health Care hat eine Strategie fur mehr Patientenbeteiligung in ihr Richt-
linienprogramm aufgenommen und mit der SDM-Fdrderung begonnen (118).



http://www.cihr-irsc.gc.ca/e/193.html
http://www.cihr-irsc.gc.ca/e/193.html
https://decisionaid.ohri.ca/mission.html
https://decisionaid.ohri.ca/docs/develop/ODSF.pdf
https://decisionaid.ohri.ca/docs/develop/ODSF.pdf
https://decisionaid.ohri.ca/odst/
https://decisionaid.ohri.ca/index.html
https://decisionaid.ohri.ca/decguide.html
https://www.gesundheitsinformation.de/zum-ausfuellen-eine-entscheidungshilfe.2221.de.html
http://www.decision.chaire.fmed.ulaval.ca/
http://www.decision.chaire.fmed.ulaval.ca/
https://www.saskatchewan.ca/government/health-care-administration-and-provider-resources/saskatchewan-health-initiatives/patient-first-review
https://www.cfpc.ca/Home/
https://canadiantaskforce.ca/ctfphc-article-on-shared-decision-making-published-in-canadian-family-physicians-prevention-in-practice-series/
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Derzeit gibt es in Kanada keine direkten gesetzlichen oder finanziellen Anreize fiir Arzte, SDM zu praktizieren.

Patientenorganisationen

.Patients Canada“ setzt sich offentlichkeitswirksam fir verbesserte Bedingungen zur Beteiligung von Patienten
ein. SDM war dabei jedoch bisher kein besonderer Schwerpunkt. Wahrend anscheinend keine kanadische Pati-
entenorganisation bislang den Fokus auf SDM gelegt hat, setzen sich diverse einzelne Patientenvertreter
durchaus mit prominenter Stimme fur gemeinsame Entscheidungsfindung ein.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

SDM-Schulungen fiir Arzte werden aktuell nicht kanadaweit koordiniert und nicht speziell in die Priifungen fir Me-
dizinstudierende, niedergelassene Arzte oder Spezialisten aufgenommen. Es ist wenig dariiber bekannt,
inwieweit SDM-Fertigkeiten gelehrt werden oder wer Giberhaupt eine solche Schulung erhélt.

Die Medizinische Fakultat der Universitat Montreal hat eine gré3ere Initiative fir Patientenpartnerschaften initiiert,
darunter ein wegweisendes Projekt zur Integration von Patientenpartnern in Teams onkologischer Fachabteilun-
gen (im Sinne eines peer-help-network), sowohl auf klinischer als auch auf organisatorischer Ebene.

Die Patient and Community Partnership for Education der Universitat von British Columbia setzt sich fiir die For-
derung eines partnerschaftlichen Modells der Kommunikation zwischen Patienten und medizinischem
Fachpersonal ein, das den aktuellen Trends in der Gesundheitsversorgung entspricht, einschlie3lich evidenzba-
sierter Praxis, patientenzentrierter Versorgung sowie informierter und gemeinsamer Entscheidungsfindung
SDM).

Das Ottawa Decision Support Tutorial, ein seit 2007 6ffentlich zugéngliches Online-Schulungsprogramm, bietet
einen Wissenstest an, den bisher 6.500 Menschen absolviert haben.

Instrumente

Das globale A-bis-Z-Regqister fur Patientenentscheidungshilfen des Ottawa Hospital Research Institute enthalt
Links zu einer grof3en Zahl an Entscheidungshilfen, die fast 150 Erkrankungsformen abdecken.

Die Universitat Laval in Quebec bietet eine sogenannte Entscheidungsbox an — eine evidenzbasierte Zusammen-
fassung der wichtigsten Vor- und Nachteile von medizinischen Interventionen. Die Arzteversion der Box leitet
medizinisches Fachpersonal dazu an, wissenschaftliche Belege und Ergebnisse in eine versténdliche Sprache fir
Patienten zu Ubersetzen — ein wesentlicher Schritt zu evidenzbasierter Praxis und gemeinsamer Entscheidungs-
findung. Die Patientenversion ist eine Entscheidungshilfe zur informierten Unterstiitzung des Gesprachs
zwischen Patienten, ihren Angehérigen und den Erbringern medizinischer Leistungen.

Die US-amerikanische gemeinnitzige Organisation Healthwise vermarktet ihre Informationsprodukte auch in Ka-
nada. Diese werden in einigen Provinzen wie Alberta, British Columbia und Saskatchewan verwendet, doch in
welchem Umfang die SDM-Elemente dieses Pakets zum Einsatz kommen, ist nicht bekannt.

Dartiber hinaus werden Entscheidungshilfen von wissenschaftlichen Gruppen wie der Patient Decision Aids Re-
search Group, dem Centre for Research and Primary Care Services in Quebec und dem Decision Sciences
Programme der Universitat von British Columbia produziert bzw. entwickelt.

Viele der erarbeiteten Entscheidungshilfen wurden fir spezifische Forschungsstudien entwickelt und stehen dar-
Uber hinaus nicht zur Verfugung.


https://www.patientscanada.ca/
https://medecine.umontreal.ca/faculte/direction-collaboration-partenariat-patient/
http://nouvelles.umontreal.ca/en/article/2017/09/27/cancer-treatment-bringing-patients-onboard/
http://nouvelles.umontreal.ca/en/article/2017/09/27/cancer-treatment-bringing-patients-onboard/
https://pcpe.health.ubc.ca/
https://pcpe.health.ubc.ca/ourwork/isdm
https://pcpe.health.ubc.ca/ourwork/isdm
https://decisionaid.ohri.ca/odst/pdfs/odst.pdf
https://decisionaid.ohri.ca/AZlist.html
http://www.decisionbox.ulaval.ca/index.php?id=810&L=2
http://www.dcida.ubc.ca/
http://www.dcida.ubc.ca/
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Health Quality Ontario produziert klinische Qualitatsstandards und will zu deren Erganzung Entscheidungshilfen
fur Patienten entwickeln.

Abgesehen von Healthwise gibt es derzeit keine kanadische Organisation, die sich mit der Herstellung und Aktu-
alisierung von Entscheidungshilfen befasst.

Kampagnen

Die Initiative ,Choosing Wisely“ Canada zielt darauf ab, durch eine verbesserte Kommunikation zwischen Patien-
ten und Arzten unnétige Behandlungen zu vermeiden. lhre Kampagne ,More is not always better* will mithilfe von
Werbetechniken Patienten ermutigen, mit Arzten zu besprechen, wann sie eine bestimmte Behandlung benétigen
und wann nicht.

Viele der von medizinischen Fachverbanden vorgelegten Prioritéatenlisten empfehlen eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung. Unter dem Dach von ,Choosing Wisely” ist auch deren Internationales Sekretariat angesiedelt, das
die Patientenbeteiligung bei Behandlungsentscheidungen starken mdchte (119). ,Choosing Wisely* produzieren
zudem Kampagnenmaterialien, einschlief3lich Plakaten und Videos, um Patienten zu ermutigen, vier zentrale Fra-
gen zu stellen: ,Brauche ich diesen Test, diese Behandlung oder dieses Verfahren wirklich?“, ,Welche Nachteile
kénnen entstehen?”, ,Gibt es einfachere oder sicherere Optionen?“, ,Was passiert, wenn ich nichts tue?“ Diese
Fragen sind jedoch eher darauf ausgerichtet, unnétige Behandlungen zu reduzieren als ausgewogene Informatio-
nen zu erlangen (120).

PRAXIS

Pilotprojekte

Die Saskatchewan Surgical Initiative brachte SDM in spezifische klinische Arbeitsablaufe ein, einschlie3lich Hift-
und Kniegelenkersatz, Prostatakrebsvorsorge, Wirbelsaulen- und Beckenbodenproblembehandlung (121).

2009 hat das Children’s Hospital of Eastern Ontario mit der Einfihrung eines krankenhausweiten Programms be-
gonnen, stellt padiatrische Entscheidungshilfen bereit und fuhrt Schulungen fur das medizinische Fachpersonal
durch (18).

Erfolgsmessung und Evaluation

2015 fuhrte das Canadian Institute for Health Information (CIHI) eine landesweite Befragung zu Erfahrungen von
Patienten durch. Diese umfasste auch folgende Frage: ,Waren Sie in dem Male, wie Sie dies wiinschten, in die
Entscheidungen tber Ihre Versorgung und Behandlung einbezogen?“ Die Ergebnisse konnen Erkenntnisse dar-
Uber liefern, inwieweit SDM tatsachlich kanadaweit umgesetzt wird.

Inzwischen wurden in verschiedenen kanadischen Provinzen Patientenbefragungen durchgefihrt, die Defizite in
der SDM-Praxis erkennen lassen. So kam ein Umfragebericht aus Quebec von 2016 zu dem Ergebnis, dass nur
35 Prozent der Hausérzte mit ihren Patienten tGiber Behandlungsmdglichkeiten sprechen (gegeniber 67 % im
Vereinigten Konigreich) und dass sich Patienten in Quebec mit einer geringeren Wahrscheinlichkeit an Behand-
lungsentscheidungen beteiligt fiihlten (nur 60 % der Uber 55-Jahrigen gaben dies an) als etwa in der Schweiz.
Dort fuihlten sich 76 Prozent dieser Altersgruppe ausreichend in Entscheidungen einbezogen (122).

Das Ministry of Health in Saskatchewan verwendet das SURE-Instrument, um in seinem Programm ,Patient First*
Entscheidungskonflikte in chirurgischen Behandlungsablaufen zu identifizieren.

Koordination


https://www.hqontario.ca/
https://choosingwiselycanada.org/
https://choosingwiselycanada.org/campaign/more-is-not-always-better/
https://choosingwiselycanada.org/
https://choosingwiselycanada.org/
http://www.sasksurgery.ca/
http://www.cheo.on.ca/
http://www.cheo.on.ca/
https://www.cihi.ca/en/patient-experience#_cpers
https://www.cihi.ca/en/patient-experience#_cpers
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Es gibt keine zentrale Koordinierungsstelle fiir die SDM-Arbeit und keine gesonderte Finanzierungsquelle fir de-
ren Weiterentwicklung in Kanada. Dem Bestand an Entscheidungshilfen und anderen Materialien des Ottawa
Hospital Research Institute kommt jedoch eine Schlisselrolle bei der Verbreitung und beim Transfer von Wissen
Uber SDM zu — und dies nicht nur in Kanada, sondern weltweit

ZUSAMMENFASSUNG

Viele Impulse fur die Implementierung von SDM in Kanada kamen bisher aus universitdren Zusammenhéangen.
Einige Provinzen haben zwar Fortschritte gemacht, aber es wurde noch kein Versuch unternommen, die Initiati-
ven landesweit zu koordinieren. Die Fiihrung der verantwortlichen Stellen blieb relativ schwach — weder findet
Patientenaufklarungs- noch allgemeine Offentlichkeitsarbeit statt. Zudem fehlt es an unterstiitzender Infrastruktur.
Dennoch liegt ein Wandel in der Luft: Der Wunsch nach einer starkeren Beteiligung an Entscheidungen zeichnet
sich bei vielen Akteuren immer deutlicher ab.
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2.7 Taiwan (Republik China)
GESUNDHEITSSYSTEM

In Taiwan gibt es ein Krankenversicherungssystem in Form eines single-payer health system, finanziert durch
Beitrage von Arbeitgebern und Arbeithehmern sowie staatliche Subventionen (23). Die Gesundheitsleistungen
werden in einem o6ffentlich-privaten Mix von 485 Krankenhausern und 21.845 ambulanten Praxen und Kliniken
erbracht. Die Verwaltungskosten sind niedrig. Es gibt keine hausérztliche Gatekeeper-Funktion, die Konsultati-
onszahlen sind an westlichen Verhéltnissen gemessen hoch, und die Dauer der Konsultationen ist eher kurz
(134). Dies hat zu einer steigenden Unzufriedenheit der Patienten und zu haufigem Burnout bei Arzten gefiihrt
(135, 136).

FUHRUNG
Politik

Das Ministry of Health and Welfare (MOHW) macht sich stark fur Patientensicherheit, evidenzbasierte Medizin
(EBM) und patientenzentrierte Versorgung. SDM wird hierbei jeweils als wichtiger Aspekt gesehen. Ein landes-
weites Projekt fur evidenzbasierte Medizin wurde 2002 unter Aufsicht des MOHW gestartet, und
Patientenbeteiligung ist seit 2004 ein Ziel des Programms Taiwan Patient Safety.

Der Medical Care Act von 1986 verfligt die schriftliche Einwilligung der Patienten vor einer Operation. Der Physi-
cians Act verlangt von Arzten klare und verstandliche Informationen tiber Behandlungspléne, Interventionen,
Medikamente, Prognosen und mdagliche Nebenwirkungen.

Ein im Jahr 2015 verabschiedeter Patient Self-Determination Act garantiert Patienten Partizipation und Autono-
mie. Wie dies im Detail zu realisieren und zu dokumentieren ist, wird derzeit noch ausgearbeitet (23).

Mit Erfahrung in der Forderung der evidenzbasierten Medizin und der Patientensicherheit hat die Gemeinsame
Kommission Taiwans seit 2016 ein landesweites SDM-Programm unter der Schirmherrschaft des Ministeriums
fur Gesundheit und Wohlfahrt (Commission of Taiwan, JCT) implementiert. Die JCT erhélt Mittel vom MOHW und
ist verantwortlich fir das Krankenhauszulassungsprogramm. JCT-Mitarbeiter untersuchten, wie in anderen Lan-
dern die SDM-Implementierung angegangen wurde, um dann einen Plan speziell fir Taiwan zu entwickeln.

Mit der Implementierung von SDM begann das MOHW im Jahr 2015 nach einer Pilotstudie mit zehn Krankenhau-
sern sowie einer Reihe von Fachkonsultationen und Abstimmungsgesprachen mit Patientengruppen,
Berufsverbénden, der JCT und der Taiwan Medical Association. Der daraus resultierende Umsetzungsplan bein-
haltet diverse koordinierte Ansatze.

Berufsverbande und Fachgesellschaften

Berufsverbéande der Arzte und Pflegeberufe sowie einige medizinische Fachgesellschaften waren an der Entwick-
lung von Entscheidungshilfen aktiv beteiligt. Sie unterstiutzen auch generell das SDM-
Implementierungsprogramm.

Patientenorganisationen

Die patientenzentrierte Versorgung hat seit 2002 politische Prioritat, und eine jahrliche Patientensicherheitswoche
soll die Aufmerksamkeit fur dieses Thema wachhalten. Mehr als 200 Patientenvertreter wurden bislang in SDM
geschult, und die meisten Krankenh&user arbeiten dabei mit Freiwilligen. Trotzdem war es durchaus eine Her-
ausforderung, Patientenvertreter zu finden, die sich fur eine Férderung von SDM einsetzen. Die Taiwan


https://sdm.patientsafety.mohw.gov.tw/
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Association for Family Caregivers stellt eine Vertretung im Lenkungsausschuss. Diese Person, auf Medien und
Offentlichkeit spezialisiert, hatte eine wichtige Rolle bei der Gestaltung von Kampagnenmaterialien.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

Studierende der Medizin und Doktoranden in Taiwan erhalten wahrend ihrer Ausbildung Kommunikationstrai-
nings, die jedoch allgemein ausgerichtet sind und nicht ausdriicklich SDM beinhalten.

Einer der Treiber fir eine starkere SDM-Forderung ist die hohe Rate an Streitfallen zwischen Patienten und Arz-
ten, vor allem in Hochrisikobereichen wie Chirurgie und Notfallmedizin. Durch die zunehmende Offnung
gegeniiber SDM hofft man, die Kommunikation zwischen Arzten und Patienten verbessern zu helfen.

Die Plattform ,dl.tzuchi.com.tw/sdm* bietet Bildungsprogramme, Beratung sowie anerkannte Entscheidungshilfen
an. Sie enthalt auch spezielle QR-Codes, damit Arzte ihre Patienten auf einfache Weise mit Entscheidungshilfen
versorgen kénnen.

Krankenh&auser sollen ihre Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter durch Weiterbildungskurse und Schulungen mit SDM
vertraut machen. Auch auf die Rickmeldung zu deren Ergebnissen wird Wert gelegt. Die JCT organisiert regio-
nale und nationale Konferenzen, einschlie3lich Wettbewerben und Pramierungen fir die besten
Entscheidungshilfen und Implementierungsstrategien.

Instrumente

MOHW und JCT haben in Zusammenarbeit mit den Krankenhausern Entscheidungshilfen fir Patienten entwi-
ckelt. Im Laufe dieses Prozesses wurden Patientenfragen erfasst, Zielgruppen identifiziert,
Behandlungsmoglichkeiten abgeklart sowie mégliche Nutzen und Risiken jeder Behandlungsoption — ausgerich-
tet an den Patientenpréferenzen — verglichen. Die Entscheidungshilfe-,Prototypen®, inklusive Informationstexten
und Videos, wurden vorab in einer Pilotstudie mit 30 Patientinnen und Patienten auf Versténdlichkeit und Anwen-
dungsfreundlichkeit getestet.

Im Jahr 2016 wurden die Arzteverbande gebeten, vorrangige Punkte fiir zu entwickelnde Entscheidungshilfen fiir
Patienten vorzuschlagen, woraufhin Themen aus 22 medizinischen Fachgebieten benannt wurden. Zur Teil-
nahme an diesem Prozess eingeladen, erarbeiteten Krankenhausmitarbeiterinnen und -mitarbeiter 174
Entscheidungshilfen, die die meisten dieser Fachgebiete und noch einige mehr abdeckten. Ein Expertengremium
Uberprifte die Ergebnisse auf Basis der IPDAS-Kriterien, und in der Folge wurden 57 der Entscheidungshilfen
verodffentlicht, das heifdt, Leistungserbringern in ganz Taiwan auf einer Plattform zur Verfugung gestellt. Vor-
schlage, die abgelehnt wurden, waren hauptsachlich herkémmliche Materialien zur Gesundheitserziehung, in
denen die Patientenpartizipation bei der Entscheidung tber die eigene Versorgung keine ausdrickliche Rolle
spielte.

Die Entscheidungshilfen sind fur den Einsatz in der Beratung gedacht und derzeit nur medizinischem Personal
zuganglich, nicht aber der breiten Offentlichkeit. Den Krankenh&dusern ist es freigestellt, auf welchem Weg sie die
Entscheidungshilfen verbreiten. Einige haben digitale Anwendungen entwickelt, um die Nutzung zu férdern; an-
dere setzen auf gedruckte Entscheidungshilfen (Flyer, Broschiiren), um sie in die Klinikablaufe zu integrieren und
ihre Anwendung zu dokumentieren.

Ein formelles Zertifizierungsprogramm fiir Patientenentscheidungshilfen existiert gegenwartig nicht, soll aber in
naher Zukunft etabliert werden.


http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/sitemap
http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/node/84
http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/node/96
http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/node/94
http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/node/114
https://www.cgh.org.tw/tw/content/depart/SDM/
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Kampagnen

Eine Werbekampagne zur gemeinsamen Entscheidungsfindung soll Akteure im Gesundheitswesen bestérken,
SDM anzuwenden, sowie den Einsatz und die Entwicklung von Entscheidungshilfen férdern. Um SDM bei medizi-
nischen Fachkréften und Patienten bekannt zu machen, wurden Videos produziert. Verfugbar in zwei Dialekten
(Taiwanesisch und Hakka) zusétzlich zum Mandarin-Chinesisch, fordert die éffentlich zugangliche Version die
Patienten auf, sich Gedanken dariiber zu machen, was ihnen am wichtigsten ist, und den Arzten diese Erwartun-
gen mitzuteilen. Die Version fur die medizinischen Fachkrafte enthalt Informationen zu SDM — einschlieRlich der
Abgrenzung zu informierter Zustimmung und Gesundheitsaufklarung —, zu Entscheidungshilfen und dazu, wie der
ganze Prozess umgesetzt werden kann.

Um insgesamt die Teilnahme am Programm zu erleichtern, hat die JCT sich sehr bemiht, Krankenh&user bei der
Integration von SDM in die taglichen Ablaufe zu unterstiitzen. Dazu wurden Informationsmaterialien wie Videos,
Poster und Online-Materialien verbreitet, Werbung in sozialen Medien geschaltet, Aktivitdten zur Gesundheitsbil-
dung durchgefiihrt und ,Gute Praxis“ ausgezeichnet.

PRAXIS

Pilotprojekte

Am SDM-Programm nahmen 23 medizinische Hochschulen, 63 stadtische sowie 79 kommunale Krankenh&user
teil. Insgesamt haben diese 165 Institutionen mehr als 17.300 medizinische Fachkréafte geschult und tber ihre
Kampagnenmaterialien, Aufklarungsaktionen und Aktivitaten in den sozialen Medien mehr als 100.000 Menschen
erreicht.

Die Resonanz auf das Programm war auf3erst positiv, doch es sind nach wie vor einige Herausforderungen zu
bewaltigen: Die hohe Arbeitsbelastung — vor allem in Notfalldiensten und Ambulanzen — ist mitunter ein Hinde-
rungsgrund; zudem sind die finanziellen Ressourcen begrenzt und die weitere Finanzierung ist noch nicht
gesichert. Auch Nachweise der Wirksamkeit des Konzepts sind in Taiwan noch nicht erbracht. Die Unsicherheit
tiber den rechtlichen Status von SDM besorgt einige Arzte, und die kulturspezifischen Erwartungen an die Rolle
der Angehdrigen bei der Entscheidungsfindung kénnen zu Konflikten fuhren.

Erfolgsmessung und Evaluation

RegelmaRig werden reprasentative Befragungen durchgefihrt, die in den letzten Jahren eine zunehmende Be-
reitschaft von Patienten zur Zusammenarbeit mit den Fachkréaften im Gesundheitsbereich zeigten (23).

Koordination

Das SDM-Programm wird gemeinsam vom MOHW und von der JCT koordiniert. Die JCT berat Krankenhauser
bei der Einfiihrung von SDM. Aktuell sind 165 Krankenh&duser — das ist etwa ein Drittel aller Krankenhauser Tai-
wans — daran beteiligt. Sie sollen zunachst vorrangige Fachbereiche und Themen identifizieren und anschliel3end
dafiir geeignete Entscheidungshilfen ausarbeiten. Zum Schluss geht es um Strategien, diese Hilfen in die klini-
schen Arbeitsablaufe zu integrieren.

Finanziert werden die zentrale Koordination, die Schulungen sowie die Entwicklung und Gestaltung der Kam-
pagne vom Staat, wahrend die sonstigen Kosten von den einzelnen Krankenhausern abzudecken sind. Das
Krankenhauszulassungsprogramm der JCT umfasst die SDM-Implementierung als eines der Qualitatskriterien
und bietet somit einen zusatzlichen Anreiz fir Krankenh&user, daran teilzunehmen.


https://sdm.patientsafety.mohw.gov.tw/
https://sdm.patientsafety.mohw.gov.tw/
https://www.youtube.com/watch?v=oGSmaUU0eyY
https://www.youtube.com/watch?v=c8QZpXqtydo
http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/node/97
http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/node/97
http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/node/120
http://sdm.patientsafety.mohw.gov.tw/AssistTool/Category?sn=24
http://dl.tzuchi.com.tw/sdm/node/83
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Eine Umfrage bei 484 medizinischen Einrichtungen zur Identifizierung von Barrieren und férdernden Faktoren bei
der Implementierung von SDM ergab: Der Mangel an geeigneten Entscheidungshilfen und entsprechenden Schu-
lungen sowie die geringe Vertrautheit mit SDM werden als Haupthindernisse gesehen. Als wichtige fordernde
Faktoren werden angefuhrt: die positiven Effekte einer verbesserten Kommunikation zwischen Arzt und Patient,
der Konsens dariiber, dass die Behandlungsergebnisse verbessert werden sollten, und medizinisches Personal
mit ausreichenden SDM-Kenntnissen. Diese Erkenntnisse sind die Basis fur die Konzeption kiinftiger Implemen-
tierungsstrategien.

Eine Befragung unter Arzten und Pflegekraften sowie bei Patienten, die am Programm beteiligt waren, ergab eine
sehr positive Resonanz: 86 Prozent waren der Auffassung, dass Entscheidungshilfen fur Patienten, die vor wich-
tigen Behandlungsentscheidungen stehen, hilfreich sind und zur Verbesserung der Arzt-Patient-Kommunikation
beitragen.

ZUSAMMENFASSUNG

Taiwan hat bei der umfassenden Einfihrung von SDM erstaunliche Fortschritte in bemerkenswert kurzer Zeit ge-
macht. Dies ist vermutlich auf die starken Lenkungsimpulse des MOHW und der JCT zuriickzufuhren.

Allerdings hat der schnelle Rollout auch einige Probleme mit sich gebracht, einschlie3lich des Widerstands aus
den Reihen der Arzte, Patienten und Angehérigen. Daher wollen die Programmleiter die nachste Zeit dafiir nut-
zen, die Lernprozesse zu konsolidieren, die WerbemafRnahmen zu verstarken und sicherzustellen, dass das
Programm sich auf lange Sicht als nachhaltig erweist. Somit ist es erforderlich, die Verantwortlichen des Kran-
kenversicherungssystems davon zu Uberzeugen, finanzielle Unterstiitzung und Anreize fir die praktische SDM-
Umsetzung bereitzustellen sowie ein System fur die Erhaltung und Aktualisierung von Entscheidungshilfen zu
erarbeiten. Auch die Zusammenarbeit mit Forschungsinstituten wird notwendig sein, um die Effekte des Pro-
gramms aussagekraftig zu bewerten.

Selbst gemessen an den Fortschritten, die zuvor schon in Taiwan erzielt wurden, sind Umfang und Bandbreite
dieses systematisch geplanten, zentral entwickelten und sehr breit aufgestellten Programms &uRRerst beeindru-
ckend.
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2.8 Vereinigtes Kdnigreich GrofR3britannien und Nordirland
GESUNDHEITSSYSTEM

Die meisten Birgerinnen und Biirger des Vereinigten Kénigreichs sind in fast allen Belangen des Gesundheits-
wesens auf den National Health Service (NHS) angewiesen. Der NHS wird aus Steuermitteln finanziert und deckt
die medizinische Grundversorgung ab, die stationare und ambulante Krankenhausversorgung sowie die Versor-
gung auf kommunaler Ebene (einschlie3lich hauslicher Pflege und anderer ambulanter Leistungen) und die fir
psychische Erkrankungen. Diese Leistungen kénnen kostenfrei in Anspruch genommen werden. Menschen, die
aufgrund von Behinderungen oder Gebrechlichkeit nicht vorrangig medizinischer, sondern eher pflegerischer Un-
terstlitzung bedirfen, werden auf einer bedarfsorientierten Basis versorgt, was konkret vor Ort organisiert und
finanziert wird.

Der NHS wurde 1948 gegriindet und vom Department of Health in London aus zentral fir das gesamte Vereinigte
Kdnigreich geleitet, bis 1999 die Verantwortung fir das Gesundheitswesen auf die vier Lander England, Schott-
land, Wales und Nordirland Gbertragen wurde (24).

FUHRUNG
Politik

SDM hat seit vielen Jahren politische Prioritat beim NHS und eine lange Tradition der Forschung, die bis in die
frGhen 1990er Jahre zuriickreicht.

Die NHS-Constitition flr England besagt, dass Menschen das Recht haben, an der Planung und Entscheidungs-
findung zu ihrer Gesundheit und Pflege beteiligt zu werden und Informationen sowie Unterstiitzung fir deren
bestmdgliche Umsetzung zu erhalten. Die ,Charter of Patient Rights and Responsibilities” in Schottland stellt eine
sehr &hnliche Verpflichtung dar, und auch in Wales werden den Patienten entsprechende Rechte garantiert.
Nordirland ist der einzige Teil des Vereinigten Kénigreichs, in dem sich die Regierung noch nicht verpflichtet hat,
SDM zu unterstutzen.

Das National Institute for Health and Care Excellence (NICE) gibt evidenzbasierte Leitlinien im Auftrag des NHS
heraus und hat mehrere Qualitatsstandards verdéffentlicht, die die Notwendigkeit von SDM betonen. Das Institut
entwickelt dartiber hinaus Entscheidungshilfen fir Patienten, abgestimmt und erganzend zu den klinischen Leitli-
nien, und arbeitet an einer Richtlinie zur Verwendung und zu den Wirkungen von SDM (110).

Der NHS England legt als Gremium Prioritaten und die Richtung des NHS in England fest und hat sich verpflich-
tet, SDM in seine strategischen und praktischen Entwicklungen einzubeziehen. Das Programm Right Care
beinhaltet drei Ziele fir die SDM-Arbeit: Unterstiitzung durch die Entwicklung von Instrumenten und Entschei-
dungstraining, Einbettung von SDM in die NHS-Systeme und -Prozesse sowie die Férderung einer SDM-Kultur.

In Schottland hat der Chief Medical Officer ein Arbeitsprogramm namens ,Realistic Medicine“ mit einem starken
SDM-Schwerpunkt initiiert. Der Health Literacy Action Plan der schottischen Regierung zielt darauf ab, Patienten
und Arzten die Zusammenarbeit, einschliellich SDM, durch Gesprachstrainings und die Bereitstellung verstandli-
cher Informationen und anderer Aufklarungsinstrumente zu erleichtern (137).

Im Jahr 2015 setzte ein richtungsweisendes Urteil des UK Supreme Court einen neuen Rechtsstandard. Die
Richterinnen und Richter entschieden, dass Patienten, die im Vollbesitz ihrer geistigen Fahigkeit sind, angemes-
sen Uber ihre Behandlungsmoglichkeiten und die mit jeder Option verbundenen Risiken unterrichtet werden
mussen, damit sie wirklich informierte — zustimmende oder ablehnende — Entscheidungen treffen. Mit anderen
Worten: Die Prinzipien der gemeinsamen Entscheidungsfindung missen gesetzliche Norm werden.



file:///C:/Users/engel12/Desktop/NHS%20Constitution%20for%20England
https://www2.gov.scot/Topics/Health/Policy/Patients-Rights/Patients-Rights-Charter
http://www.wales.nhs.uk/documents/4decH&SCareGuide.pdf
https://www.nice.org.uk/about/what-we-do/our-programmes/nice-guidance/nice-guidelines/shared-decision-making
https://www.nice.org.uk/about/what-we-do/our-programmes/nice-guidance/nice-guidelines/shared-decision-making
https://www.england.nhs.uk/sdm/rightcare4/
https://www2.gov.scot/Resource/0049/00492520.pdf
http://www.healthliteracyplace.org.uk/resource-library/document/m/making-it-easy-a-health-literacy-action-plan-for-scotland/
https://www.supremecourt.uk/decided-cases/docs/UKSC_2013_0136_Judgment.pdf
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Berufsverbande und Fachgesellschaften

Der General Medical Council (GMC), die offizielle Aufsichtsorganisation fiir Arzte im ganzen VK, hat diese aufge-
fordert, mit den Patienten partnerschaftlich zusammenzuarbeiten und ihnen die Informationen zur Verfigung zu
stellen, die sie benétigen, um gute Entscheidungen uber ihre Versorgung oder Behandlung zu treffen. Auch an-
dere Aufsichtsorganisationen, darunter der Pflegekrafte und Hebammen, haben sich fiir ahnliche Grundsatze
eingesetzt.

Die Academy of Medical Royal Colleges, Koordinationsstelle fiir die 24 Medizinischen Kéniglichen Hochschulen
und Fakultdten GrofR3britanniens und Irlands, fordert SDM durch ihre Kampagne ,,Choosing Wisely“. Deren zentra-
les Ziel ist, die Gesprachsqualitat zwischen Patienten und Arzten zu férdern. Die Kampagnen-Website enthélt
Links zu Entscheidungshilfen, sofern sie die Empfehlungen der Kampagne erganzen und verflgbar sind.

Etliche der Medizinischen Kéniglichen Hochschulen und ihre Fachgesellschaften haben ihre Mitglieder ermutigt,
SDM zu praktizieren, darunter das Royal College of Physicians, das Royal College of General Practitioners, das
Royal College of Surgeons, das Royal College of Anaesthetists und das Royal College of Psychiatrists.

Das Royal College of General Practitioners, der NHS England und die Coalition for Collaborative Care arbeiten
zusammen, um eine personenzentrierte, kollaborative Versorgung fir Menschen mit langwierigen und chroni-
schen Erkrankungen zur Norm zu machen. Es geht darum, die Ziele und Anliegen der Patienten zu ermitteln und
gemeinsam einen dazu passenden Aktionsplan zu erarbeiten. Diese Plane gehen oft tber herkbmmliche medizi-
nische Leistungen hinaus und beinhalten auch, lokale Gruppen und Dienste gegebenenfalls in die Unterstiitzung
und Versorgung einzubeziehen.

Patientenorganisationen

National Voices, eine Koalition von 140 Wohltatigkeitsorganisationen, die sich dafiir einsetzen, dass Menschen
selbstverantwortlich in Fragen der Gesundheit und Versorgung entscheiden, weist eine starke Bilanz in puncto
Werbung fiir SDM vor. Ihre Aktion ,Narrative for Person-Centred Coordinated Care® war in ganz England und
auch auf lokaler Ebene sehr erfolgreich. Sie hat zudem sogenannte ,snapshot reports* erstellt, die auf zu lang-
same Fortschritte bei der SDM-Einfihrung aufmerksam machen sollen (45).

Healthwatch ist auf nationaler Ebene das fiihrende Interessennetzwerk fiir Menschen, die Gesundheits- und So-
zialdienste in Anspruch nehmen, und etliche der lokalen Gruppen haben an den Kampagnen zur Férderung von
SDM mitgewirkt.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

Der GMC ist fiir die Regelung aller Stufen der Ausbildung und beruflichen Weiterbildung von Arztinnen und Arz-
ten im Vereinigten Konigreich zustandig. Medizinische Fakultaten und Weiterbildungsprogramme sollen
sicherstellen, dass die Grundséatze und Standards des GMC, festgeschrieben in den Leitlinien ,Good Medical
Practice®, auch gelehrt und bewertet werden. Dazu gehéren kommunikative Fahigkeiten und die Anforderung, mit
den Patienten partnerschaftlich zusammenzuarbeiten und die Informationen weiterzugeben, die Menschen beno-
tigen, um gute Entscheidungen uber ihre Versorgung treffen zu kénnen. Im ,Generic Professional Capabilities
Framework“ legt der GMC die Verhaltensweisen, Fahigkeiten und Kenntnisse fest, die Arzte in der Ausbildung
erlangen bzw. beherrschen sollten, einschlieRlich SDM.

Im Jahr 2017 beauftragte Health Education England (HEE), die die Ausbildung fir das gesamte Gesundheitsper-
sonal koordiniert, die gemeinnitzige Organisation Skills for Health mit der Erstellung eines Rahmenkonzepts zur



https://www.gmc-uk.org/ethical-guidance/ethical-guidance-for-doctors/good-medical-practice
http://www.choosingwisely.co.uk/i-am-a-clinician/shared-decision-making/
https://www.rcplondon.ac.uk/projects/outputs/shared-decision-making-information-and-resources
http://www.rcgp.org.uk/personcentredcare
https://www.rcseng.ac.uk/standards-and-research/standards-and-guidance/good-practice-guides/consent/
https://perioperativemedicinejournal.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13741-017-0065-4
https://www.cambridge.org/core/journals/bjpsych-bulletin
http://www.rcgp.org.uk/clinical-and-research/our-programmes/person-centred-care.aspx
https://www.england.nhs.uk/ourwork/clinical-policy/ltc/
http://coalitionforcollaborativecare.org.uk/
https://www.nationalvoices.org.uk/
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https://www.gmc-uk.org/education/standards-guidance-and-curricula/standards-and-outcomes/generic-professional-capabilities-framework
https://www.hee.nhs.uk/
https://www.hee.nhs.uk/
http://www.skillsforhealth.org.uk/news/latest-news/item/576-new-framework-to-promote-person-centred-approaches-in-healthcare?highlight=WyJzaGFyZWQiLCJkZWNpc2lvbiIsIm1ha2luZyIsInNoYXJlZCBkZWNpc2lvbiIsInNoYXJlZCBkZWNpc2lvbiBtYWtpbmciLCJkZWNpc2lvbiBtYWtpbmciXQ==
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Schulung von patientenzentrierten Ansétzen, inklusive SDM, fir das Gesundheits- und Pflegepersonal. HEE gab
auch einen E-Learning-Kurs zu SDM in Auftrag.

Im MAGIC-Programm der Health Foundation wurden zwischen 2010 und 2013 verschiedene SDM-Schulungs-
tools entwickelt, die noch auf einer — allerdings nicht mehr aktuell gehaltenen — Website verfligbar sind.

Die Advancing Quality Alliance (AQuUA) mit Sitz in Nordwestengland bietet diverse Trainings- und Beratungspro-
gramme an, die den Schwerpunkt auf personenzentrierte Versorgung und SDM legen. Sie arbeitet mit NHS Right
Care zusammen, um medizinisches Fachpersonal darin auszubilden, das Patientenengagement zu férdern und
SDM in die Berufsausbildung zu integrieren.

Instrumente

Eine Reihe von Organisationen haben Entscheidungshilfen fiur den Einsatz im NHS entwickelt, darunter der NHS
England, der 52 Entscheidungshilfen finanziert und zertifiziert hat, NICE, die Option Grid Collaborative und das
Programm MAGIC (,Making good decisions in collaboration®) der Health Foundation. All diese Hilfen sind im Netz
frei verfligbar, und allein die NICE-Website enthalt inzwischen Links zu 77 Entscheidungshilfen.

Der NHS England betreibt das Portal NHS Choices fur Patienteninformationen, doch werden dort keine Links
mehr zu Entscheidungshilfen bereitgestellt.

NHS England’s Information Standard betreibt ein Zertifizierungssystem fir Hersteller von Patienteninformations-
material, wahrend NICE als Zulassungsinstanz fur Entwickler klinischer Leitlinien fungiert. Eine Kombination
dieser Ansatze wurde als Grundlage fur ein generelles Zertifizierungssystem fir Entscheidungshilfen vorgeschla-
gen, doch sind bisher noch keine Mittel fir dessen Realisierung bereitgestellt worden.

Kampagnen

Der Slogan ,Nothing about me, without me*, der im Zusammenhang mit SDM erstmals 1998 in Salzburg bei ei-
nem internationalen Symposium verwendet wurde (138), ist wéhrend der NHS-Reform 2012 als Werbeslogan
Ubernommen worden. Spater wurde er abgeandert in ,No decision about me, without me* und unter anderem
vom NHS England und vom King’s Fund (einem unabhangigen Gesundheits-Thinktank) verwendet, um SDM und
die Idee dahinter voranzubringen.

Mehrere lokale Standorte, die am MAGIC-Programm beteiligt sind, haben die Kampagne ,Ask 3 Questions* Gber-
nommen, die originar in Australien entwickelt und getestet wurde. Die urspringlichen Fragen lauteten: ,Welche
Optionen habe ich?“, ,Welche mdéglichen Vor- und Nachteile haben diese Optionen?, ,Wie wahrscheinlich ist es,
dass diese Vor- und Nachteile in meinem Fall eintreten?” An einigen Standorten wurde die letzte Frage nach
Rucksprache mit den Patienten vor Ort geandert zu: ,Wie kdnnen wir gemeinsam eine Entscheidung treffen, die
fur mich die richtige ist?“ Eine breite Palette von Kampagnenmaterialien ist anschliel3end produziert worden, um
die drei Fragen bekannt zu machen und die Kampagne zu bewerben, darunter Flyer, Handzettel, Stifte, Poster
etc.

Auch AQuA nutzte den ,Ask 3 Questions“-Ansatz in ihrer Arbeit mit NHS Right Care und produzierte dazu ein
kurzes Video fur den Einsatz in Wartezimmern.



http://personcentredcare.health.org.uk/resources/shared-decision-making-skills-training-workshops
https://www.england.nhs.uk/rightcare/useful-links/shared-decision-making/
https://www.england.nhs.uk/rightcare/useful-links/shared-decision-making/
https://www.evidence.nhs.uk/
http://optiongrid.org/option-grids/current-grids
https://www.health.org.uk/funding-and-partnerships/programme/magic-shared-decision-making
https://www.evidence.nhs.uk/search?om=%5b%7b%22ety%22:%5b%22Patient%20Decision%20Aids%22%5d%7d%5d&q=patient+decision+aids&sp=on
https://www.nhs.uk/
https://www.england.nhs.uk/tis/
https://www.nice.org.uk/about/what-we-do/accreditation
https://www.england.nhs.uk/shared-decision-making/
https://www.kingsfund.org.uk/publications/making-shared-decision-making-reality
https://www.health.org.uk/publications/implementing-shared-decision-making
https://www.health.org.uk/publications/implementing-shared-decision-making
https://www.aquanw.nhs.uk/resources/animated-advert-for-ask-3-questions/20656
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PRAXIS

Pilotprojekte

»Making good decisions in collaboration® (MAGIC) war ein SDM-Implementierungsprogramm, das von der Health
Foundation finanziert und von wissenschaftlichen Teams an den Universitéaten Cardiff und Newcastle geleitet
wurde (58). Medizinische Teams aus verschiedenen Bereichen (Grundversorgung, Brustkrebsvorsorge, Geburts-
hilfe, Urologie und Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde) nahmen daran teil, darunter 270 Arztinnen und Arzte,
Pflegekrafte und NHS-Manager. Es ging dabei um Kompetenzentwicklung, Beratung bei der Erarbeitung, Anpas-
sung und Implementierung von Entscheidungshilfen, Moderation und Peer-Beratung flr medizinische Teams,
Patientenforen und die ,Ask 3 Questions“-Kampagne. Das Programm trug zu Erkenntnissen ber die wichtigsten
Umsetzungsprobleme bei und half, deren Bewéltigung anzugehen (15).

Der NHS England, der die SDM-Umsetzung durch sein Programm Right Care fordert, hat jlingst den Start eines
neuen Pilotprojekts in einer Modellregion angekiindigt, das SDM in der orthopadischen Praxis verankern soll.

Die Aktion ,Year of Care Partnerships* untersucht, ob und wie man Menschen mit langwierigen Erkrankungen
besser helfen kann, indem man sie in die Entwicklung personalisierter Versorgungs- und Unterstiitzungspléane
einbezieht. Die Praxisprojekte vor Ort verwenden ein Modell, das als ,House of Care“ bekannt ist, um den Teams
der Grundversorgung zu helfen, ihre Leistungen an die Bedurfnisse der Patienten anzupassen (139).

Das Modell ,House of Care“ wird auch von der Coalition for Collaborative Care gefordert, die die personen-
zentrierte kollaborative Versorgung zur Norm machen will, besonders fir Menschen mit chronischen
Erkrankungen.

Erfolgsmessung und Evaluation

Es gibt einige Erfahrungswerte bei der Evaluation von SDM in der allgemeinen NHS-Versorgung. Das AQUA-Pro-
gramm hat eine ,Balanced Scorecard” verwendet, die Folgendes beinhaltete: eine Langsschnittstudie zur
Beurteilung der Bereitschaft und des Engagements bei der SDM-Umsetzung, zwei patientenberichtete Kennzah-
len(SURE und CollaboRATE), die Analyse von Routinedaten zur Beurteilung der Auswirkungen auf
Systemprozesse und medizinische Resultate sowie verschiedene narrative Verfahren zur Erfassung von Patien-
tenerfahrungen. Obwohl es Hinweise auf Verbesserungen an verschiedenen Stellen gab, fiihrten einige der
Maflnahmen zu Ergebnissen, die insgesamt nur schwer zu interpretieren waren (140).

Im MAGIC-Programm wurden auch verschiedene Mess- und Erhebungsverfahren eingesetzt, darunter ein spezi-
ell entwickelter generischer Fragebogen zu den Erfahrungen der Patienten mit SDM und mit MalZnahmen fr
bessere Entscheidungsqualitat auf Grundlage des in den USA entwickelten Decision Quality Instruments. Die
Verantwortlichen erstellten zudem einen SDM-Code fiir den Einsatz in der allgemeinarztlichen Versorgung, damit
im Computersystem vermerkt werden kann, ob SDM stattgefunden hat (58).

Eine Reihe medizinischer Teams im Vereinigten Kénigreich verwenden das Patient Activation Measure (PAM),
um Kenntnisse, Fahigkeiten und das Selbstvertrauen der Menschen im Umgang mit ihrer Gesundheit zu Gberpri-
fen. Es geht sowohl darum, den Unterstiitzungsbedarf zu bewerten, als auch die Resultate verschiedener
Interventionsformen, einschliel3lich SDM, zu messen.

Die Care Quality Commission fuhrt seit 2002 ein umfangreiches Erhebungsprogramm zu Patientenerfahrungen
durch. Dabei zeigt sich, dass immer noch mindestens 40 Prozent der Patientinnen und Patienten im Kranken-
haus mit dem derzeitigen Stand der Beteiligung an Entscheidungen uber ihre Versorgung oder Behandlung nicht
zufrieden sind.



https://www.health.org.uk/publications/the-magic-programme-evaluation
https://www.health.org.uk/publications/implementing-shared-decision-making
https://www.england.nhs.uk/shared-decision-making/
https://www.yearofcare.co.uk/
http://coalitionforcollaborativecare.org.uk/
https://www.health.org.uk/programmes/magic-shared-decision-making
https://www.england.nhs.uk/ourwork/patient-participation/self-care/patient-activation/
https://www.cqc.org.uk/publications/surveys/surveys
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Koordination

Im Jahr 2015 veranstaltete NICE ein Treffen fiir Organisationen, die an der Verbreitung und Durchsetzung von
SDM arbeiten. Diese Gruppe hat sich kontinuierlich vergréert und trifft sich nun jahrlich, um Erfahrungen auszu-
tauschen und Aktivitdten zu koordinieren (110). Dazu gehoéren Vertreter des NHS England, medizinische
Organisationen, Patientenvertreter, Wissenschaftler sowie Menschen, die in der Qualitatsverbesserung im Ge-
sundheitswesen arbeiten. 2016 verpflichteten sich die am NICE Shared Decision Making Collaborative beteiligten
Organisationen zu einem Aktionsplan. 2017 kamen sie erneut zusammen, um sich Gber die Fortschritte auszu-
tauschen. Inzwischen hat NICE bekannt gegeben, eine Richtlinie zur gemeinsamen Entscheidungsfindung
auszuarbeiten.

ZUSAMMENFASSUNG

Das Vereinigte Konigreich hat eine lange Geschichte der Erforschung und Umsetzung von SDM, doch diese Be-
muhungen waren anfangs weitgehend unkoordiniert und kamen nur langsam voran. Es gibt jedoch Anzeichen,
dass sich die Dynamik jetzt durch eine bessere Koordination und das wachsende Bewusstsein der Arzte ver-
starkt. Eine wirkungsvolle Fiihrung seitens der Arzteschaft beim Thema SDM hat sich eher langsam entwickelt,
scheint nun aber deutlichere Konturen anzunehmen. Derzeit gibt es jedoch keine spezielle Finanzierungsquelle
fur SDM-Initiativen, und es besteht wenig Interesse fiir das Thema beim englischen Gesundheitsministerium. Die
politischen Entscheidungstrager in Schottland zeigen dagegen ein deutlich starkeres Engagement.


https://www.nice.org.uk/about/what-we-do/accreditation
file:///C:/Users/engel12/Desktop/In%202015%20NICE%20convened%20a%20meeting%20for%20organisations%20working%20to%20promote%20SDM.%20Since%20then%20the%20group%20has%20expanded,%20meeting%20on%20an%20annual%20basis%20to%20share%20experiences%20and%20coordi-nate%20activities%20(110).%20It%20includes%20representatives%20from%20NHS%20England,%20medical%20organisations,%20patient%20groups,%20academics%20and%20people%20working%20in%20quality%20improvement.%20In%202016%20the%20various%20organisations%20involved%20in%20the%20NICE%20Shared%20Decision%20Making%20Collabora-tive%20committed%20to%20various%20actions%20and%20in%202017%20they%20reconvened%20to%20review%20progress.%20NICE%20has%20recently%20announced%20its%20intention%20to%20develop%20a%20guideline%20on%20SDM.
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2.9 Vereinigte Staaten von Amerika (USA)
GESUNDHEITSSYSTEM

Das traditionelle fee-for-service health system in den USA hat sich als sehr kostenintensiv und ineffizient erwie-
sen, sodass im Laufe der Jahre diverse Reformen angestrebt wurden. Nach der Verabschiedung des ,Patient
Protection and Affordable Care Act” (ACA) im Jahr 2010, auch als ,Obamacare” bekannt, wird die Umstellung auf
ein wertorientiertes System mit drei Zielen verfolgt: bessere Gesundheit, bessere Versorgung und geringere Kos-
ten (141). Der ACA fiihrte unter anderem zur Entwicklung von Accountable Care Organisations (ACOs) und zu
Reformen des Vergltungssystems. SDM wird als Strategie gesehen, die drei genannten Ziele zu erreichen (25).

FUHRUNG
Politik

1982 wurde SDM erstmals in einem US-Dokument zu politischen Strategien erwahnt, als die President’s Com-
mission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research ihren Bericht
Uber Gesundheitsentscheidungen verdéffentlichte (3). Darin findet sich folgende Aussage: ,Patienten, die in der
Lage sind, Uber ihre Versorgung zu entscheiden, missen diese Entscheidungen freiwillig treffen kénnen, und es
mussen ihnen alle relevanten Informationen uber ihren Zustand und alternative Behandlungsmethoden zugéng-
lich gemacht werden, einschlief3lich mdglicher Vorteile, Risiken, Kosten, anderer Konsequenzen und aller
nennenswerten Unsicherheiten in Bezug auf jede dieser Informationen.*

In Kenntnis der im Dartmouth-Atlas dokumentierten deutlichen (regionalen) Versorgungsunterschiede wurden
praferenzsensitive Verfahren ermittelt, bei denen SDM als passende Maf3hahme erschien (142).

Um die Qualitatsunterschiede zu tiberwinden, forderte der einflussreiche MalBnahmenbericht ,Crossing the Qua-
lity Chasm*® vom Institute of Medicine 2001 die Einfiihrung von SDM (143).

Der Patient Protection and Affordable Care Act (ACA) umfasste auch etliche MaBnahmen zur Unterstiitzung der
SDM-Implementierung (141).

Im Jahr 2010 wurde das Patient-Centred Outcomes Research Institute (PCORI) gegrindet, um fir Patienten und
die interessierte Offentlichkeit die Informationen zu sichern, die ihnen helfen, den eigenen Préferenzen entspre-
chende Entscheidungen zu treffen. PCORI hat erhebliche Mittel fir die SDM-Forschung bereitgestellt — bisher 6,5
Millionen US-Dollar (5,5 Mio. Euro) fur die Implementierungsforschung und 8,4 Millionen US-Dollar (7,1 Mio.
Euro) fur die Entwicklung von MaRRnahmen.

Im Jahr 2017 stellte die Bundesbehodrde Centers for Medicare and Medicaid Services (CMS) Konzepte vor, um
zwei neue Arten von Zahlungsanreizen zu testen: das ,Shared Decision Making“-Modell (SDM-Modell), bei dem
Entscheidungsunterstiitzung im Rahmen klinisch-institutioneller Ablaufe angeboten wird, und das ,Direct Decision
Support“-Modell (DDS-Modell), bei dem die Unterstiitzung au3erhalb der klinischen Versorgung angeboten wird.
Die Umsetzung des SDM-Modells wurde mangels Interesse der Accountable Care Organisations (ACOs) zuriick-
gestellt. Das DDS-Modell wird noch angewandt und sollte, sobald es vollstandig etabliert ist, einer signifikanten
Mehrheit der ,Medicare fee-for-service population“ mit einer der folgenden Erkrankungen Entscheidungshilfe bie-
ten: stabile ischamische Herzkrankheit, Huftarthrose, Kniearthrose, Bandscheibenvorfall oder
Spinalkanalstenose, klinisch lokalisierter Prostatakrebs und gutartige Prostatahyperplasie. AuRerdem ist geplant,
Malnahmen zur Ermittlung von Patientenpréferenzen und zur gemeinsamen Entscheidungsfindung in ein neues
leistungsorientiertes Anreizprogramm einzugliedern (25).



https://www.dartmouthatlas.org/
https://www.pcori.org/
https://innovation.cms.gov/initiatives/Beneficiary-Engagement/
https://www.cms.gov/Medicare/Quality-Initiatives-Patient-Assessment-Instruments/Value-Based-Programs/MACRA-MIPS-and-APMs/MACRA-MIPS-and-APMs.html
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Mehrere US-Bundesstaaten haben spezielle Initiativen zur Férderung von SDM gestartet (Maine, Massachusetts,
Minnesota, Oregon, Vermont, Wisconsin), allen voran der Bundesstaat Washington, in dem 2007 ein Gesetz er-
lassen wurde, das ein héheres Maf3 an Schutz bei Haftungsklagen nach informierter Zustimmung im Rahmen von
SDM-Anwendungen festschreibt (144). Die Definition von SDM in diesem Gesetz schlie3t den Einsatz von Ent-
scheidungshilfen ein, sodass 2016 ein Zertifizierungsprozess zur Qualitatssicherung und Zulassung dieser
Instrumente eingefiihrt wurde.

Das National Quality Forum hat furr die Anerkennung von Patienten-Entscheidungshilfen sowie fiir die Erfolgs-
messung Standards entwickelt, die weitgehend auf den IPDAS-Kriterien basieren (145).

SDM gilt als eine wichtige Saule des ,Primary Care Medical Home“-Modells (,Home* steht anndherungsweise fiir
wunter einem Dach®), einschlie3lich der Bereitstellung von Entscheidungshilfen.

Die Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) hat Entscheidungshilfen und ein strukturiertes Schu-
lungsprogramm fir SDM-Kompetenzen entwickelt.

Berufsverbande und Fachgesellschaften

Die American Medical Association hat die gemeinsame Entscheidungsfindung von Arzten und Patienten ge-
fordert — ebenso wie eine Reihe anderer medizinischer Organisationen: die American Academy of Family
Physicians, die American Academy of Orthopaedic Surgeons, die American Association of Colleges of Nursing,
die American Association of Colleges of Osteopathic Medicine, die American Association of Colleges of Phar-
macy, das American Board of Internal Medicine, die American Cancer Society, das American College of
Cardiology, das American College of Physicians, die American Dental Education Association, die American Soci-
ety of Clinical Oncology, die American Urological Association, die Association of American Medical Colleges, die
Association of Schools of Public Health, die High Value Health Collaborative, die Josiah Macy Jr. Foundation und
die US Preventive Services Task Force (144).

Im Jahr 2012 ergab eine reprasentative Umfrage unter US-Arzten, dass zwei Drittel von ihnen das Vorhaben be-
furworten, durch ,bessere Gesprache mit Patienten mittelbar auch zur Senkung der Kosten im
Gesundheitsbereich® beizutragen. Es herrschte breiter Konsens darlber, dass Entscheidungshilfen, die auch In-
formationen Uber Kosten enthalten, hilfreich waren. Umgekehrt lehnten die meisten der befragten Arzte Plane ab,
nach denen die SDM-Férderung gesetzlich geregelt werden sollte, um Kosten zu reduzieren (41).

Patientenorganisationen

Die National Partnership for Women and Families hat sich ebenfalls fiir SDM starkgemacht, genau wie die
Society for Participatory Medicine. Die Patientenverbé&nde hingegen waren nicht in vorderster Linie zu finden,
wenn es um SDM-Forderungen ging, sondern beteiligten sich erst relativ spat an den politischen Diskussionen.

INFRASTRUKTUR

Aus-, Fort- und Weiterbildung

Das Angebot an SDM-Schulungsprogrammen fir medizinisches Fachpersonal der Universitét Laval enthalt etli-
che in den USA entwickelte Kurse, aber es gibt keine formale Anforderung, diese in die Ausbildung fiir Arzte
aufzunehmen.

Das SHARE-Schulungsprogramm der AHRQ ist ein Train-the-Trainer-Kurs, der den Teilnehmenden helfen soll,
SDM zu verstehen und anzuwenden. Es umfasst finf Schritte: 1) sich um Patientenbeteiligung bemihen, 2) dem
Patienten helfen, sich mit den Behandlungsoptionen auseinanderzusetzen und sie zu vergleichen, 3) die Werte



https://www.hca.wa.gov/about-hca/healthier-washington/shared-decision-making
https://www.hca.wa.gov/about-hca/healthier-washington/patient-decision-aids-pdas
http://www.qualityforum.org/NQF_Issues_National_Standards_for_Decision_Aids.aspx
https://pcmh.ahrq.gov/page/patient-centered-medical-home-strategies-put-patients-center-primary-care
https://www.ahrq.gov/cahps/quality-improvement/improvement-guide/6-strategies-for-improving/communication/strategy6i-shared-decisionmaking.html
https://www.ama-assn.org/sites/default/files/media-browser/public/about-ama/councils/Council%20Reports/council-on-medical-service/a10-cms-shared-decision-making.pdf
http://www.nationalpartnership.org/our-impact/news-room/press-statements/oncs-interoperability-roadmap-is-a-welcome-powerful-and-badly-needed-new-plan-that-can-help-patients-and-providers-harness-the-power-of-data-for-shared-decision-making-womens-health-leader-says.html
https://participatorymedicine.org/
http://www.decision.chaire.fmed.ulaval.ca/en/list-of-sdm-programs/
https://www.ahrq.gov/professionals/education/curriculum-tools/shareddecisionmaking/index.html
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und Praferenzen des Patienten einschatzen, 4) zu einer Entscheidung mit dem Patienten kommen, 5) die Ent-
scheidung des Patienten beurteilen.

Die Society for Medical Decision Making bietet einen kurzen Einfiihrungskurs in SDM und Entscheidungshilfen
an.

Healthwise hat einen eigenen Online-Kurs zur Gemeinsamen Entscheidungsfindung fiir Arzte im Angebot.

Die Dartmouth Medical School hat einen SDM-Kurs fir Studierende ins dritte Jahr des Family Medicine Clerkship
programme aufgenommen (146).

Instrumente

Viele in den USA ansassige Organisationen haben Entscheidungshilfen entwickelt, darunter Forscherinnen und
Forscher, Unternehmen (gewinnorientierte wie auch gemeinnutzige), Gesundheitsdienstleister, Berufsfachgesell-
schaften, Versicherer und Regierungsbehdrden, etwa AHRQ, EBSCO Health, Health Dialog, Healthwise und
Mayo Clinic. Einige dieser Entscheidungshilfen sind urheberrechtlich geschitzt und nicht frei zuganglich.

Die Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) hat im Rahmen ihrer Forschungsinitiative ,Patient Cen-
tered Outcomes Research” eine Reihe von Entscheidungshilfen zu speziellen klinischen Fragestellungen
erarbeitet. Zudem hat sie Instrumente entwickelt, um Patienten darin zu bestarken, Fragen hinsichtlich ihrer Be-
handlung zu stellen.

EBSCO Health hat kirzlich bekannt gegeben, Option Grids entwickeln und verbreiten zu wollen: Entscheidungs-
hilfen mit kurzen Texten, die in einem FAQ-Format gestaltet und fir die klinische Beratung gedacht sind.

Health Dialog, ein Unternehmen fiir allgemeines Gesundheitsmanagement, heute Teil der ,Rite Aid“-Gruppe, bie-
tet Entscheidungshilfen mit evidenzbasierten Inhalten (auch im Videoformat) an, von denen rund 40 urspriinglich
zusammen mit der Informed Medical Decisions Foundation produziert wurden, bevor diese mit Healthwise fusio-

nierte.

Healthwise, ein 1975 gegriindetes gemeinnitziges Gesundheitsinformationsunternehmen, hat die gréf3te Zahl an
Entscheidungshilfen erstellt, von denen 172 in das A-bis-Z-Verzeichnis des Ottawa Hospital Research Institute
(OHRI) aufgenommen wurden. Die meisten dieser Entscheidungshilfen sind fir die Adaption in digitale Patienten-
dokumentationssysteme konzipiert.

Die Mayo-Klinik hat eine Reihe von Instrumenten entwickelt, um medizinische Beratungsprozesse zu unterstit-
zen. Sie sind fur den nicht kommerziellen Gebrauch frei verflgbar. Einige dieser Materialien sind auch in
spanischer und chinesischer Sprache erhéltlich.

Kampagnen

Im Oktober 2017 veréffentlichte das National Quality Forum in Zusammenarbeit mit 20 Berufsfachverb&nden und
Patientenorganisationen einen Aufruf zum Handeln, gerichtet an alle Personen und Organisationen im Land, die
Gesundheitsfiirsorge anbieten, erhalten, bezahlen und fiir Malinahmen und Programme in der Gesundheitsver-
sorgung zustandig sind. Das Ziel war, die gemeinsame Entscheidungsfindung als Standard der
patientenzentrierten Versorgung zu etablieren und in die alltdgliche klinische Praxis zu integrieren.



https://smdm.org/hub/page/smdm-core-course-introduction-to-shared-decision-making-and-patient-decisio/education-career-toolshttps:/smdm.org/hub/page/smdm-core-course-introduction-to-shared-decision-making-and-patient-decisio/education-career-tools
https://www.healthwise.org/
https://geiselmed.dartmouth.edu/
https://www.ahrq.gov/pcor/library-of-resources/index.html
https://www.ahrq.gov/pcor/library-of-resources/index.html
https://www.ahrq.gov/patients-consumers/patient-involvement/ask-your-doctor/index.html
https://health.ebsco.com/products/option-grid
https://www.healthdialog.com/solutions/shared-decision-making
https://www.healthwise.org/solutions/care-transformation.aspx
https://decisionaid.ohri.ca/
https://decisionaid.ohri.ca/
https://shareddecisions.mayoclinic.org/
http://www.qualityforum.org/National_Quality_Partners_Shared_Decision_Making_Action_Team_.aspx
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PRAXIS

Pilotprojekte

Die Informed Medical Decisions Foundation (friiher: Foundation for Informed Medical Decision Making) wurde
1989 gegriindet und arbeitete zwei Jahrzehnte lang daran, SDM durch Forschung, Politik, klinische Modelle und
Patientenentscheidungsunterstiitzung voranzubringen. lhre Medizinredakteure und klinischen Berater kamen von
renommierten wissenschaftlichen Zentren und Forschungsgruppen. Sie bauten in den USA ein Netzwerk von
etwa 30 Pilotstandorten auf, mit einer Lernkooperation, die sich der Einbettung von SDM in die medizinische
Routine von Institutionen und Praxen verschrieben hatte (11, 62). Die Stiftung fusionierte 2014 mit Healthwise.
Die Forschungsarbeiten laufen nun unter dem Namen ,Informed Medical Decisions Program® am Massachusetts
General Hospital, das von Healthwise finanziert wird.

Das Center for Shared Decision Making am Dartmouth Hitchcock Medical Center wurde 1999 eréffnet — das erste
derartige Zentrum in den USA. Dort bietet eine Patientenunterstiitzungsgruppe aus Freiwilligen und festen Mitar-
beitern Entscheidungsberatung und -hilfen an, um Patienten zu begleiten.

Das Massachusetts General Hospital ist ein grol3es akademisches medizinisches Zentrum mit einem Netzwerk
von Hausarztpraxen und einem Harvard-Lehrkrankenhaus in Boston. Es hélt seine Arztinnen und Arzte seit 2005
dazu an, mit Unterstiitzung durch sein Health Decision Sciences Center SDM anzuwenden. In den nachfolgen-
den zehn Jahren sind mehr als 900 medizinische Fachkrafte geschult worden, und es gingen mehr als 28.000
Bestellungen der rund 40 von Health Dialog angebotenen Patientenentscheidungshilfen ein (63). Zudem wurde
eine Reihe sehr detaillierter Messinstrumente fiir Entscheidungsqualitat entwickelt.

Group Health, ein groRes Gesundheitsversorgungssystem im Bundesstaat Washington (heute Teil von Kaiser
Permanente), fihrte SDM in sechs Fachgebieten ein: Orthopadie, Kardiologie, Urologie, Frauengesundheit,
Brustkrebs und Riicken (40, 147). Das Projekt etablierte systemweite und klinikspezifische Prozesse, die den
Vertrieb von rund 25.000 Entscheidungshilfen bis Juli 2012 ermdglichten. Mehrere Faktoren wurden als wichtig
fur den Erfolg identifiziert, darunter: die starke Unterstiitzung von Fuhrungskréaften, die Einrichtung eines Verfah-
rens zur Bestellung von SDM-Materialien vor der Konsultation, die Einbindung von Dienstleistern sowie
Mitarbeitern in die Entwicklung des Implementierungsprozesses und Mdglichkeiten, Bedenken bei Erkrankungen,
die als lebensbedrohlich und/oder zeitkritisch empfunden werden, aul3ern zu kénnen.

Die Mayo-Klinik hat ein Ressourcenzentrum fir gemeinsame Entscheidungsfindung eingerichtet, zustandig fur
Entscheidungshilfen, Schulungsprogramme, Implementierungs-Toolkits und Forschung.

Erfolgsmessung und Evaluation

Die DECISIONS-Studie, eine reprasentative bevolkerungsweite Befragung, die 2006/07 von der Informed Medi-
cal Decisions Foundation und der Universitat Michigan durchgefiihrt wurde, zeigte zweierlei: erhebliche Defizite
bei der Anwendung von SDM und Unterschiede bei den Erfahrungen, die Patienten in den USA mit SDM ge-
macht hatten (148, 149). Es erwies sich zudem als unwahrscheinlich, dass Anbieter ,keine Behandlung®
empfehlen. Und nur wenige Patienten berichteten, dass die Anbieter sie nach ihren Préaferenzen gefragt hatten.
Allerdings variierte dies sehr, je nach Krankheitszustand und Behandlungsmdglichkeiten.

Eine neuere Studie, basierend auf der Analyse des Medical Expenditure Panel Survey 2014, ergab signifikant
bessere Erfahrungswerte bei Patienten, die folgende vier SDM-Komponenten nutzen konnten: gemeinsame Be-
teiligung an Entscheidungen, Informationsaustausch, Konsensbildung und Einigung Uber die Behandlungsweise
(109).

Im Rahmen der Entwicklung eines Zertifizierungsverfahrens fiir Patientenentscheidungshilfen evaluiert das Natio-
nal Quality Forum SDM-Messwerkzeuge zur Qualitatssicherung (145).
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Die landesweiten Patientenbefragungen des Programms ,Consumer Assessment of Healthcare Providers and
Systems* (CAHPS) enthalten auch zahlreiche Fragen, die mit SDM zusammenhéangen.

Koordination

Es gibt keine zentrale Stelle, die die Arbeit zu SDM-Initiativen und -Instrumenten bundelt. Einige kommerzielle
Organisationen mit anhaltendem Interesse an dem Thema, etwa Healthwise, haben jedoch Systeme entwickelt,
Entscheidungshilfen anzubieten und zu verbreiten sowie zu aktualisieren. Die aktuelle Initiative zur Zertifizierung
von Entscheidungshilfen scheint eine erste positive Reaktion auf die finanziellen Anreize fir SDM zu sein, welche
die Centers for Medicare and Medicaid Services (CMS) eingefiihrt haben. Dies kdnnte die verschiedenen Initiati-
ven motivieren, ihre Bemihungen besser zu koordinieren.

Es bleibt abzuwarten, ob sich die Initiative des National Quality Forum’s zu einer wirksamen Koordinierungsstelle
bzw. einem Koordinierungsverfahren entwickelt. Das SDM-Aktionsteam des Forums hat im Marz 2018 das Natio-
nal Quality Partners Playbook™ herausgegeben, in dem es um die am weitesten verbreiteten Hindernisse geht,
die einer Umsetzung von SDM in die klinische Praxis im Weg stehen.

ZUSAMMENFASSUNG

In den USA wurde mehr SDM-Arbeit geleistet als in jedem anderen Land, was nicht wirklich Uberrascht, da das
Konzept und die entsprechenden Methoden dort zuerst entwickelt wurden. Es gibt zahlreiche ermutigende Be-
lege fiir den Fortschritt, doch die Komplexitat und Fragmentierung des Gesundheitssystems — gepaart mit der
Ubernahme vieler Verbesserungsmechanismen durch kommerzielle Anbieter — verhindern noch immer eine um-
fassende Eingliederung von SDM in die medizinische Alltagsversorgung.
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