EVIDENZBASIERTE PATIENTENINFORMATION

Wiinsche der Betroffenen

Patienten wollen mitentscheiden, doch die Informationsbasis

und die Strukturen fehlen.

ie britische Arztin und Brust-
krebspatientin Jane Keidan
berichtete kirzlich im ,,British Me-
dical“ Journal lber ihre personliche
Krankengeschichte. Beinahe wére
sie im Wirbel um das Brustkrebs-
medikament Herceptin® zum Me-
dienstar geworden. Sie hatte sich an
die Spitze einer Patientenbewegung
gesetzt, um die Kostentbernahme
flr das teure Medikament zu erwir-
ken. In den Medienkampagnen war
eine 50-prozentige Reduktion der
Rezidivrate von Brustkrebs ver-
sprochen worden. Als die Arztin
spéter vor der Wahl stand, Hercep-
tin bei sich selbst anzuwenden, ent-
schied sie sich dagegen. Erst durch
die Aufkl&rung ihres behandelnden
Arztes hétte sie verstanden, wie we-
nig sie mit der neuen Therapie in
Wirklichkeit erreichen kénnte (1).
Burger und Patienten wiinschen
ein hohes Mal} an Partizipation an
medizinischen Entscheidungen,
weitgehend unabhéngig von Ge-
sundheitszustand, Bildung und Al-
ter (2-5). Dies setzt die Verfugbar-
keit evidenzbasierter Patientenin-
formationen voraus. Diese werden
zurzeit nur in Ausnahmeféllen in
angemessener \Weise angeboten.
Das verflighbare Material ist nicht
geeignet, individuelle informierte
Entscheidungen (ber spezifische
medizinische Mafnahmen, zum
Beispiel eine bestimmte Krebsbe-
handlung, zu ermdglichen (4, 6).
Es gibt inzwischen eine umfang-
reiche wissenschaftliche Literatur zu

den Kriterien fur evidenzbasierte Pa-
tienteninformationen (7-9). Die Infor-
mationen missen Uber die Prognose
der Erkrankung oder des Beschwer-
debildes informieren, wenn keine
Intervention erfolgt, also (ber den
nattirlichen \Verlauf der Erkrankung.
Es missen alle Optionen genannt
werden einschliefflich der Mdglich-
keit, auf eine Intervention (vorerst)
zu verzichten. Das gilt sowohl fiir
préventive, diagnostische als auch
therapeutische MalRnahmen. Zu den
anstehenden medizinischen Eingrif-
fen missen Wahrscheinlichkeiten
zum Erfolg, Ausbleiben des Erfolgs
und Schaden prasentiert werden. Die
Angaben missen sich auf Zielpara-
meter beziehen, die flr die Patienten
Relevanz haben.

Sicherstellen, dass
Information verstanden wird
Das Fehlen von Evidenz muss offen-
gelegt werden. Im Falle von dia-
gnostischen MafRnahmen missen
Daten zu mdglichen falschen Er-
gebnissen oder den Vorhersagewer-
ten fur positive oder negative Test-
ergebnisse  kommuniziert werden.
Die Daten miissen unverzerrt pra-
sentiert werden, etwa mit natirli-
chen Haufigkeiten statt Relativpro-
zentangaben.  Interessenkonflikte
sind zu nennen. Patienten sollen in
den Entwicklungsprozess des Infor-
mationsmaterials einbezogen wer-
den (5, 7-14).

Diese Art der Aufkldarung kann
nicht als Serviceleistung abgetan

werden. Vielmehr ist dieser An-
spruch der Betroffenen inzwischen
verbrieftes Recht. Bereits vor zehn
Jahren hat die britische Arzteschaft
eine ethische Leitlinie publiziert,
die Inhalte sowie Art und Weise der
Kommunikation mit Patienten tber
medizinische MalRnahmen definier-
te (10). In einer 2008 aktualisierten
Version geht es vorrangig auch
nicht mehr um die Frage, welche
Informationen bereitgestellt werden
missen, sondern um die Probleme,
die bei der Informationsvermittlung
auftreten konnen.

Demnach dirfte ein Eingriff wie
etwa eine Chemotherapie nur
durchgefiihrt werden, wenn sicher-
gestellt wurde, dass der oder die
Betroffene tatséchlich nicht nur
aufgeklért wurde, sondern diese In-
formation auch verstanden hat. Es
gibt Anleitungen flr Situationen, in
denen die Betroffenen zum Beispiel
kognitiv eingeschrankt sind oder
notwendige Informationen ableh-
nen (11). Diese ethischen Leitlinien
betreffen auch medizinische MaR-
nahmen, die sich an gesunde oder
beschwerdefreie Menschen richten.
Die Europdische Leitlinie zum
Mammografiescreening beinhaltet
auch in ihrer 2006 aktualisierten
Version ein eigenes Kapitel zum In-
formationsprozess der Frauen. Die
sanktionsfreie Nichtinanspruchnah-
me der Friiherkennungsuntersu-
chung ist seither explizit vorgese-
hen (12). In Deutschland hat der
Fachbereich Patienteninformation
des Deutschen Netzwerks Evidenz-
basierte Medizin Kriterien flr die
Erstellung von Informationen zu
Krebsfriiherkennungsuntersuchun-
gen publiziert (13). In einem Zu-
satzpapier wurden kirzlich Schlis-
selelemente ausgearbeitet, die all-
gemein fur alle Patienteninforma-
tionen Geltung haben sollen (14). »
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Die Bereitstellung dieser Infor-
mationen wird umso wichtiger, je
zweifelhafter das Nutzen-Schaden-
Verhéltnis ist. Selbst wenn in ange-
messenen Klinischen Studien oder
Metaanalysen die Wirksamkeit ei-
ner Behandlung in Bezug auf pa-
tientenrelevante Endpunkte durch
statistische Signifikanz abgesichert
wurde, kann der in Aussicht gestell-
te Nutzen gering sein, der mogliche
Schaden  hingegen  bedeutsam.
Nicht alle Patienten werden daher
die angetragenen Malinahmen in
Anspruch nehmen wollen, sofern
sie Uber die tatsachliche Nutzen-
Schadenbilanz  verstandlich und
wahrheitsgetreu aufgeklart wurden.

Hindernisse fir die Umsetzung
der Patientenwiinsche  scheinen
mangelndes Verstéandnis und fehlen-
de Zurkenntnisnahme dieser Patien-
tenanspriiche durch die Arzteschaft
zu sein. So weist der ,,Strukturplan
fur die Versorgung von Patienten mit
Krebserkrankungen“, wie er 2007
im Deutschen Arzteblatt von deut-
schen Onkologen vorgeschlagen
wurde, Information und Teilhabe der
Patienten an Entscheidungen nicht
als Elemente des kiinftigen \ersor-
gungskonzepts aus. Die Patientenan-
liegen kommen in diesem &rztlichen
Zukunftsplan nicht vor. Erstmals
werden Patienten im letzten Absatz
des Artikels mit einem Appell adres-
siert: ,,Alle Beteiligten mussen be-
reit sein, den derzeitigen Struktur-
wandel gemeinsam mitzutragen.
Dieses schlie3t neben den klinischen
Leistungserbringern auch die sich
anvertrauenden Patientinnen und Pa-
tienten mit ein.”“ Das traditionelle
Rollenverstdndnis des Arztes wird
hier weiter festgeschrieben (15).

Der vom Gesundheitsministerium
2008 initiierte ,,Nationale Krebs-
plan“ weist zwar ein ,,Handlungsfeld
Patientenorientierung® aus, die spe-
zifischen BedUrfnisse fir die Bereit-
stellung der notwendigen Informa-
tionen kdnnen dadurch jedoch nicht
bedient werden. Die geplante Ver-
netzung der Informationsanbieter
allein gewéhrt keine Verbesserung
der Qualitat der Informationen. Eine
Struktur zur Entwicklung und Be-
reitstellung von evidenzbasierten In-
formationen ist nicht angedacht. Oh-
ne Verfligbarkeit solcher Informatio-
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nen sind auch die zunehmend ange-
botenen Kommunikationsseminare
fiir Arzte zur Umsetzung der partizi-
pativen Entscheidungsfindung im
Sinne der Patientenforderungen
nicht erfolgversprechend.

Einbeziehung medizinischer
Fachberufe

AuRerhalb von Forschungsprojekten
stehen die von den Patienten gefor-
derten Informationen (2, 5) fir die
Anwendung in der Praxis weiterhin
nicht zur Verfligung. Auch S3-Leit-
linien und deren Patientenversionen
sind nicht so aufbereitet, dass sie ge-
nerell fur individuelle Entscheidun-
gen zu spezifischen medizinischen
Malnahmen genutzt werden kénn-
ten. Die Erstellung von S3-Leitlinien
sollte bereits bei Planung der Leitli-
nie bertcksichtigen, dass die Ergeb-
nisse zur Entwicklung von Patien-
teninformationen nutzbar sein mus-
sen. Hierzu waren zum Beispiel die
Ergebnisse der Studien mit den not-
wendigen Zahleninformationen zu
préasentieren. Denkbar wére die Ein-
richtung themenspezifischer ~Ar-
beitsgruppen. Die Ausbildung von

Ein gut informierter Patient, der sich iiber seine Priaferenzen
bereits Gedanken gemacht hat, wiirde das Gesprach mit dem

komplexen medizinischen Entschei-
dungen sollten die Informationen vor
dem entscheidenden Arztgespréach
dem Patienten verflighar gemacht
werden. Die Patienten sollten ausrei-
chend Zeit haben, die Informationen
zu studieren. Geschultes Fachperso-
nal kénnte die Optionen vor dem
Arztgesprach mit den Patienten dis-
kutieren und sich vergewissern, dass
diese verstanden haben, welche Ent-
scheidungen anstehen und welche
Optionen mit welchen moglichen Er-
gebnissen infrage kommen.
Ahnliche Konzepte sind erfolg-
reich bei strukturierten Patientenbe-
handlungs- und Patientenschulungs-
programmen fur chronische Krank-
heiten umgesetzt worden. Die Schu-
lung erfolgt durch qualifiziertes
Fachpersonal. Der Arzt trifft auf ei-
nen Patienten, der Kompetenzen
zum  Selbstmanagement  seiner
Krankheit erworben hat. Das Ge-
sprach mit dem Arzt kann sich folg-
lich gezielt auf spezifische Fragen
konzentrieren. Voraussetzung fur ei-
ne erfolgreiche Realisierung eines
solchen Konzepts wdre die Weiter-
bildung des Fachpersonals, ein-

Arzt qualitativ verbessern und zeitlich entlasten.

deren Mitgliedern in grundlegenden
Kompetenzen der evidenzbasierten
Medizin und wissenschaftsbasierten
Informationserstellung  sollte ge-
wahrleistet sein. Modelle hierzu sind
entwickelt und evaluiert worden. So
wurden von 2002 bis 2005 an der
Universitdt Hamburg in 14 einwd-
chigen Kursen 161 ausgewéhlte und
entscheidungsaktive Patienten- und
Verbrauchervertreter in den Grund-
lagen wissenschaftlicher Kompeten-
zen geschult (16).

Der zeitliche Aufwand fiir den In-
formationsprozess und die Verhand-
lung der alternativen MalRnahmen
zwischen Arzt und Patient wird als
nicht praktikabel unter Ublichen
Konsultationsbedingungen gesehen.
Die Einbeziehung von Gesundheits-
fachberufen konnte das Gesprach
des Patienten mit dem Arzt entlasten
oder sinnvoll ergénzen. Gerade bei

schlieRlich der Arzte, in der Nutzung
der neuen Informationssysteme.

Die Umsetzung des Rechts und
der Anspriiche der Biirger und Pa-
tienten auf evidenzbasierte Informa-
tionen und Teilhabe an medizini-
schen Entscheidungen erfordert
neue Strukturen zur Entwicklung
und Bereitstellung der nétigen Infor-
mationen und neue Strukturen der
Kommunikation zwischen Arzten,
Gesundheitsfachberufen und Patien-
ten. Dies wirde die Zufriedenheit
der Betroffenen erhéhen und die
Arztkonsultation entlasten. [ |
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