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Zusammenfassung

Durch Patienten verschuldete non-compliance ist keine bedeutende Ursa-
che fir schlechte Therapieergebnisse. Hingegen ist die non-compliance
der Leistungserbringer zur Bereitstellung von angemessenen Patientenin-
formationen ein wesentlicher Grund fir schlechte Behandlungserfolge.
Verbesserung von Therapieergebnissen durch Patientenwissen kann es nur
geben, wenn die Informationen relevant und evidenzbasiert sind und
wenn sie dem Patienten eigenstandiges Handeln ermdglichen. Die Eva-
luation kann nur unter Berlicksichtigung der Komplexitdt von Patienten-
Informations-, Behandlungs-, oder Selbstmanagementprogrammen erfol-
gen.

Patienten und Birger wollen mitentscheiden. Die notwendigen Informa-
tionen flr informierte bzw. partizipative Entscheidungen stehen jedoch

nur in geringem Umfang zur Verflgung. Die wissenschaftlichen Kriterien
zur Erstellung und Kommunikation von evidenzbasierten Patienteninfor-
mationen werden kaum berlcksichtigt. Informierte Patientenentscheidun-
gen konnen auch zur Verschlechterung eines Behandlungsergebnisses
flihren. Die Informationen dirfen trotzdem nicht vorenthalten werden.
Unter diesen Voraussetzungen ist eine Verpflichtung von Patienten zu
therapiegerechtem Verhalten unangemessen.

Medikamentenwerbung an Patienten und Birger fir rezeptpflichtige Me-
dikamente durch die Industrie unter dem Deckmantel der Information hat
erhebliche Nebenwirkungen jedoch keinen nachweisbaren Nutzen. Kriti-
sche Gesundheitsbildung ist als Grundrecht bereits fir Schiler und
Schilerinnen zu fordern.

Schliisselworter: Patienteninformation, Patientenschulung, Selbstmanagement, Evidenzbasierte Medizin, komplexe Interventionen, kritische Gesund-

heitshildung

Does Patient Knowledge Improve Treatment Outcome?

Summary

Non-compliance in patients is rarely provoked by intention or laziness.
Thus, patients should not be the first to be blamed for lack of therapeutic
success. Non-compliance from health care providers to supply patients
with necessary information and skills, though, is an important cause of
insufficient treatment outcomes.

Patient knowledge can improve health outcomes. But this knowledge
must be evidence-based and relevant for the patient. In addition, know-
ledge must enable patients to assume an important part in disease control
and treatment. Evaluation of patient information or self-management

programmes should consider that knowledge is just one component of a
complex intervention. Self-management programmes for type 1 diabetes
or severe asthma are examples of where patient knowledge as part of a
complex intervention may lead to substantially improved treatment out-
comes. Disease-unspecific self-management programmes like the expert
patient programme do not lead to important changes of relevant outcome
measures.

Patients and consumers want to participate in medical decision-making.
However, there is a lack of evidence-based patient information for most
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indications. Informed decision-making by patients may lead to intelligent
non-compliance and worsening of treatment outcome according to con-
ventional assessment criteria. Direct-to-consumer advertising (DTCA) hits a

public that lacks competencies in critical health literacy. Critical health
literacy which combines the concept of evidence-based medicine and
health literacy should be integrated into existing school curricula.

Key words: chronic disease, patient information, patient education, patient self-management, critical health literacy, evidence-based medicine, shared-

decision making

Verpflichtung zu
Therapietreue?

Die vermutete Diskrepanz zwischen
vermeintlich erreichbaren und tatsach-
lich erreichten Therapieergebnissen
fihrt gelegentlich zu bizarren Reaktio-
nen. In Deutschland sieht die Gesund-
heitsreform 2007 vor, Patienten zu the-
rapiegerechtem Verhalten zu verpflich-
ten [1].

Diesem Ansinnen muss die Annahme
zugrunde liegen, dass durch Bequem-
lichkeit und Nachlassigkeit verschuldete
non-compliance der Patienten ein ent-
scheidender Grund flr vermeidbare
Krankheitslast ist.

Vor diesem Hintergrund erscheint die
Frage berechtigt, ob nicht auch Patien-
tenwissen Behandlungsergebnisse ver-
bessern kann.

Die ,Alte Klage": non-compliance
der Patienten

Erstaunlicherweise hat sich an der
Klage, die Patienten wirden die Be-
handlungsanweisungen ihrer ~ Arzte
nicht befolgen Uber die letzten Jahr-
zehnte wenig geandert.

So wird in einer aktuellen Ausgabe von
JAMA unter der Rubrik ,News"” vorab
Uber eine noch nicht publizierte Studie
berichtet, die neuerlich die Therapie-
treue von Patienten mit Hypertonie un-
tersuchte [2]. Die Nachricht: Nur 30%
der Patienten, die erstmals mit Anti-
hypertensiva behandelt werden, errei-
chen nach einem Jahr ihre Zielblut-
druckwerte, 50% der Patienten neh-
men das Medikament gar nicht mehr,
vom Rest nehmen die Halfte die Medi-
kamente nur unregelmaBig, und so
weiter.

Die Ursachen sind einfach zu identifi-
zieren, seit 40 Jahren bekannt, werden
jedoch nicht zur Kenntnis genommen,
wie beispielhaft eine aktuelle Analyse
aus den USA neuerlich zeigt [3]: Die
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Information der Patienten durch die
Arzte ist hochst defizitar. Bei Medika-
menten-Neuverschreibungen — werden
nur 55% der Patienten dariber infor-
miert wie viel und wann sie die Medi-
kamente einnehmen sollen, nur in 34%
wie lange das Medikament genommen
werden soll, nur in 35% werden uner-
winschte Wirkungen angesprochen,
und so weiter.

Das Minimum an schriftlicher Informa-
tion zur Behandlungsindikation und Be-
handlungsanleitung wird den Patienten
nicht grundsatzlich zur Verfligung ge-
stellt. Hinweise auf selbstverschuldete
non-compliance der Patienten gibt es
nicht.

Die Hypertonie steht exemplarisch fir
viele andere chronische Erkrankungen,
bei denen der Therapieerfolg von un-
terschiedlichsten Faktoren abhangt. Die
Kooperation des Patienten ist von Be-
deutung, jedoch nicht alleine progno-
stisch ausschlaggebend.

Ein méglicher Grund fiir mangelnde
Akzeptanz der Arzte von Patientenin-
formation oder Schulungsprogrammen
als integrale Bestandteile von Behand-
lungsmaBnahmen konnte die teils wi-
derspriichliche Prasentation der wissen-
schaftlichen Beweislage flr diese Wis-
sens- und Empowermentstrategien
sein. Immer wieder wird kolportiert,
dass Patienteninformationen oder Pati-
entenschulungen  keineswegs — den
gewdlnschten Erfolg erzielen, was dazu
flihrt, dass diese Interventionen eher als
Serviceleistung denn als unverzichtba-
rer Teil der Behandlung angesehen wer-
den.

Tatsachlich gibt es immer wieder ran-
domisiert-kontrollierte Studien (RCTs),
Meta-Analysen oder Systematic Re-
views, die keine oder nur geringe Ef-
fekte durch Patienteninformation oder
Schulungsporgramme berichten [4,5].

In einer aktuellen systematischen Lite-
ratursuche zur Frage ,Kann Patienten-
wissen  Therapieergebnisse  verbes-
sern?” haben wir dieses Ergebnis besta-
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tig. Die Ergebnisse der Meta-Analysen
und systematischen Ubersichten sind
heterogen und reichen von sehr effek-
tiv bis Wirksamkeit nicht nachweisbar
[4-9].

Die entscheidende Frage, warum eine
Intervention wirkt und eine andere
nicht, ist dabei meist nicht zu beant-
worten.

Dies liegt vor allem an den methodi-
schen Besonderheiten zur Entwicklung
und Evaluation von Patienteninforma-
tionen und Patientenschulungspro-
grammen.

Methodische Aspekte zur
Evaluation von
komplexen Interventionen

Patienten-Informations-/Schulungs-
bzw. Selbstmanagement oder Empo-
werment-Programme sind  Komplexe
Interventionen. Die Behandlungsergeb-
nisse sind nicht nur von der Patienten-
information oder Schulung, sondern
von einer Reihe anderer Faktoren
abhangig. Diese betreffen die Behand-
lung, das Behandlungsteam, soziale
und gesundheitspolitische Bedingun-
gen.

Die Qualitatsbewertung solcher kom-
plexen Interventionen stellt eine beson-
dere Herausforderung dar. Anders als
JEinzelinterventionen” (z.B. Medika-
mente), beinhalten komplexe Interven-
tionen verschiedene Komponenten, die
gemeinsam oder unabhdngig vonein-
ander wirken, bzw. durch ihr Zusam-
menwirken zur Wirksamkeit der kom-
plexen Intervention beitragen. So ist die
Wirksamkeit  eines  Schulungspro-
gramms vorrangig von der Wahl einer
angemessenen medizinischen Behand-
lungsstrategie abhdngig, auBerdem
von dessen Inhalten, Zielen, dem Curricu-
lum, den eingesetzten Medien, den
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institutionellen und individuellen Rah-
menbedingungen sowie der Kompe-
tenz der Lehrenden und der Motivation
aller Beteiligten [10].

Die randomisiert-kontrollierte Studie ist
das optimale Verfahren, um die Wirk-
samkeit medizinischer Interventionen
zu untersuchen. Entwicklung und Eva-
luation komplexer Interventionen erfor-
dern wegen deren Heterogenitdt um-
fassendere  forschungsmethodische
Ansatze. Anders als bei singularen In-
terventionen, wie einem Medikament,
reichen randomisiert-kontrollierte Stu-
dien (RCTs) hier meist nicht aus. Vor-
untersuchungen, Transfer- und Imple-
mentierungsstudien werden bendtigt.
Entsprechend sind systematische Uber-
sichtarbeiten Uber RCTs, insbesondere
wenn diese metaanalytische Methoden
beinhalten, nicht geeignet, Schulungs-
und Selbst-Managementprogramme zu
evaluieren [11].

Der britische medizinische Forschungs-
rat (United Kingdom Medical Research
Council-UKMRC) hat einen methodi-
schen Rahmen fir die Entwicklung und
Evaluation komplexer Interventionen
vorgelegt (Framework for Design and
Evaluation of Complex Interventions to
Improve Health) [12,13]. Finf aufein-
ander aufbauende Stufen eines Konti-
nuums ansteigender Evidenz (,con-
tinuum of increasing evidence”) wer-
den unterschieden: 1) Die ,praklini-
sche-" oder auch theoretische Phase
dient der Erforschung der relevanten
Theorie und Identifizierung von Evi-
denz, unter welchen Bedingungen die
komplexe Intervention wirken konnte.
2) Die Phase 1 (Modellbildungsphase)
beinhaltet Entwurf und Beschreibung
der einzelnen Komponenten der kom-
plexen Intervention sowie der zugrunde
liegenden Wirkmechanismen. 3) Die
Phase 2 (Explorative Phase) besteht in
der Prifung der Machbarkeit, sowie
der Priifung der Akzeptanz bei Anbie-
tern (z.B. Arzten) und Konsumenten
(z.B. Patienten). 4) In der Phase 3 wird
die klinische Wirksamkeit mittels ran-
domisiert-kontrollierter Studie geprift,
indem die komplexe Intervention als
Ganzes mit einer angemessenen Alter-
native (z.B. optimierte Standardversor-
gung) verglichen wird. 5) Phase 4 be-
steht schlieBlich in der Evaluation der
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Langzeitimplementierung;  untersucht
werden Ubertragbarkeit und Reprodu-
zierbarkeit der komplexen Intervention
sowie ihre Langzeiteffektivitat unter
realen Bedingungen. Ohne Zugriff auf
die entsprechende Hintergrundinfor-
mation (,increasing evidence”) kann
eine angemessene Qualitatsbewertung
von Schulungs- und Selbst-Manage-
mentprogrammen nicht erfolgen.

Es ist schwierig und meist sogar
unmaoglich alle Veroffentlichungen zu
einem  bestimmten  Schulungspro-
gramm, in internationalen Datenban-
ken, wie MedLine, Cinahl oder PsycIN-
FO, zu identifizieren [11]. Hinzu
kommt, dass Arbeiten Uber die Imple-
mentierung und Validierung eines Pro-
gramms, wenn Uberhaupt zeitlich meist
nach der Verdffentlichung des Schu-
lungsprogramms,  publiziert werden.
Die Autoren sind oft andere. Das Inter-
ventionsprogramm ist nicht ohne wei-
teres durch alleiniges Screenen von Ab-
stracts zu identifizieren. Arbeiten zur
Theorie- oder Modellbildung kdnnen
oft gar nicht publiziert werden. Somit
ist die Gesamtheit der Evidenz fUr eine
bestimmte komplexe Intervention aus
den Datenbanken nicht extrahierbar
[11].

Warum sind manche
Interventionen wirksam
und andere nicht?

Was man wissen machte, ist warum
manche Programme wirksam sind und
andere nicht. Dies kann aus Meta-Ana-
lysen und systematic reviews unter An-
wendung der bisher (blichen Metho-
den nicht identifiziert werden [11].
Was macht eine erfolgreiche Interven-
tion zur Patienteninformation bzw.
Schulung aus?

Folgende Voraussetzungen scheinen
unverzichtbar:

1) Patienten-Wissen muss evidenzba-
siert und relevant sein

2) Patienten-Wissen muss eigenstandi-
ges relevantes Handeln erméglichen

3) Patienten-Wissen muss als Teil einer
komplexen Intervention bewertet
werden
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Patienten-Wissen muss
evidenzbasiert und
relevant sein

Patienten-Wissen kann nur wirksam
werden, wenn die Inhalte evidenzba-
siert und relevant sind. Dies ist haufig
nicht der Fall. Klassische Beispiele fiir
nicht evidenzbasierte Informationen,
die sich jedoch hartnackig halten oder
gehalten haben, sind viele Didtvor-
schriften wie das Zuckerverbot bei Dia-
betes. )

Eine systematische Ubersicht hat kirz-
lich neuerlich bestatigt, dass die meis-
ten Patienteninformationen wichtige
Kriterien nicht erflllen. [14].

Auch Informationen in decision aids
sind hdufig nicht evidenzbasiert und
verzerrt prasentiert. Die positiven Ef-
fekte werden Uberbetont [15].

Patienten-Wissen muss
eigenstandiges relevantes
Handeln ermaglichen

Wissen alleine reicht nicht. Patienten
mussen auch die Mdglichkeit haben
dieses Wissen in relevantes Handeln
umzusetzen. Dies ist keineswegs ga-
rantiert. Ein typisches Beispiel ist das
Blutzuckermessen von Patienten mit
Diabetes.

Weltweit werden Millionen Menschen
mit Diabetes angehalten, standig ihren
Blutzucker selbst zu messen ohne zu
wissen wie sie diese durch eigen-
standige Therapieanpassung beeinflus-
sen konnten. Die Patienten sollen die
Werte protokollieren, sind jedoch nur
ausnahmsweise geschult worden, Insu-
lintherapien entsprechend anzupassen.
Fur die Millionen Typ 2 Diabetiker welt-
weit ist das standige Kontrollieren
des Blutzuckers unnétig und unsinnig
[16].

Patienten-Wissen ist nur
eine Komponente von
Komplexen Interventionen

Patientenwissen kann nicht isoliert un-
tersucht werden. Nur die Wirksamkeit
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von Programmen, in denen Patienten-
wissen lediglich eine Teilkomponente
ist, kann bewertet werden. Insulin-
abhangige Patienten, die keine ange-
messene Insulintherapie erhalten, oder
nicht gelernt haben ihre Insulindosis
selbstandig anzupassen, koénnen The-
rapieziele nicht erreichen.

Ein Beispiel fiir best
practice

Nachdem aus Meta-Analysen und Sys-
tematic Reviews best practice Pro-
gramme nicht zu identifizieren sind,
soll hier exemplarisch am Beispiel des
Typ 1 Diabetes gezeigt werden, unter
welchen Bedingungen Patientenwissen
Therapieergebnisse verbessern kann.

Hierzu erfolgt eine Gegentberstellung
des sog. Dusseldorf Programms und
des Diabetes Control and Complica-
tions Trial (DCCT) zur intensivierten In-

sulintherapie bei Typ 1 Diabetes. Das
Dusseldorf-Programm wurde wieder-
holte Male ausfuhrlich beschrieben,
die Evidenz im Sinne der Evaluation ei-
ner komplexen Intervention wurde
tber die Jahre von 1978 bis 2007 ge-
sammelt und publiziert [Ubersicht tber
alle Publikationen in 11]. Das DCCT ist
eine multizentrische Studie aus den
USA und Kanada mit dem primdren
Ziel, die Auswirkungen einer intensi-
vierten Insulintherapie auf diabetische
Spatkomplikationen zu untersuchen
[17]. (Tabelle 1)

In England wurde das Dusseldorf Pro-
gramm nochmals in einem RCT unter-
sucht wobei ein Hauptergebnisparame-
ter die Lebensqualitat war (Tabelle 2)
[18].

Das Programm wurde inzwischen als
magliche Standardtherapie von NICE
[19] und zur Implementierung in Aus-
tralien als “European approach” emp-
fohlen [20].

Die intensivierte Insulintherapie im
Dusseldorf-DAFNE-Programm ~ wurde
ohne Insulin-Analoga, sondern mit Hu-
maninsulinen durchgeflhrt. AuBerdem
wurde den Patienten nicht empfohlen
einen langeren Spritz-Ess-Abstand ein-
zuhalten. Daraus wird deutlich, dass
diese beiden Komponenten nicht Vor-
aussetzung flr Behandlungserfolg sind.

Wann Programme
erfolgreich sind

Patientenwissen und Selbstmanage-
ment fihren umso eher zu Verbesse-
rungen von Therapieergebnissen, je
mehr der Behandlungserfolg von die-
sen Faktoren abhdngt. Typ 1 Diabetes
und schweres Asthma sind klassische
Beispiele hierflr. Beide Krankheiten
zeichnen sich durch starke Fluktuation
aus, der Krankheitsverlauf kann durch
die Patienten selbst kontrolliert werden
(Blutzucker bzw. peak flow), fiir beide

Tabelle 1. Charakteristika des Behandlungs- und Schulungsprogramms zur intensivierten Insulintherapie von Patienten mit Typ 1 Diabetes. Vergleich

Dusseldorf Programm [11] und DCCT [17]

Dusseldorf Programm

DCCT

Intervention
Therapieziel
Therapie Freie Didt
Vlorgaben/Anpassung der Insulindo- Uberwiegend durch die Patienten selbst
sis
Schulung
Langzeitkontrolle
nen
Ergebnisse
Blutzuckereinstellung Verbessert

Schwere Unterzuckerungen

Lebensqualitat

Durch Patienten selbst bestimmt

Curriculum, 5 Tage, Gruppenschulung

GroBtmaogliche Loslésung von medizinischen Institutio-

Gleich oder Abnahme

Verbesserung

Didtpldne

Verbessert

Keine Verbesserung

Durch Arzt definiert

Uberwiegend durch das Behandlungsteam

Individuell

Haufige Kontakte mit dem Behandlungsteam

3x hoheres Risiko in der intensiviert behandelten Gruppe

Tabelle 2. Typische Aussagen von Patienten mit Typ 1 Diabetes nach Teilnahme am Behandlungs- und Schulungsprogramm (mit freundlicher
Genehmigung von Simon Heller, aus einem eingeladenen Vortrag auf der Jahrestagung der Deutschen Diabetesgesellschaft, Bremen 2003):

The British experience in diabetes education. The Dose Adjustment For Normal Eating (DAFNE) project. BMJ 2002

Participants’ Comments:

*...ability to eat with the family whenever | want to (pizza after cinema).’

'...taken away the quilt..."

‘For the first time in 25 years | was able to holiday abroad with a sense of freedom.’

‘| am now doing a new job which ... | could never have managed before the DAFNE Trial."
‘It's given me the real reason for doing blood tests!”

‘How have | managed to survive before this week?’

‘Spread the word. It really can make a difference! Thanks! Why didn’t someone think of this earlier!”
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steht eine wirksame Behandlung zur
Verfligung. Diese muss jedoch haufig
und unmittelbar aufgrund der Ergeb-
nisse der Selbstkontrolle angepasst
werden (Insulin  bzw. Betamimetika,
Kortison und andere Therapien) [21].
Patientenwissen und Ubertragung der
Therapiekontrolle und Durchfiihrung
auf die Patienten fiihren zu erheblicher
Verbesserung von Behandlungsergeb-
nissen [11].

Hypertonie und Typ 2 Diabetes sind
klassische Beispiele fur Erkrankungen,
bei denen Patientenwissen im Kontext
von Schulungsprogrammen ebenfalls
Behandlungsergebnisse verbessern kann.
Beide Krankheiten zeichnen sich da-
durch aus, dass es sich, zumindest an-
fangs, lediglich um Risikokonstellatio-
nen ohne Beschwerden handelt. Eine
medikamentdse Behandlung kann, vor
allem wenn sie, wie haufig, nicht sach-
gerecht durchgefiihrt wird, das Befin-
den erstmals sogar verschlechtern. Die
Behandlung soll langfristig erfolgen.
Ein Nutzen auf Ergebnisparameter, die
fir Patienten relevant sind, wie Herzin-
farkte, ist nicht garantiert. Die Risiko-
faktorenbehandlung fihrt lediglich zu
einer Verschiebung der Wahrscheinlich-
keiten fir unerwlnschte Ereignisse
[22]. Der Grad der Uberzeugung und
Motivation der Patienten empfohlene
Behandlungen zu befolgen sind hier
von Bedeutung.

Patienteninformation und Schulung der
Patienten im Selbstmanagement ver-
bessern Intermedidrergebnisse  [11].
Nicht-medikamentése ~ MaBnahmen
werden eher durchgefiihrt. Es werden
weniger Medikamente verordnet, die
Medikamente werden eher eingenom-
men, die Blutzucker- bzw. Blutdruck-
kontrolle ist besser [11]. Trotzdem wer-
den die Programme unzureichend um-
gesetzt.  Ahnlich erfolgreich  sind
Schulungsprogramme zur Selbstthera-
pie mit Antikoagulantien [23].

Wann Patientenwissen
Behandlungsergebnisse
nicht verbessert

Krankheitsunspezifische Schulungspro-
gramme, die vorrangig auf Compliance
oder Adherence zielen, haben keine

s www.elsevier.de/zefq

oder geringe Wirkung auf Behand-
lungsergebnisse. Ein Beispiel sind die
.expert patient’ Programme [9].

Auch bei Krankheiten, fir die Behand-
lungen wenig wirksam sind und Pati-
enten auf den Behandlungserfolg
kaum Einfluss nehmen kénnen, kann
Patientenwissen alleine zu keiner we-
sentlichen Verbesserung der Behand-
lungsergebnisse fiihren. Ein  Beispiel
hierfir sind Schulungsprogramme fiir
Patienten mit  Gelenkerkrankungen
(8,9].

Wenn Patientenwissen zu
schlechteren Therapie-
ergebnissen fiihrt

Wenn das Nutzen-Risiko Verhaltnis ei-
ner Intervention schlecht ist, oder der
Aufwand groB und der mégliche Nut-
zen gering, entscheiden sich Patienten
haufig gegen die Durchfiihrung solcher
MaBnahmen. Vorraussetzung ist aller-
dings, dass die Patienten die Mdglich-
keit hatten zu verstehen, welchen Nut-
zen oder Schaden sie zu erwarten ha-
ben bzw. welcher Aufwand mit der
empfohlenen Behandlung verbunden
ist.

Typischerweise wird dies deutlich, wenn
Patienten evidenzbasierte Informatio-
nen zur informierten Entscheidung
oder zur partizpativen Entscheidung in
Form von Decision Aids erhalten. Bei-
spielhaft sei hier die Behandlung leich-
ter  Hypertonieformen  aufgefiihrt
[24,25].

Selbst fir sehr wirksame Behandlungen
kann es sein, dass Patienten nach In-
formation die Behandlung ablehnen.
Ein klassisches Beispiel ist die Behand-
lung mit Blutgerinnungshemmern von
Patienten mit Vorhofflimmern zur
Pravention von Schlaganfall.

Der Nutzen der Behandlung ist in
Meta-Analysen und Leitlinien doku-
mentiert. Diesem maglichen hohen
Nutzen stehen relevante unerwiinschte
Effekte gegentber, wie das Blutungsri-
siko und ein hoher Aufwand fir die
Patienten [26,27].

Die Studie von Protheroe et al. hat Pa-
tienten aus britischen Allgemeinpraxen
evidenzbasierte Informationen vorge-
legt und versucht die Praferenzen der
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Patienten zu ermitteln [27]. In die Un-
tersuchung wurden 97 Patienten mit
Vorhofflimmern eingeschlossen. Das
Alter betrug 70 bis 85 Jahre. Trotz des
Alters wollten 85% der Patienten an
der Entscheidung beteiligt werden. Ob-
wohl nach den Behandlungsleitlinien
fast alle dieser Hochrisikopatienten mit
Gerinnungshemmern behandelt wer-
den sollten, entschieden sich 34 Patien-
ten gegen eine solche Behandlung.
Bezogen auf das erwartete Ergebnis ei-
ner Reduzierung von Schlaganfallen
ware unter diesen  Bedingungen
maoglicherweise mit schlechteren The-
rapieergebnissen zu rechnen. Es stellt
sich hier die Frage, ob Patienten
tatsachlich zu Therapietreue verpflich-
tet oder entsprechende Informationen
vorenthalten werden dirfen, nur um
die Kooperation der Patienten zu ge-
winnen.

Wie viel dirfen Patienten
wissen wollen?

Befragungen der Techniker Kranken-
kasse (TK) belegen, dass Versicherte
sich verstarkt aktiv in die Behandlungs-
prozesse einbringen und (ber die
Ablaufe in der drztlichen Therapie mit
entscheiden wollen. In einer reprasen-
tativen Befragung von TK- und GKV-
Versicherten duBerte eine Mehrheit der
TK-Mitglieder (68%) den Wunsch, dass
der Arzt mit ihnen die verschiedenen
Behandlungsmaglichkeiten  bespricht
und die Entscheidung Uber das weitere
Vorgehen gemeinsam getroffen wird.
27% gehen noch weiter und wollen
nach der Information durch den Arzt
selbst Uber die weitere Behandlung
entscheiden. lhnen stehen nur 5% ge-
geniber, die die Entscheidung ganz
dem Arzt Giberlassen wollen. Uber 95%
der Befragten fordern eine gemein-
same oder gar die alleinige Entschei-
dung Uber die weiteren Behandlungs-
abldufe [28]. Auch chronisch kranke
Patienten mdchten Uberwiegend an
Therapieentscheidungen  teilnehmen
[29]. Dazu muss evidenzbasiertes Wis-
sen in verstandlicher Form bereit ge-
stellt werden.

In den aktuellen Publikationen der
Deutschen Krebsgesellschaft zu den
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zukUnftigen Strukturen der onkologi-
schen Versorgung in Deutschland wer-
den Patienteninformation, Patienten-
beteiligung oder partizipative Entschei-
dungsfindung  mit  keinem  Wort
erwahnt [30]. Die Patienten werden le-
diglich im letzten Absatz des Artikels
genannt, hier jedoch lediglich mit Mah-
nung und Aufruf sich einem traditionell
paternalistischen  Versorgungsmodell
einzuordnen: ,Alle Beteiligten missen
bereit sein, den derzeitigen Struktur-
wandel gemeinsam mitzutragen. Die-
ses schlieBt neben den klinischen Leis-
tungserbringern auch die sich anver-
trauenden Patientinnen und Patienten
mit ein.” Die entsprechende Richtlinie
des Gemeinsamen Bundesausschusses
sieht eine Patienteninformation zwar
vor, jedoch sind Inhalt und Qualitat der
Information nicht definiert [31]. Als
magliche  Broschlren werden die
,Blauen Hefte' der Deutschen Krebsge-
sellschaft genannt. Diese sind jedoch
nicht evidenzbasiert und fir informierte
oder partizipative Entscheidungsfin-
dungen nicht geeignet [32].

An der Universitat Hamburg haben wir
zwischen 2002 und 2005 im Rahmen
der §65b Projektférderung, 14 Kurse
von 5 Tagen mit insgesamt 161 Teil-
nehmerinnen zum Training in wissen-
schaftlicher Kompetenz fiir Patienten-
und  Verbrauchervertreter  durch-
geflihrt. An dem Kurs hatten auch
Brustkrebsbetroffene  teilgenommen.
Im September 2006 haben diese fir
30 Brustkrebsaktivistinnen des Netz-
werks KOMBRA in Hamburg selbst ei-
nen Kurs organisiert. Als ein Ergebnis
dieses Kompetenztrainingskurses wurde
eine Petition an den Bundestag formu-
liert. SinngemdB wird gefordert, dass
fur Patientinnen und Patienten die Aus-
sagen von Behandlungsleitlinien und
wissenschaftlichen Studien (diagnosti-
sche und therapeutische Fragestellun-
gen) umfassend und in verstandlicher
Sprache und Form erstellt und zugang-
lich gemacht werden. In der Begrin-
dung wird sinngemal das Recht auf
Shared Decision Making sowie gleiche
Informationen fiir Alle gefordert. Diese
missen auf der Evidenz-basierten Me-
dizin beruhen. Fir Beratungsgesprdache
mit dem Arzt mussen schriftliche Infor-
mationen zur Verfligung stehen, die
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alle Behandlungswege einschlieBen.
Zusatzlich wird gefordert, dass Patien-
teninformationen die Ergebnisse medi-
zinischer Forschung (Studien) und de-
ren Bewertung transparent machen.
Das beinhaltet u.a. eine klare Darstel-
lung der Art und Qualitdt einer wissen-
schaftlichen Studie. Die Ergebnisse
mussen in absouten Zahlen und nicht
mit irrefihrenden relativen Prozentan-
gaben genannt werden. Dies gilt auch
fir Nutzen und Nebenwirkungen der
gepriften  Behandlung.  Graphische
Darstellungen missen eindeutig und
ohne verzerrende MaBstabe sein, die
zu falschen Schlussfolgerungen fiihren
kénnen. Die Petition wurde inzwischen
abgelehnt, sinngemaB mit der Begriin-
dung die Forderungen waren bereits
ausreichend erfiillt. Erstaunlicherweise
wird auf die ,Therapiefreiheit des Arz-
tes’ verwiesen und die Informationsho-
heit durch den behandelnden Arzt.
AuBerdem gabe es bereits die Einrich-
tungen der Unabhdngigen Patienten-
beratung, Afgis und das IQWIG. Aller-
dings stellt bisher nur das IQWIG
entsprechende Informationen zur Ver-
fligung, diese jedoch nicht in ausrei-
chendem Umfang. Afgis distanziert
sich explizit von der Erstellung oder
Vermittlung von medizinischen Infor-
mationen und die Unabhdngige Pati-
entenberatung wirde selbst evidenz-
basierte Informationen dringlich be-
nétigen. Die Ablehnung ist inzwischen
durch Schreiben an die Petentin von
Frau Kihn-Mengel und Caspers-Merk
bekraftigt worden [Entsprechende Do-
kumente Uber Anfrage von den Auto-
ren].

Direct-to-Consumer Adver-
tising of Pharmaceuticals

Die Reaktionen seitens der Politik sind
bedauerlich. Insbesondere, da aktuell
von der Europdischen Union neuerlich
mit Nachdruck direkte Patientenwer-
bung flr verschreibungspflichtige Arz-
neimittel durch die Pharmaindustrie be-
trieben wird [33].

Aus anderen Landern, wo dies seit Jah-
ren Ublich ist, liegen ausreichend Un-
tersuchungen vor, die die Fragwirdig-
keit eines solchen Vorgehens deutlich

machen: Die Nachfrage nach Medika-
menten nimmt zu, die Arzte verschrei-
ben die beworbenen Prdparate auch
gegen eigene Uberzeugung, der Nut-
zen flr die Gesundheit konnte bisher
nicht nachgewiesen werden. Die hohen
finanziellen Aufwendungen der Indus-
trie fUr diese Art der Werbung fehlen
flr die Entwicklung von niitzlichen Me-
dikamenten [34-39]. Eine direkte Wer-
bung an Patienten, auch wenn sie als
Information getarnt ist, ware ein
schwerer Rlckschritt auf dem Weg zu
einer evidenzbasierten rationalen Me-
dizin.

Recht auf Wissen und
Recht auf Bildung

Patienten und Burger haben ein Recht
zu verstehen, welche praventiven, diag-
nostischen und therapeutischen MaB-
nahmen ihnen angetragen werden. In-
zwischen ist es international anerkannt,
dass dies eine ethische Grundbedin-
gung fir Interventionen am Menschen
ist [40-42]. Es geht nicht nur um die
Frage, ob Patientenwissen Therapieer-
gebnisse verbessert, sondern die Men-
schen haben ein Recht zu wissen und
zu verstehen, auch dann wenn dies zu
einer Ablehnung einer empfohlenen In-
tervention fuhrt und sogar dann, wenn
sich dadurch das Therapieergebnis ver-
schlechtert.

Kritische Gesundheitsbildung sollte be-
reits in den Schulunterricht verankert
werden. Mit diesem Ziel haben wir ein
1-Jahres Pilotprojekt zur Kritischen Ge-
sundheitsbildung fur Schilerinnen und
Schiler der 11. Schulklasse abgeschlos-
sen (Projektname: ebm@school) [43].
Die Implementierung wartet bisher ver-
geblich auf finanzielle Forderung.

Schlussfolgerungen

Es gibt ein ethisch verbrieftes Recht auf
Wissen und Verstehen. Evidenzbasierte
Informationen zu allen Handlungsop-
tionen einschlieBlich der Nichtbehand-
lung mussen nach wissenschaftlichen
Kriterien angeboten und kommuniziert
werden.

Verbesserung von Therapieergebnissen
kann es nur geben, wenn das Wissen
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relevant und evidenzbasiert ist und
wenn es dem Patienten relevantes Han-
deln ermdglicht. Die Evaluation kann
nur unter Berlicksichtigung der Kom-
plexitdt von Patienten-Informations-,
Behandlungs-, oder Selbstmanage-
mentprogrammen erfolgen.

Patienten und Burger wollen mitent-
scheiden. Die notwendigen Informatio-
nen stehen jedoch nicht in der
gewlnschten Form zur Verfligung.
AuBer dem IQWIG sind auch andere
Institutionen wie die Arzneimittelkom-
mission der Deutschen Arzteschaft, die
AWMF, die Krankenkassen aufgerufen,
die wissenschaftlichen Kriterien zur
Erstellung und Kommunikation von
Patienteninformationen zu  beriicksich-
tigen.

Patienten dirfen nicht zu ,therapie-
gerechtem  Verhalten”  verpflichtet
werden.

Es darf keine unter dem Deckmantel
der Information versteckte Medika-
mentenwerbung an Patienten und Br-
ger flr rezeptpflichtige Medikamente
durch die Industrie geben!

Kritische Gesundheitsbildung ist als
Grundrecht bereits fir Schiler und
Schilerinnen zu fordern.
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Zehn Jahre Evidenzbasierte Medizin in Deutschland - Ein Netzwerk

auf Erfolgskurs

Das Deutsche Netzwerk Evidenzbasierte
Medizin (DNEbM) e.V. feierte am

14. Mérz 2008 sein zehnjahriges Beste-
hen. Von einer Handvoll Aktivisten initi-
iert, gehoren dieser wissenschaftlichen
Fachgesellschaft heute mehr als 700 Mit-
glieder aus allen Bereichen des Gesund-
heitswesens an. Das Netzwerk ist damit
weltweit der gréBte Zusammenschluss
von Medizinern und Angehdrigen von
Gesundheitsberufen in diesem Bereich.
Die Netzwerkmitglieder haben ein Ziel:
Die Patientenversorgung nachhaltig zu
verbessern. Und das - so die Uberzeu-
gung der Netzwerker - geht nur mit der
Anwendung einer evidenzbasierten Me-
dizin. Und hier hat das Netzwerk
entscheidend dazu beigetragen, die Sicht
der Medizin zu revolutionieren.

Von evidenzbasierter Medizin spricht man
dann, wenn drztliche Kunst und Erfahrung,
neue wissenschaftliche Erkenntnisse und die
Bedirfnisse der Patienten miteinander ver-
kniipft werden. Erst durch diese ,Dreieinig-
keit” sind gute Therapieentscheidungen
maglich, kénnen Gberholte, unwirksame oder
gar schadliche Diagnose- oder Behandlungs-
methoden vermieden werden. In den zehn
Jahren seines Bestehens hat das Netzwerk zu
einem grundlegenden Wandel in der Medizin
beigetragen. Die transparente Verwendung
wissenschaftlicher Erkenntnisse schneidet den
alten Zopf der ,arztlichen Kunst als Geheim-
nis” ab. Das reine Erfahrungswissen von
Experten wird heute durch quantitatives Stu-
dienwissen erganzt. Arzte haben gelernt, mit
statistischer Unsicherheit umzugehen. Die
Wiinsche und Wertevorstellungen von
Patienten werden in Therapieentscheidungen
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einbezogen. Kein seriéser medizinischer Auf-
satz oder Vortrag ist heute mehr denkbar,
wenn er nicht die Prinzipien der evidenzba-
sierten Medizin berticksichtigt.

Mission erfillt? — Keineswegs! Es reicht nicht
aus, evidenzbasiertes Wissen in den Képfen
zu verankern; seine Zukunftsaufgaben sieht
das Netzwerk darin, die evidenzbasierte Me-
dizin in den Alltag zu bringen und die Metho-
den weiter zu entwickeln. Neue wissenschaft-
liche Erkenntnisse sind dabei nicht nur fur
Arzte und Angehdrige medizinischer Berufe
wichtig. Am interessantesten sind sie flir den
Patienten! Evidenzbasierte Patienteninforma-
tionen als verstandliche Entscheidungsgrund-
lage fur Laien zu schaffen, ist daher ein wei-
terer Schwerpunkt des DNEbM. Kritisch
begleitet werden vom Netzwerk auch Ratio-
nierungstendenzen von Gesundheitsleistun-
gen. Das deutsche Gesundheitswesen kann
heute auf einen unabhdngigen Partner wie
das DNEbM nicht verzichten.

Weitere Informationen: siehe www.ebm-netz-
werk.de

Ansprechpartner:

Prof. Dr. Edmund A. M. Neugebauer
(Vorsitzender)

Institut flr Forschung in der Operativen
Medizin

Lehrstuhl fir Chirurgische Forschung, Fakultat
fur Medizin, Universitat Witten/Herdecke
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Tel.: 0221 989570,

E-Mail: ifom-neugebauer-sek@uni-wh.de
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Prof. Dr. Jiirgen Windeler
(1. Stellvertretender Vorsitzender)
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Litzowstr. 53, 45141 Essen,
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