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Jenseits der Leitlinien

entscheiden Sie selbst

Nicole Weis

Therapieentscheidungen werden hdufig auf der Basis sogenannter Leitlinien
getroffen. Das sind Orientierungshilfen fiir Arzte, die von Fachgesellschaf-

ten erstellt worden sind. Sie haben den Charakter einer Empfehlung. In der
Praxis werden die Leitlinien oft als verbindliche Vorgabe eines notwendigen
Behandlungskatalogs wahrgenommen - so als seien ihre Inhalte medizinisch
unbestritten und immer auf dem neuesten Stand. Zahlreiche Arzte meinen,
sie mussten sich partout daran halten. Immer mehr Patienten informieren
sich gewissenhaft. Sie wollen ihre Therapie individuell wéhlen und (iber ihren
Behandlungsweg mitentscheiden. Zwischen solchen miindigen Patienten und
den leitlinientreuen Arzten sind Konflikte unvermeidlich.

Zwei Drittel aller Frauen mit frisch diagnos-
tiziertem Brustkrebs wiinschen sich, in die
Therapieentscheidungen aktiv einbezogen
zu werden. Der Trend ist deutlich. Die For-
derung nach einer ,individualisierten bzw.
personalisierten” Medizin steht im Raum -
und damit die Erwartung, dass die medizi-
nische Therapie fir den jeweiligen Patien-
ten maldgeschneidert wird. Die Realitat
sieht leider anders aus. In dem mechanisti-
schen Weltbild der Schulmedizin ist

kein Platz fir individuelle Anspriche. Er-
schwerend kommt hinzu, dass sich das
Spektrum der Moglichkeiten in Diagnostik
und Therapie dank neuer Entwicklungen
stetig erweitert. Selbst fir Experten werden
die Optionen stellenweise untbersichtlich.

Wollen Arzte einen Therapieplan tatsach-
lich an den Bedrfnissen des Patienten in-
dividuell ausrichten, dann braucht es nicht
nur die Kenntnis von Leitlinien. Man muss

Treffen Sie Entscheidungen, die sich stimmig anflhlen.
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auch wissen, wie man sie so auslegt, dass
den besonderen Lebensumstanden des
jeweiligen Menschen Rechnung getragen
ist. Dazu ist eine vertrauensvolle Arzt-Pati-
enten-Beziehung notwendig. Der Patient
wird sich nur dann entsprechend 6ffnen
und seine Lebensumstdnde schildern,
wenn er sich von seinem GegenUber als
Mensch in seiner Ganzheit gesehen und an-
genommen fuhlt. Medizinische Beratung
und arztliche Begleitung in diesem Sinne
sind leider nach wie vor selten in den Pra-
xen und im Klinikalltag. Den meisten Arzten
fehlt es an den daflr geeigneten Rahmen-
bedingungen: Sie haben viel zu wenig Zeit
fir sondierende Gesprache mit dem Patien-
ten und flr eine ausreichende Kommunika-
tion im Kollegenkreis. Kennzeichnend fir
die Situation ist, dass das arztliche Ge-
sprach selbst im Honorarsystem keine an-
gemessene Anerkennung findet.

Acht Minuten

Dabei bestatigt erst jingst eine Studie der
Universitat Frankfurt/Main, dass das per-
sonliche Gesprach mit dem Arzt fiir 70 % der
Krebspatienten die wichtigste Informati-
onsquelle ist. Rund die Halfte der Studien-
teilnehmer wendet sich an Selbsthilfegrup-
pen, etwa 30 % suchen das Gesprach mit
Krebsberatungsstellen und nahezu jeder
zweite der befragten Angehorigen von
Krebspatienten holt sich Informationen aus
dem Internet. Entscheidend fur die Wahl
der Informationsquelle waren laut der
Befragung: individuelle und umfassende
Informationen, hohes Expertenwissen, ein
konstanter Ansprechpartner und die Mog-
lichkeit, Fragen stellen zu kénnen.



Individuelle Beratung. Die Studie besta-
tigt meine personliche Erfahrung und die
Beobachtungen meiner Kollegen: Im arztli-
chen Beratungsdienst der GfBK erleben wir
immer wieder, dass die Patienten eine indi-
viduelle Beratung suchen. Sie brauchen je-
manden, der sie dabei unterstltzt, ihren
ganz personlichen Umgang mit der Er-
krankung zu finden. In den vergangenen
33 Jahren haben sich insbesondere viele
Brustkrebspatientinnen an uns gewendet,
um komplementarmedizinisch beraten zu
werden.

Ohne Zeitdruck. Aus vielen differenzier-
ten Ruckmeldungen wissen wir, dass die
Menschen unseren Rat einholen, weil sie
neben der fachlichen Kompetenz auch
wertschatzen, dass wir uns Zeit fir sie neh-
men. Wenn der Krebspatient mit seiner Er-
krankung einen Arzt aufsucht und individu-
elle Antworten will oder gar Informationen
kritisch hinterfragt, wird er oft damit kon-
frontiert, dass Zeit Mangelware ist in der
Alltagsroutine von Kliniken und onkologi-
schen Praxen. Laut dem Arztreport der Bar-
mer GEK aus dem Jahr 2010 dauerte ein
arztliches Gesprach im Durchschnitt acht
Minuten. Seitdem hat sich die Situation im
Gesundheitswesen nicht gerade entspannt.
Die durchschnittliche Gesprachsdauer durf-
te also in den letzten sechs Jahren nicht
wesentlich langer geworden sein.

Zeitdruck bestimmt die Gesprache auch
inhaltlich: Viele Arzte bauen einen immen-
sen Druck auf und drangen ihre Patienten

(Leitlinien sind auf allgemeine Krank- \
heitseinheiten und -situationen bezogen;
der Behandlungsauftrag des Arztes rich-
tet sich aber auf konkrete und damit un-
austauschbare Kranke.”

(Prof. emer. Peter Matthiessen, Universi-

Qét Witten/Herdecke )
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dazu, die Operation oder eine Chemothe-
rapie innerhalb kirzester Zeit durchfihren
zu lassen. Sie schiren viel zu oft in unange-
messener Weise die Angste ihrer Patienten,
damit ja nur moglichst rasch etwas unter-
nommen wird. Doch: Brustkrebs ist kein
Notfall! Das zeigt selbst die Statistik deut-
lich. Eine danische Studie mit 750 Teilneh-
merinnen belegt, dass ein friiher Beginn der
Chemotherapie (innerhalb der ersten drei
Wochen nach der Operation) keinerlei
Uberlebensvorteil bringt.

Heilfaktor Arzt

Eine wichtige Funktion des Arztgespréachs
liegt darin, das Heilsame im Patienten zu
starken. Wenn er das Vertrauen des Patien-
ten gewinnt, dann beglnstigt das verschie-
dene Faktoren, die sich positiv auf den Er-
folg von medizinischen MaRnahmen
auswirken. Zur Bedeutung des arztlichen
Gesprachs gibt es Studien. Sie bestatigen,
dass die einflihlsame Kommunikation es
den Patientinnen erleichtert, mit ihrer
Brustkrebserkrankung fertig zu werden.
Unabhéngig vom Inhalt der Gespréche be-
lastet und verunsichert sie andernfalls die
Patienten. Das bedeutet, dass eine gute
arztliche Kommunikation von den Patien-
ten als hilfreich bei der Bewaltigung und
Akzeptanz einer Krebserkrankung em-
pfunden wird. Aulberdem sind die Patienten
zufriedener mit ihrem Arzt, wenn sie starker
in Entscheidungen eingebunden werden.

Leider horen wir immer wieder, dass nicht
alle Arzte verstandnisvoll auf kritische
Nachfragen von Patienten reagieren. Dabei
liegt nichts naher als die positiven Aspekte
von wachsender Patientenkompetenz her-
vorzuheben. Der Onkologe Prof. Dr. med.
Gerd Nagel, ehemaliger Prasident der Deut-
schen Krebsgesellschaft, erklért: ,Viele Arz-
te verstehen einfach nach wie vor nicht,
dass sich kompetente Patienten gar nicht

in die Angelegenheit der Arzte, sondern in
die eigenen Belange einmischen wollen.”

9 Die Kraft des Arztes liegtim
patienten. € €

(Paracelsus)

Der Statistik-Trick

Besonders Menschen, die sich einer leitlini-
engemalen Chemotherapie verweigern,
schlagt oft der Unwille und zuweilen sogar
die personliche Ablehnung der behandeln-
den Arzte entgegen. ,Dann sterben Sie halt*
oder ,Wenn Sie Ihre Kinder noch heran-
wachsen sehen wollen, sollten Sie das aber
machen® sind Bemerkungen, die weder
inhaltich korrekt noch ethisch vertretbar
sind. Meine Empfehlung: Diskutieren Sie mit
diesem Menschen nicht, sondern wechseln
Sie ohne Umschweife den Arzt, wenn Sie so
etwas zu héren bekommen.

Uberbehandlung. Verantwortungsbe-
wusste Onkologen setzen sich (selbst-)kri-
tisch mit der Frage nach einer méglichen
Uberbehandlung auseinander. In den aktu-
ell gultigen Leitlinien haben beispielsweise
die Erkenntnisse zur Ubertherapie bei
Brustkrebs noch nicht hinreichend Nieder-
schlag gefunden - obgleich die Frage schon
langer diskutiert wird, ob Patientinnen mit
einem geringen Ruickfallrisiko (in absoluten
Zahlen) eine adjuvante Chemotherapie
eher schadet als nitzt. Prof. Dr. med. Chris-
toph Thomssen rief beim Symposium
,Brustkrebs Uberlebt - und dann? Langzeit-
folgen beijungen Frauen“ dazu auf, bei aller
Euphorie Uber die gestiegene Lebenserwar-
tung bei Brustkrebserkrankten die langfris-
tigen Nebenwirkungen nicht zu Gbersehen.
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Prof. Dr. med. Michael Untsch aus Berlin
schreibt in seiner Veréffentlichung , Taxan bei
frihem Brustkrebs: Mehr Schaden als Nut-
zen?“: Aktuell wissen wir zwar nicht, wie
viele Ubertherapien wir in den letzten zehn
Jahren durchgefiihrt haben, aber es durften
nicht wenige gewesen sein. Denn wenn die
Angst der Hauptgrund fur die Indikation ist,
bleiben sachliche Griinde oft auf der Stre-
cke Weiter heilkt es: ,Die Studie von Hall
und Kollegen soll uns Therapeuten erneut
etwas Wichtiges in Erinnerung rufen: Wenn
wir im multidisziplindren Tumorboard zu-
sammensitzen, ist die einzelne Patientin
keine Zusammensetzung aus Abklrzungen
(TNM, Grading, ER, PR, HER 2, Ki 67, Nodal-
status). Sie ist ein Mensch, der zwar mit der
Diagnose Krebs konfrontiert ist, aber etwas
ganz Wichtiges hat, das es zu erhalten gilt:
die Lebensqualitat. Ihr missen wir uns ge-
nauso verpflichtet fiihlen wie der onkologi-
schen Diagnose.”

Risikoreduktion. Laut Prof. Michael
Untsch bleiben die Taxane trotzdem ein
wesentlicher Bestandteil der adjuvanten
Chemotherapie. Er begriindet dies damit,
dass unterm Strich die relative Risikoreduk-
tion fur Rezidive und Sterblichkeit etwa 20
bis 30 % betragt.

Schein-Sicherheit

Ernlichternd ist das Resultat einer Zusam-
menfassung von 102 Studien mit etwa
33.000 Patientinnen zum Nutzen von Che-
motherapien: Bei Frauen, die jlinger waren
als 50, reduzierte eine Chemotherapie das
Rickfallrisiko um 12,4 % und das Sterberi-
siko um 10,0 %. Bei Frauen im Alter zwi-
schen 50 und 69 Jahren sank das Ruckfall-
risiko durch die Chemo um 4,2 % und das
Sterberisiko um 3,0 %.

Umso wichtiger ist es, das Rezidiv- und
Metastasierungsrisiko mithilfe von Gen-
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(Relatives Risiko -
Was heif’t das?

Ein Beispiel zur Veranschaulichung: Me-
lanie F. hat ein statistisches Riickfallri-
siko von 60 %. Eine adjuvante Therapie
konnte das Riickfallrisiko um relative
33 % reduzieren, also um ein Drittel. Ein
Drittel von 60 % sind 20 %; die absolu-
te Risikoreduktion betragt also 20 %,
wahrend die relative Risikoreduktion
33 % betragt. Nach einer adjuvanten
Therapie hatte die Patientin demnach
ein Gesamt-Rest-Risiko von 40 %.

Zum Vergleich betrachten wir Christina
R., deren Rickfallrisiko bei 15 % liegt:
Ihre absolute Risikoreduktion betragt
tatsachlich nur 5 %, der relative Vorteil
klingt vielversprechender: Denn auch bei
ihr liegt er ja bei 33 %.

Je kleiner das Ruckfallrisiko ohnehin
schon ist, desto geringer ist der Vorteil
durch die Behandlung in absoluten Zah-
len, auch wenn er in relativen Zahlen

roh so beeindruckend klingt. )

analysen moéglichst prazise einzuschéatzen.
Dadurch steigt die Wahrscheinlichkeit, dass
adjuvante Chemotherapien gezielt den
Frauen empfohlen werden, bei denen be-
rechtigte Hoffnung besteht, dass die Che-
miekeule ihnen wirklich nttzt.

Doch auch dann, wenn die statistische
Chance auf Erfolg der Chemotherapie hoch
ist, bedeutet das noch lange nicht, dass die
verbliebenen Tumorzellen tatsachlich auch
auf die Zytostatika ansprechen. Prof. Her-
mann Faller, Medizinpsychologe an der
Universitat Wirzburg, bringt dies auf den
Punkt: ,Es gibt keine 100%ige Sicherheit,
sondern nur Wahrscheinlichkeiten.” Und
weiter: ,Das darf nicht dazu fUhren, dass
man Sicherheiten vermittelt, die in Wirklich-
keit nicht da sind.”

Diese Schein-Sicherheit wird vielen Men-
schen mit Krebs taglich vermittelt. Dadurch
werden sie zu Entscheidungen verleitet, die
sie mit weniger verzerrten Informationen
moglicherweise anders getroffen hatten.
Ahnliche Beispiele fur Ubertherapien lassen
sich im Zusammenhang mit Bestrahlungen
und Anti-Hormontherapien finden. Dazu
habe ich einen ausfihrlichen Fachartikel
mit aufschlussreichen Praxisbeispielen und
reichlich Statistik-Material in der Deutschen
Onkologie-Zeitschrift veroffentlicht.

Lebensqualitat. Fur Sie als Patienten ist
es wichtig zu wissen: Die Welt der Statistik
ist weder fur Sie noch flr Ihren Arzt immer
durchschaubar. Was toll klingt, mag in Wirk-
lichkeit nur einen marginalen Vorteil in ab-
soluten Zahlen bringen. Fur diesen erhoff-
ten Vorteil nehmen die Betroffenen oft
erhebliche Nebenwirkungen in Kauf, die
ihre Lebensqualitat entscheidend beein-
trachtigen. Zu den Langzeitwirkungen von
Chemo & Co. gibt es wenig aufschlussrei-
chen Daten. Wer héatte auch ein Interesse
daran, solche Untersuchungen zu beauftra-
gen?

Lassen Sie sich vor diesem Hintergrund
nicht von unklaren Daten in die Irre fihren.
Es ist Ihr gutes Recht, Untersuchungs-
ergebnisse kritisch zu betrachten und nach
dem Studiendesign zu fragen. Wenn Sie lhre
Behandler darauf ansprechen, werden Sie
vielleicht feststellen, dass die meisten Arzte
sich nicht die Zeit genommen haben, die
Forschungsergebnisse aufmerksam zu stu-
dieren. Daher reagieren sie haufig ungehal-
ten auf solche Detailfragen. Sie wissen es
einfach nicht genau. Das ist ihnen natirlich
unangenehm. Aber auf die verletzte Eitel-
keit Ihres Arztes kdnnen Sie als Betroffener
keine Rucksicht nehmen. Schliefilich geht
es um lhre Gesundheit, um Ihren Korper,
vielleicht sogar um Ihr Leben, auf jeden Fall
um lhre Lebensqualitat.



Fir eine ,individualisierte Brustkrebsthera-
pie“ muss kinftig die Frage geklart werden,
welche Patientinnen von einer leitlinienge-
rechten Therapie profitieren und bei welchen
Frauen weniger Therapie den gleichen Nut-
zen bringt. Diese Differenzierung sollte im
Zentrum einer Forschung stehen, die am
Wohle des Patienten aufrichtig interessiert ist.

Sport statt Chemo?

Bei der ganzen Diskussion um eine adjuvan-
te Chemotherapie oder eine antihormonel-
le Therapie gerat ein Aspekt leider oft aus
dem Blick: Das Risiko, an Brustkrebs zu
sterben, wird durch moderaten Aus-
dauersport um bis zu 51 % (relativ) gesenkt.
Das horen leider nur ganz wenige Patientin-
nen von ihrem Arzt. Und das steht auch
nicht in den Leitlinien. In verschiedenen
Studien wurde dieser Effekt bei wochentlich
etwa drei bis finf Stunden Laufen oder
gleichwertigen Ubungen belegt.

Prof. Dr. med. Marion Kiechle, Direktorin der
Frauenklinik des Klinikums rechts der Isar
der Technischen Universitat Minchen,
meint dazu: ,Derartige Resultate, das muss
man ganz ehrlich sagen, erreichen wir mit
keiner anderen Therapie, sei es Chemo-
oder Antikorpertherapie!“ Und auf der Web-
seite der Deutschen Krebsgesellschaft steht
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zu lesen: ,Bei Frauen mit hormonabhangig
wachsendem Brustkrebs senkt Sport den
Ostrogenspiegel in Blut und Gewebe -
ebenso wie eine medikamentdse antihor-
monelle Therapie.

Es gibt viele Faktoren, die Ihrer Genesung
dienlich sein kénnen. Sport ist nur ein Bei-
spiel, aber ein gutes, weil der Effekt so deut-
lich mit Daten belegt ist. Finden Sie selbst
heraus, was Ihnen nitzt. Bleiben Sie wach-
sam. Wahlen Sie Ihre Informationsquellen
mit Bedacht. Lassen Sie sich beraten, aber
nicht unter Druck setzen. Treffen Sie Ent-
scheidungen, zu denen Ihr Kopf nickt und
der Bauch nicht grummelt. Sie sind keine
Statistik-Nummer, sondern ein einzigartiger
Mensch. Und das ist gut so.
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Zum Weiterlesen

Zur Person

Dr. med. Nicole Weis ist beratende Arztin

der GfBK eV. und Mitglied des Vorstands. Sie
initiierte 2002 die Griindung der Beratungsstelle in
Stuttgart, die sie leitet. Nicole Weis unterstitzt die
arztliche Beratung in Heidelberg und erarbeitet
mit dem Arztlichen Direktor zahlreiche Therapiein-
formationen der GfBK eV.
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Dr. med. Nicole Weis

Gesellschaft fir Biologische Krebsabwehr e V.
Voldstr. 3

69115 Heidelberg

E-Mail: n.weis@biokrebs.de
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