Patientenkompetenz:
Sichtweise der Patienten
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Die Entwicklung zum kompetenten
Patienten

e« 1960 Arztist Berater des Patienten

« 1970 Der informierte Patient

e 1980 Bildung von Selbsthilfegruppen und
Patientenorgani sationen

Ab1990 Informationsmaterial, Patienten-
veranstaltungen, Internetwebseiten

—-1990 Der aktive Patient
->2000 Der kompetente Patient
- Zukunft j>Der selbstverantwortliche Patient

Doris C. Schmitt




Das Problem

Arzt und Patientin kommunizieren
auf unterschiedlichen Ebenen:
e Arzt = rationale Ebene:
Diagnose und Therapie
e Patient = emotionale Ebene:
- Angst

- Verzweiflung
- Unwissenheit

Doris C. Schmitt
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== Uberforderung der Patientin:
- muss medikamentoser Behandlung zustimmen
- Ist nicht informiert Uber mogliche
Therapieoptionen und e ne risikoangepasste
Nachsorge

Doris C. Schmitt




-STANDARD

e Reden ist Silber
— Schweigen ist Gold



Der Weg zur Patientenkompetenz

o Information
- Arzt
- Literatur/Internet
- Patienteninformationstage
- Patientenorganisation

Doris C. Schmitt



Zufriedenhelit mit verschiedenen Informationsguellen

Dusctor — werbal advice/information (n=524)
Breast cancer support groups (n=1%3)
Breast cancer conferences / lectures (n=2100
Internet (n=213)

COrther (n=33)

Thempist / Counsalor (n=1%4)

Cither weomen weho have taken hormone reatments
for breast cancer in=3&2)

Medical books (n=205)

Laaflets  brochuras (n=305)

Infarmation leaflet provided with the hormone
tablets (n=444)

O Of very little use [ Somewhat wseful O Extremely useful
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Ergebnisse der GAEA-Initiative



...und mit zunehmendem Altery*
steigt das Brustkrebs-Risiko! ©PACT

Schatzung der altersspezifischen Inzidenz in Deutschland 2002 (KID)
Neuerkrankungen pro 100.000 in Altersgruppen
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GEKID in Zusammenarbeit mit dem RKI; www.rki.de




Grad der Betelligung in Abhangigkeit
von Alter und Ausbildung

GAEA-Initiative 2006
Geringe oder gar keine Beteiligung:

e 51- 60 Jahre alt 56 Prozent
e 61 —-70 Jahre alt 71 Prozent
e 71+ Jahre alt 80 Prozent

Frauen mit hoherem Bildungsgrad

und Internetzugang fuhlten sich starker

In die Entscheidung mit einbezogen und werden
haufiger Uber Nebenwirkungen und Risiko des

Wi ederauftretens informiert. Doris C. Schmitt



Pati enteninformationstage

Doris C._Schmitt
Zertifizierte Brustzentren

Selbsthilfe Arzte

Vortrage Workshops Austausch

in-versténdlicher Sprache

Patient

kompetent



Kommunikationstraining fur
Patienten, Arzte und
Pflegepersonal

Durchfuhrung:
e Austausch
» Ubungen
* Rollenspiele

Doris C. Schmitt



Brustkrebs Deutschland e.V.
Prognose L eben

» Erste kostenlose Brustkrebshotline

» Elnma monatlich kostenl ose telefonische
Expertensprechstunde

» Patientinneninformationstag

» Unterstitzung von Patientinnengruppen

» Unterstltzung des Fortbildungsprojekts Kombra
» Unterstltzung der SENTINA Studie

» Ausschreibung Journalistenpreis,, Pink Feder
2009"



Das ist das Recht des Patienten

* Freie Arztwahl

« Zweitmeinung (Second Opinion)

o Selbstbestimmung

e Datenschutz und Schweligepflicht

» Kopie aller Befunde

o KOrpergewebe ist Patienten Eigentum



Der Weg zur Patientenkompetenz

e Kommunikation
- Arzt-Patienten-Dialog



Patientenzufriedenheit in Relation zur Einbeziehung der
Patientinnen in die Therapieentscheidung

Aware but
Not at all doctor :
: made all Some High level of Fully
involved . : ) .
decisions | involvement | involvement | involved
(A) (B) (C) (D) (E)
(n=231) | (n=124) (n=80) (n=60) (n=47)
Very dissatisfied / 11% 2% 4% 6% 10%
Dissatisfied
Neither satisfied nor 40% 21% 10% 6% 4%
dissatisfied
Satisfied /Very 49% 77% 86% 88% 86%
satisfied

GAEA Initiative 2006



Zur Verfugung gestellte Informationen an die
Patientinnen zu Beginn der antihormonellen Therapie

Umfrage in neun europaischen Landern bei 547 Brustkrebspatientinnen
in der Nachsorge GAEA-Initiative 2006

* Wielange muss das Medikament

eingenommen werden? = ca. 400 Pat. 73 %
* Welche Nebenwirkungen

konnen auftreten? =) ca 290 Pat. 68 %
e Was kann passieren, wenn

die Tabletteneinnahme nicht

eingehalten wird? = ca 110 Pat. 22 %

Doris C. Schmitt



Einschétzung des Ruckfallrisikos durch die Patientinnen im
Vergleich zu anderen BK-Patientinnen

O Lower
O Same
OO0 Higher
O Don't Know

Ergebnisse der GAEA-Initiative



Der Weg zur Patientenkompetenz

 Selbstverantwortung



Adjuvante Tamoxifen-Therapie bei primare
Mammakarzinom

N = 2378
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Partridge et al. JCO 2003; Vol 21(4) 602-606




Nebenwirkungsmanagement und
Therapietreue (Adherence)

Die Kommunikation zwischen Arzten sowie
medi zinischem Personal und Krebspatienten
beeinflusst deren Umgang mit Neben-
wirkungen und somit die Einstellung der
Patienten zur Wirksamkelit threr Therapie.

Doris C. Schmitt



Welche okonomischen Folgen hat
eine niedrige Compliance?

Gesamtkosten in den USA: 25-33 Mrd. US$
35

30 - M Indirekte Kosten*
25 - Direkte Kostent
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Eine unzureichende Compliance fuhrt zu einer erheblichen
Belastung des Gesundheitssystems!

*Erniedrigung der Produktivitdt, Morbiditat, Mortalitit und anderer Kosten T Hospitalisation
Sullivan SD, et al. J Res Pharmac Econom 1990;2:19-33




Der mundige Krebspatient will

e Informiert werden.

* In die Therapieentscheidung einbezogen
werden.

* Nutzen und Risiko abwagen konnen.

 mit Nebenwirkungen besser umgehen
konnen.

e aktiv und salbstverantwortlich seine
Therapie untersttzen.

D.C. Schmitt



Cancer Liaison Program
FDA United States of America

Traning patient representatives to serve on
cancer-related advisory committees

Incorporating the patient perspective into the drug
development process

Participate in the drug review process

Patients serve as consultants in the pre-approval
and clinical trial phase of cancer drug
development and advise on topics such as

- trial design
- endpoint determination etc.



. dem Krebs immer




