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Gefahrliche
Inkongruenz zwischen
Patient und Arzt

Ein Augenarzt erklirte einer Patientin und
ihrem Sohn ausfiihrlich die Befunde einer
Makulablutung bei exsudativer AMD (sie-
he Quick Facts Seite 386) und die limitier-
ten Behandlungsmaglichkeiten. Nach zwei
anti-VEGF-Injektionen mit reduzierter
Prognose bricht die Patientin die Injektio-
nen enttiuscht ab, da sie nicht besser lesen
kénne, fiir sie also «keine konkrete Verbes-
serung besteht». Klinisch sind die Befunde
aber deutlich besser. Im Verlauf bemerke sie
am linken Auge frithzeitiger einen Visusver-
lust. Mit dem positiven Ergebnis der Anti-
VEGEF-Behandlung am zweiten Auge ist sie
sehr zufrieden: Thr Lesevisus steigt nach den
Injektionen von 0.1 auf 0.6 an.

Beim ersten Auge blieb trotz griindlicher
Aufklirung ein Missverhiltnis zwischen
den (unerfiillbaren) Erwartungen der Pa-
tientin und den realen Chancen bestehen.
Der Kliniker wusste, dass eine Visusver-
besserung oder Restitutio ad integrum
unwahrscheinlich war. Er zielte somit
nicht primir auf den Visusanstieg, son-
dern ging einen Schritt zuriick und avi-
sierte eine Verkleinerung des Zentral-
skotoms. Das gelang, aber das einzige

Anliegen der Patientin bestand darin,
wieder besser lesen zu kénnen. Dieses Ziel
befand sich nicht im Einklang mit den
«positiven» drztlichen Befunden (regre-
diente Blutung, klinische Besserung).
Trotz aller Aufklirung blieb die Patientin
aufgrund dieser Diskrepanz zwischen Er-
wartung und Ergebnis enttiuscht. Beim
zweiten Auge waren hingegen die Erwar-
tungen der Patientin, das fiir sie erkenn-
bare und erfreuliche Resultat einer deut-
lichen Visusverbesserung, und die Beur-
teilung durch den Behandler kongruent.
Arzte mit jahrelanger Ausbildung und Er-
fahrung konnen sich in eine unfreundliche
Lage mandvrieren, wenn sie Patienten be-
handeln, die weniger tiber ihre Krankheit
und die Therapien wissen (wollen). Patien-
ten ihrerseits konnen die Ausbildung, die
Qualitit und die erwartbaren Behand-
lungsergebnisse meist nicht adiquat bewer-
ten. Das entbindet sie aber nicht davon,
Verantwortung zu ibernehmen, sich zu
informieren und zum Beispiel irztliche
Verordnungen einzuhalten. Die Entschei-
dungsfindung lsst sich jedoch vereinheit-
lichen, um diesem Ungleichgewicht und
um Konflikten vorzubeugen.
«Nichtstun» beim Auftreten einer Krank-
heit erscheint vielen nicht als sinnvoll.
Dennoch besteht oft Einigkeit, dass auf der
untersten Eskalationsstufe, zum Beispiel
bei frither Makuladegeneration, «nichts
aktiv tun» mit abwartendem Monitoring
und regelmissigen OCT-Kontrollen sinn-
voll ist — zumal, wenn Befunde noch nicht
ganz definiert sind. Probatorisch kann an-
dererseits bei einem unklaren AMD-Ma-
kulasdem durchaus eine Anti-VEGF-In-
jektion erfolgen, doch sollte nach zwei
Wochen und nicht erst nach einem Monat
der Effekt im OCT kontrolliert werden.
Problematisch wird es, wenn es zur Inkon-
gruenz kommt, der Patient also Bediirf-
nisse hat, die Fachperson aber von anderen
Bediirfnissen ausgeht. Patienten fokussie-
ren sich oft auf andere Ziele als Arzte. So
denken Patienten eher an Praktisches, zum
Beispiel wie eine Therapie ihr Leben ein-
schrinkt, wie sie das Ganze organisieren
oder sie ihre nichsten Ferien planen sollen.
Fachpersonen denken hingegen cher an
die Wirkung der Medikamente und die
nétigen Behandlungsschritte.

Dabher ist die Reihenfolge der Informatio-
nen sehr wichtig, die einem Patienten
einfach und verstindlich, beispielsweise
auch in Analogien vermittelt werden. Man
sollte die Sicht des Patienten einnehmen,
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sich zuerst seine Bedenken erfragen, um
sie in die Optionen einfliessen zu lassen.
Dann sollte man die unterschiedlichen
Erwartungen und Optionen benennen,
um diese in Einklang zu bringen. Der Arzt
ist gut beraten, wenn er im Aufklirungs-
blact schriftlich alles genau festhilt, am
besten mit genauer Zeit und Anwesenden.
Gerade beim Auftreten von Unklarheiten
oder auch unerwarteten Komplikationen
sind unterschriebene Vereinbarungen hilf-
reich.
Unmissverstindlich wire der erwihnten
Patientin mit exsudativer AMD zu erkli-
ren, dass sie an einer schweren chronischen
Krankheit leidet, die, falls sie ohne Behand-
lung bleibt, ihre Sehfihigkeit noch weiter
herabsetzen und sich das auf ihre Selbstin-
digkeit sehr spiirbar auswirken kann. Dabei
ist ein Kommentar von Professor Spaide,
New York, interessant: Bei AMD gebe es
keine Exit-Strategie, da die AMD eine
chronische Krankheit ist und nie mehr
weggehe. Er empfiehlt das Wort «Exit-Stra-
tegie» aus dem Vokabular zu streichen.
Dagegen sei in den Vordergrund zu stellen,
dass eine berechtigte Hoffnung auf Besse-
rung bestehe, die Situation gestoppt werden
kénne und bei frither Behandlung sogar
Chancen fiir eine Besserung bestiinden.
Der Arzt solle ruhig Folgendes sagen und
damit Vertrauen schaffen: «Ich kann Thnen
helfen!»
Schwieriger wird die Situation bei der
kommenden Therapieentscheidung zur
geographischen Atrophie, wo Injektionen
erst im fortgeschrittenen Stadium einge-
setzt werden sollen. Dies ist aus Patienten-
sicht problematisch, da dann der zentrale
Visus und somit die fiir ihn wahrnehmba-
re Lesefihigkeit oft bereits verlorengegan-
gen ist. Ob ein Patient die Stabilitidt und
Wertigkeit seines Zentralskotoms im Ver-
gleich zur urspriinglichen zentralen Seh-
schirfe angemessen realisieren kann, wird
wohl nur schwierig festzustellen sein.
Die Hoffnung ist oft stirker als die Ver-
nunft. Es braucht drztliche Gesprichs-
kunst, um fir Kongruenz zwischen den
Erwartungen des Patienten und des Arztes
zu sorgen. Bei auffilliger Diskrepanz wird
wohl besser auf eine Therapie (vorerst)
verzichtet und der Verlauf kritisch beglei-
tet. Insbesondere erfordert die Klassifizie-
rung einer vermeintlichen trockenen
AMD Vorsicht, wie die Beitrige unserer
geschitzten Kollegen PD Menghini und
PD Pfau bestens illustrieren.
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Dangereuse
discordance entre
médecin et patient

Un ophtalmologue a expliqué de maniére
détaillée & une patiente et & son fils les obser-
vations suite & une hémorragie maculaire en
présence d une DMLA exsudative (voir page
386) ainsi que les options thérapeutiques
(limitées). Aprés deux injections danti-
VEGF avec un pronostic réduit, la patiente,
décue, arréte les injections, car elle « ne peut
vraiment pas mieux lire» et estime donc qu’il
«n’y a aucune amélioration». Sur le plan
clinique, en revanche, les résultats se sont
nettement améliorés. Avec le temps, la
patiente constate une perte d acuité visuelle
sur lwil gauche. Finalement, elle est trés
mtz'sﬁzite des effets po.fitzfc du traitement
précoce par anti-VEGF sur le deuxiéme eil
car, contrairement a ce qui sest passé avec
lwil droit, elle a retrouvé sa capacité a lire.

Commentaire sur les différentes
positions

Pour le premier cil, malgré les explications
détaillées fournies, il y avait un décalage
entre les attentes (impossibles & satisfaire) de
la patiente et les chances réelles. Le clinicien
savait que objectif noble d’une améliora-
tion de l'acuité visuelle ou d’une restitution
ad integrum était improbable. Par consé-
quent, il na pas visé principalement une
amélioration de l'acuité visuelle, mais a fait
un pas en arriére et a ciblé une réduction du
scotome central, qui, elle, a pu étre obrenue.
Toutefois, la seule préoccupation de la
patiente était de « pouvoir & nouveau mieux
lire ». Elle s'est donc trouvée en contradiction
avec les résultats médicaux « positifs » mon-
trant une régression de [’hémorragie et une
«amélioration clinique». En revanche, pour
le deuxiéme eil, il y avait une concordance
entre les attentes de la patiente, le résultat
t/ae’mpeutique pom'ble & obtenir dans son cas
qu'est une amélioration nette de ['acuité
visuelle, et [’évaluation du clinicien.

Inégalités dans les connaissances et
I'autorité

Les médecins, qui ont derriére eux de nom-
breuses années de formation et d expérience,
se trouvent parfois dans une situation déli-
cate lorsqu’ils doivent traiter des patients qui
n'ont pas (ou ne veulent pas avoir) autant de
connaissances sur leur maladie et les traite-
ments possibles. De leur coté, les patients ne
peuvent généralement pas évaluer de maniére
adéquate le niveau de formation, la qualité
et les résultars thérapeutiques auxquels on
peut sattendre. Cela ne les dispense cepen-
dant pas de la responsabilité de s’ informer et
de respecter par exemple les prescriptions des
médecins. 1l existe cependant des moyens
d’unifier la prise de décisions, afin de préve-
nir ce déséquilibre et les tensions et conflits
qui en résultent.

Les degrés de progression en
décalage

Lors de [ apparition d’une maladie, beau-
coup pensent que «ne rien faire» nest pas
une option raisonnable. Cependant, il existe
souvent un consensus selon lequel, aux pre-
miers degrés de progression, par exemple en
cas de dégénérescence maculaire précoce, « ne
rien faire activement », dans le sens d assurer
une surveillance attentiste avec des contréles
OCT réguliers, est raisonnable, surtout
lorsque les résultats ne sont pas encore clai-
rement définis.

Cela devient problématique lorsque, dans les
situations limites, on arrive a une discor-
dance ou & un décalage entre les besoins du
patient et la perception des besoins du patient
par un professionnel de la santé. Les patients
se concentrent souvent sur des objectifs qui
sont totalement différents de ceux de leurs
médecins. Typiquement, les patients pensent
plutot a la maniére dont un traitement
affecte leur vie, & la maniére dont ils doivent
tout organiser ou encore & la maniére dont
ils doivent prévoir leurs prochaines vacances.
A contrario, les professionnels de la santé
pensent plutét a leffer des médicaments et
aux érapes de traitement nécessaires.

Communiquer avec des mots

simples et donner de I'espoir

Par conséquent, un élément trés important
est [ordre dans lequel les informations sont
communiquées au patient, afin que celui-ci
puisse les comprendre facilement, par
exemple a | aide d analogies. Il faut se mettre
a la place du patient, chercher dabord &
connaitre ses inquiétudes, afin de pouvoir les
intégrer aux options thérapeutiques. 1l
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convient en outre d identifier les différentes
attentes et possibilités et de les aborder, afin
de les concilier. Le médecin est bien avisé de
tout consigner précisément par écrit sur une
Sfeuille d’information (en indiquant dans
Uidéal I’heure exacte et les personnes pré-
sentes). C'est surtout en cas dapparition
dambiguités ou encore de complications
inattendues que de tels accords signés sonr
utiles. Sur le plan juridique, deux signatures
sont nécessaires: une pour le consentement a
la réalisation de la procédure en elle-méme
et une signature distincte attestant que la
procédure et les effets secondaires ont été
expliqués de maniére déraillée et que le
patient a eu suffisamment de temps pour
poser des questions.

Sans équivoque, il convient d’informer la
patiente susmentionnée, atteinte de DMLA
exsudative, quelle souffre dune maladie
c/ﬂmm'que sévére qui, en labsence de traite-
ment, pourrait menacer sa capacité a lire et
donc également son autonomie future. Dans
ce contexte, un commentaire du professeur
Spaide (New York) est intéressant. Il affirme
gu'en cas de DMLA, «il n’y a pas de straté-
gie de sortie, car la DMLA est une maladie
chronique qui ne peut jamais disparaitre ».
1l conseille de rayer le mot «stratégie de
sortie» du vocabulaire. En revanche, il est
selon lui important de placer au premier plan
le fair qu’il existe un espoir justifié d amélio-
ration, que la situation peut étre stoppée er
qu’il existe méme des chances d amélioration
en cas de traitement précoce. Le médecin peut
effectivement affirmer ce qui suit et créer
ainsi de la confiance : « Je peux vous aider!»

Formuler des objectifs réalistes

La situation devient plus difficile lors de la
prise de décisions & venir en ce qui concerne
Latrophie géographique, dans laquelle les
injections ne doivent étre réalisées qu'au stade
avancé. Cela est problématz’que, tout du
moins du point de vue du patient, car la
vision centrale et donc la capacité de lecture
directement perceptible pour lui, sont alors
déja souvent perdues. Il sera en effer difficile
de déterminer si un patient est en mesure de
comparer de maniére adaptée la stabilité et
Uimportance de son scotome central & | acuité
visuelle centrale initiale.

Puisque Uespoir est souvent plus fort que la
raison, un art du dialogue médical est néces-
saire afin de faire concorder les attentes du
patient et les conseils du médecin. En cas de
discordance ﬂﬂgmnte, il convient plutét de
renoncer (pour [’instant) & un traitement.
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