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Einleitung

Es 1st schon lange keine Frage mehr, dass Patienten angemessen aufgeklart werden
miissen. Aber 1n einer Zeit, in der sich das medizinisch Machbare sprunghaft entwickelt
und die technischen und diagnostischen Moglichkeiten in manchen Fillen nur fir
Spezialisten verstehbar sind, 1st es schwierig, einen Weg zwischen defensiver Mehr- oder
Uberaufklirung und angemessener, informierter Patientenaufklirung zu finden. Die
Grenzen der Aufklarungspflicht sind nicht immer einfach bestimmbar. Weder aus einer
juristischen, noch aus einer ethischen Perspektive ist beispielsweise immer klar, ob tiber
alle Risiken aufgeklart werden muss, oder ob es nicht moglicherweise die Patienten
verwirren oder gar schaden kann, wenn sie ,,zu viel* wissen. Die zunchmende
Entwicklung einer Aufklarungspolitik nach dem Motto ,,mehr Informationen sind 1mmer
besser”, die dem Paradigma der Patientenautonomie zu folgen scheint, wird neuerdings
hinterfragt.! Im Folgenden soll iiberlegt werden, ob es Kriterien im Grenzbereich einer
Risikoautklarung gibt, wie beispielsweise die Seltenheit eimnes Risikos, die die
Einschrinkung emer umfassenden Aufklarung generell legitimieren konnen. Diese
Uberlegungen nehmen eine empirische Untersuchung zum Ausgangspunkt, die
exemplarisch versucht zu ergrinden, wie Risikoaufklarung im klinischen Alltag in
Grenzbereichen ublicherweise erfolgt und welche Kriterien fiir deren Umfang leitend

sind.
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Making.

Empirische Untersuchung

In einer Fragebogenstudie? wurden 519 Neurologen/innen und Neuropadiater/innen aus
Deutschland, Osterreich und der Schweiz nach ihrem Risikoaufklirungsverhalten bei
Epilepsiepatienten hinsichtlich a) des SUDEP (sudden unexpected death 1n epilepsy), der
der haufigsten krankheitsassoziierten Todesursache (Haufigkeit 0,1 bis 1:1000
Patientenjahre, in Hochrisikogruppen bis 1:100 Patientenjahre) b) Suizidalitiat als
(seltener) Nebenwirkung neuer Antikonvulsiva (Risikoanstieg von 0,24-0,43%), c¢)
(haufigen) Gefahrensituationen 1m Alltag (wie Baden, arbeiten in grofler Hohe etc.) und
d) (nahezu immer bestehender) eingeschrankter Fahreignung, befragt.

Dariiber hinaus wurde die generelle Einstellung der Arzte zur Aufklirung iiber Risiken
der Erkrankung oder Therapie und gegebenenfalls die Relevanz von spezifischen
Entscheidungskriterien fir eine Aufklarung, wie beispielsweise die Hohe des Risikos,
die Vermeidbarkeit oder Haufigkeit von Risiken oder fehlende Handlungskonsequenzen,
erfragt.

Ergebnisse:

Der grof3te Anteil der Befragten (81,5-92,9%) klarte alle oder die meisten Patienten/innen
(>90%) uber die (haufigen) Risiken im Alltag sowie die (nahezu immer bestehende)
emngeschrankte Fahreignung auf. Dies unterschied sich hoch signifikant vom
Aufklarungsverhalten hinsichtlich Suizidalitat als Nebenwirkung der Medikation (3,3%)
und den SUDEP (2,7%). Dagegen gaben etwa zwer Drittel (67,8%) der befragten
Neurologen und Neuropadiater an, keine oder nur einen geringen Teil (<10%) ihrer
Patienten, bzw. deren Eltern, tiber das Risiko eines SUDEPs aufzuklaren (siehe Grafik

).

Die haufigste Begrindung dafiir war eine befurchtete Belastung des Patienten (68,1%),
dass kein relevantes Risiko fiir den Patienten bestinde (38,6%) und eine schlechte
Nutzen-Risiko-Korrelation (30,7%). Ob die Arzte/innen iiber das Risiko fiir einen
SUDEP aufklarten hing zudem signifikant davon ab, ob die Befragten davon ausgingen,
es gabe keine Handlungskonsequenzen (p=0,018, OR 1,78 (95%CI 1,10-2,87)) und von
der grundsatzlichen Einstellung, dass es richtig sei, Patienten generell alle Risiken
bekannt zu machen (p=0,005, OR 2,09 (95%CI 1,25-3,51)). Waren die Arzte/innen der
Meinung, die Patienten sollten nicht tiber alle Risiken aufgeklart werden, gab es einen
klaren Zusammenhang zwischen der Zustimmung zu einem Einschrankungskriterium
(Seltenheit des Risikos, keine Handlungskonsequenzen, Grofle des Schadens,
Vermeidbarkeit) und Autklarungsfrequenz (siehe Grafik 2).

Grafik 1: Aufklarung liber verschiedene Krankheits- oder Therapieassoziierte Risiken bei Epilepsie
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Grafik 2: Aufklarungsfrequenz in Abhangigkeit von der Zustimmung zu Einschrankungskriterien

Empirische Beobachtung

Normative Ebene

Feststellung: Klinische Routine: 67,8 % klaren nicht oder nur in Einzelfallen
tiber SUDEP und Suizidalitat als NW der Therapie auf

Feststellung: Patienten sollten uber alle ,,relevanten Risiken* aufgeklart werden, es sei
denn Ausnahmen (zB Notfall, therapeutischer Vorbehalt) treffen zu

Begriindung: Schlechte Schadens-Nutzen-Korrelation

Begriindung: Sie sollen 1n die Lage versetzt werden, autonome Entscheidungen zu
treffen, bzw. Ihr Leben zu gestalten (Respekt vor Autonomie)

Ergibt sich aus:
a) zu klemnem Risiko, daraus folgt:
- Patient muss das Risiko nicht kennen (wollen)

Praktischer Kontext:
a) Risiko 1st klein, aber verursacht groflen Schaden und kann nicht als ,,wird nicht
eintreten angenommen werden. Der Patient muss wissen diirfen, dass er etwas
nicht ,,will*.

b) keinen ,,Handlungskonsequenzen®*:
- keine Praventivmalinahmen
- keine Alternativen (Therapie)

b) Handlungskonsequenzen bestehen ggt. nicht hinsichtlich der Erkrankung,
aber hinsichtlich der Lebensgestaltung
- Medikamente miussen nicht eingenommen werden

Schlussfolgerung: ,,Unangemessene* Beunruhigung des Patienten = Ausnahme vom
Aufklarungsgebot 1.S. eines therapeutischen Vorbehalts

Schlussfolgerung: Nur der Patient kann entscheiden, iiber welche Risiken er informiert
werden mochte (Problem: Recht auf Nichtwissen und Aufklarungsparadox). Auch

juristisch gilt prinzipiell ein therapeutischer Vorbehalt nur be1 drohenden ernsthaften
,Schiden‘ z.B. Eigengefahrdung, und konnte daher allenfalls in begriindeten
Einzelfallen angenommen werden.
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