. PATIENTENINFORMATION

Wenn Patienten lernen, Ergebnisse
medizinischer Forschung zu bewerten

Patienten der Cochranegruppe fur Hamatoonkologische
Erkrankungen (CHMG) wurden durch systematisch entwickel-
te Schulungen in Evidenzbasierter Medizin befahigt, wissen-
schaftliche Publikationen zu bewerten, um an Entscheidungs-
prozessen in Forschung und Gesundheitswesen mitzuwirken.

ber die Beteiligung von Patien-
ten bei der medizinischen Ent-
scheidungsfindung wird im Zu-

sammenhang mit dem Schlagwort ,,shared
decision making“ in den letzten Jahren
verstarkt diskutiert. Dabei werden sie ein-
mal in der Rolle des (passiven) Kranken,
Koproduzenten von Gesundheit, Partners
im arztlichen Entscheidungsprozess, des
Kunden oder auch des Bewerters von
Gesundheitsdienstleistungen betrachtet.
Im Zuge der zunehmenden ,,Kundenorien-
tierung” in Praxis und Klinik, geht es hau-
fig um die Fragen:
B was mochte der Patient, wenn er zu mir
in die Klinik kommt?
B wie nehme ich seine Bedrfnisse wahr?
B wie setze ich dieses im klinischen Alltag
um?

Hinzu kommt seine Rolle als Birger, der
die Gewahrleistung von funktionierenden,
bezahlbaren Versorgungseinrichtungen
und gesundheitsforderlichen Lebensbe-
dingungen einfordert®. In einer Anfang
2004 in der OKZ versffentlichten Checkli-
ste zu ,,Evidence-based Health Care“ flr
Entscheidungstrager im Gesundheitswe-
sen wird u.a. abgefragt, ob eine Interven-
tion fur Patienten, Leistungserbringer und
Politik akzeptabel ist, aber nicht, ob und
wie Patienten an den Entscheidungspro-
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zessen beteiligt werden®. Somit bleibt hier,
ahnlich wie haufig in der klinischen All-
tagssituation, offen, wer letztlich diese
Entscheidungen trifft und welche Informa-
tionsbasis von den am Entscheidungspro-
zess Beteiligten genutzt wird. Die Umset-
zung der Evidenz-basierten Medizin (EbM)
bedeutet, dass der Arzt seine individuelle
(klinische) Erfahrung mit der bestmog-
lichen verfligbaren, externen Evidenz aus
der systematischen Forschung verbindet
und die Bediirfnisse des Patienten beriick-
sichtigt®.

EbM ist als Methode des strukturierten
Vorgehens zur Problemlésung zu sehen,
welches nach David Sackett in 5 Schritten
ablauft:

B Frage formulieren

B Systematische Suche nach Wissen

B Kritische Bewertung (critical appraisal)
B Anwendung auf Patienten

B Uberpriifung des Vorgehens

EbM tritt ausdricklich mit dem Anspruch
an, nicht moéglichst viele Informationen,
sondern die jeweils ,beste” Information
anzubieten®. Hierbei ist zu berlcksichti-
gen, dass die Entscheidungsgrundlage
beim Patienten sowohl auf individuellen (in
der Regel Uberwiegend persénlichen und
nicht klinischen) Erfahrungen, als auch auf

den ihm zugénglichen Wissensressourcen
beruht. Neben Publikumsmedien (Zeit-
schriften, Radio und TV) und privaten Kon-
takten wird von Patienten zunehmend das
Internet genutzt, um sich Uber Gesund-
heitsfragen zu informieren®.

Es wird erwartet, dass die aktive Einbin-

dung von Patienten in Entscheidungspro-

zesse zur Verbesserung der medizinischen

Qualitat fuhrt, was daher auch fur die

Medizinforschung gefordert wird®. Damit

die Qualitéatssteigerung im Sinne der EbM

auch erreicht werden kann, sollte der

Patient bzw. Blrger in der Lage sein:

B zu seinen individuellen Bedirfnissen
die richtigen Fragen zu stellen,

B nach Wissen (externer Evidenz) zu
suchen,

B diese Informationen zu bewerten und
einzuordnen,

B und die Erkenntnisse in den Entschei-
dungsprozess einflieBen zu lassen.

Diese Forderung ist unabhangig davon, ob
ein Patient bei Ihnen in der Ambulanz sitzt
und nachfragt, ob sein Leiden nicht nach
der gestern im Fernsehen gezeigten ,,neu-
esten und besten OP-Methode XY* thera-
piert werden kann oder als Patientenver-
treter in der Leitlinienkommission Ihrer
Fachgesellschaft mitwirkt. Hieraus ergibt
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sich die Frage, in welchem Umfang der
Patient lernen muss, Strategien zur struk-
turierten Problemlésung anzuwenden.

Kann EbM auch medizinischen
Laien vermittelt werden?

Vor dem Hintergrund, dass zur Stéarkung
der Interessenvertretung von Patienten die
Zugénglichkeit und Qualitat der Informa-
tion verbessert werden muss, begannen in
den letzten Jahren mehrere Arbeitsgrup-
pen in Deutschland damit, Wege zu finden,
auch Patienten EbM naher zu bringen. Wie
wichtig diese Vorarbeiten sind, zeigt die
zurzeit in Deutschland gefiihrte Diskussion
um den Unterstitzungsbedarf fir Patien-
tenvertreter zur Umsetzung der im Rah-
men des deutschen GKV-Modernisie-
rungsgesetzes erstellten Patientenbeteili-
gungsverordnung®.

Arbeitsgruppen mit EbM-Schulungs-

angeboten fiir Nichtarzte in Deutschland

Arztliches Zentrum fiir Qualitét in der Medi-
zin (AZQ), www.patienten-information. de
Schulungsprogramm zur Unterstiitzung des
Patienteninformationsdienstes des AZQ durch
Mitarbeiter von Patientenberatungsstellen (Cur-
riculum Patientenberatung).

Cochrane-Gruppe fiir Himatoonkologische
Erkrankungen (CHMG), www.chmg.de
Cochrane-Workshops fiir Patienten, Angehdrige,
Vertreter von Selbsthilfegruppen und Patienten-
organisationen, die sich an der Forschung und
der Arbeit der Cochrane Collaboration beteiligen
wollen.

Fachwissenschaft Gesundheit, Universitit
Hamburg, www.patienteninformation.de
Mitglieder und Mitarbeiter aus Selbsthilfegrup-
pen, Patienteninitiativen und anderen Einrich-
tungen der Patientenunterstiitzung und -bera-
tung, sowie Patientenvertreter, die im Zuge der
Mitarbeit in einem Gremium die Patientenper-
spektive in die Auseinandersetzungen um Stu-
diendesign und Forschungsschwerpunkte ein-
bringen wollen.

QUALITAS » 12/04

Wie kommt die CHMG
zu dieser Aufgabe?

Die CHMG ist eine der 51 Reviewgruppen
der Cochrane Collaboration mit dem
Schwerpunkt maligner Lymphome und
Leukamien. Dieses Netzwerk aus Arzten,
Wissenschaftlern und Patienten wurde
1992 gegriindet und hat sich zur Aufgabe
gemacht, qualitativ hochwertige systema-
tische Ubersichtsarbeiten (Cochrane
Reviews) auf der Grundlage klinischer Stu-
dien zu erstellen, zu verbreiten und zu
aktualisieren.

Die Reviews sollen das vorhandene Wis-
sen optimal zusammenfassen, um so die
wissenschaftliche Basis flr Therapieent-
scheidungen zu optimieren. Dabei ist das
aktive Einbeziehen von Patienten und
Angehorigen, die in diesem Kontext Con-
sumer genannt werden, eines der Prinzi-
pien der Cochrane Collaboration. Sie sol-
len gewahrleisten, dass die Patientenper-
spektive in den Reviews vertreten ist,
patientenrelevante Fragen beantwortet
werden und die Ubersichtsarbeiten auch
fur Betroffene hilfreich und anwendbar
sind.

Das seit Méarz 2003 durch die Deutsche
Krebshilfe geférderte Projekt sollte neben
spezifischer Unterstliitzung der Patienten
bei der Mitarbeit in der CHMG auch helfen,
bestehende Barrieren im Wissenstransfer
und Zugang zu EbM fiir Krebspatienten
abzubauen.

Dariliber hinaus sollte das Consumer-Netz-
werk der CHMG langfristig einen Beitrag
zur Partizipation von Patienten und Biir-
gern an Entscheidungen im Gesundheits-
wesen leisten.

Das Erreichen dieser Ziele ist jedoch auch
an einige Voraussetzungen gebunden. So
zeigte eine im Juni 2003 innerhalb der
Cochrane Collaboration durchgefiihrte
Umfrage u.a., dass SchulungsmaBnahmen
ein wesentlicher Bestandteil zur Initiierung,
Aufrechterhaltung und Optimierung der
Mitarbeit von Patienten sind.
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EbM-Workshops fiir
Patienten: Wie?

Die ersten Konzepte der Patientenwork-
shops der CHMG basierten auf den Erfah-
rungen verschiedener nationaler und inter-
nationaler Arbeitsgruppen, die sowohl
Arzte als auch medizinische Laien als Ziel-
gruppe ansprachen. Die bisherigen Erfah-
rungen und die begleitende Evaluation der
durchgefiihrten Workshops zeigen, dass
ein solches Konzept zur Schulung in EbM
auch bei Patienten erfolgreich umgesetzt
werden kann.

In diesem Zusammenhang ist besonders
erwahnenswert, dass im Zuge der bedarfs-
gerechten Weiterentwicklung des Kon-
zepts auf Wunsch der Patienten eine
Anleitung zur Suche und Recherche von
Informationen in medizinischen Fachda-
tenbanken im Programm aufgenommen
wurde.

Die Lernbarrieren sind mit den Erfahrungen

von EbM-Kursen fiir Arzte® vergleichbar:

B teilweise englischsprachiges Material
nutzen zu mussen

H unterschiedliche Kenntnisse und Erfah-
rungen im Umgang mit weiteren Hilfs-
mitteln, insbesondere dem Gebrauch
von Computern und Internetnutzung

B unterschiedliches Wissen Uber die
behandelte Fragestellung, wobei bei
Patienten die Informationsbewertung
sowohl von den Unterschieden im
Inhaltswissen (Fachwissen), als auch
durch die mitunter starke persénliche
Betroffenheit beeinflusst wird.

Auch wenn bei den Patientenworkshops
der CHMG zu EbM-Grundkursen fir Arzte
vergleichbare Inhalte angeboten wurden,
halten wir nicht zuletzt wegen dieser Bar-
rieren eine gemeinsame Schulung von
Patienten(vertretern) und Arzten zur Ver-
mittlung von EbM-Grundlagen fir nicht
sinnvoll.

Einen anderen Ansatz verfolgen die im

Rahmen eines Modellprojektes beim AZQ
durchgefiihrten Kurse fur Patientenberater
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(www.patienten-information.de), die zum
Ziel haben, die Qualitat in der Beratung zu
verbessern. Dieses Programm enthalt die
Module zum Umgang mit der Internettech-
nologie, dem Patienteninformationssys-
tem und dem Qualitatsbewertungsinstru-
ment far Patienteninformationen
(DISCERN) sowie spezielle Aspekte der
Kommunikation der Evidenz®.

Auch hier konnten die Erfahrungen der

CHMG bestatigt werden, dass

B EbM-Schulungskonzepte auch bei
medizinischen Laien sinnvoll durchzu-
fihren sind.

B Aufgrund des Aufwandes es unreali-
stisch ist, zu erwarten, dass zukinftig
alle individuellen Patienten auf diesem
Wege eine solide Basis fir ihre Ent-
scheidungen erhalten kénnen.

B Fir Multiplikatoren (sei es als Patien-
tenberater oder in Gremien mitwirken-
de Patienten) die Teilnahme an Schu-
lungen hilfreich ist.

Programmiibersicht des

CHMG Kurses, September 2004

B Die Cochrane Collaboration:
Hintergriinde, Ziele

B Datenbanksuche und Literatur-
recherche

B Wie beurteile ich den Nutzen und die
Nachteile einer Therapie?
Einfiihrung in die medizinische Statistik

B Kritische Beurteilung einer klinischen
Studie:
Was macht eine gute, was eine
schlechte Studie aus?

B Maglichkeiten der Patientenbeteiligung
im Gesundheitswesen
und in der Cochrane Collaboration
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Fir Osterreich ist daher zu tiberlegen, wie
die Patientenanwalte und Mitarbeiter in der
Patientenberatung an dieser Entwicklung
partizipieren kdnnen und welcher Schu-
lungsbedarf hier fur die auf den verschie-
denen Ebenen arbeitenden Multiplikatoren
besteht. |
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