Medizinische Forschung
und Erfahrungsaustausch unter Patienten

Jean Martin

1 Saraga D. Les malades
prennent le pouvoir. Reflex.
EPFL Lausanne; 2011(16):13.

2 Martin J. The active patient,
anecessary development - Le
patient actif, un développe-
ment nécessaire. WHO
Chronicle/Chronique OMS.
1978;32:51-7.

3 Wicks P et al. Accelerated
clinical discovery using
self-reported patient data
collected online and a
patient-matching algorithm.
Nature Biotechnology
2011;29(5):411-4.

4 Graz B. Médecines complé-
mentaires a ’'Université: aussi
pour le développement
personnel des étudiants... et
des professeurs. Schweiz
Arztezeitung. 2011;92(21):
817-9.

jean.martin[at]saez.ch

D
EMH ‘- scidi

Editores Medicorum Helveticorum

«Die Kranken iibernehmen die Macht», so lautet ein
Artikel in der letzten Ausgabe der EPFL-Zeitschrift
«Reflex» [1], der sich damit befasst, wie sich Kranke
sozialer Netzwerke bedienen, um Erfahrungen, Fra-
gen und Sorgen auszutauschen. Es lassen sich so niitz-
liche Daten sammeln, um Pathologien und Thera-
pien besser zu verstehen.

Auf Webseiten von und fiir Patienten (patients-
likeme.com; curetogether.com; carenity.com - Letz-
tere in Franzosisch und aufgelegt im Jahr 2011 - oder
eurordis.org fiir seltene Erkrankungen) werden
die Besucher aufgefordert, Informationen auszutau-
schen, virtuell «Patienten, wie Sie es sind» zu begeg-
nen, ihre Krankenakte besser zu verstehen und etwas
iiber «unsere Forschungen» zu erfahren. Auf diesen
Webseiten finden sich Aussagen wie: «I thought I was
the only one with these symptoms», «you have made me
feel empowered» oder «it is a couple of minutes of free the-
rapy for me each day». Wichtig dabei ist, personlich Er-
lebtes miteinander zu teilen, und dies auf sehr prak-
tische Art und Weise, wie beispielsweise «dieser Tipp
hat mir geholfen, mein Handicap zu iiberwinden».

Die aktive Beteiligung von Kranken ist eine Ent-
wicklung der letzten fiinfzig Jahre. 1970, als Student
der «Public Health» in den Vereinigten Staaten, hatte
ich die Frauenbewegung entdeckt. Sie emporte sich
dariiber, dass Frauen von den Gynikologen nicht
ausreichend aufgeklart werden und es keinen partner-
schaftlichen Therapieansatz gabe. Manifest wurde
dies in «Our bodies, ourselves», dem Boston Women’s
Health Book, das zum Bestseller und in viele Sprachen
ubersetzt wurde. Spater hatte ich das Gliick, dass die
WHO einen Artikel von mir veroffentlichte mit dem
Titel «Der aktive Patient» [2]. Damals ging es vor allem
darum, den Dialog zwischen Arzt, Pflegepersonal und
Patient auf der Basis kompletter, spontan vermittelter
Informationen zu férdern und die praventive Rolle
des Patienten zu stimulieren. Das Auftreten von Aids
brachte grosses Engagement der PWA (persons living
with AIDS). Thre Zusammenarbeit in Zeiten, in denen
die Medizin fast keine Hilfe bieten konnte, war sehr
fruchtbar. Die auf besondere Pathologien (Krebs,
Lungen- oder neurologische Erkrankungen, Rheuma
usw.) spezialisierten Ligen, die zundchst unter der
Agide der jeweiligen Fachirzte gelebt hatten, sahen
in zunehmendem Masse, wie die Kranken und/oder
ihnen nahestehende Personen die Fiithrung iiber-
nahmen.
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Parallel dazu entwickelten sich Initiativen zur
Selbsthilfe, zur gegenseitigen Hilfe. Vor kurzem ent-
standen soziale Netzwerke, die sich schnell weiter-
entwickeln. «Die Stdrke dieser Idee ist die Refokussie-
rung der Medizin auf den Kranken und das Heran-
gehen [auf andere Weise] an die entscheidende Frage
nach der Wirksamkeit der Behandlung» [1]. Hier ist
daran zu erinnern, dass sich die evidenzbasierte Medi-
zin auf randomisierte Studien mit standardisierten
Gruppen stiitzt. Dies schliesst eine Reihe von Kran-
ken von den klinischen Studien aus. Eine Behandlung
unter standardisierten Bedingungen wirkt nicht un-
bedingt fiir Herrn oder Frau X. Im Netz konnen Letz-
tere hingegen ihre spezielle Situation und personlich
Erlebtes einbringen. Bis Mitte Dezember 2011 hatten
ca. 125000 Patienten anonyme Informationen {iber
sich selbst unter patientslikeme.com ins Netz gestellt.

Nach Celia Boyer, Leiterin von Health On the Net,
gilt es, die «patientenbasierte Medizin/Forschung» zu
fordern, indem eine grosse Anzahl Kranker mobi-
lisiert wird - dies vor allem bei der Analyse der sub-
jektiven, aber wichtigen Daten von Nutzen. Nature
Biotechnology verdtfentlichte im April 2011 einen
Artikel von PatientsLikeMe [3]. Pharmariesen wie
Novartis und Sanofi-Aventis kaufen diesen Initiati-
ven Daten ab.

Die Erfahrung der Patienten spielt auch bei meh-
reren Methoden der Komplementarmedizin [4] eine
wichtige Rolle. Zwar steht hier der wissenschaftliche
Nachweis noch aus, doch gilt es zu berticksichtigen,
was der Patient erlebt. Ich fand schon immer, dass
einige sehr schnell dabei sind, das abzulehnen, was
Menschen, denen mit diesen Methoden geholfen
wurde, erzihlen, wihrend man ihnen ohne weiteres
Glauben schenkt, wenn sie von ihrer Arbeit oder Ur-
laub sprechen ... Es geht nicht mehr darum, diese
beiden Felder der Forschung und der Praxis mitein-
ander zu konfrontieren. Der Kampf zwischen akade-
mischem Wissen und Alltagsmedizin ist anachronis-
tisch. Die Wirklichkeit ist niemals einfach. Sie muss
aus verschiedenen Blickwinkeln betrachtet werden.
Soziale Netze haben einiges, das zu hinterfragen ist -
darunter der Respekt vor der Privatsphére - doch ihr
Einfluss nimmt stdndig zu. Es gilt, ihre Entgleisun-
gen zu vermeiden und ihren Nutzen zu optimieren.
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