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Patienten wollen mitentscheiden, doch
Informationsbasis und Strukturen fehlen

Patients Demand Informed Participation in Medical Decision Making,
but the Information Data Base and Structures are not Available

Ingrid Miihlhauser', Gabriele Meyerz, Anke Stec:kelberg1

Zusammenfassung: Patienten und Biirger werden mit ei-
ner Flut von Informationen konfrontiert. Typischerweise
sind diese Informationen jedoch durch ihre Einseitigkeit
und Unvollstandigkeit irrefiihrend und fiir gute Entschei-
dungen nicht geeignet. Patientenvertreter in Europa und
Deutschland fordern seit Jahren eine andere Informations-
kultur. Sie wollen mitentscheiden, vor allem wenn es um
medizinische MalRnahmen mit fraglichem Nutzen-Scha-
denverhaltnis geht. Viele Betroffene wollen Ergebnisse aus
klinischen Studien verstehen, wenn sie mit neuen Medika-
menten behandelt werden sollen. Dies betrifft vor allem
den onkologischen Bereich und andere chronische Erkran-
kungen wie Multiple Sklerose oder rheumatoide Arthritis.
Das Informationsmaterial, das Patienten brauchten, um gu-
te Entscheidungen zu treffen, ist bisher nicht verfligbar.
Arzte oder medizinische Institutionen miissten sich fiir die-
se Aufgabe verantwortlich fiihlen. Dazu braucht man ver-
anderte Strukturen. Zudem wird der Informationsprozess
von vielen Arzten als zu zeitaufwendig gesehen. Die Ein-
beziehung von Gesundheitsfachberufen wie Breast Nurses
wird als Losungsvorschlag diskutiert.

Schliisselwérter: Evidenzbasierte Medizin, Patienteninformati-
on, partizipative Entscheidungsfindung, Gesundheitsberufe

Summary: There is no lack of health information material
for patients and the public. However, the quality of the ma-
terial is poor and it cannot be used for informed or shared
decision making. Usually the information is biased, incom-
plete, and persuasive. Patient representatives in Germany
and Europe demand a change of the information process.
They want evidence-based, understandable and unbiased
data presentation that can be used as a basis for partici-
pation in medical decision making. An increasing number
of patients want to understand clinical research findings of
new drug therapies. This is particularly relevant for deci-
sions in oncology as well as other chronic diseases such as
multiple sclerosis or rheumatoid arthritis. Evidence-based
patient information is not generally available for individual
decisions. Physicians and medical institutions should feel
obliged to respond to these patient demands. New struc-
tures of information development and provision are necess-
ary. In addition, physicians often feel that sharing in-
formation with patients is too time consuming. Therefore,
allied health professionals such as breast nurses should play
an important role in this information process. It is time to
respect patients’ needs for better informed individual deci-
sions.
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Wenn Arztinnen zu Patientin-
nen werden, fordern sie eine
andere Kultur der Patienten-
information

Die britische Arztin und Brustkrebspatien-
tin Jane Keidan hatte sich in England an
die Spitze einer offentlichen Kampagne
gesetzt. Die Kosten fiir das teure Brust-
Herceptin®  sollten

tibernommen werden [1]. In den Medien-

krebsmedikament

kampagnen wurde eine 50 %-Vermin-
derung der Rezidivrate von Brustkrebs ver-
sprochen. Als die Arztin spiter vor der
Wahl stand, Herceptin® bei sich selbst an-
zuwenden, entschied sie sich dagegen.
Erst durch die Aufklarung ihres behan-
delnden Arztes hitte sie verstanden, wie
wenig sie mit der neuen Therapie in Wirk-
lichkeit erreichen konnte. Nach der Studi-
enlage hitten ohne Herceptin® etwa 10
von 100 Frauen ein Rezidiv, mit Hercep-
tin® wiren es etwa 5 von 100 Frauen, das
sind zwar 50 % weniger, aber nur 5 von je
100 behandelten Frauen hitten diesen
Nutzen. Gleichzeitig erlitten ebenso viele
Frauen, etwa 5 von 100, schwere Schiaden
am Herzen. Jane Keidan verlangt nun-
mehr, Patienten und Patientinnen besser
und vollstandig tiber Nutzen und Schaden
von Krebstherapien zu informieren [1].

Die Professorin Cornelia Baines war
die medizinische Leiterin der beiden gro-
fen kanadischen Mammografie-Scree-
ning-Studien. Als sie auf ihrem eigenen
Mammografiebild auffallende Verdnde-
rungen fand, die ansonsten regelhaft ab-
geklart werden, ignorierte sie den Be-
fund einfach. 9 Jahre spéter machte sich
der immer noch lokalisierte Tumor kli-
nisch bemerkbar [2]. Cornelia Baines be-
richtet, wie froh sie sei, noch so viele Jah-
re unbekiimmert gelebt zu haben. Sie
fordert eine radikale Anderung der Infor-
mationspolitik: , Frauen sollten vollstan-
dig informiert sein, bevor sie einer Scree-
ninguntersuchung zustimmen, auch
wenn sie die Botschaft der Information
nicht gerne horen.” Thre Schlussfolge-
rung [2]: ,Die augenblickliche Begeiste-
rung fiir Screening beruht mehr auf
Angst, falschen Hoffnungen und Gier als
auf wissenschaftlichen Beweisen.”

Petition fiir evidenzbasierte
Informationen

Patientenvertreterinnen in Deutschland
fordern seit Jahren eine andere Informa-

tionskultur. Im Oktober 2006 stellten
von Brustkrebs betroffene Frauen eine
Petition an den Bundestag [3]. Die Er-
kenntnis, dass die Informationen fiir die
Betroffenen liickenhaft und irrefithrend
sind, hatte die Netzwerkgruppe ,Kom-
petenztraining fiir Brustkrebsaktivistin-
nen’ (KOMBRA) zu diesem Schritt ver-
anlasst. Ausziige der Petition sind in der
BOX zusammengefasst. Die Petition
wurde 1 Jahr spéter jedoch negativ be-
schieden. In der Begriindung hief$ es,
dass Patienten, die fiir eine Therapie re-
levanten Informationen in erster Linie
von ihrem behandelnden Arzt bekdmen
bzw. die gewiinschten Informationen
durch Selbsthilfegruppen und Institu-
tionen wie dem ,Aktionsforum Gesund-
heitsinformationssystem’ (AFGIS), der
,Unabhdngigen Patienteninformation’
oder dem ,Institut fiir Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen’
(IQWIG) bereitgestellt wiirden.

Diese Argumentation verkennt je-
doch unseres Erachtens den tatsdch-
lichen Sachverhalt. Wie die Betroffenen
in einem Antwortschreiben an den Peti-
tionsausschuss richtigerweise betonen,
»..8ibt es kaum evidenzbasierte, fiir Lai-
en verstandliche, schriftliche Informa-
tionen, die von Arzten den Patientinnen
ausgehandigt wiirden. Wenn die Patien-
tinnen schriftliche Materialien erhiel-
ten, waren es oft Broschiiren von Phar-
ma-Firmen, die eben nicht die objekti-
ven Informationen beinhalten, die in
der Petition eingefordert wurden.” AF-
GIS gibt grundsitzlich keine Stellung-
nahmen zu medizinischen Fragen,
Selbsthilfegruppen und die unabhéngi-
ge Patienteninformation wiirden hinge-
gen selbst die geforderten Informatio-
nen brauchen, um den Anfragen der Pa-
tienten gerecht zu werden. Das IQWIG
produziert zwar in zunehmendem Mafie
allgemeine Informationen zu Krank-
heitsproblemen, kann jedoch nicht fiir
alle Themenbereiche aktuelle Informa-
tionen zu spezifischen medizinischen
Mafinahmen in der gewiinschten Form
bereitstellen. Zudem bezweifeln die Be-
troffenen in ihrem Antwortschreiben,
dass ,,... Beratungsstellen tiber das not-
wendige medizinische Fachwissen zu
spezifischen Erkrankungen verfiigen.”
Sie fordern: ,Solche Beratungen miissen
in den Hinden der Arzte bleiben. Die
eingeforderten Patienteninformationen
sollen diese drztlichen Beratungsgespra-
che fiir die Patientinnen nachvollzieh-

bar und verstdndlich machen. Sie sollen
den Betroffenen ermoglichen, sich in
Ruhe anhand der Unterlagen ein Bild zu
machen, um in einem ndchsten Ge-
sprach zusammen mit dem Arzt oder der
Arztin eine Entscheidung treffen zu
konnen (Shared Decision Making).” Des
Weiteren heif3t es: ,Es ist fiir die Patien-
tinnen nicht zumutbar, evidenzbasierte
Informationen fiir ihre Therapieent-
scheidungen im Internet suchen zu
miissen. Dem Anliegen der Petition ist
erst dann Rechnung getragen, wenn ge-
wihrleistet ist, dass Patientinnen zur
Unterstiitzung ihrer Therapieentschei-
dungen die entsprechenden evidenzba-
sierten und verstdndlichen Informatio-
nen in schriftlicher Form ausgehandigt
bekommen.”

Patienten und Biirger wollen
bessere Entscheidungen

Biirger und Patienten wiinschen ein ho-
hes Mafl an Partizipation an medizi-
nischen Entscheidungen. Untersuchun-
gen legen nahe, dass dieser Wunsch
weitgehend unabhédngig von Gesund-
heitszustand, Bildung und Alter besteht
[4-6]. Die Ergebnisse aus Surveys sind je-
doch nicht konsistent. Beispielsweise
zeigt eine aktuelle Befragung Schweizer
Biirger [7], dass das Ausmaf3, in dem Par-
tizipation gewtiinscht ist, durchaus vari-
iert. Die Autoren empfehlen ein Assess-
ment zur Bestimmung des Partizipati-
onsbediirfnisses, das nicht nur einmal,
sondern mehrfach im Krankheitsverlauf
bzw. Laufe der Arzt-Patient-Beziehung
erhoben werden solle [7].

Partizipation setzt die Verfligbarkeit
evidenzbasierter Patienteninformatio-
nen voraus. Diese werden zurzeit nur in
Ausnahmefillen in angemessener Weise
angeboten. Das verfiigbare schriftliche
Material ist oft nicht geeignet, individu-
elle informierte Entscheidungen tiber
spezifische medizinische Mafinahmen,
z. B. eine bestimmte Krebsbehandlung,
zu ermdglichen [S5, 8].

Hingegen sind irrefiihrende Patien-
teninformationen weiterhin die Regel.
Sie werden systematisch genutzt, um ge-
sundheitsorientierte Mafinahmen um-
zusetzen. Sie konnen zu schwerwiegen-
den Trugschliissen fiihren. Irrefithrung
entsteht durch Unvollstandigkeit der
Information und missverstandliche Pra-
sentation von Daten. Den Biirgern fehlt
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die notwendige kritische Gesundheits-
bildung, die Botschaften gezielt zu hin-
terfragen. Die Folgen sind Fehleinschit-
zungen von Risiken und des Nutzen-
Schaden-Verhiltnisses von Interventio-
nen.

Kriterien fiir evidenzbasierte
Patienteninformationen

Es gibt inzwischen umfangreiche wis-
senschaftliche Literatur zu Kriterien fiir
evidenzbasierte  Patienteninformatio-
nen [9-11]. Die Informationen miissen
iiber die Prognose der Erkrankung bzw.
des Beschwerdebildes informieren,
wenn keine Intervention erfolgt, also
iiber den sogenannten natiirlichen Ver-
lauf der Erkrankung. Es miissen alle Op-
tionen genannt werden einschlie8lich
der Moglichkeit, auf eine Intervention
(vorerst) zu verzichten. Das gilt sowohl
fiir praventive, diagnostische als auch
therapeutische Mainahmen. Zu den an-
stehenden medizinischen Eingriffen
miissen Wahrscheinlichkeiten zu Erfolg,
Ausbleiben des Erfolgs und Schaden pra-
sentiert werden. Die Angaben miissen
sich auf Zielparameter beziehen, die fiir
die Patienten Relevanz haben. Das Feh-
len von Evidenz muss offen gelegt wer-
den. Im Falle von diagnostischen Maf3-
nahmen miissen Daten zu moglichen
falschen Ergebnissen bzw. den Vorher-
sagewerten fiir positive bzw. negative
Testergebnisse kommuniziert werden.
Die Daten miissen unverzerrt prasen-
tiert werden, z. B. mit natiirlichen Hau-
figkeiten anstatt Angabe von Relativpro-
zent. Interessenkonflikte sind zu nen-
nen. Patienten sollen in den Entwick-
lungsprozess des Informationsmaterials
einbezogen werden [6, 9-16].

Diese Art der Aufkldrung der Patien-
ten und Patientinnen kann nicht als Ser-
viceleistung abgetan werden. Vielmehr
ist dieser Anspruch der Betroffenen in-
zwischen verbrieftes Recht [12, 13].

Beispiele fiir , best practice”
liegen vor

Fir den deutschsprachigen Raum wur-
den im Rahmen von Forschungsprojek-
ten, z. B. dem Forderprogramm ,Patient
als Partner im medizinischen Entschei-
dungsprozess” des Bundesministeriums
fiir Gesundheit (BMG), fiir einzelne

Handlungsfelder evidenzbasierte Infor-
mationen exemplarisch erstellt und eva-
luiert. Unsere Arbeitsgruppe an der Uni-
versitdit Hamburg hat in Kooperation
mit der Neurologischen Klinik des Uni-
versitatskrankenhauses (UKE) fiir Pa-
tienten mit Multipler Sklerose evidenz-
basierte Informationen entwickelt, die
die moglichen Vor- und Nachteile un-
terschiedlicher medizinischer Mafinah-
men in Zahlen verstindlich kommuni-
zieren [17]. Die Informationen werden
im Kontext von kurzen Gruppenschu-
lungen oder als Broschiiren angeboten.
In randomisiert-kontrollierten Studien
wurde gezeigt, dass die Betroffenen diese
neuen Konzepte der Entscheidungsfin-
dung schitzen und mit Erfolg nutzen
[18, 19]. Den Autonomiebestrebungen
der Patienten wird mit diesen Verfahren
entsprochen. Die Behandlungsergebnis-
se sind gleich bleibend oder besser, teil-
weise verbunden mit Kosteneinsparun-
gen durch rationalere Nutzung von Res-
sourcen [18]. Die Projekte werden, in-
zwischen mit finanzieller Forderung
durch die amerikanische Multiple-Skle-
rose-Gesellschaft, weitergefiihrt [20].

Barrieren

Auflerhalb von Forschungsprojekten
stehen die von den Patienten geforder-
ten Informationen [3, 6] fiir die Anwen-
dung in der Praxis weiterhin nicht regel-
haft zur Verfigung. Auch S3-Leitlinien
und deren Patientenversionen sind bis-
her nicht so aufbereitet, dass sie generell
fiir individuelle Entscheidungen zu spe-
zifischen medizinischen Mafinahmen
genutzt werden konnten [21].

Fir die Allgemeinmedizin und Fa-
milienmedizin stellt die DEGAM Zu-
sammenfassungen ihrer Leitlinien fir
Patienten zur Verfiigung. Bei den Schrif-
ten handelt es sich nicht um evidenzba-
sierte Patienteninformationen im oben
erlduterten Sinne, sondern um narrative
Zusammenfassungen der besten Evi-
denz in einem einfachen Sprachmodus.

Ein wesentliches Hindernis fiir die
Umsetzung der Patientenwiinsche
scheint das mangelnde Verstindnis der
Patientenanspriiche durch die Fachge-
sellschaften zu sein. So weist der ,Struk-
turplan fiir die Versorgung von Patien-
ten mit Krebserkrankungen’, wie er
2007 im Deutschen Arzteblatt von deut-
schen Onkologen vorgeschlagen wurde,

Patienteninformation und Teilhabe der
Patienten an Entscheidungen nicht als
Elemente des zukiinftigen Versorgungs-
konzepts aus. Die Patientenanliegen
kommen in diesem &rztlichen Zukunfts-
plan nicht vor. Erstmals werden Patien-
ten im letzten Absatz des Artikels mit ei-
nem Appell adressiert: ,Alle Beteiligten
miissen bereit sein, den derzeitigen
Strukturwandel gemeinsam mitzutra-
gen. Dieses schlieft neben den Kkli-
nischen Leistungserbringern auch die
sich anvertrauenden Patientinnen und
Patienten mit ein.” Das traditionelle
Rollenverstdndnis des Arztes wird hier
weiter festgeschrieben [22].

Der durch das Gesundheitsministe-
rium 2008 initiierte und kiirzlich offent-
lich prdsentierte ,Nationale Krebsplan’
weist nun zwar ein ,Handlungsfeld
Patientenorientierung’ aus, die spezi-
fischen Bediirfnisse fiir die Bereitstel-
lung der notwendigen Informationen
kénnen dadurch jedoch nicht bedient
werden. Die geplante Vernetzung der In-
formationsanbieter alleine gewéhrt kei-
ne Verbesserung der Qualitdt der Infor-
mationen. Eine Struktur zur Entwick-
lung und Bereitstellung von evidenzba-
sierten Informationen ist nicht ange-
dacht. Ohne Verfiigbarkeit solcher In-
formationen sind auch die zunehmend
angebotenen Kommunikationssemina-
re fiir Arzte zur Umsetzung des Shared
Decision Making (partizipative Entschei-
dungsfindung) im Sinne der Patienten-
forderungen nicht Erfolg versprechend.

Neue Strukturen zur
Erstellung von evidenz-
basierten Informationen
sind notig

Strukturen zur Erstellung der notigen In-
formationen aufierhalb von For-
schungsprojekten sind dringend notig.
Denkbar wire die Einrichtung von the-
menspezifischen Arbeitsgruppen. Vo-
raussetzung waren Kompetenzen in den
Methoden der evidenzbasierten Medi-
zin und der Entwicklung von Patienten-
informationen. Experten in der Metho-
dik der Erstellung evidenzbasierter In-
formationen konnten solche Arbeits-
gruppen unter Beteiligung der Betroffe-
nen und medizinischer Fachexperten
leiten. Die Unabhéngigkeit der Mitglie-
der miisste gewdhrleistet sein. Die Erstel-
lung von S3-Leitlinien sollte bereits bei
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Planung der Leitlinie und Zusammen-
setzung der Leitlinienerstellungsgruppe
beriicksichtigen, dass die Ergebnisse zur
Entwicklung von Patienteninformatio-
nen nutzbar sein miissten. Hierzu wéren
z. B. die Ergebnisse der Studien mit den
notwendigen Zahleninformationen zu
prasentieren [23].

Ausbildung der Akteure

Die Ausbildung der Arbeitsgruppenmit-
glieder in grundlegenden Kompetenzen
der evidenzbasierten Medizin und wis-
senschaftsbasierten Informationserstel-
lung sollte gewahrleistet sein. Modelle
hierzu sind entwickelt und evaluiert
worden. So wurden von 2002-2005 an
der Universitdit Hamburg in 14 ein-
wochigen Kursen insgesamt 161 aus-
gewdhlte und entscheidungsaktive Pa-
tienten- und Verbrauchervertreter in
den Grundlagen wissenschaftlicher
Kompetenzen geschult [24]. Unter den
Teilnehmern fanden sich auch Vertrete-
rinnen von KOMBRA, dem bereits er-
wahnten Netzwerk von Brustkrebsakti-
vistinnen. KOMBRA bietet seither selbst
einmal jahrlich einen 5-Tages-Kurs fiir
seine Mitglieder an. In Osterreich wer-
den als Weiterentwicklung des Hambur-
ger Modells mit offentlichen Mitteln ge-
forderte 5-Tages-Kurse fiir Akteure in der
Patientenberatung durchgefiihrt. Fokus-
siert wird dabei verstarkt auf Kompeten-
zen zur Beurteilung, Entwicklung und
Kommunikation von evidenzbasierten
Patienteninformationen [25].

Rolle der Gesundheits-
fachberufe

Der zeitliche Aufwand fiir den Informa-
tionsprozess und die Verhandlung der
alternativen Mafinahmen zwischen Arzt
und Patient wird als nicht praktikabel
unter Uiblichen Konsultationsbedingun-
gen gesehen. Einbeziehung von Ge-
sundheitsfachberufen konnte das Ge-
sprach des Patienten mit dem Arzt ent-
lasten durch strukturierte Vor- und /
oder Nachbereitung. Gerade bei kom-
plexen medizinischen Entscheidungen
sollten die Informationen vor dem ent-
scheidenden Arztgesprich dem Patien-
ten verftigbar gemacht werden. Die Pa-
tienten sollten ausreichend Zeit haben,
die Informationen zu studieren. Ge-

Ausziige aus der Petition der durch Brustkrebs
betroffenen Frauen an den Bundestag.
Gesundheitswesen: Behandlungsleitlinien und
wissenschaftliche Studien

Eingereicht durch: Brita Tenter am Montag, 2. Oktober 2006

Die Petentin fordert, dass fiir Patientinnen und Patienten die Aussagen von Be-
handlungsleitlinien und wissenschaftlichen Studien (diagnostische und therapeu-
tische Fragestellungen) umfassend und in verstindlicher Sprache und Form er-
stellt und zugdnglich gemacht werden. Bei der Erstellung miissen kompetente Pa-
tientinnen und Patienten des jeweiligen Krankheitsbildes von Beginn an beteiligt
werden.

Begriindung:

Patientinnen und Patienten haben vor allen diagnostischen und therapeutischen
Mafinahmen das Recht auf eine gemeinsame Entscheidungsfindung (Shared Deci-
sion Making) mit ihrem Arzt oder ihrer Arztin. Um dieses Recht zu wahren ist es
unabdingbar, dass alle Beteiligten dieses Entscheidungsprozesses iiber die gleichen
Informationen verfiigen. Diese miissen aktuell und qualitdtsgesichert sein sowie
auf der Basis der besten zur Verfiigung stehenden wissenschaftlichen Daten (= Evi-
denz basierte Medizin) beruhen.

... Schriftliche und fiir Laien verstandliche Behandlungsleitlinien miissen deshalb
als Entscheidungshilfen fiir PatientInnen zur Vorbereitung und / oder Nachberei-
tung von Aufkldarungs- und Beratungsgesprachen zur Verfiigung stehen.
Patienteninformationen sollen die Ergebnisse medizinischer Forschung (Studien)
und deren Bewertung transparent machen. Das beinhaltet u. a. eine klare Darstel-
lung der Art und Qualitdt einer wissenschaftlichen Studie. Die Ergebnisse miissen
in absoluten Zahlen und nicht mit irrefithrenden relativen Prozentangaben ge-
nannt werden. Dies gilt auch fiir Nutzen und Nebenwirkungen der gepriiften Be-
handlung. Graphische Darstellungen miissen eindeutig und ohne verzerrende
Maf3stdbe sein, die zu falschen Schlussfolgerungen fithren konnen.

Wenn dariiber hinaus noch sicher gestellt wird, dass die Informationen auch alle
in Frage kommenden Behandlungswege einschliefen, ist ein verldsslicher Rah-
men fiir eine eigenverantwortliche Entscheidung von Patienten gewdhrleistet.

Abbildung 1 Petition der durch Brustkrebs betroffenen Frauen an den Bundestag.

schultes Fachpersonal, z. B. breast care
nurses oder patient educators konnten die
Optionen vor dem Arztgesprdch mit den
Patienten diskutieren und sich vergewis-
sern, dass diese verstanden haben, wel-
che Entscheidungen anstehen und wel-
che Optionen mit welchen moglichen
Ergebnissen zur Auswahl stehen.
International sind Gesundheits-
fachberufe bereits vielerorts in ein mul-
tidisziplindres Team integriert, das die
Beratung, evidenzbasierte Patienten-
information und das Shared Decision Ma-
king im Versorgungsprozess sicherstellt.
Ein Beispiel ist die Betreuung von Pa-
tienten am Dartmouth-Hitchcock-Me-
dical-Center in New Hampshire, USA
(http://www.dhmc.org). Hier werden
die Patienten von speziell ausgebildeten
Pflegenden und Sozialarbeitern syste-
matisch auf Therapieentscheidungen
vorbereitet. Ein Besuch im kranken-
hauseigenen Center for Shared Decision
Making ist zur Vorbereitung auf wich-

tige Behandlungsentscheidungen bei ei-
ner Reihe von Erkrankungen verpflich-
tend.

Ohne Zweifel wiirde ein gut infor-
mierter Patient, der sich tber seine Pra-
ferenzen bereits Gedanken gemacht hat,
das Gesprach mit dem Arzt qualitativ
verbessern und zeitlich entlasten. Eine
erhohte Zufriedenheit der Betroffenen
mit der Arztkonsultation ist zu erwar-
ten.

Ahnliche Konzepte sind erfolgreich
bei strukturierten Patientenbehand-
lungs- und Schulungsprogrammen fiir
chronische Krankheiten, wie Diabetes,
Hypertonie und Asthma umgesetzt wor-
den. Die Schulung der Patienten erfolgt
hier durch nicht-drztliches, qualifizier-
tes Fachpersonal. Der Arzt trifft dann auf
einen Patienten, der Kompetenzen zum
Selbstmanagement seiner Krankheit er-
worben hat. Das Gesprach mit dem Arzt
kann sich folglich gezielt auf spezifische
Fragen konzentrieren. Unabdingliche
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Univ.-Prof. Dr. med. Ingrid Miihlhauser ...

IQWIG.

vertreter, Gesundheitsfachberufe.

Sklerose, Altenpflege

... Arztin fiir Innere Medizin, Diabetologie und Endokrinologie;
habilitiert an der Medizinischen Fakultadt der Universitat Dussel-
dorf; seit 1996 Professur fiir Gesundheitswissenschaften an der
Universitat Hamburg; Mitglied im wissenschaftlichen Beirat des

Arbeitsschwerpunkte: Patienten-Selbstmanagement, Wissen-
schaftsbasierte Patienteninformation, Evidenzbasierte Medizin,

Wissenschaftskompetenzen fiir Biirger, Schiiler, Patienten- und Verbraucher-

Themen: Krebsfriiherkennung und Vorsorge, Diabetes, Hypertonie, Multiple

Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Rea-
lisierung eines solchen Konzepts wire
die Weiterbildung des Fachpersonals,
einschlieBlich der Arzte, in der Nutzung
der neuen Informationssysteme.

Abbau von Wissensmonopo-
len ist notig

Die Umsetzung des Rechts und der An-
spriiche der Biirger und Patienten auf
evidenzbasierte Informationen und
Teilhabe an medizinischen Entschei-
dungen erfordert neue Strukturen zur
Entwicklung und Bereitstellung der no-
tigen Informationen und der Kommuni-
kation zwischen Arzten, Gesundheits-
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