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e Patientenorientierung und patientenzentrierte
Medizin als Themen der (Versorgungs-)Forschung

e Beteiligung von Betroffenen bzw. Patienten in der
(Versorgungs-)Forschung




5 & Warum brauchen wir mehr Patientenzentrierung?

HAMBURG

1. Soziologische Perspektive
— Veranderte Rollenerwartung der Patienten
— Informationsgefille zwischen Arzten und Patienten sinkt

2. Historische Perspektive
— Fortschritt ermoglicht mehr Behandlungsalternativen

3. Ethische/juristische Perspektive

— Patienten haben Interesse und Recht, in medizinische
Entscheidungen einbezogen zu werden

4. Empirische Perspektive
— Regionale Variationen von Gesundheitsleistungen
— Studien sprechen fur starkere Patientenzentrierung
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[ Integration medizinischer und nicht-
medizinischer Versorgung

Koordination und Kontinuitat der
Versorgung

Zusammenarbeit und

Teamentwicklung Behandler-Patient-
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Patienteninformation

v'  Patientenbeteiligung an Versorgungsprozessen

v' Beteiligung von Familienangehérigen und Freunden
v' Empowerment des Patienten

v' Physische Unterstiitzung

\
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Emotionale Unterstiitzung
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|:| Handlungen und MaRnahmen
|:| Grundprinzipien 2014, 9 (9).

[] Forderliche Faktoren

Scholl I, Zill J, Harter M, Dirmaier J. An Integrative Model of Patient-
Centredness - A Systematic Review and Concept Analysis. PLOS ONE

ForscHune

Ade.

PaTIENTEN-
ORIENTIERUNG
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http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0107828




U[€ Patientenzentriertes Gesundheitswesen

HAMBURG

: Mikroebene I
I » Individuelle Behandler-Patienten-Kommunikation
1. Partizipative Entscheidungsfindung

1

Mesoebene
e Nationale Versorgungsleitlinien - AZQ
e Unabhangige Patientenberatung — UPD
e Unterstutzung von Selbsthilfeorganisationen

1

Makroebene
e Patientenbeauftragte des BMG / Patientenvertreter im G-BA (2004)
e Erstellung von Gesundheitsinformationen IQWiG (seit 2005)
* Inkrafttreten des Patientenrechtegesetzes (2013)
e Fordermallnahmen (BMG, BMBF, DFG, DRV, DKH, Stiftungen etc.)




Arztrolle im Wandel

HAMBURG

Paternalistisches Rollenverstandnis
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Arzt-Patient-Beziehung auf Augenhdhe
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Shared Decision Making

HAMBURG

Nr. 8

1997

Cathy Charles, Amiram Gafni, Tim Whelan

Shared decision-making in the medical encounter:
What does it mean? (or it takes at least two to tango)
Social Science & Medicine; 44 (5):681-692

1999

Cathy Charles, Amiram Gafni, Tim Whelan
Decision-making in the physician—patient encounter:
revisiting the shared treatment decision-making model
Social Science & Medicine; 49 (5):651-661

Embracing
patient
partnership

18th September 1999



Medizinische Entscheidungsmodelle

HAMBURG

Entscheidung von ... ,
Arzt Patient

Autonomie des Patienten

Paternalistisches Partizipative
Modell Entscheidungs-
findung (PEF)

\4

Interaktionsprozess mit dem Ziel, unter gleichberechtigter aktiver
Beteiligung von Patient und Arzt auf Basis geteilter Information zu
einer gemeinsam verantworteten Ubereinkunft zu kommen.

Harter (2004) Z Arztl Fortbild Qualitétssich, 98(2):89-92



Klinische Entscheidungssituationen

PEF ist angemessen bei Entscheidungen zu:

Screening oder diagnostischen Tests (z.B. PSA, Mammographie)
medizinischen / chirurgischen MaRnahmen (z.B. Hift-OP, Radiotherapie)
Einnahme von Medikamenten (z.B. Antihypertonika, Antidepressiva)

Teilnahme an Selbstmanagement Programm bei chronischen Erkrankungen
oder psychologischen Interventionen (e.g. Asthmaschulung, VT Depression)

Versuch einer Lebensstilanderung oder Teilnahme an Praventionsmalf3-
nahmen (z.B. Risikofaktorenreduktion bei KHK, Rauchstopp)

Stationdre/ambulante BehandlungsmaBnahmen (z.B. bei psych. Erkrankung)

End-of-life-Therapie (z.B. Palliativmedizin) ergénzt nach:

Angela Coulter, Alf Collins
www.kingsfund.org.uk
© The King's Fund 2011




Was wollen Biirger bzw. Patienten?

HAMBURG

Abbildung 1: Patientenwiinsche zu Shared Decision Making 2001 bis 2012
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Angaben in Prozent der Befragten

Braun & Marstedt, aus: Gesundheitsmonitor 2014



U'€ Was erfahren Patienten?

HAMBURG

Abbildung 3: Erfahrungen mit Shared Decision Making in den letzten drei Jahren,

2012
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Arztrolle im Wandel
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Schichtenmodell in historischer Dimension

Partner
- gemeinsames Vorgehen
vereinbaren

Gatekeeper

—> Indikationsstellung fiir
wirksame Therapien

—>Schluss von Daten
auf Diagnosen

—Rituale, Beschworungen,
Opfer

| I
1750 1850 1950

Donner-Banzhoff, N. Arzt und Patient: Archdologie einer Beziehung. Dtsch Arztebl 2012; 109(42): A-2078



UK Ann Intern Med. 2016;165:W12. doi:10.7326/G16-0014

HAMBURG

ANNALS GRAPHIC MEDICINE Annals of Internal Medicine
Today's Doctor-Patient Relationship

Kartik A. Valluri, MD




Und ,,Big Data”? NF. 15

HAMBURG

e
Medicine can’t be based on data or algorithms alone.

Mustration by Chris Tavichell

Trust is what enables a doctor to help a patient cope with chronic disease or to engage in
end-of-life discussions. And trust is dependent on human relationships...

Both computers and people will be needed in the future — not as substitutes for each
other, but as complements to one another.

...these powerful forces have the potential to take the health care system to the next level.

Dr. Arpit Awasthi (2015) Health Informatics in Dentistry



Entscheidungsfindung

HAMBURG Deliberation

Informed
preferences

Initial
preferences

Decision
talk

Choice
talk

Option

talk — Decision

Decision support

Fig 1 | Three-talk model of shared decision making, 2012°

Entscheidungsprozess

Bisherige > Informierte
Praferenzen Praferenzen
Team Option Decision Informierte
Talk Talk Talk

Entscheidung

Materialien zur Unterstiutzung
Kurz 2 wahrend der Konsultation
Ausfiuhrlich 2 auRerhalb der Konsultation

/

Elwyn et al. (2012)



€ Medizinische Entscheidungshilfen

HAMBURG

* Definierte medizinische Entscheidung
* Inhalte

Behandlungswege im Vergleich

Medizinische Informationen zu den verfliigbaren Optionen

Vor- und Nachteile der unterschiedlichen Optionen

Hilfe beim Abwagen der Optionen (“Praferenztools”)

e Unterschiedliche Formate

- Broschuren, Filme, Webbasiert, Kombination

Sammlung von Entscheidungshilfen in Deutsch: www.patient-als-partner.de




Entscheidungshilfe Mammographie-Screening (2017)

HAMBURG

MAMMOGRAPHIE-
SCREENING

Eine Entscheidungshilfe

Programm zur Friiherkennung
von Brustkrebs fiir Frauen
zwischen 50 und 69 Jahren

AUF EINEN BLICK: WAS GESCHIEHT, WENN
1000 FRAUEN UNTERSUCHT WERDEN?
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haben eine
Mammaographie

970 Frauen 30 Frauen

habe? €_éirl werden zu weiteren
unauﬁ'eﬂll_ges Untersuchungen
Ergebnis eingeladen

1
1
1
1
1
1
1
1
1
|
1
1
1
1
1
|
i
1
\

24 Frauen 6 Frauen
haben keinen erhalten die
Brustkrebs Diagnose
: Brustkrebs
1
)
e o
.
2 Frauen

erhalten innerhalb der 2 Jahre
bis zur nachsten Einladung eine
Brustkrebsdiagnose

WENN 1000 FRAUEN AM
MAMMOGRAPHIE-PROGRAMM ...

Wie viele Frauen

sterben an Brustkrebs?
.. Nicht tellnehmen 19
... tellnehmen 13 bis 17
~ -
Das helBt

Von 1000 Frauen ...

CCO00C0000

o000 0000000
C0000000000000000000000000

Q00000000 00000000000000C000
00000000000000000000000000
00000000000 0000000C00C0O0000

CCO00OC0000

COo0O0C0000000000
Q000000000 000000
CoO00C0O00000000000
CCCOOCO0000000000
CCCOCO0000000000
cCOo00C00000000000
COo00CO00000000000

C0C0000000000000000C00CCO000

0000000000000 0Q0000000000000000000
0000000000000 0000000000000C000OO000

000000000000 00000000000000
0000000C00C0CO00C0000000000000C0COC0O000

... werden
etwa 2 bis 6 Frauen
vor dem Tod durch
Brustkrebs bewahrt

seee
000
Q00
Q00
00
c00

00000
®00000

.
O
C
(o
©
o

CO0000
000000
00000
cO00000
c00000
00000
CO0000

000
000
000
000
000
000

cO00000

(o]
00000
0000
00000
felelelole]
[elelelele]

00000
jelelolels)
00000

QQQ0OQ

o
(o
(&)
O
(o]
O
o
e
O
o
(o}
C
o
(s}
e}
(e}
o
(o]
(e}
(&)
O
Q
O
O
O
G
o

CO0000
C00000
00000
000000
00000
(slelolelele}

©
(o
©
(o
o
(&)

coC00C0000000000C0OC0OCO0000
Q0000000000000 0C0000C0O0000

0000000000000
CQO0QO000000000

0000
Q00000000000
000000000000

000000 C00000
00000000000

CO00O00000

000
OCoQOC0O0000
00

00000000




'€ Risikokommunikation

HAMBURG

E b VERSION: 2.0
absolute Ereignishaufigkeiten darstellen i B s7an0: 21072006
BezugsgrolRe nennen GUTE PRAXIS
GESUNDHEITSINFORMATION
ausgewogenes Framing Evdonshasions Modizn oV, o

fur Nutzen und Schaden einheitliche Bezugsgrolien wahlen

angemessene Kombination von absolutem und relativem Risiko,
unterstitzt durch grafische Darstellung (z.B. 5 von 100)

Mald an Sicherheit bzgl. der Zahlen benennen

Berlicksichtigung von Alters- und Geschlechtsunterschieden
sowie bildungsspezifischer und kultureller Bedarfe

International Patient Decision Aid Standards (IPDAS) Collaboration

www.ipdas.ohri.ca



Welche Effekte haben PEF und Patientenbeteiligung?

Arzte:

e Zufriedenheit mit Patientenkontakt

e erfasste I:]atienteninformhati%r?

* in Betracht gezogene Behandlungsoptionen

e Konsultationszeit <=>
Patienten:

Wissen, korrekte Erwartung tiber Vor-/Nachteile
Zufriedenheit mit Arztkontakt

Zufriedenheit mit Entscheidung

Korrekte Risikowahrnehmung

Kommunikation mit dem Arzt
Krankheitsbewaltigung

Therapietreue (?)
Klinische Verbesserungen; Kosten (?) -=>
Entscheidungskonflikte

passiv und unentschieden l

Coulter, A. (1997). Partnerships with patients: the pros and cons of shared clinical decision making. Journal of Health Services Research and Policy, 2, 112-121.

Stacey, D. et al. (2017). Decision aids for people facing health treatment or screening decisions. Cochrane Database of Systematic Reviews, 1.
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e Patientenorientierung und patientenzentrierte
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e Beteiligung von Betroffenen bzw. Patienten in der
(Versorgungs-) Forschung




Betroffene und Patienten in der Forschung

HHHHHHH

service user

Betroffene
peer Patienten
lay person Nutzer
ublic i
P Laien
survivor
patient Burger
consumer

Offentlichkeit

Cornwall & Jewkes, 1995; Boote et al., 2002; Kirschning et al., 2012



Betroffene und Patienten in der Forschung

HAMBURG

Als betroffen gelten Personen mit einer chronischen
Krankheit oder Behinderung [...] Auch Angehorige konnen
als Betroffene i. w. S. gesehen werden [...]

Fur die Beteiligung an der Forschung kommen aber auch
Reprasentanten von Betroffenen- und Selbsthilfeverbanden
in Frage, die dann moglicherweise selbst nicht von der
Krankheit / Behinderung betroffen sind.

Cornwall & Jewkes, 1995; Boote et al., 2002; Kirschning et al., 2012



Forschungsprozess und Beteiligung

K?'.n & Zusammenarbeit
Beteiligung

Bestimmung von Forschungsbedarf

Projektplanung, Antragstellung \
NS
N

Begutachtung und Forderentscheidung

Projektdurchfihrung

N

Publikation und Umsetzung

http://www.dgrw-online.de/files/matrix ef 1.pdf




Internationale Erfahrungen: INVOLVE

INVOLVE
National Institute for
Health Research
emalil alerts and
newsletters go to
Followers people Developing training and support for
public involvement in research

INVOLVE
2014-2015

National Institute for
Health Research

subscribers
from = countries

e — Budgeting for

involvement:
530 delegates Bupportig Pl Suclmment Practical advice on
in NHS, public health and . .
social care research budgeting for actively

involving the public in
research studies

June 2013

presentations
posters new opportunities
WEEE visits

http://www.invo.org.uk/




Identifizierung/Priorisierung von Forschungsthemen
durch Patienten, Angehorige und klinisch Tatige

Beispiel: Bestimmung des Forschungsbedarfs

[transparent] [strukturiert]

Liste mit 10
Forschungsthemen http://www.jla.nihr.ac.uk/about-the-james-lind-alliance/

James
Lind
v Alliance

Priority Setting Partnerships

( ) ( )
Identifizierung Priorisierung
”Welche Fragen haben Sie sich wahrend Ihrer Erkrankung/ Fir wie relevant
wahrend der Erkrankung Ihres Angehorigen/bei der halten Sie diese
kBehandlung von Depression gestellt oder stellen sich aktuell?”) \ Fragestellung?




Identifizierung von Forschungsthemen (Bsp. Depression)

Rang Frage MW SD
1 Welche Selbsthilfe und Bewaltigungsstrategien sind bei dem Umgang mit Depression wirksam (z. B. im 5,954 0,968
Alltag, in akuten Phasen)?
2 Wie konnen Betroffene dabei unterstiitzt werden, eine geeignete Behandlung zu finden? 5,870 0,898
B Wie konnen Betroffene Wartezeiten bis zum Beginn eines Behandlungsangebots (z. B. Therapieplatz) 5,835 1,182
tiberbriicken?
4 Wie kdnnen Barrieren (z. B. lange Wartezeiten, landliche Gegenden, keine barrierefreien Zugange) bei 5,788 1,325
der psychotherapeutischen Versorgung abgebaut werden?
5 Welche Behandlungen kénnen Symptome langfristig und optimal heilen? 5,050 1,044
6 Wie kénnen Betroffene mit Suizidgedanken umgehen? SN, 1,151
7 Wie kdnnen Behandlungsangebote starker an den individuellen Bediirfnissen von Patienten ausgerichtet 3.7 1,106
werden?
8 Wie kann gesellschaftliche Akzeptanz geférdert und Stigmatisierung verhindert werden? 508 IN58
9 Wie kénnen Personen mit Depression besser im Berufs- und gesellschaftlichen Leben integriert bleiben? 5,672 1,010
10 Welche Faktoren tragen dazu bei, ob eine Behandlung wirksam ist? 5,631 RO

Anmerkungen: MW = Mittelwert, SD =Standardabweichung. Die Mittelwerte und Standardabweichungen wurden aus den Antworten der Teilnehmenden der zweiten
Onlineerhebung berechnet. Die einzelnen Fragen wurden auf einer 7-stufigen Likert-Skala von 1 =keine Prioritat und 7=hochste Prioritdt bewertet.

Forschen fiir uns! Welche Forschungsthemen interessieren von
Depression Betroffene?

Research for us! Which Topics are Relevant for Patients with
Depression?

Autoren
Tabea Bernges', Laura Iden', Reinhard Gielen®, Michael Scholl®, Anna Levke Bratt'-*




Chancen und Herausforderungen

HAMBURG

Was verandert sich durch Betroffene in der Forschung?

Positive Effekte hinsichtlich der Patientenorientierung von Forschungsfragen,
Informationsmaterialien, Fragebdgen und Interviewleitfaden

Betroffene berichten Gber positive Erfahrungen wie Empowerment und
“Gehortwerden”

Wissenschaftler berichten von tieferem Verstandnis und Einsichten in das
Forschungsfeld

Aber auch:

Betroffene aullern mangelnde Unterstitzung und unzureichendes Training, sowie
Uberforderung durch Forschungsaufgaben

Wissenschaftler berichten Schwierigkeiten bei der sinnvollen Integration der
Betroffenen

Bislang unzureichende finanzielle und zeitliche Ressourcen fiir Betroffenen-
beteiligung
Zwischenmenschliche Schwierigkeiten kbnnen Barrieren darstellen

Snape et al., 2014; Brett et al, 2014; Domecq et al., 2014; Vale et al., 2012
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Utopia (1)
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Healthcare in a land called PeoplePower:
nothing about me without me

Tom Delbanco MD', Donald M. Berwick MD?, Jo Ivey Boufford MD>,
S. Edgman-Levitan PA*, Giinter Ollenschldger MD°, Diane Plamping PhD®

and Richard G. Rockefeller MD’

2001 Health Expectations, 4, pp.144-150




Aktuelle Themen und Forschungsbedarfe

 Aufbau eines internationalen “Warehouse”, um bewahrte
Praxistools und Entscheidungshilfen zu finden

* Linkage klinischer Leitlinienentwicklung mit der Entwick-
lung von Entscheidungshilfen (“Choosing wisely”)

 Vereinfachter Zugriff auf Entscheidunghilfen mittels IT bzw.
klinischer Entscheidungssysteme

 Prufung des Zugangs von Betroffenen zu medizinischen

Daten / elektronische Records, z.B. .
éiﬁaﬂNﬂﬁj)




Utopia (2) r 32

HAMBURG

* OpenNotes is an international movement advocating fundamental change in
the way visit notes are managed

* It urges doctors, nurses, therapists, and others to invite patients to read the
notes they write to describe a visit. We call these open notes.

* OpenNotes is committed to spreading the availability of open visit notes and
studying the effects

* The provision and ready access to notes can empower patients, families, and
caregivers to feel more in control of their healthcare decisions, and improve
the quality and safety of care




So alt ist die Geschichte...

HHHHHHH

Giving the Patient His Medical
Record: A Proposal to Improve
the System

Budd N. Shenkin, M.D.,
and David C. Warner, Ph.D.

N EnglJ Med 1973; 289:688-692

www.opennotes.org
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... Achieving a medical culture that views itself as
guests in the lives of patients rather than hosts in
the care system, will require a substantial

transformation...

Don Berwick, 2009

What ‘Patient-Centered’ should mean: Confessions of an extremist. Health Affairs 28 (4), 555-565.
https://doi.org/10.1377/hlthaff.28.4.w555




Umsetzung im UKE

HAMBURG

Gesetz

Vom 20. Februar 2013

* Bundesministerium
& i fir Gesundheit

Nationaler Krebsplan

Unser Auftrag:
Wissen — Forschen — Heilen durch vernetzte Kompetenz
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Universitare
Konsequente Verlassliche und Spitzenstellung mit Attraktivster Nachhaltiges
Patienten- I zukunftsfihige standiger Innovation Arbeitgeber und 6kologisches
orientierung Netzwerke und Unternehmen
hochster Qualitat

Zusammenarbeit und Fithrung

Moderne Infrastruktur

Wirtschaftlichkeit und Steuerung

Bundesgesetzblatt Jahrgang 2013 Teil | Nr. 9, ausgegeben zu Bonn am 25. Februar 2013

zur Verbesserung der Rechte von Patientinnen und Patienten
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U K Department of Medical Psychology, Hamburg

HAMBURG

A
ﬂiq Agency for Quality in Medicine, Berlin

Martinistraflde 52
D-20246 Hamburg

Prof. Dr. Dr. Martin Harter

Telefon: +49 (0) 40 7410-52978
Telefax: +49 (0) 40 7410-58170

m.haerter@uke.de
www.uke.de/medizinische-psychologie




