Joachim Weier, Manfred Petrik

Als Selbsthilfevertreter in einer Leitlinien-
Kommission

1. Was versteht man unter einer medizinischen Leitlinie?

Medizinische Leitlinien werden fiir spezielle Krankheitssituationen entwickelt.
Sie haben ihre Grundlage in klinischen Studien, welche die Wirksamkeit einer
MaRnahme nachweisen — man spricht auch von Evidenz. Sie sind damit Ent-
scheidungshilfen fiir ein angemessenes arztliches Vorgehen und dienen als
Orientierungshilfe, um Arztinnen und Arzte — aber auch Patientinnen und Pa-
tienten — mit Empfehlungen in konkreten klinischen Situationen zu unterstiit-
zen. Die letzte Entscheidung, ob beziehungsweise inwieweit im individuellen
Fall den Handlungs- und Entscheidungsvorschlédgen der Leitlinie gefolgt wer-
den soll, trifft jedoch immer der behandelnde Arzt/ die behandelnde Arztin ge-
meinsam mit dem Patienten / der Patientin unter Beriicksichtigung der jewei-
ligen Gegebenheiten.

Unterschieden werden drei Klassen von Leitlinien:

S1-Leitlinien: Expertengruppe erarbeitet im informellen Konsens Empfehlun-
gen.

S2-Leitlinien: Konsens findet nach formaler Evidenzrecherche statt, das heif3t,
dass nach gegenwartig bestem Stand der Wissenschaft in Form von metho-
disch mdglichst gut gemachten Studien gesucht wurde.

S3-Leitlinien: Konsens erfolgt nach systematischer Analyse verfiigharen Wis-
sens unter Beriicksichtigung der Auswirkungen von therapeutischen Mal-
nahmen.

Leitlinien richten sich vorrangig an Arztinnen und Arzte, an die Fachberufe im
Gesundheitswesen aber auch an Kostentrdger — also die Krankenversiche-
rungen. Fiir betroffene Patient/innen und ihre Partner/innen gibt es aus den
.Behandler”-Leitlinien eigens entwickelte Patientenleitlinien. Leitlinien zu
Krebserkrankungen findet man unter www.leitlinienprogramm-onkologie.de.
Leitlinien werden malgeblich durch die wissenschaftlichen medizinischen
Fachgesellschaften entwickelt, die Mitglied der Arbeitsgemeinschaft der Wis-
senschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) sind. Inzwischen
gilt es als Qualitatskriterium fiir hochwertige Leitlinien, wenn Patientenvertre-
terinnen und Patientenvertreter an der Erstellung beteiligt werden. Es gibt
unterschiedliche Mdglichkeiten der Beteiligung. Patientenvertreterinnen und
Patientenvertreter kdnnen stdndige Mitglieder der Leitlinien-Kommission sein
oder punktuell zu Konsultationen beziehungsweise Fokusgruppen hinzugezo-
gen werden.
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2. Auf welcher Grundlage sind Patientenvertreterinnen und
Patientenvertreter bei der Entwicklung von medizinischen
Leitlinien beteiligt?

Im Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien (NVL) ist die Patientenbetei-
ligung im Sinne einer Selbstverpflichtung festgeschrieben. Das gilt auch fiir
das Leitlinienprogramm Onkologie, das im Februar 2008 von der Deutschen
Krebshilfe (DKH), der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) und der Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) gestartet wurde. Ebenso ist dort auch die Entwicklung der jeweils zu-
gehdrigen Patientenleitlinie — ebenfalls unter Mitwirkung der zustdndigen Pa-
tientenorganisation — festgeschrieben.

3. Wer sind die Autoren und an welcher S3-Leitlinie haben sie
mitgearbeitet?

Wir, Dr. Manfred Petrik und Joachim Weier, waren als Patientenvertreter {iber
den Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. seit Beginn an der Entwicklung der S3-
Leitlinie ,Fritherkennung, Diagnose, Therapie und Nachsorge des Harnbla-
senkarzinoms” mit eigenem Stimmrecht beteiligt. Das war fiir uns eine echte
Herausforderung, da wir ja als Betroffene — das heit als Laien — jetzt in der
Gruppe der beteiligten Mediziner/innen und Fachleute aus den Fachgesell-
schaften gemeinsam mit ,,Medizin-Profis” gefordert und verpflichtet waren,
uns sachgerecht einzubringen und die Interessen aller an Blasenkrebs-Er-
krankten zu vertreten. Das war dann auch ein Vorhaben, dass nicht einfach
mal so ,nebenher” zu erledigen war. Es war von vorneherein klar, dass dies ei-
nes mehrjahrigen Arbeitsaufwandes bedurfte, da Genauigkeit der Recherche
und intensive Diskussion mit anschlieBender Abstimmung (,Konsentierung”)
der Ergebnisse im Expertenkreis absolute Grundlage fiir eine evidenzbasierte
Leitlinie sind. Verdffentlicht wurde sie dann im November 2016 mit einem Um-
fang von 387 Seiten. Auf dieser Basis wurde direkt im Anschluss die dazuge-
horige 150 Seiten umfassende Patientenleitlinie erstellt und im September
2017 herausgegeben. Sie ist einsehbar unter www.leitlinienprogramm-onko
logie.de/patientenleitlinien/blasenkrebs/.

Beide Leitlinien wurden im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie
durch Finanzierung der Deutschen Krebshilfe ermdglicht. Kostenlos angefor-
dert werden kann die Patientenleitlinie unter https://www.krebshilfe.de/infor
mieren/ueber-krebs/infothek/infomaterial-kategorie/patientenleitlinien/, eben-
so wie Patientenleitlinien fiir viele weitere Krebserkrankungen.

4. Welche Kompetenzen sollten Patientenvertreterinnen und
Patientenvertreter in Leitlinien-Kommissionen mitbringen?
Diese Frage lasst sich gar nicht so leicht beantworten. Grundsatzlich gibt es

kein Anforderungsprofil, das etwas zu den Kompetenzen aussagt. Eigene Be-
troffenheit macht Erfahrungsberichte allerdings authentisch. Es sind doch

51
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2018. GielRen 2018



schlieBlich nur die von der Erkrankung selbst Betroffenen, die den ,,Behand-
lern” zurlickmelden kdnnen, wie sie Diagnose, Therapie, Nachsorge und das
.Leben danach” erlebt haben und noch erleben. Jedoch gilt: Eigene Betrof-
fenheit allein reicht keinesfalls aus, um allgemein Geltendes abzuleiten und in
eine Leitlinie zu ibertragen. Vielmehr kdnnen Denkanstdf3e gegeben und auch
argumentativ darauf hingewirkt werden, die Patientin / den Patienten ganz-
heitlich zu sehen — mit seinen hdchstpersonlichen Lebensumsténden, seinen
Angsten und Sorgen auch in den Auswirkungen auf seine spatere Lebensqua-
litdt. Ernst nehmen des an Krebs erkrankten Menschen und seiner Angehdori-
gen sowie gegebenenfalls die von ihm gewiinschte informierte Beteiligung an
erforderlichen Entscheidungen erfordern Zeit und Empathie.

Bei der Entwicklung von medizinischen Leitlinien sind es in der Regel Betrof-
fene, die sich bereits eine Zeit lang ehrenamtlich in der Selbsthilfearbeit be-
teiligen. Damit kann iiber mehr als nur die eigenen subjektiven Erfahrungen
berichtet werden. Sie kdnnen auf kollektive Erfahrungen zuriickgreifen, sie
konnen die Diskussionen in einer Vielzahl von drtlichen Selbsthilfegruppen
und in ihrem Verband nutzen.

Unabhéngig vom Grad der eigenen personlichen Erkrankung muss sich des-
halb ein/e Patientenvertreter/in in einer Leitlinien-Kommission als Vertreter/in
aller Betroffenen verstehen. Das bedeutet: er / sie muss sich mit der ganzen
Bandbreite der Krankheit befassen, um die aus Sicht der Patientinnen und Pa-
tienten vorhandenen Bediirfnisse und Defizite vortragen und mit den medizini-
schen ,Profis” diskutieren zu kdnnen.

Dazu gehdren:

— Gute Argumente und Hartnackigkeit, aber auch die Fahigkeit zu Kompromis-
sen.

— Auch kommt es darauf an, dass er / sie zu einem Arbeitsklima beitrégt, in
dem respektvoll und ernsthaft mit Hinweisen, Einwénden und Vorschlédgen
der Patientenvertreter/innen umgegangen wird.

—Er/ sie sollte aber auch eine gewisse Frustrationstoleranz mitbringen, denn
nicht alle Diskussionen kdnnen aus Patientensicht erfolgreich abgeschlos-
sen werden. Wie sonst auch gibt es in Leitlinien-Kommissionen Interessen-
konflikte oder fehlende Grundlagen, die verhindern, dass ein ,Defizit-
Thema” aus Sicht der Patienteninteressen erfolgreich bearbeitet werden
kann.

—In der persdnlichen Planung muss zudem beriicksichtigt werden, dass die
verantwortungsvolle Mitwirkung bei der Erarbeitung einer S3-Leitlinie und
der nachfolgenden Patientenleitlinie mehrere Jahre dauern und nicht
nebenbei erledigt werden kann.

Aber auch hier bestéatigt sich — wie eigentlich in der Selbsthilfearbeit gene-
rell —, dass es nicht nur eine anspruchsvolle Aufgabe ist, die es zu erledigen
gilt. Sie gibt auch dem Akteur / der Akteurin etwas zuriick: Zum Beispiel ein
,geriittelt Mal}" Zufriedenheit, den Bediirfnissen und Interessen der Erkrank-
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ten eine Stimme gegeben und sich auch fiir zukiinftig Betroffene mit einem
vorzeigbaren Ergebnis fiir patientenrelevante Belange eingesetzt zu haben.
Auch das ist Selbsthilfearbeit. An diesem Beispiel werden die wachsenden
Anforderungen an Betroffene, sich ,in eigener Sache” in verschiedenen Gre-
mien zu beteiligen, deutlich. Wer seine Krebserkrankung soweit ,,im Griff” hat
und sich an den interessanten Aufgaben der Krebsselbsthilfe in der Selbsthil-
fegruppe, in regionalen oder landerspezifischen Gremien oder in den Krebs-
selbsthilfe-Bundesorganisationen beteiligen will, ist mit seinem biirgerschaft-
lichen Engagement gerne gesehen. Hinweise gibt es hierzu, auch organisa-
tionsiibergreifend, vom Haus der Krebs-Selbsthilfe Bundesverband e.V. unter
https://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/wir-ueber-uns/jobs-ehrenamt/.

5. Wie wir in der Leitlinien-Kommission aufgenommen wurden
und den Ablauf erlebt haben — einige personliche Eindriicke

Ob unsere Aufnahme in der Leitlinien-Kommission von Anfang an vorbehaltlos
positiv war, kénnen wir weder bestétigen noch verneinen. Wie bei jedem Zu-
sammentreffen von einer Vielzahl sich bereits kennender ,,Gesichter” — den
~Medizin-Profis” — mit uns, den noch unbekannten Laien, kann es neben an-
fanglicher Neugier auch Vorbehalte gegeben haben. Allerdings waren diese
fiir uns nicht wirklich spiirbar. Und von Treffen zu Treffen wich das ,Fremd-
sein” mehr und mehr einem gewissen Zugehdorigkeitsgefiihl zu dieser Arbeits-
gruppe.
Die Arbeit an der Leitlinie erfolgte ,hart an der Sache”, war bedingt durch die
gewollt nach den unterschiedlichen Fachverbandsinteressen ausgerichtete
Zusammensetzung der Leitliniengruppe, natiirlich auch erkennbar interessen-
orientiert, aber stets fair und wertschatzend. Neben konkreten Einzelpunkten
aus den Erfahrungen unserer Mitglieder, dem Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs
e.V. (www.blasenkrebs-shb.de), haben wir zum Beispiel Argumente einge-
bracht
—zu Informationspflichten und zur Versténdlichkeit in der Arzt-Patient-Kom-
munikation — mit entsprechendem Zeitbedarf,
—zur Beteiligung der Patientinnen und Patienten an Therapieentscheidungen
unter Einbezug von Zweitmeinungen und méglichen Therapiealternativen,
—zur erforderlichen Therapietreue (,Compliance”) — auch in der Nachsorge.

Es kam uns auch darauf an, dass der Ubergang von der medizinischen, nahezu
lickenlosen Rundumversorgung nach der Diagnoseerdffnung, den erforder-
lichen operativen Eingriffen in der Akutklinik und der Anschlussheilbehand-
lung in das dann nicht mehr so engmaschig professionell betreute private Um-
feld gelingt. Selbsthilfegruppen bieten hier eine aus eigenem Erleben authen-
tische und deshalb duRerst hilfreiche Unterstiitzung. Hinweise hierzu sind
ebenfalls in die Leitlinie eingeflossen.

53
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2018. GielRen 2018



6. Unser Fazit

An unserem Beispiel der Beteiligung bei der Entwicklung der S3-Leitlinie
~Harnblasenkrebs” zeigen sich unseres Erachtens deutlich Risiken und Chan-
cen zugleich: Die heutige — gliicklicherweise — auf den bestehenden recht-
lichen Grundlagen gewachsene Bereitschaft der Medizinerinnen und Medizi-
ner, auch die Argumente der Betroffenen in der medizinischen Leitlinienent-
wicklung zu beriicksichtigen, trifft auf eine — oft nicht allzu groBe — Anzahl eh-
renamtlich in der Selbsthilfe engagierter Betroffener. Und das ist schon eine
besondere Herausforderung.

Ein solcher Einsatz gibt den ehrenamtlich beteiligten Patientenvertreterinnen
und Patientenvertretern aber auch etwas zuriick: Das gute Gefiihl, sich sinn-
voll, verantwortlich und mit sichtbarem Ergebnis in Entscheidungsprozesse
einbringen zu kdnnen. Dies ist zweifellos ein personlicher Gewinn.

Vor dem Hintergrund des weiter wachsenden Anteils &lterer Menschen an un-
serer Bevdlkerung wird es immer wichtiger, Bediirfnisse und Interessen von
Krebshetroffenen iber die individuelle Selbsthilfearbeit hinaus in gesund-
heitsbezogenen Entscheidungsgremien zu vertreten.

Selbsthilfe bleibt ein spannendes Feld fiir biirgerschaftliches Engagement —
nicht nur bei der Mitwirkung in einer Leitlinien-Kommission!

Joachim Weier ist Vorsitzender, Dr. Manfred Petrik stellvertretender Vorsitzender der Selbsthilfe-
organisation Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.
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