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Zusammenfassung

DIPEx (Database of Individual Patients’ Experience of illness) ist
eine neue Multimedia-Website (www.dipex.org), die Patientener-
fahrungen mit evidenz-basierten Informationen (iber Krankheit
und Behandlungsoptionen verbindet. Hyperlinks zu anderen
Internetseiten oder zu Selbsthilfegruppen ergédnzen die Informa-
tionen. DIPEx hat sich zum Ziel gesetzt, nicht nur den vielfdltigen
Informationsbediirfnissen von Patienten und deren Betreuern zu
entsprechen, sondern auch Arzte, Krankenpflegepersonal, Wis-
senschaftler sowie Manager und Verwalter im Gesundheitswesen
mit der Perspektive von Patienten vertraut zu machen.

Summary

DIPEx (Database of Individual Patients’ Experience of illness) is a
new multimedia website (www.dipex.org) which links a database
of patients' experiences of their illnesses with evidence-based in-
formation on disease and treatment options, including support
groups and hyperlinks to other websites. DIPEX aims to identify
and respond to the information needs of sick people and their
carers and is a means of providing a patient-centred perspective
to doctors, nurses, researchers, managers and those who com-
mission health services.
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Einleitung

Viele Menschen, die mit einer schweren Krankheit kon-
frontiert werden, haben Angst. Sie wissen zunachst we-
nig oder gar nichts iiber ihre Erkrankung und benétigen
von einem Tag auf den anderen Informationen u.a. tiber
Behandlungsoptionen und Moéglichkeiten der eigenen
Einflussnahme. Erfahrungen aus erster Hand von Men-
schen, die in einer dhnlichen Situation waren, sind dabei
eine wertvolle Hilfe.

DIPEx (Database of Individual Patients’ Experience of
illness) ist eine neue Multimedia-Website (www.
dipex.org), die im Juli 2000 ins weltweite Netz gestellt
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wurde und Patientenerfahrungen (bislang zur essenziel-
len Hypertonie und zum Prostatakarzinom) mit evi-
denzbasierten Informationen iiber Krankheit und Be-
handlungsoptionen verbindet (1). Hyperlinks zu ande-
ren Internetseiten oder zu Selbsthilfegruppen erginzen
die Informationen. DIPEX hat sich zum Ziel gesetzt, den
vielfiltigen Informationsbediirfnissen der nachfolgend
aufgelisteten Zielgruppen umfassend zu entsprechen:

Fragen und Probleme zu identifizieren, mit denen
Menschen im Verlaufe einer bestimmten Krankheit
konfrontiert werden,

Patienten und Betreuer zu informieren,

Arzte, Krankenschwestern und anderes Gesundheits-
personal fortzubilden sowie Wissenschaftler, Mana-
ger und Verwalter im Gesundheitswesen mit der Per-
spektive von Patienten vertraut zu machen.

Hintergrund

Die Revolution in der Kommunikations- und Informa-
tionstechnologie bietet neue Maoglichkeiten, gesund-
heitsbezogene Informationen zu erhalten und kann so
die Arzt-Patient-Konsultation radikal verdndern. Einige
Kranke erscheinen schon heute mit Informationen aus
dem Internet iiber ihre Krankheit in den Arztpraxen. Pa-
tienten mit seltenen Erkrankungen sind in der Regel
mindestens so gut informiert wie ihr Hausarzt (2).

DIPEX Project, Dr. Sue Ziebland

ICRF General Practice Research Group, Department of Primary
Health Care, Institute of Health Sciences, University of Oxford,
GB-Oxford OX3 7LF, Tel.: 0044-1865-22 67 58,

Fax: 0044-1865-227137, e-mail: sue.ziebland@dphpc.ox.ac.uk

* Abteilung Allgemeinmedizin

Georg-August-Universitdt Gottingen, Humboldtallee 38,
37073 Géttingen, e-mail: mkochen@gwdg.de

323



Patientenerfahrungen

Gut informierte Patienten sind psychisch ausgegliche-
ner, weniger dngstlich (3) und besser auf die Konsulta-
tion vorbereitet als Kranke, die weniger gut Bescheid
wissen (4). Zudem sind die Behandlungsergebnisse bei
Patienten besser, die sich aktiv an Entscheidungen betei-
ligen (5-7). Aber auch diejenigen, die keine aktive Rolle
bei der Entscheidungsfindung wiinschen, kénnen von
qualitativ hochwertiger Information profitieren (8).

Da Patienten nur selten an krankheitsspezifische Erfah-
rungen aus der Vergangenheit ankniipfen kénnen, ver-
suchen sie oft, diesen Informationsbedarf tiber formale
und informelle Quellen, Selbsthilfegruppen, das Inter-
net, verfiigbare Literatur sowie Unterhaltungen mit
Freunden oder dhnlich betroffenen Menschen zu decken
»Elektronische Erzdhlungen« im Internet gestatten es
den Betroffenen, ihre personliche Krankheitsinterpreta-
tion in oft groRRer Detailgenauigkeit zu beschreiben, die
von anderen Besuchern der Seite gelesen und erganzt
werden kann. Da die Erfahrungen der Teilnehmer nicht
immer reprasentativ und die Qualitit der Informationen
gelegentlich zweifelhaft sind (9), stehen Arzte diesen an-
ekdotischen Erzdhlungen im Internet oft skeptisch
gegeniiber.

In den letzten Jahren wurden mehrere autobiografische
Erfahrungsberichte Bestseller (10-12). Bewegend sind
auch die Veroffentlichungen der Partner erkrankter
Menschen, z.B. John Bayleys erschiitternde Beschrei-
bung einer Alzheimer Demenz (13) oder Brian Aldiss
(14) minutiése Schilderung einer terminalen Krebser-
krankung. Viele Arzte berichten, dass sich ihr Verstind-
nis einer Krankheit erst dann »aufhellteg, als sie selbst
zum Patienten wurden (15). Leser der »personal view«-
Kolumne des British Medical Journal kennen solche
Essays, die wichtige Einblicke in das Wesen von Krank-
heit und Betreuung offenbaren. Obwohl diese Informa-
tionsquellen (16-18) den Leser fesseln, kann eine einzel-
ne Erzdhlung doch nicht die Vielfalt und Bandbreite von
Patientenerfahrungen widerspiegeln. Auch lassen sich
dort detaillierte und tiberpriifte Informationen iiber
die Krankheit, die Wirksamkeit verschiedener Behand-
lungsverfahren oder die Fiille von verfiigharem Unter-
stiitzungsmaterial nicht darstellen.

Das DIPEx-Projekt vereint eine systematische Samm-
lung und Analyse von Interviews, in denen Menschen
tiber ihre Krankheitserfahrung berichten, mit wissen-
schaftlichen Erkenntnissen iiber die Wirksamkeit von
Behandlungsverfahren und Informationen tiber Selbst-
hilfegruppen. Die Module fiir jede dargestellte Erkran-
kung beginnen mit einer Zusammenfassung der auf
Video aufgenommenen Interviews und illustrierenden
Gesprachsausschnitten. Letztere werden akustisch und
visuell dargeboten, Teile der aktuellen Interviews kon-
nen auch gelesen werden. Schliisselworter und Hyper-
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links leiten durch die entsprechenden Seiten, z.B. zu For-
schungserkenntnissen {iber die Wirksamkeit einer spe-
zifischen Behandlung.

Welche Erkrankungen wird DIPEx in die
Datenbasis aufnehmen?

DIPEx wird Erkrankungen aufnehmen, die
bereits zahlreiche wissenschaftlichen Daten und
Informationen fiir Patienten aufweisen (z.B. Brust-
krebs);
verhdltnismdRig schlecht erforscht sind (z.B. Becken-
schmerzen) oder bei denen nur marginale Infor-
mationen tiber Patientenerfahrungen vorliegen
(z.B. Darmkrebs-Screening);
selten professionelle Pflegekrifte involvieren
(z.B. Alzheimer Demenz);
eine komplexe Entscheidungsfindung erfordern
(z.B. Prostatakarzinom, genetisches Screening).

Mehr als 3000 medizinische Krankheiten sind bislang
als Medical Subject Headings (MeSH) in der US National
Library of Medicine kategorisiert und wir hoffen, dass DI-
PEx sich im Laufe der Zeit mit den meisten von ihnen be-
fassen wird. Die anfdnglichen Projekte wurden ausge-
wadhlt, weil Prdavalenz, medizinische und soziale Bedeu-
tung variieren und unterschiedliche Informations- und
Kommunikationsbediirfnisse deutlich werden. Wir ar-
beiten auch mit Wissenschaftlern zusammen, die ver-
gleichbare Methoden bei anderen Forschungsprojekten
anwenden (z.B. Erfahrungen von Frauen bei der diagno-
stischen Laparoskopie; Alzheimer Demenz).

Als erste DIPEx-Module wurden - mit Unterstiitzung des
britischen National Health Service (NHS) und verschiede-
ner Forschungsstiftungen - Hochdruck, Zervixkarzi-
nomscreening und Prostatakrebs bearbeitet (inzwischen
auch Brust- und Darmkrebs).

Viele Menschen, bei denen Hochdruck diagnostiziert
wird, wissen wenig iiber diese Erkrankung (19), sodass
sie die Medikamenteneinnahme unter Umstinden
schon aus diesem Grunde ablehnen. Die Hypertoniesei-
ten von DIPEx sollen diese Patienten und ihre Familien
im Verstandnis diagnostischer Untersuchungen, der Pro-
gnose, des Zusammenhangs zum eigenen Lebensstil
oder der Behandlungsoptionen unterstiitzen und ihre
Diskussion mit dem Arzt erleichtern. Zudem soll die
Integration von DIPEX in Aus-, Weiter- und Fortbildung
Angehorigen der Gesundheitsberufe helfen, die Perspek-
tiven von Laien kennen zu lernen, sich darauf einzustel-
len und betroffenen Patienten verstdndliche und an-
nehmbare Erkldrungen iiber ihre Krankheit zu geben
(20). Diese Art von Konvergenz unterstiitzt die Behand-
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lung (16), da sowohl Patienten als auch Arzte oder Kran-
kenschwestern Zugang zu ein- und denselben evidenz-
basierten Informationsquellen haben. Gegenwartig wird
ein Handbuch vorbereitet, das potenziellen Mitarbeitern
helfen soll, alle DIPEx-Daten konsistent und sorgfaltig zu
sammeln.

Neben der Sammlung von Interviews {iber bestimmte
Krankheitserfahrungen sieht DIPEXx ein kiinftiges Aufga-
bengebiet auch beim Thema »Teilnahme an medizini-
schen Studien«. Durch die Befragung einer Gruppe von
Patienten zum Zeitpunkt der Teilnahmezustimmung
und bei Ausscheiden aus der Studie soll unserem Ver-
standnis von solchen Untersuchungen eine neue wichti-
ge Dimension hinzugefiigt werden. Ein anderes Beispiel
wadren Kranke, die unter unerwiinschten Wirkungen ei-
nes Arzneimittels oder bestimmter Medikamentengrup-
pen leiden.

Wie wird das DIPEx-Material zusammen-
gestellt?

Jede »Sektion« besteht aus drei Hauptteilen: Interviews,
Krankheitsbeschreibung und Behandlungsoptionen so-
wie weiterfithrende Informationsquellen.

Interviews

Patienteninterviews (40-50 fiir jede Erkrankung) wer-
den systematisch und gezielt gesammelt (purposive
sampling, [21]), um
eine moglichst groRe Bandbreite von Patientenerfah-
rungen mit einer bestimmten Erkrankung zu erfassen
und
Faktoren (z.B. Alter, Geschlecht, soziale Klasse, Krank-
heitsstadium oder auch krankheitsspezifische Merk-
male) zu identifizieren, die mit diesen unterschied-
lichen Erfahrungen korrelieren.
Die Interviews miissen aber nicht unbedingt die Hiufig-
keit der Erkrankung in der Bevolkerung widerspiegeln
(22).
Die Teilnehmer werden {iber verschiedene Zugangswe-
ge rekrutiert (z.B. Allgemeindrzte, Spezialisten und
Selbsthilfegruppen). Die Interviews werden so lange
fortgesetzt, bis eine gewisse Datensattigung erreicht ist
und aus den Analysen keine neuen Erkenntnisse mehr
hervorgehen (23). Die erste Seite prdsentiert jeweils eine
Zusammenfassung der wesentlichen Themen aus den
Interviews, zusammen mit Angaben zur Haufigkeit ein-
zelner Erfahrungen, soweit sie aus der Literatur bekannt
ist. Halbstrukturierte Interviews orientieren sich an ei-
nem so genannten »illness narrative approach« (24): Ein
erfahrener Sozialwissenschaftler bittet die Betroffenen,
in ihren eigenen Worten zu beschreiben, was sie seit
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dem erstmaligen Auftreten des Gesundheitsproblems
erlebt haben. Auf diese Weise entsteht eine »miindliche
Geschichte« (oral history) der Krankheitserfahrung. Die
Analyse dieser Berichte beschreibt die Sorgen, Deutun-
gen und Prioritdten der interviewten Patienten (weniger
die Gedanken der Wissenschaftler). Erganzende Fragen
vertiefen bestimmte Interessengebiete (z.B. Kenntnis-
stand vor Beginn der Erkrankung oder Wege der Ent-
scheidungsfindung und Informationssuche). Die Inter-
views werden mit dem schriftlichen Einverstindnis
des Patienten auf Ton- oder Videoband aufgezeichnet
(25).

Krankheitsbeschreibung und verfiigbare
Behandlungsverfahren

Vor Aufnahme einer Erkrankung in DIPEx wird eine
Gruppe von beratenden Laien und Experten gebeten, die
entsprechenden Informationsmodule »abzusegnenc. Die
Expertengruppe umfasst praktizierende Arzte, Mitglie-
der von Selbsthilfegruppen, Reprasentanten der Cochra-
ne Konsumentengruppen und Wissenschaftler. Sobald
neue Behandlungsmethoden zur Verfiigung stehen, wer-
den die Informationen aktualisiert.

Andere Quellen

Die letzte Sektion der Datenbasis umfasst Links zur
Cochrane Library, der National Electronic Library for
Health und zu Internetadressen, die kritisch gepriift (26)
und fiir serios erachtet wurden. Kontaktadressen beste-
hender Selbsthilfegruppen oder Einzelheiten biografi-
scher Berichte sowie weiterfithrende Literatur runden
die Sektion ab.

Die Nutzer von DIPEXx

DIPEx mochte auch neben der wichtigsten Gruppe (den
Patienten und ihren Betreuern) Arzte und Krankenpfle-
gepersonal beziiglich Aus-, Weiter- und Fortbildung an-
sprechen. Zum Beispiel haben Medizinstudenten - trotz
jahrelanger Forderungen nach stdrkerer Patientenzen-
triertheit - viel zu wenig Gelegenheiten, Zeit mit Patien-
ten (insbesondere denjenigen mit selteneren Erkran-
kungen) zu verbringen (15). Die Anamneseerhebung be-
schrankt sich immer noch auf die eng gefasste Diagnose,
statt herauszufinden, was es fiir die Betroffenen bedeu-
tet, unter einer bestimmten Erkrankung zu leiden. Die
DIPEx-Datenbasis erdffnet durch systematische Analyse
von Patientenerfahrungen die Moglichkeit, Kommunika-
tion und Wege fiir gemeinsame Entscheidungen mit
dem Patienten (shared decision) zu verbessern. Auch
medizinische Lehrbiicher beleuchten (zu) selten die
Krankheitsperspektive von Patienten; durch Nutzung
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der DIPEx-Datenbasis kénnte hier eine deutliche Ver-
besserung erzielt werden.

Als systematische Ubersicht iiber die Wirkungen von
Gesundheitsinterventionen macht DIPEX auch Politiker
und Wissenschaftler auf Themen aufmerksam, die Pa-
tienten besonders belasten. Es ist zugleich eine Auffor-
derung und Anleitung, Patientenperspektiven in die For-
schungsschwerpunkte von Wissenschaftlern und For-
derinstitutionen zu integrieren (27).

Diskussion

Trotz des zunehmend einfacheren Zugangs zum Internet
und trotz nachweisbarer Bedeutung guter Information
fiir Krankheitsverlauf und seelische Stabilitdt kann ein
Patient seine Fragen und Befiirchtungen meist nur in
Form eines kurzen Treffens mit einem Arzt oder einer
Krankenschwester ansprechen (gelegentlich erginzt
durch das Aushdndigen einer Broschiire, deren Qualitdt
hdufig zu wiinschen iibrig ldsst [28, 29]).

Die Informationen von DIPEx werden mit zunehmender
Verbreitung des Internets auch leicht abrufbar sein: z.B.
auf beriihrungsempfindlichen Bildschirmen und mit
Hilfe benutzerfreundlicher Softwareprogramme - auch
in hausarztlichen Praxen, offentlichen Bibliotheken,
Selbsthilfegruppen und Informationszentren fiir Krebs-
kranke. Fiir Interessenten, die keinen Internetzugang
haben, wird die DIPEx-Datenbank spater auch in Form
einer CD-ROM angeboten.

Nach der Vollendung der ersten Module soll ausgewertet
werden, wie gut oder schlecht die Bediirfnisse der Ziel-
gruppen (Patienten, Professionals, Betreuer und Studen-
ten) erfiillt wurden. Ein formloses Riickkoppelungssy-
stem ermuntert zudem die Nutzer, Meinungen und Kri-
tik zu duern.

Obwohl es immer Individuen geben wird, die nur mini-
male Informationen wiinschen und/oder nicht in Ent-
scheidungsprozesse eingebunden werden wollen, gibt
es keinen verniinftigen Grund, Informationen fiir Arzte
und Patienten auf vollig unterschiedlichem Niveau auf-
zubereiten und Patientenerfahrungen von Erkenntnis-
sen iiber die Wirksamkeit von Therapien zu trennen.
Krankheitserfahrungen sind ein integraler Bestandteil
des Wissens iiber Behandlungsverfahren. Arzten wird
die Wichtigkeit dieser Integration spatestens dann klar,
wenn fiir sie selbst Behandlungsentscheidungen anste-
hen (15, 30). Die DIPEx-Seiten ermdoglichen einen ge-
stuften Informationszugang, der dem Interesse des Ein-
zelnen entspricht und dem unterschiedlichen Krank-
heitsstadium angepasst ist (31).

DIPEX (inzwischen eine - auch von den Geldgebern - un-
abhangige Stiftung) wurde zundchst fiir GrofSbritannien
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entwickelt; es wird aber durch internationale Zu-
sammenarbeit verschiedene Kulturen und Gesundheits-
systeme miteinander vergleichen kénnen und den welt-
weiten Austausch zwischen Patienten voranbringen.
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Sexualmedizin

Beier-Bosinski-Hartmann-Loewit, Urban und Fischer, 2001,
574 Seiten, 73 Abb., 169,90,- DMI

Lehrbiicher sind selten Lernbiicher; deshalb kaufen Studieren-
de und praktizierende Arztinnen und Arzte sehr gezielt Fach-
biicher, die handlungsleitendes Wissen vermitteln. Die Darstel-
lung von Theorie und Praxis sollte in merkfahiger Kiirze die
Patientenprobleme erkennen helfen, den Patienten verstehen
lehren und das eigene Handeln vom Stand des Wissens leiten
lassen. Grundsétzlich wird eine interdisziplindre Deutung des
Patientenanliegens erwartet.

Um es vorwegzunehmen: Das Buch »Sexualmedizin« von Beier,
Bosinski, Hartmann und Loewit erfiillt die oben genannten
Kriterien und ist fiir mich deshalb uneingeschrankt empfeh-
lenswert!

In 14 Kapiteln wird auf 574 Seiten die Sexualitdt und die Inhalte
der Sexualmedizin nach dem Stand des Wissens in {iberzeu-
gender Sachkenntnis und verstandlicher Sprache abgehandelt.
Werden in der bisherigen Literatur eingegrenzte Tllhemen aus
fachspezifischer Sicht in ihren pathologischen Aspekten in Dia-
gnostik und Therapie thematisiert, liegt hier wohl erstmals ein
Buch vor, welches bei der Sexualitat »...den Daseinsaspekt zum
Zentrum und Gegenstand therapeutischer Bemiihungen«
macht. In ausfiihrlichen Kapiteln wird ein ganzheitlicher, inter-
disziplinarer, soziokultureller Arbeitsansatz deutlich durch
Uberschriften wie »Fachbeschreibung« (15 Seiten) »Anthropo-
logische Grundlegungg, »vom Befund zur Behandlungg,
»Sexualerziehung und Kontrazeptionsberatungs.

Kenntnisreich und aus groRer Praxiserfahrung heraus werden
Sexualstorungen von Frau und Mann in Diagnostik und Thera-
pie, auch mit detaillierten Patientenbeispielen, in angemesse-
ner Ausfiihrlichkeit dargestellt. Zur Physiologie und der von
Lebensphasen abhdngigen Entwicklung der Sexualitdt wird das
Wissen vermittelt, was Arzt und Arztin haben sollten.
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Haufige hausarztliche Beratungsgesprache, wie z.B zu Inferti-
litat, Sterilitdt oder Alterssexualitdt gewinnen spiirbar an Qua-
litat, wenn das hier angebotene Wissen eingebracht wird.

Auch seltenere Sexualprobleme wie Geschlechtsidentifika-
tionsstorung, Paraphilien und Sexualdelinquenzen werden
kompetent erértert. Hier stellt sich mir jedoch die Frage, ob
solche ausfiihrlichen Darstellungen fiir den Nichtexperten
niitzlich und von Interesse sind.

Dagegen ist die Abhandlung der sexuelliibertragbaren Krank-
heiten tiberraschend knapp - meines Erachtens zu knapp -
ausgefallen.

Gonorrhoe, Lues und Aids sind weder in ihren Frithsymptomen
noch in therapeutischen Strategien dargestellt. Trotz der heuti-
gen Seltenheit dieser Krankheiten sollten Arzt und Arztin hier
ein Basiswissen haben.

Es soll hervorgehoben werden, dass die Autoren in einem kriti-
schen Wissenschaftsverstandnis einen wahrnehmbaren Unter-
schied zwischen nicht belegten Aussagen oder »Expertenmei-

nungen« und belegtem state of the art machen. Quellenanga-
ben, Literaturverzeichnis und Sachregister erfiillen die berech-
tigten Erwartungen bei einem wissenschaftlichen Fachbuch.

Die Autoren haben ein umfassendes Nachschlagwerk zur
Sexualitdt und Sexualmedizin vorgelegt, welches fiir Studieren-
de, praktizierende Arzte und Arztinnen wie zur Vorbereitung
einer qualifizierenden Priifung zur Sexualmedizin sehr empfeh-
lenswert ist.

Fiir mich zahlt dieses Fachbuch zu den Biichern, welches fiir
den Allgemeinarzt in seinem beruflichen Alltag eine Bereiche-
rung darstellt. Es ist klar im Stil und der Inhalt wird tiber Jahre
seine heutige Giiltigkeit behalten. Die Aussagen zu Lust und
Leid in der Sexualitat bleiben im Wesentlichen langer giiltig als
viele andere »Wahrheiten«in der Medizin.

Prof. Dr. Peter Helmich, Briiggen
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