Patienten wie du

PatientsLikeMe ist mehr als eine elektronische
Gesundheitsakte, aber auch mehr als ein blosses
Patientenforum. In solchen Netzwerken tauschen
Patienten ihre Krankheitsdaten offen aus. Dadurch
erfahren sie beispielsweise von Therapieansatzen, mit
denen Leidensgenossen gute Erfahrungen machten
oder aber auch von medizinischen Studien, von denen
sie sonst nie gehort hatten. Umgekehrt profitiert aber
auch die medizinische Forschung von der Auskunfts-
freude der Teilnehmenden - mit allen Risiken und
Nebenwirkungen.

Thodd Small kimpft seit 14 Jahren gegen Multiple Skle-
rose an. Fast tiglich hatte er das Gefiihl, seine Beine
wiirden in Treibsand feststecken und er wiirde die weni-
gen Schritte zum rettenden Auto nicht mehr schaffen. Das
muskelentspannende Medikament Baclofen wirkte nach
Jahren kaum mehr gegen die zugrundeliegende Nerven-
schidigung. «Mein Neurologe sagte mir immer, wenn
du zu viel einnimmst, wird es deine Muskeln schwichen.
Also nahm ich nie mehr als zehn Milligramm.» Auf der
Gesundheitswebseite PatientsLikeMe fand er per Maus-
klick 200 Patienten, die ebenfalls Baclofen einnahmen.
Ein weiterer Klick 6ffnete ihm eine Balkengrafik — sie
zeigte zahlreiche Patienten, die deutlich hshere Dosen
gut vertrugen. Small bat seinen Arzt um Dosiserhéhung
und nahm danach 40 Milligram tiglich ein. Wunder sind
zwar bei der Multiplen Sklerose nicht zu erwarten, aber
sein Laufen verbesserte sich deutlich.

Offen einsehbare Daten

PatientsLikeMe bietet seit drei Jahren eine offen einseh-
bare Gesundheitsakte im Internet an, die es erméglicht,
Gleichgesinnte zu finden und sich mit diesen auszutau-
schen. Viele der registrierten Nutzer leiden unter chro-
nischen Nervenerkrankungen wie etwa der Multiplen
Sklerose oder dem Morbus Parkinson, inzwischen sind
aber auch Communities fiir HIV-Infizierte und fiir Ge-
miitskranke, die mit Depressionen oder Angst zu kimp-
fen haben, eréffnet worden. PatientsLikeMe dhnelt auf
den ersten Blick Social-Community-Seiten wie Facebook
oder Xing und erfordert fiir den neuen Nutzer das Anlegen
eines umfangreichen und hochgradig krankheitsspezi-
fischen Profils. Haupt- und Nebensymptome, Medika-
mente und andere Therapien, Gewichtsverlauf und vieles
mehr wird eingetragen — fiir jede Krankheit gibt es Dut-
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und ich

zende spezifische Vorgaben. Circa
tausendmal wochentlich  erginzen
etwa die aktiven der registrierten
12000 Patienten mit Multipler Skle-
rose ihre Gesundheitsakten. Auch
einer der 3500 Patienten mit ALS,
einer unheilbaren, schwer verlaufen-
den und mit zunehmenden Lihmun-
gen einhergehenden Nervenzersts-
rung, profitierte von Tipps anderer

Betroffener. Die Balkengrafik seiner

Akte zeigte, wie er zunchmend dra-
matisch an Gewicht verlor. Eine  uUwe Sander
andere Betroffene riet deswegen zur

lebensrettenden Ernihrungssonde.

Ein weiterer Patient, einer der 2000 registrierten HIV-
Infizierten, hatte im November 2007 nach zwélfjihriger
HIV-Infektion zwei Monate lang seine Arzneimittel nicht
mehr eingenommen — mit schlimmen Folgen. Die Anzahl
der Viren im Blut vervielfachte sich. Der Betroffene ver-
offentlichte und kommentierte seine Gesundheitsakte,
um andere Infizierte von solchem Leichtsinn abzuschre-
cken. «Medikamentenferien», so der Patient, «sind lingst
nicht mehr das, was sie frither mal waren.» Das Manage-
ment chronischer Krankheiten, zu denen HIV-Infek-
tionen, Parkinson und ALS gehoren, aber auch Volks-
krankheiten wie Depression, Diabetes und verschiedene
Herzkrankheiten, ist eine Herausforderung der modernen

Gesellschaft geworden.

Krankheitsdaten gemeinsam nutzen

PatientsLikeMe bietet fiir dieses Problem ein hochent-
wickeltes Werkzeug, mit dem inzwischen mehr als 20 000
Nutzer experimentieren. Diese sind, wie die New York
Times schrieb, «praktizierende Patienten», die aktiv ihre
Behandlung steuern. «Menschen, die es nutzen, werden
linger leben», so der provozierende Mitbegriinder von
PatientsLikeMe, Jamie Heywood. Dessen Bruder Stephen
hatte 1998 die Diagnose ALS erfahren. Jamie unternahm
vieles, seinem Bruder zu helfen, sie versuchten experi-
mentelle Therapien fiir die unheilbare Krankheit — letzt-
endlich vergeblich. Dabei entstanden grosse Mengen an
Daten aus der Krankenakte. Jamie hatte die Idee, dass die
gemeinsame Nutzung solcher Daten durch verschiedene
Betroffene zum Auffinden von Patienten mit dhnlichen
Symptomen und Krankheitsgeschichten fithren koénnte
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und die Planung von Therapie und Pflege erleichtern
wiirde. Er iiberzeugte seinen zweiten Bruder Ben sowie
Jeff Cole — alle drei mit einem Abschluss des renommier-
ten Massachusetts Institute of Technology (MIT) in
Boston — die Geschiftsidee umzusetzen. PatientsLikeMe
verzichtet, mit fiinf Millionen Dollar durch Venture-
Kapital finanziert, auf Werbeeinnahmen, etwa durch das
Zuschalten von Internetanzeigen.

Stattdessen veriussert die US-amerikanische Firma die
von Patienten akribisch gesammelten Daten anonymi-
siert, aggregiert und individualisiert an Pharmafirmen,
wie etwa Novartis, sowie an Medizintechnikunternehmen
und Versicherungsgesellschaften — mit vollem Einver-
stindnis der Nutzer. Weitere Einnahmen entstehen durch
die Vermittlung geeigneter Patienten fiir klinische Stu-
dien. Denn Medikamententests leiden unter chronischen
und kostspieligen Verzégerungen aufgrund verbreiteter
Schwierigkeiten bei der Akquise von Teilnehmern. Die
sozialen Netzwerke im Gesundheitsbereich, in denen
Nutzer von klinischen Studien héren kénnen, die sie an-
sonsten nicht wahrgenommen hitten, bezeichnete News-
week deswegen kiirzlich als «Pharma’s Facebook».

Risiken und Nebenwirkungen

Aber Pharmafirmen sehen auch Risiken in den sozialen
Netzwerken — denn dort wird beispielsweise offen iiber
den weitverbreiteten «off-label use» von Medikamenten
diskutiert, dem Einsatz ausserhalb des im Beipackzettel
angegebenen Indikationsgebietes hinaus. Eine solche
Diskussion kann fiir die Lizenzinhaber rechtlich proble-
matisch sein. Auch iiber Nebenwirkungen wird freimiitig
berichtet, und Pharmafirmen fragen sich bange, inwieweit
sie durch die Arzneimittelzulassungsbehsrden verpflich-
tet sind, solchen Berichten zur Arzneimittelsicherheit
detektivisch nachzugehen und sie zu melden. Weitere Pro-
bleme fiir soziale Netzwerke wie PatientsLikeMe ergeben
sich aus dem Datenschutz.

In den USA wird dieser im Gesundheitsbereich unter
anderem durch den Health Insurance Portability and
Accountability Act (HIPAA) geregelt. Er definiert 18 Ka-
tegorien mit Informationen, die eine Identifizierung von
Personen erméglichen konnten. Altersangaben und
Wohnort beispielsweise miissen deswegen vor der Weiter-

Weitere Patienten- und Gesundheits-Communities
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gabe von Patientendaten zu Forschungszwecken an Dritte
entfernt werden — falls der einzelne Patient die Weitergabe
nicht ausdriicklich erlaubt hatte. Viele PatientsLikeMe-
Nutzer aber laden dariiber hinaus auch Fotos von sich
und ihren Familienangehorigen hoch. Sie veréffentlichen
kurze Autobiographien und beschreiben detailliert ihre
Symptome — inklusive potentiell peinlicher Details zu
Sexualitit und Verdauung. Die meisten Nutzer verwenden
Pseudonyme, sprechen sich aber im Forum teilweise mit
Vornamen an.

Da PatientsLikeMe aber kein Gesundheitsanbieter ist,
und zudem alle Mitglieder mit der Versffentlichung von
Daten einverstanden sind, greift HIPAA nicht. Patients-
LikeMe selbst warnt vor den potentiellen Gefahren, seine
klinischen Daten online zu veréffentlichen: «Klauseln
bei Kranken- und Lebensversicherern schliessen vorexis-
tierende Krankheiten aus. Arbeitgeber mochten mogli-
cherweise niemanden einstellen, der an einer teuren oder
risikoreichen Erkrankungleidet.» Aber Jamie Heywood ist
sich sicher, dass der Nutzen die Risiken aufwiegt: «Eines
Tages kénnte jemand Nachteile erleiden, aber viel wahr-
scheinlicher wird vielen Menschen geholfen.» Das mogli-
cherweise grosste medizinische und geschiftliche Poten-
tial von PatientsLikeMe kénnte in der Leichtigkeit und
Geschwindigkeit liegen, mit der Ad-hoc-Studien zu me-
dizinischen Fragestellungen unterstiitzt werden kénnen.
Beispielsweise untersuchte der Neuropsychologe Paulo
Wicks, Forschungsleiter bei PatientsLikeMe, psycholo-
gische Probleme bei der Schiittellihmung Morbus Par-
kinson. Einige dieser Patienten sind spielsiichtig und
verlieren dadurch Tausende Dollar. Einer der Patienten
berichtete im Forum von PatientsLikeMe: «Ich gebe einen
Haufen Geld aus, welches ich nicht ausgeben sollte. Ich
wache auf und denke an Lotterie ... Alles fing an, nach-
dem ich begann, Requip und Stalevo einzunehmen. Helft
mir, bevor ich alle unsere wenigen Ersparnisse ausgebe.»
Gibt es einen Zusammenhang zwischen pathologischem
Spielen und bestimmten Medikamenten? Innerhalb
kurzer Zeit befragte Wicks 208 Patienten mit Morbus
Parkinson. Uberraschend viele, 13 Prozent, waren spiel-
stichtig, im Gegensatz zu drei Prozent der ALS-Patienten
und einem Prozent der Allgemeinbevélkerung. Ein Zu-
sammenhang mit bestimmten Medikamenten bestitigte
sich aber nicht.

Studien in Echtzeit

2007 begannen ALS-Patienten bei PatientsLikeMe
Lithium einzunehmen; dieses wird normalerweise bei
bestimmten Gemiitsstérungen verschrieben. Sie hatten
von einem italienischen Vortrag gehore, dass dieses stim-
mungsausgleichende Medikament auch bei ALS hilfreich



sein konnte — wissenschaftlich belastbare Belege standen
aber dafiir noch nicht zur Verfiigung. Statt jahrelang auf
die langsamen Fortschritte einer nachfolgenden systema-
tischen klinischen Wirksamkeitsstudie zu warten, began-
nen die Patienten eine «erste realistische, offene und nicht
verblindete patientengesteuerte Medikamentenstudie in
Echtzeit». Deren Ergebnisse, dokumentiert von 216 Li-
thium einnehmenden Patienten, werden inzwischen kon-
tinuierlich auf der Webseite veroffentlicht.

Patienten haben hier unmittelbar einen Forschungsimpuls
gesetzt, was allerorten von Ethikkommissionen, die klini-
sche Studien begleiten, prinzipiell gefordert wird. Aller-
dings werden auch wissenschaftliche Bedenken beziiglich
der Zuverlissigkeit solcher Ad-hoc-Ergebnisse gedussert.
«Die Gefahr besteht, dass moglicherweise nicht wirksame,
aber nebenwirkungsreiche Arzneimittel als hilfreich dar-
gestellt werden», so Paul Bleicher vom wissenschaftlichen
Beirat des Applied Clinical Trials Magazine. Aber ALS-
Patienten, die oft nur noch wenige Jahre zu leben haben,
nehmen dieses Risiko in Kauf.

Zunehmende Nutzerzahlen

Die Nutzerzahlen von PatientsLikeMe nehmen monatlich
deutlich zu. Ein Ende dieses Wachstums ist nicht abzu-
sehen. Auch andere eHealth-Anbieter bieten nutzer-
zentrierte Gesundheitsakten an, etwa Google und Micro-
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soft oder in Deutschland die Firmen CompuGROUP mit
vita-X und InterComponentWare mit LifeSensor. Doch
diese Unternehmen haben mit einem Problem zu kimp-
fen: «Benutzer waren frustriert iiber den Aufwand, ihre
medizinischen Daten einzugeben», schrieb die Firma User
Centric iiber einen Vergleich von Google Health mit
Microsoft HealthVault. PatientsLikeMe zeigt, dass Patien-
ten durchaus bereit sind, diesen Aufwand zu betreiben,
wenn ihre Miihe unmittelbar belohnt wird.
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Der Beitrag von Uwe Sander kann dank der Zusammenarbeit zwischen
«Care Management» und der Zeitschrift E-HEALTH-COM versffent-
licht werden, ebenso der Beitrag von Miriam Wanner und Eva Diener
auf Seite 17. Mehr zu E-HEALTH-COM, dem Fachmagazin fiir Health

IT, Telemedizin und Gesundheitstelematik: www.e-health-com.eu
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