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Bern

Warum Laien fur die Forschung so wichtig sind

Medizin-Professorin in Bern Onkologin Eva Segelov erklart, warum es bei bestimmten Forschungsprojekten dringend die Bevolkerung
braucht. Das Konzept gewinnt in der Schweiz zunehmend an Bedeutung.

Brigitte Walser

Wiirde ich die medizinischen
Tests lieber am Morgen oder eher
nach Feierabend {iber mich erge-
hen lassen? Verstehe ich iiber-
haupt, worum es bei den geplan-
ten Abklirungen geht? Solche
und andere Fragen stellen sich
rund 45 Laien im Auftrag von
Berner Forschenden regelmais-
sig. Sie priifen medizinische Stu-
dien vor deren Beginn auf ihre
Praxistauglichkeit. Einige ha-
ben als Patienten oder Angehori-
ge Erfahrungen mit dem medizi-
nischen Alltag gesammelt, ande-
re sind vollig unbeteiligt.

In einigen Lindern werden
Laien schon seit Jahren in For-
schungsvorhaben eingebunden,
etabliert hat sich dafiir der Be-
griff «Patient and Public Involve-
ment». «Auch in der Schweiz hat
das Konzept in den letzten Jah-
ren immer mehr Schwung auf-
genommen», sagt Eva Segelov.

Die Arztin und Professorin hat
bis vor drei Jahren in Australien
Krebspatienten behandelt. Seit
ihrem Umzug nach Bern leitet
sie die Abteilung fiir klinische
Forschung der Universitit Bern,
die mit dem Inselspital und den
Universitiren Psychiatrischen
Diensten zusammenarbeitet.

Laien gesucht,
die mitmachen

Jahrlich werden in der Schweiz
zahlreiche medizinische Studien
durchgefiihrt. Sie kliren Fra-
gen wie: Hilft Betroffenen nach
einem Herzinfarkt ein zusitz-
liches Medikament oder kann
man es weglassen? Oder: Niitzt
eine bestimmte Behandlung ge-
gen Nebenwirkungen und wel-
che Therapiereihenfolge ist am
erfolgreichsten?

Eva Segelovs Erfahrungen aus
der Onkologie - in diesem Be-
reich konnen Behandlungen und
Nebenwirkungen einschneidend
sein — haben ihre Haltung ge-
pragt: «Forschung darf nicht al-
lein von Medizinerinnen oder
Statistikern ausgehen. Wir brau-
chen die Bevolkerung, die unsere
Ideen einem Realitatscheck un-
terzieht.» Ihre Abteilung sucht
laufend interessierte Laien, die
mitdenken und mitreden.

Was konnen Personen ohne
Fachwissen zu komplexen me-
dizinischen Fragen beitragen?
«Enorm viel!», sagt Segelov. Wer
eine Studie leite, steuere das
fachliche Wissen bei. Die Exper-
tise von Laien sei eine andere. Sie
zieht den Vergleich zum Bau ei-
nes Hauses. «Der Architekt ver-
langt von Thnen nicht, dass Sie
bei der Statikberechnung mithel-
fen. Aber er muss von Ihnen wis-
sen, was Sie benétigen und wie
Sie die Raume nutzen.»

Studien kOnnen gemadss Sege-
lov an ganz praktischen Dingen
scheitern. Etwa wenn sie sich
auf Themen konzentrierten, die
fiir Patientinnen und Patienten
nicht relevant seien. Oder wenn
der vorgesehene Zeitpunkt der
Medikamenteneinnahme fiir je-
manden, der arbeiten miisse, gar
nicht moglich sei.

«Mein Blickwinkel ist
anders», sagt Carola Blatt

Missachte man solche Bediirfnis-
se, laufe man Gefahr, dass Pati-
enten die Teilnahme an der Stu-
die abbrachen oder dass die Stu-
dienresultate in der Praxis keine
Anwendung finden.

Carola Blatt ist Mitglied der
45-kopfigen Gruppe, die Segelovs
Abteilung aufgebaut hat und auf
welche Forschende zuriickgrei-
fen. Sie bestitigt: «Mein Blick-
winkel ist komplett anders als je-
ner der Fachexperten.» Nimmt sie
eine Expertise-Anfrage an, stu-
diert sie zunichst die Unterlagen
zur geplanten Studie. Mit fiinf bis
sechs Personen aus der Gruppe
nimmt sie anschliessend an un-

«Die Offentlichkeit
soll involviert sein,
damit wir die
bestmoglichen
Studien machen,
die nah am realen
Leben sind.»

Eva Segelov
Medizin-Professorin

gefdhr drei Sitzungen teil. Manch-
mal bringen die Laien Details ein
wie das Sprechtempo in einem
Erklarvideo. Manchmal Grund-
satzliches wie die Zweifel, ob sie
aufgrund der vorliegenden Infor-
mationen iiberhaupt an der Stu-
die teilnehmen wiirden.

Sie weiss, wie es ist,
Schmerzen zu haben

Carola Blatt arbeitet in der Kom-
munikation und hat selbst eine
chronische Krankheit, mit Spi-
tdlern und Therapien kennt sie

sich aus. Anfragen zu Studien
tiber ihre eigene Krankheit wiir-
de sie ablehnen, «denn das gin-
ge mir zu nahe». Ihre Erfahrun-
gen fliessen aber in ihre Beur-
teilungen ein: «Ich weiss, wie
es ist, unter Schmerzen einge-
schrinkt und weniger effizient
zu sein.» Sie kann abschitzen,
ob sie in einer schwierigen Si-
tuation lieber einen Onlinefra-
gebogen ausfiillen oder miind-
lich befragt werden wiirde. Ihr
ist aber auch bewusst, wie ver-
schieden Menschen sind. «Als
mein Mann krank war, ging er
damit ganz anders um als ich.»

Genau das ist Eva Segelov
wichtig: «Weil Patienten un-
terschiedlich reagieren, moch-
ten wir bei der Studienplanung
eine moglichst grosse Bandbrei-
te an Meinungen haben. Nur das
macht uns flexibel genug.»

Fir ihren Aufwand wiirden
die Laien entschadigt, denn sie
triigen Verantwortung und soll-
ten sich unabhingig dussern
konnen, sagt Segelov. Bezahlt
werden 60 bis 120 Franken pro
Stunde.

Eva Segelov sagt, dass Laien viel zur Forschung beitragen kénnen. Sie ist Direktorin des Department of Clinical Research an der Universitat Bern. Foto: Christian Pfander

Der Schweizerische National-
fonds (SNF) finanziert im Auf-
trag des Bundes verschiedene
Forschungsprojekte. Seit 2020
sei bei bestimmten Studien das
Involvieren von Patienten und
Offentlichkeit Standard, teilt der
SNF auf Anfrage mit. Die For-
schenden kénnen dafiir eine fi-
nanzielle Unterstiitzung bean-
tragen. Man habe das Patient and
Public Involvement bis heute im-
mer weiter ausgebaut, so der SNF.

Krebsforschung nahm
Pionierrolle ein

Eine Pionierrolle nahm die For-
schung zu Krebsbehandlungen
ein. Bereits vor zehn Jahren hat
das Swiss Cancer Institut einen
Patientenrat gegriindet. «Die-
ser sorgte zu Beginn vor allem
dafiir, dass Informationen fiir
medizinische Laien verstindlich
sind», erklart Geschiftsleitungs-
mitglied Lea Kusano. Es habe
sich dann rasch gezeigt, dass die
Qualitit der Forschung sowie der
Kommunikation mit den Patien-
tinnen und Patienten dank die-
ser Arbeit steige.

Inzwischen beurteilt der Patien-
tenrat auch, welche praktischen
Herausforderungen auf die Stu-
dienteilnehmenden zukommen
und ob ein Forschungsvorhaben
aus seiner Sicht relevant ist. Seit
drei Jahren ist seine Einschit-
zung gemass Kusano Bestandteil
fiir den Entscheid, ob das Insti-
tut eine geplante Studie finanzi-
ell unterstiitzt oder nicht.

Sowohl Kusano als auch Sege-
loverwdhnen die Coronapande-
mie. Covid habe die Diskussion,
ob Betroffene Fachempfehlun-
gen akzeptieren oder nicht, aufs
Tapet gebracht. Seither habe Pa-
tient and Public Involvement ei-
nen regelrechten Hype erfahren.

Diesen Hype gelte es zu nut-
zen, sagt Segelov. «Die Offent-
lichkeit soll involviert sein, da-
mit wir die bestmoglichen Stu-
dien machen, die nah am realen
Leben sind.» Dann wiirden die
Resultate Beachtung finden und
die finanziellen Mittel effizient
eingesetzt werden. «Schliesslich
haben wir auch den Steuerzah-
lenden gegeniiber eine Verant-
wortung.»
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