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Vorwort

Biirgerinnen und Biirger, Patientinnen und Patienten haben ein Recht auf
umfassende Gesundheitsinformationen, die ithnen in verstindlicher, unver-
zerrter und verlisslicher Weise zur Verfiigung stehen. Das Angebot an Infor-
mationen zu Gesundheits- und Krankheitsfragen ist jedoch sehr vielfiltig,
zum Teil uniiberschaubar und von unterschiedlicher Qualitit. Eine Differen-
zierung zwischen guten und weniger guten Informationen durch Verbrauche-

rinnen und Verbraucher ist deshalb oftmals nur schwer méglich.

Insbesondere in den letzten Jahren ist in Deutschland eine steigende Anzahl
von Aktivititen zum Thema ,,Qualitit von Gesundheitsinformationen® zu
beobachten. Dabei stehen die Erarbeitung und Etablierung von Anforderun-
gen, Voraussetzungen und Strukturen im Vordergrund, die qualititsgesicherte
und evidenzbasierte Gesundheitsinformationen gewihrleisten und hervor-

bringen sollen.

Der Kooperationsverbund gesundbeitsziele.de hat das Thema ,,Gesundheits-
informationen® intensiv diskutiert und bearbeitet. Die Ergebnisse werden in
diesem Band vorgestellt. So hat die Arbeitsgruppe zum Gesundheitsziel
»Gesundheitliche Kompetenz erhéhen, Patient(inn)ensouverinitit stirken
eine handhabbare Checkliste zu Qualititskriterien entwickelt und die Arbeits-
gruppe zum Gesundheitsziel ,Brustkrebs: Mortalitit vermindern, Lebens-
qualitit erhohen® ihre Zielvereinbarungen zu diesem Themenschwerpunkt

aktualisiert.

Dariiber hinaus liefern Autorinnen und Autoren aus dem deutschen Gesund-
heitswesen wertvolle Beitrige zu Anforderungen, Angeboten und Herausfor-
derungen von Gesundheitsinformationen aus ihrer Sicht und geben einen
exemplarischen Uberblick iiber die aktuelle Diskussion. Dieser Band 67 der
GVG-Schriftenreihe leistet damit einen wichtigen Beitrag zu mehr Trans-

parenz, Wissen und Information.

Rainer Hess, Vorsitzender des Ausschusses von gesundheirsziele.de
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Hinweis zum geschlechterbezogenen Sprachgebrauch:

Im folgenden Band 67 werden bei Personen- und Berufsbezeichnungen aus Griinden der besseren
Lesbarkeit nicht durchgehend beide Geschlechtsformen verwendet (z. B. Patientinnen und Patien-
ten, Arztinnen und Arzte, Biirgerinnen und Biirger). Die Verwendung nur einer Geschlechtsform
schlieSt selbstverstindlich die andere Geschlechtsform mit ein.






Zusammenfassung

Gesundheitsinformationen dienen der Vermittlung von Wissen zu gesund-
heits- und krankheitsbezogenen Themen und konnen dariiber hinaus eine
Handlungs- und Entscheidungshilfe bieten. Die Anforderungen an verliss-
liche, verstindliche und unvoreingenommene Informationen sind hierbei
nicht zu unterschitzen und gewinnen zunehmend an Bedeutung. Die Autor-
innen und Autoren dieses Buches widmen sich daher dem Thema ,,Qualitit
von Gesundheitsinformationen und liefern eine Ubersicht zu unterschied-
lichen Arbeitsschwerpunkten — die alle ein Ziel verfolgen: die Qualitit von

Informationen sicherzustellen.

Im ersten Beitrag thematisieren Anke Steckelberg et al. die Bedeutung und die
Notwendigkeit evidenzbasierter Patient(innen)informationen. Neben den
Anforderungen, die an Informationen gestellt werden, zeigen die Autorinnen
auf, welche Strukturen und Voraussetzungen in der Praxis zukiinftig gegeben
sein sollten, um das Ziel der miindigen Biirgerin/des miindigen Biirgers zu
erreichen. Dabei wird Bezug genommen auf die Rolle von Patientenleitlinien,
die verstirkte Qualifizierung von Gesundheitsfachpersonal und die Kompe-
tenzsteigerung von Biirgerinnen und Biirgern, um eine informierte Entschei-

dung treffen zu kénnen.

Daran anschlieffend stellen Hardy Miiller und Britta Lang in ihrem Artikel die
Aktivititen des Fachbereichs Patienteninformation und -beteiligung im
Deutschen Netzwerk fiir evidenzbasierte Medizin (DNEbM) vor. Neben den
Zielen und Aufgaben des Fachbereichs wird dabei auf die Qualititskriterien
des Positionspapiers ,,Gute Praxis Gesundheitsinformation® eingegangen und
notwendige Entwicklungen im Bereich der evidenzbasierten Informationen

werden aufgezeigt.

Die Arbeitsgruppe zum Gesundheitsziel ,,Gesundheitliche Kompetenz
erhéhen, Patient(inn)ensouverinitit stirken® des Kooperationsverbundes
gesundheitsziele.de beschiftigt sich aktuell mit Qualititskriterien fiir Gesund-
heitsinformationen. Zentrales Anliegen dabei ist die Kompetenzsteigerung

von Biirgerinnen und Biirgern, Patientinnen und Patienten. Giinter Holling,
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Holger Schmidt und Martina Thelen prisentieren eine Checkliste mit Quali-
titskriterien, die gemeinsam durch die Arbeitsgruppe entwickelt wurde. Die
Checkliste soll Biirger/innen und Patient(inn)en als Hilfsmittel beim Lesen
und Beurteilen schriftlicher Informationen zu gesundheits- bzw. krankheits-

bezogenen Themen dienen.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) moéchte im Rahmen des
Nationalen Krebsplans die informierte Entscheidung der anspruchsberech-
tigten Biirger/innen fiir oder gegen die Teilnahme an Untersuchungen zur
Krebsfritherkennung frdern. Zukiinftig sollen qualitativ hochwertige Infor-
mationsangebote zu diesem Thema unter anderem tiber die Gesundheitspor-
tale fiir Frauen- und Minnergesundheit der Bundeszentrale fiir gesundheit-
liche Aufklirung (BZgA) zur Verfiigung gestellt werden. Im Rahmen dessen
wurde eine Machbarkeitsstudie zur systematischen Bewertung von Gesund-
heitsinformationen aus Experten- und Nutzerperspektive durchgefiihrt, die

in diesem Band von Birgir Borutta et al. vorgestellt wird.

Thomas Nebling schildert anschaulich und praxisnah, inwiefern das Thema
,Gesundheitsinformation® aus Sicht einer Krankenkasse ein relevantes Hand-
lungsfeld darstellt. Dabei werden zunichst unterschiedliche Perspektiven
beleuchtet, die allgemein die Bedeutung einer informierten und selbst-
bestimmten Entscheidung durch Patient(inn)en skizzieren. Im Anschluss
daran erfolgt eine Darstellung von Angeboten der Techniker Krankenkasse

zu diesen Aspekten.

Gesundheitsinformationen aus dem Internet haben in den letzten Jahren
immer mehr an Bedeutung gewonnen. Auch hier stellen Verlisslichkeit und
Qualitit wesentliche Voraussetzungen fiir gut informierte Patient(inn)en und
Biirger/innen dar. Hauptanliegen des Portals www.patienten-information.de,
das Corinna Schaefer in ithrem Artikel vorstellt, ist die Bereitstellung solcher

hochwertigen Gesundheitsinformationen.

Ein weiteres internetbasiertes Angebot ist die Website www.gesundheits-
information.de des Instituts fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG). Roland Biichter, Beate Zschorlich und Andreas Waltering



Zusammenfassung

legen die Ziele der Gesundheitsinformationen des IQWiG dar und geben
einen Uberblick iiber die Produktformate und die Methodik, nach denen sie

erstellt werden sowie iiber dazugehorige Schritte der Qualititssicherung.

Im zweiten inhaltlichen Block des Bandes wird konkret auf Gesundheits-
informationen zu Brustkrebs Bezug genommen. Andrea Gaisser gibt zunichst
einen umfassenden Uberblick iiber Informationsbediirfnisse von Brustkrebs-
patientinnen und deren Angehérigen, indem sie die Ergebnisse von Nutzer-
befragungen und Zusatzuntersuchungen des Krebsinformationsdienstes
(KID) darstellt.

Der darauf folgende Beitrag beschreibt die Evaluation schriftlicher Gesund-
heitsinformationen zu Brustkrebs hinsichtlich der Kriterien Qualitit, Evi-
denzbasierung, Einheitlichkeit, Neutralitit und Verstindlichkeit anhand
verschiedener validierter Bewertungsinstrumente. Holger Schmidt, Iise Alilovic
und Gabriele Klirs gehen dabei auf die methodische Vorgehensweise und die

Evaluationsergebnisse ein.

Im Rahmen der Aktualisierung des Gesundheitsziels ,, Brustkrebs: Mortalitit
vermindern, Lebensqualitit erhthen® wurde das Thema Gesundheitsinforma-
tion intensiv behandelt. Die Mirglieder der Arbeitsgruppe 5 von gesundheirsziele.de

prisentieren nun in diesem Band ihre aktualisierten Zielvereinbarungen.
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Evidenzbasierte Patient(inn)eninformationen: Ausweg aus der
fremdverschuldeten Unmiindigkeit

Anke Steckelberg, Martina Bunge, Anja Gerlach, Ingrid Miihlhauser'

Beispiel-Szenario 2030: Die miindige Biirgerin

Arztin: ,Nehmen Sie an der Fritherkennung auf Skeptizismus teil?*
Biirgerin: ,,Ich habe die evidenzbasierte Information zur Fritherkennung auf
Skeptizismus gelesen. Die Testgiite ist ziemlich gut. Der Test erkennt 90 von

100 Personen mit der Erkrankung. In meiner Altersgruppe erhalten mit Friih-
erkennung 25 von 1000 Frauen in den nichsten zehn Jahren die Diagnose.
Im Vergleich dazu werden 20 von 1000 Frauen, die nicht an der Friiherken-
nung teilnehmen, die Diagnose bekommen. Von der Teilnahme an der Friih-
erkennung alle zwei Jahre {iber einen Zeitraum von zehn Jahren wird eine

Frau einen Nutzen haben, weil sie nicht an der Erkrankung verstirbt. Deshalb

werde ich...”

Egal, ob sie sich fiir oder gegen die Teilnahme an der Friitherkennung ent-
scheidet, die Voraussetzung, dass die evidenzbasierte Information verstanden

wurde, konnte erfiillt werden.

Ob die Aktivititen des ,Nationalen Krebsplans“? dieses Ziel der miindigen
Biirgerin/des miindigen Biirgers erreichen kdnnen, ist fraglich. Die geplante
Vernetzung der Informationsanbieter alleine gewihrt keine Verbesserung der
Qualitdt der Informationen. Eine Struktur zur systematischen und nachhal-
tigen Entwicklung und Bereitstellung von evidenzbasierten Informationen
ist bisher nur von einzelnen Akteuren angedacht. Auch die zunehmend an-
gebotenen Kommunikationsseminare fiir Arztinnen und Arzte zur Um-
setzung des Shared Decision Making (partizipative Entscheidungsfindung)
kénnen im Sinne der Patientenforderungen nur erfolgreich sein, wenn evi-

denzbasierte Informationen iiber die medizinischen Optionen vorliegen.

' Alle Universitat Hamburg, Gesundheitswissenschaften.

2 Der nationale Krebsplan wurde im Jahr 2008 durch das Bundesministerium fiir Gesundheit gemein-
sam mit der Deutschen Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebshilfe und der Arbeitsgemeinschaft
Deutscher Tumorzentren initiiert. Zielsetzung des Nationalen Krebsplans ist es, Pravention und
Friiherkennung weiterzuentwickeln und zu stérken und die Versorgung der Patientinnen und Patien-
ten zu verbessern. Dabei stellt die Qualitatssicherung in der Onkologie ein Kernthema dar.
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‘Was wir brauchen: Evidenzbasierte Patient(inn)eninformationen

Biirger/innen und Patient(inn)en wiinschen ein hohes Maf an Partizipation
an medizinischen Entscheidungen. Dieser Wunsch besteht weitgehend un-
abhingig von Gesundheitszustand, Bildung und Alter.? Partizipation setzt die
Verfiigbarkeit evidenzbasierter Patient(inn)eninformationen voraus. Jedoch
sind irrefithrende Patient(inn)eninformationen die Regel. Sie werden syste-
matisch genutzt, um gesundheitsorientierte Mafinahmen umzusetzen. Das
verfiigbare schriftliche Material ist oft nicht geeignet, individuelle informierte
Entscheidungen iiber spezifische medizinische Mafinahmen, z. B. eine be-

stimmte Krebsbehandlung, zu erméglichen.*

Die Kriterien fiir evidenzbasierte Patient(inn)eninformationen sind definiert.’
So muss iiber den natiirlichen Verlauf der Erkrankung bzw. des Beschwerde-
bildes informiert werden. Es miissen alle Optionen genannt werden, ein-
schliellich der Moglichkeit, auf eine Intervention (vorerst) zu verzichten.
Das gilt sowohl fiir priventive, diagnostische als auch therapeutische Mafi-
nahmen. Zu den anstehenden medizinischen Eingriffen miissen Wahrschein-
lichkeiten zu Erfolg, Ausbleiben des Erfolgs und Schaden prisentiert werden.
Die Angaben sollen sich auf Zielparameter beziehen, die fiir die Patient(inn)en
Relevanz haben. Das Fehlen von Evidenz muss ebenfalls offengelegt werden.
Im Falle diagnostischer Maffnahmen miissen Daten zu moglichen falschen
Ergebnissen bzw. den Vorhersagewerten fiir positive bzw. negative Tester-
gebnisse kommuniziert werden. Die Daten miissen unverzerrt prisentiert
werden, z. B. mit natiirlichen Hiufigkeiten anstatt der Angabe von Relativ-
prozent. Interessenkonflikte der Autor(inn)en und Ersteller/innen sind zu
nennen. Zudem sollen Patient(inn)en in den gesamten Entwicklungsprozess

des Informationsmaterials einbezogen werden.®

Es ist das verbriefte Recht der Biirger/innen unter Einhaltung dieser Kriterien
informiert zu werden.” Eine zunehmende Anzahl von Studien zeigt, dass

evidenzbasierte Patient(inn)eninformationen relevantes Wissen erhshen,

3 Vgl. EMEA 2009; Hamann/Neuner/Kasper et al. 2007; Miihlhauser/Lenz 2008.

4 Vgl. Mihlhauser/Lenz 2008; Miihlhauser/Oser 2008.

5 Vgl. Bunge/Miihlhauser/Steckelberg 2010; Steckelberg/Berger/Kdpke et al. 2005; Trevena/Davey/
Barratt et al. 2006.

5 Vgl. Bunge/Miihlhauser/Steckelberg 2010; European guidelines 2006; EMEA 2009; General Medical
Council 2008.

7 Vgl. General Medical Council 2008; Klemperer/Lang/Koch 2009; Koch/Miihlhauser 2008.



Evidenzbasierte Patient(inn)eninformationen @

Trugschliisse vermindern und bessere individuelle Entscheidungen von

Patient(inn)en ermdglichen.®

Strukeuren zur Erstellung der nétigen Informationen sollten auch auflerhalb
von Forschungsprojekten geschaffen werden. Es wird vorgeschlagen, themen-
spezifische Arbeitsgruppen einzurichten. Expert(inn)en in der Methodik der
Erstellung evidenzbasierter Informationen kénnten solche Arbeitsgruppen
unter Beteiligung Betroffener und medizinischer Fachexpert(inn)en leiten.
Sicherzustellen wire, dass alle Arbeitsgruppenmitglieder iiber Kompetenzen
in den Methoden der evidenzbasierten Medizin verfiigen oder diese in Trai-
nings erwerben konnen.” Modelle hierzu sind entwickelt und evaluiert
worden. So wurden von 2002 bis 2005 an der Universitit Hamburg in 14
einwochigen Kursen insgesamt 161 ausgewihlte und entscheidungsaktive
Patient(inn)en- und Verbrauchervertreter/innen in den Grundlagen wissen-
schaftlicher Kompetenzen geschult.' Ein kontinuierliches Angebot an Kom-

petenztrainings ist bereitzustellen.

Die Entwicklung einer Leitlinie zur Erstellung evidenzbasierter Patient(inn)en-
informationen wurde kiirzlich an der Universitit Hamburg in Kooperation
mit dem Fachbereich Patienteninformation des Deutschen Netzwerk Evi-
denzbasierte Medizin (DNEbM) initiiert und soll den Prozess beférdern.

Patientenleitlinien — wie kénnen sie fiir informierte Entscheidungen
nutzbar werden?

Patientenleitlinien sind systematisch erarbeitete Patient(inn)eninformatio-
nen, deren Inhalte auf einer evidenzbasierten Leitlinie beruhen. Patientenleit-
linien iibersetzen die Behandlungsempfehlungen drztlicher Leitlinien in eine
fiir Laien verstindliche Sprache. Als Grundlage fiir informierte oder partizi-
pative Entscheidungen sind sie jedoch in ihrer bisherigen Form nicht geeig-
net. Sie erfiillen nicht die Voraussetzungen zur Entwicklung von evidenz-
basierten Patient(inn)eninformationen.'' In einer systematischen Analyse
wurden 34 deutsche S3-Therapie-Leitlinien iiberpriift. Es wurde bewertet,

inwieweit die enthaltenen Informationen zu Nutzen und Schaden von

¢ Vgl. Fagerlin/Zikmund-Fisher/Nair et al. 2010; Kasper/Heesen/Miihlhauser 2009; Schwartz/Woloshin/
Welch 2009.

% Vgl. Miihlhauser/Steckelberg 2009.

10Vgl. Berger/Steckelberg/Meyer et al. 2010.

" Vgl. Gerlach/Bunge/Miihlhauser et al. 2010; Steckelberg 2010.
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Therapien entsprechend den Kriterien zur Erstellung von Patient(inn)en-
informationen geeignet sind. Bestenfalls konnen 19 von je 100 Darstellungen
des Nutzens medizinischer Interventionen fiir die Entwicklung evidenz-
basierter Patient(inn)eninformationen genutzt werden.'? Somit sind S3-
Leitlinien derzeit als Informationsbasis fiir die Erstellung evidenzbasierter

Patient(inn)eninformationen nicht geeignet.

Fiir die Entwicklung evidenzbasierter Patient(inn)eninformationen muss oft
auf Originalliteratur zuriickgegriffen werden, weil die systematischen Auf-
arbeitungen, z. B. der Cochrane-Gruppen, nicht zur Verfiigung stehen. Um
dieser Vergeudung von Ressourcen zu begegnen, wird vorgeschlagen, ein
internationales, Internet-basiertes, wissenschaftliches Netzwerk aufzubauen,

um eine Datenbank fiir fact-sheets klinischer Studien zu implementieren.'?

Gesundheitsfachberufe
Fiir viele relevante Entscheidungen ist die Information komplex und oft so
umfangreich, dass die notwendigen Aspekte nicht umfassend im Arzt-

Patienten-Gesprich thematisiert werden kénnen.

International sind Gesundheitsfachberufe bereits vielerorts in ein multidis-
ziplindres Team integriert, das die Beratung, evidenzbasierte Patient(inn)en-
informationen und das Shared Decision Making im Versorgungsprozess
sicherstellt. Ein Beispiel stellt die Betreuung von Patient(inn)en am Dart-
mouth-Hitchcock-Medical-Center in New Hampshire, USA, dar.'* Hier
werden die Patient(inn)en von speziell ausgebildeten Pflegenden und
Sozialarbeiter(inne)n systematisch auf medizinische Entscheidungen vor-
bereitet. Ein Besuch im krankenhauseigenen ,,Center for Shared Decision
Making® ist zur Vorbereitung auf wichtige Behandlungsentscheidungen bei

einer Reihe von Erkrankungen vorgesehen.

In Deutschland sind dhnliche Konzepte erfolgreich bei strukturierten
Patient(inn)en-Behandlungs- und Schulungsprogrammen fiir chronische

Krankheiten, wie Diabetes, Hypertonie und Asthma, umgesetzt worden. Die

12Vgl. Steckelberg 2010.
3'Vgl. Mihlhauser 2010.
14 Vgl. Dartmouth-Hitchcock-Medical-Center.



Evidenzbasierte Patient(inn)eninformationen

Schulung der Patient(inn)en erfolgt hier durch nichtirztliches, qualifiziertes
Fachpersonal. Der Arzt/die Arztin trifft dann auf einen Patienten bzw. eine
Patientin, der/die Kompetenzen zum Selbstmanagement der eigenen Krank-
heit erworben hat. Das Gesprich mit dem Arzt/der Arztin kann sich folglich

gezielt auf spezifische Fragen konzentrieren.

Zukiinftig sollten verstirkt Pflegefachpersonen qualifiziert werden, wie z. B.
die breast care nurses. Diese Berufsgruppe kann die Behandlungsoptionen
auf Basis evidenzbasierter Informationsmaterialien vor dem Arztgesprich mit
den Patient(inn)en besprechen und sicherstellen, dass diese verstanden wur-
den. Gut informierte Patient(inn)en, die sich iiber ihre Priferenzen bereits
Gedanken gemacht haben, werden das Gesprich mit dem Arzt/der Arztin
qualitativ verbessern und zeitlich entlasten. Eine erhohte Zufriedenheit der
Betroffenen mit der Arztkonsultation ist zu erwarten. Unabdingliche Voraus-
setzung fiir eine erfolgreiche Realisierung eines solchen Konzepts wire die
Weiterbildung des Fachpersonals, einschliefllich der Arzte und Arztinnen, in

der Nutzung der neuen Informationssysteme. "

Kritische Gesundheitsbildung muss geférdert werden

Biirger/innen iibernehmen zunehmend Verantwortung bei diagnostischen
und therapeutischen Entscheidungen. Die dafiir erforderlichen Kompetenzen
fehlen ihnen oft. Eine Kompetenzsteigerung bei Biirgerinnen und Biirgern,
die auf Autonomie und informierte Entscheidung abzielt, sollte maglichst
frithzeitig ein kritisches Verstindnis von Wissenschaft und im Besonderen
von Gesundheitswissenschaft und Medizin frdern. Bereits fiir Jugendliche
sind Gesundheitsthemen von hoher Relevanz. Sie nutzen Beratungsstellen,
nehmen selbststindig Arztbesuche wahr und werden zudem gezielt mit Werbe-
kampagnen adressiert. Es fehlt die Kompetenz, in diesen Situationen infor-

mierte Entscheidungen in gesundheitsrelevanten Fragen zu treffen.

Die zunechmenden Bestrebungen der Industrie, Werbung iiber Medikamente
direkt an Biirger/innen zu adressieren, Selbsthilfegruppen zu vereinnahmen
und Patient(inn)en fiir klinische Studien von fragwiirdigem Nutzen zu rekru-

tieren, machen es umso dringlicher, Gesundheitsbildung zu férdern.

1> Vgl. Miihlhauser/Steckelberg 2009.
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Das Projekt ebm@school ist international ohne Vorbild und adressiert erst-
malig Schiilerinnen und Schiiler allgemeinbildender Schulen. Das Ziel des
Curriculums liegt in der Kompetenzsteigerung der critical health literacy. Das
Projeke ist als Pilotprojekt abgeschlossen, eine Férderung zur Implementie-
rung steht aus. Fiir Biirger/innen wiirde die Implementierung des Curri-
culums ebm@school in die Curricula der Allgemeinbilden Schulen sowie
die Train-The-Trainer-Seminare in die Fortbildungen fiir Lehrer/innen lang-
fristig den Erwerb einer kritischen Gesundheitsbildung als Voraussetzung fiir

Partizipation und informierte Entscheidungen sichern.'®

Diese neuen Strukturen setzen aber zunichst die Einsicht der Akteure im
Gesundheitswesen voraus, dass das Gesundheitssystem des 21. Jahrhunderts
eine radikale Verinderung erfihrt, angetrieben von Informationstechnologie
und Wissen. Der frithere Chief Knowledge Officer des NHS, Sir Muir Gray,

spricht von der ,,dritten Revolution des Gesundheitswesens“!”.
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Aktivitaten des Fachbereichs Patienteninformation
und -beteiligung im Deutschen Netzwerk fiir evidenzbasierte
Medizin e.V.

Hardy Miiller', Britta Lang’

,Fiirchterlich! Wenn man diese Betroffenenforen im Internet liest, wird
einem ganz schlecht, da wird man sofort noch schlimmer krank. Und man
merkt, was fiir eine Hilflosigkeit in diesem Gesundheitswesen steckt. Das
muss mal laut und deutlich gesagt werden, was da fiir eine Hilflosigkeit, eine
Unfihigkeit herrscht. Weil die Menschen nicht nur allein gelassen werden mit
ihren Angsten, sondern auch statisch gemacht werden in ihrer Verzweiflung.
Sie bekommen mitgeteilt, dass sie krank sind, und geraten dann in
einen Prozess, der sie vollig entmiindigt. Nicht die Krankheit ist das Leiden,
sondern der Kranke leidet, weil er nicht fihig ist zu reagieren, weil er nicht
die Moglichkeit hat, mitzumachen. Er ist dem System ausgeliefert, weil
niemand in diesem System bereit ist, ernsthaft mit ihm zu sprechen. Klar:
Diagnose, Prognose, Therapie, es wird beinhart aufgeklirt, aber wirklich mit-
einander gesprochen wird nicht. Dabei kénnte man allein dadurch helfen,
dass man mit den Menschen spricht, zu Gedanken animiert oder nach Angsten
und Wiinschen fragt. Denn dann wire der Kranke wieder am Prozess be-
teiligt, dann wire er aus dieser Statik befreit, die einem die Krankheit auf-

zuzwingen versucht.“

Christoph Schlingensief (1960 — 2010)

Schlingensief, C. (2010): So schén wie hier kanns im Himmel gar nicht sein!
Tagebuch einer Krebserkrankung. Miinchen, S. 87 f.

" Wissenschaftliches Institut fiir Nutzen und Effizienz im Gesundheitswesen (WINEG);
Fachbereichsprecher Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V. (DNEbM).

2 Deutsches Cochrane Zentrum; Fachbereichsprecherin Deutsches Netzwerk
Evidenzbasierte Medizin e.V. (DNEbM).

@
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Der Fachbereich Patienteninformation und -beteiligung im

Deutschen Netzwerk fiir evidenzbasierte Medizin e.V.

Das Eingangszitat von Christoph Schlingensief ist Motivation und Pro-
gramm fiir den Ausbau und die Qualifizierung von Patient(inn)eninforma-
tionen und -beteiligungen im Gesundheitswesen. Im Verhiltnis zu anderen
»medizinischen Technologien®: im Gesundheitswesen ist das Feld der Pa-
tient(inn)enkommunikation vergleichsweise gering systematisiert und nur
wenig erforscht. Der Vorteil mag darin liegen, dass weiterhin grofle Verbesse-
rungspotenziale bestehen.® Diesem Thema widmet sich der Fachbereich
Patienteninformation und Patientenbeteiligung im Deutschen Netzwerk
Evidenzbasierte Medizin e.V. Es handelt sich um einen Zusammenschluss
von Mediziner(inne)n, Statistiker(inne)n, Gesundheitswissenschaftler(inne)n

und Vertreter(inne)n von Patient(inn)enorganisationen und der Selbsthilfe.

Seine Ziele sieht der Fachbereich vor allem

= in der Aufklirung der Bevélkerung und der Medien iiber die Bedeu-
tung der evidenzbasierten Medizin und in dem kritischen Umgang mit
Gesundheitsinformationen,

= in der Stirkung der gemeinsamen Entscheidungsfindung von Arzt/Arztin
und Patient/in,

= in der Verbreitung von evidenzbasierten Gesundheitsinformationen in

verstindlicher Sprache.

Zu den Aufgaben zihlen die

Beteiligung an bzw. Durchfithrung von Veranstaltungen/Workshops zum
Thema Patient(inn)eninformation/Gesundheitsbildung/Patient(inn)en-
beteiligung,

= Mitarbeit bei der Entwicklung von Kriterien fiir ,,Gute Patient(inn)en-
informationen“ sowie Erarbeitung von Prozessen zur Bewertung der

Qualitit von Patient(inn)eninformationen,

Beteiligung an der Evaluation von Patient(inn)eninformationen,

Offentlichkeitsarbeit.

3 Perleth 2003.
4 Vgl. Miiller 2010.
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Zu den maflgeblichen Zielen des Fachbereiches gehort immer auch die
konkrete Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung von Patientinnen

und Patienten.
Momentan sind iiber 200 Mitglieder im Fachbereich organisiert.

Die ,,Gute Praxis Gesundheitsinformation®

Nicht auf jede Information zum Thema Gesundheit kann man sich verlassen.
Als Hilfestellung durch den Dschungel von teils widerspriichlichen, teils von
versteckten Interessen durchsetzten Ratschligen zur Gesundheit hat sich eine
Expert(inn)en-Gruppe von Organisationen und Personen auf grundlegende
Qualitdtsanforderungen geeinigt. Diese ,,Gute Praxis Gesundheitsinforma-
tion® ist im Februarheft 2010 der , Zeitschrift fiir Evidenz, Fortbildung und
Qualitit im Gesundheitswesen® verdffentlicht. Diese Kriterien sollen klar-
machen, dass an eine verlissliche, verstindliche und unvoreingenommene

Information hohe Anforderungen zu stellen sind.

Die ,,Gute Praxis Gesundheitsinformation® unterscheidet sich von bisherigen
Initiativen zur Qualititsverbesserung dadurch, dass sie nicht nur auf dufler-
liche Aspekte schaut — wie zum Beispiel Transparenz und Verstindlichkeit —
sondern auch konkrete Anforderungen an die Inhalte stellt. Sie wird von
mehr als einem Dutzend Institutionen quer durch das Gesundheitswesen
mitgetragen, darunter Krankenkassen, irztliche Institutionen, Selbsthilfe-

gruppen und Wissenschaftlergruppen.

Eine Kernforderung lautet, dass sich Autor(inn)en einer guten Gesundheits-
information nicht auf beliebige Quellen stiitzen, sondern sicherstellen, dass
die Aussagen auf dem aktuellen Stand des Wissens beruhen. Es reicht nicht,
sich alleine auf eine Expertenaussage zu berufen. Eine gute Gesundheits-

information priift auch, wo Wissensliicken und Unsicherheiten bestehen.

Die zentrale Forderung lautet, dass Gesundheitsinformationen kein Instru-
ment darstellen sollen, um Menschen zu bestimmten Entscheidungen zu

dringen. Vielmehr sollen die Informationen so aufbereitet sein, dass sie
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Gesunden und Kranken dabei helfen, ihre eigene informierte Entscheidung zu

treffen. Ziel ist die Stirkung der Autonomie von Patientinnen und Patienten.®

Anstehende notwendige Entwicklungen

Die ,,Gute Praxis Gesundheitsinformation® ist bislang ein Positionspapier,
bei dem die Autor(inn)en und Unterzeichner/innen es jedoch nicht belassen
wollen. Die Empfehlungen zur Erstellung qualifizierter Patient(inn)eninfor-
mationen selbst sollen zukiinftig mit den Methoden der evidenzbasierten
Medizin entwickelt und im Ergebnis wissenschaftlich iiberpriift werden. Zu
diesem Zweck unterstiitzt der Fachbereich die Entwicklung und Pilotierung
einer §3- Leitlinie zur Erstellung und Prisentation evidenzbasierter Patient-

(inn)eninformationen.

Leitlinie zur Erstellung evidenzbasierter Patient(inn)eninformatinen

In einem unter Fithrung der Universitit Hamburg (Arbeitsgruppe Prof.
Miihlhauser) durchgefiihrten Projekt wird eine Leitlinie zur Erstellung
evidenzbasierter Patient(inn)eninformationen erstellt und die Qualitit dieser

Leitlinie in Pilotstudien evaluiert.s

Mit dem Projeke soll das Manko beseitigt werden, dass der Erstellungsprozess
selbst sogenannter evidenzbasierter Patient(inn)eninformationen oftmals
nicht transparent und nachvollziehbar ist und die Erstellung insofern beliebig
stattfand. Die gewonnenen Informationen geniigen damit nicht den An-
spriichen der evidenzbasierten Medizin. Die in dem Projekt zu erarbeitende
Leitlinie wird fundiert Orientierung zur fachgerechten Erstellung evidenz-

basierter Patient(inn)eninformationen geben.

Weiterhin wird das Projekt die Hypothese priifen, dass eine leitlinienge-
stiitzte Entwicklung neuer evidenzbasierter Patient(inn)eninformationen die
Qualitit der Informationen verbessert. Dazu wird die Qualitit von Infor-
mationen, die nach der Mafigabe der neuen Leitlinie erstellt wurden, ver-

glichen mit Informationen, die ohne Leitlinie ,traditionell erstellt wurden.

> Vgl. Klemperer et al. 2010.
6 Siehe hierzu Steckelberg et al. in diesem Buch.
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Erst wenn sich eine Verbesserung durch die leitlinienorientierte Erstellung
feststellen lisst, wird eine Implementierung der Leitlinie empfohlen und

vorangetrieben.

Evaluation von Patient(inn)eninformation

Weitere zukiinftige Herausforderungen stellen sich in der Evaluation der
Patient(inn)eninformation. Hierbei sind zwei Fragen prinzipiell zu unter-
scheiden. Zum einen geht es um die Frage, ob die evidenzbasierten Informa-
tionen die Patient(inn)en mit (dem grofiten) Bedarf erreichen. Die Erfahrung
zeigt, dass oftmals gerade vulnerable Gruppen keine oder wenig hilfreiche
und irrefithrende Informationen nachfragen oder unterbreitet bekommen.
Informationen erreichen dann gerade die Personen nicht, die am meisten
davon profitieren kénnten. Zum Abbau dieser Fehlversorgung sind systema-
tische Untersuchungen zur Verteilung und Reichweite der Informationen
notwendig. Mit den Ergebnissen sind Umsteuerungen anzustreben, mit dem
Ziel, Patient(inn)eninformationen verstirkt bedarfs- und zielgruppengerecht,

d. h. auch effizient, einzusetzen.’

Die andere Evaluationsfrage behandelt die patientenseitigen Effekte der
Informationen. Kénnen der Wissensstand erhoht und die Entscheidungs-
qualitit von Arzt/Arztin und Patient/in verbessert werden? Oder werden etwa
nur Nachrichten transportiert, die keine Relevanz fiir das Versorgungs-
geschehen besitzen? Patient(inn)eninformationen dienen ganz wesentlich
ebenso dazu, die Beteiligungschancen von Patient(inn)en zu erhshen. Letzt-
lich ist auch der Prozess der Informationsgewinnung selbst bislang kaum
untersucht. Unter der Zielsetzung, ebenfalls effizient und angenehm zu in-

formieren, darf dieser Prozess zukiinftig nicht weiter unbeobachtet bleiben.

Patient(inn)eninformationen wurden in den letzten zwei Jahrzehnten im
Angebot des Gesundheitswesens flichendeckend etabliert. Heute gibt es eher
zu viele als zu wenige Informationen: In Zukunft wird es darauf ankommen,
vor allem die Qualitit der Informationen und deren Effekte (outcome) zu

verbessern.

7Vgl. SVR-Gesundheit 2001.
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Nach der eindrucksvollen Krankheitsschilderung von Christoph Schlingen-
sief geht es bei der Hilfe fiir Patient(inn)en im Wesentlichen um Beteiligung,
Kooperation und um das ,Miteinander-Sprechen®, um dem Prozess einer
Entmiindigung entgegenzuwirken — alles Eigenschaften, die auch bei der

Optimierung der Patient(inn)eninformation als Leitgedanken gelten.
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gesundheitsziele.de: Qualitatskriterien fiir
Gesundheitsinformationen — Eine Checkliste fiir
Biirger/innen und Patient(inn)en

Giinter Holling', Holger Schmidt?, Martina Thelen?

Hintergrund und Zielsetzung

Gesundheitsinformationen werden in unterschiedlicher Form, z. B. als Bro-
schiiren, Flyer oder iiber das Internet angeboten. Sie werden zu diversen
Gesundheitsthemen und fiir verschiedene Zielgruppen durch eine Vielzahl
von Akteuren, Institutionen und Organisationen herausgegeben. Doch wie
gut sind diese Gesundheitsinformationen? Wie kénnen Leser/innen qua-
litativ hochwertige Informationen tiberhaupt erkennen? Mit diesen Fragen
beschiftigt sich die AG ,Patient(inn)ensouverinitit“ des Kooperationsver-
bundes gesundheitsziele.de, in der Vertreterinnen und Vertreter der Patient(inn)en-
und Selbsthilfeorganisationen, von Organisationen der Kostentriger und
Leistungserbringer, von Bund, Lindern und Kommunen, Gewerkschaft und

Wissenschaft zusammenarbeiten.

,»Gesundheitliche Kompetenz erhéhen, Patient(inn)ensouverinitit stirken
Patient(inn)en werden heute stirker als ,Koproduzent(inn)en® und Ex-
pert(inn)en fiir die eigene Gesundheit gesehen. Patient(inn)enorientierung
und -beteiligung verbessern nicht nur priventive und versorgungsbezogene
Mafinahmen. Vielmehr frdern sie den individuellen Gesundheitszustand
und die Lebensqualitit und liefern wichtige Ansitze zur bedarfsgerechten
und effizienten Gestaltung des Gesundheitswesens.* Aufgrund der Rele-
vanz des Zielthemas ,Patient(inn)enorientierung® verabschiedete der Ko-
operationsverbund gesundpeitsziele.de im Jahr 2003 das Gesundheitsziel

»Gesundheitliche Kompetenz erhéhen, Patient(inn)ensouverinitit stirken.*

"BundesArbeitsGemeinschaft der Patientinnenstellen und -Initiativen (BAGP).
2 Gesellschaft fir Versicherungswissenschaft und -gestaltung e.V. (GVG).

3Die Liste der Mitglieder ist abrufbar unter: www.gesundheitsziele.de.

4Vgl. GVG 2010, S.12.

5Siehe hierzu BMG 2003, S. 168 ff.
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Die Verfiigbarkeit, Vermittlung und Aneignung von Gesundheitsinforma-
tionen sowie die Steigerung gesundheitlicher Kompetenzen der Biirger/innen

und Patient(inn)en bilden dabei wesentliche Aspekte der Zielformulierung,.
Die ersten beiden Ziele sind:

Ziel 1: Biirger/innen und Patient(inn)en werden durch qualititsgesicherte,
unabhingige, flichendeckend angebotene und zielgruppengerichtete

Gesundheitsinformationen und Beratungsangebote unterstiitzt.

Ziel 2: Gesundheitsbezogene Kompetenzen der Biirger/innen und Patient-
(inn)en sind gestirke; erginzende und unterstiiczende Angebote sind ver-

fiighar.

In Bezug auf Ziel 1 entwickelte die Arbeitsgruppe Qualititskriterien, die
Biirger/innen und Patient(inn)en dabei unterstiitzen sollen, die Qualitit von
Gesundheitsinformationen einzuschitzen. Zentrales Anliegen dieser Kri-
terien ist die Kompetenzstirkung (Ziel 2). Leser/innen sollen sensibilisiert
werden, Informationen kritisch zu lesen und zu beurteilen. Im Folgenden
werden die in der Arbeitsgruppe erstellten ,,Qualititskriterien fiir Gesund-

heitsinformationen vorgestellt.

Qualititskriterien von gesundheitsziele.de
Die Basis fiir die erarbeiteten Qualititskriterien von gesundheitsziele.de
bilden eine Bestandsaufnahme und Analyse von insgesamt neun bereits

bestehenden Kriterienkatalogen, Checklisten und Empfehlungen.®

Als hiufigste Kriterien erwiesen sich dabei:

= Transparenz iiber Anbieter/in bzw. Autor/in der Informationen,
= Transparenz iiber Ziel, Zweck und Zielgruppe,
= redaktionelle Unabhingigkeit,

Verlisslichkeit, Vollstindigkeit und Akrualitit der Information,
Feedback-Moglichkeiten durch die Nutzer/innen,

Datenschutz (bei Internetangeboten),

= Klarheit und Gestaltung,

Zuginglichkeit,

= Unterstiitzung der Arzt-Patienten-Bezichung.

6 Zu den einbezogenen Publikationen siehe Tabelle 2 am Ende des Beitrags.
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Nach Analyse der vorliegenden Instrumente zur Bewertung von Gesundheits-
informationen kam die Arbeitsgruppe zu dem Ergebnis, unter dem Aspeke
der Nutzer(innen)orientierung eine Zusammenfassung der Kriterienlisten in
Form einer Checkliste anzubieten. Die Kriterien sollten dabei im Umfang
tiberschaubar und sprachlich leicht verstindlich sein. Dabei wurde beriick-
sichtigt, dass Gesundheitsinformationen fiir unterschiedliche Zwecke und
Themen erstellt werden und sich dabei an heterogene Nutzergruppen rich-
ten. Sowohl formal als auch im Umfang und in der Ansprache verfolgen sie
unterschiedliche Ziele. Aus diesem Grund sind nicht immer alle identifizier-
ten Kriterien zur Bewertung einer Information geeignet und auch notwendig.
Deshalb hat die Arbeitsgruppe eine Unterteilung in formale Kriterien, die in
jedem Fall erfiillt sein sollten, und in inhaltliche Kriterien vorgenommen.
Letztere sind abhingig vom jeweiligen Inhalt und Umfang der Gesundheits-
information. Dariiber hinaus ist festzuhalten, dass nicht alle Kriterien von
Nutzer(inne)n gleichermafien beurteilbar sind. Informationen tiber mégliche
Interessenkonflikte und Finanzierung beispielsweise sind unter Umstinden
schwer oder gar nicht auffindbar. Fragen zur Ausgewogenheit und Voll-
standigkeit sind hidufig nur mit entsprechender Fachkenntnis fundiert zu
beantworten. Aus diesem Grund kann selbst ein umfassender Anforderungs-
katalog verlissliche Informationen nicht mit absoluter Sicherheit identifizie-
ren und unserivse diskriminieren. In jedem Fall gilt, je mehr der aufgefiihrten
Kriterien erfiillt sind, desto hoher ist die Qualitit der zu beurteilenden Infor-

mation einzuschitzen.

Im Rahmen eines Nutzertestes wurde die Checkliste hinsichtlich Verstindlich-
keit und Nutzerfreundlichkeit untersucht. Danach wurden die Erklirungen

der einzelnen Kriterien noch einmal verkiirzt und verstindlicher formuliert.
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Daraus entstanden die folgenden neun Qualitdtskriterien fiir Gesundheits-

informationen:

Diese Kriterien sollten in jedem Fall erfiillt sein:

Autoren / Anbieter Die Autoren / Anbieter der Information werden mit ihrer fachlichen
Qualifikation angegeben.

Ziel Es geht aus der Information hervor, an wen sich die Information wendet
und welchen Zweck sie verfolgt.

Aktualitat Die Aktualitat der Gesundheitsinformation ist beurteilbar, weil das
Erstellungsdatum der Information angegeben ist.

Verstandlichkeit Die Gesundheitsinformation ist verstandlich und iibersichtlich aufgebaut.
Fachbegriffe sind erklart und Sachverhalte werden neutral dargestellt.

Finanzierung Die Finanzierung der Information (durch Sponsoren, Werbekunden etc.)
ist offen gelegt. Falls Werbeinhalte aufgefiihrt sind, dann sind diese
deutlich gekennzeichnet und abgegrenzt.

Diese Kriterien sind abhéngig vom Inhalt der jeweiligen Gesundheitsinformation:

Verlasslichkeit Die wesentlichen Aussagen sind mit mindestens einer Quellenangabe
(z.B. wissenschaftliche Studie) versehen. Dabei sind Art und Aktualitat
der Quelle mit aufgefiihrt.

Vollstandigkeit Bei krankheitsbezogenen Angaben werden Haufigkeit, Symptome, Friih-
erkennung, Untersuchung und Behandlung angefiihrt. Weiterfiihrende
Literatur, Kontaktadressen und Beratungsmdglichkeiten sind angegeben.

MaBnahmen MaBnahmen (z.B. gesunde Ernahrung oder medizinische Behandlungen)
sind in ihrer Wirkung beschrieben und verglichen. Es wird darauf
hingewiesen, dass die Information einen evtl. notwendigen Arztbesuch
nicht ersetzen kann.

Nutzen und Risiken Nutzen (z.B. Lebensdauer, Lebensqualitat) und Risiken (z.B. Neben-
wirkungen) sind beschrieben. Wahrscheinlichkeiten von Erfolg, Misserfolg,
etc. sind dargestellt.

Quelle: Eigene Darstellung

Tabelle 1: Qualitatskriterien fiir Gesundheitsinformationen

Die in der Tabelle aufgefiihrten Qualititskriterien sollen zukiinftig in Form
einer nutzerfreundlichen Checkliste iiber die Kooperationspartner von
gesundheirsziele.de verbreitet werden und sind online verfiigbar unter www.

gesundheitsziele.de.



gesundheitsziele.de: Checkliste Qualititskriterien

Ubersicht: Beriicksichtigte Kriterienkataloge, Checklisten und

Empfehlungen

Titel (alphabetisch sortiert)

,Afgis-Qualitatskriterien”

.Check-In"

.Checkliste: 10 Kriterien fir die
Bewertung der Transparenz
und Verlasslichkeit von
Gesundheitsinformationen

aus dem Internet”

,DISCERN: Qualitatskriterien
fiir Patienteninformationen”

+€Europe 2002: Qualitats-
kriterien fiir Websites zum
Gesundheitswesen”

,Gute Praxis Gesundheits-
information”

+HONcode”

LKriterien zur Erstellung

von Patienteninformationen
zu Krebsfriiherkennungsunter-
suchungen”

»Qualitatskriterien fiir schrift-
liche Informationen der BAGP"

Quelle: Eigene Darstellung

Herausgeber

Aktionsforum
Gesundheitsinformation, e.V.
(afgis)

AZQ / MHH, Deutsche
Cochrane-Zentrum et al.
(2004)

Verbraucherzentrale
Nordrhein-Westfalen (2008)

Institut fiir Epidemiologie,
Sozialmedizin und
Gesundheitssystemforschung,
Medizinische Hochschule
Hannover (MHH) / Arztliche
Zentrum fiir Qualitat in

der Medizin (AZQ) (2000)

Kommission der Europaischen
Gemeinschaft (2002)

Deutsches Netzwerk
Evidenzbasierte Medizin e.V.
(DNEbM) (2010)

Health On the Net Foundation

Deutsches Netzwerk
Evidenzbasierte Medizin e.V.
(DNEbM) (2008)

BundesArbeitsGemeinschaft
der PatientInnenstellen und
-Initiativen (BAGP) (2008)

Tabelle 2: Kriterienkataloge, Checklisten und Empfehlungen

Quelle

www.afgis.de

www.patienten-information.de/
patientenbeteiligung/
check_in.pdf

www.vz-nrw.de/
mediabig/5698A.pdf

www.discern.de

ec.europa.eu/information_
society/eeurope/ehealth/
doc/communication_acte_
de_fin.pdf

www.ebm-netzwerk.de

www.hon.ch

www.ebm-netzwerk.de

www.gesundheits.de/bagp/
bagp_prima.html
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Systematische Bewertung von Gesundheitsinformationen aus
Experten- und Nutzerperspektive

Birgit Borutta', Gabriele Seidel', Maren Dreier', Silke Kramer', Inga Kreusel',
Julia Helmstidter?, Jiirgen Toppich’, Eva-Maria Bitzer’, Marie-Luise Dierks’,
Ulla Walter'

1 Hintergrund

Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) mochte im Rahmen des
Nationalen Krebsplans® die informierte Entscheidung der anspruchsberech-
tigten Biirger fiir oder gegen die Teilnahme an Untersuchungen zur Krebs-
Fritherkennung férdern. Zukiinftig sollen qualitativ hochwertige Informa-
tionsangebote zu diesem Thema unter anderem iiber die Gesundheitsportale
fiir Frauen- und Minnergesundheit der Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufklirung (BZgA) zur Verfiigung gestellt werden. Um die Informationsma-
terialien zu identifizieren und zu bewerten, fiihrte das Institut fiir Epidemio-
logie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung der Medizinischen
Hochschule Hannover zusammen mit der Pidagogischen Hochschule Frei-
burg im Auftrag des BMG und in enger Kooperation mit der BZgA eine
Machbarkeitsstudie am Beispiel der Darmkrebs-Fritherkennung durch. Die
Ziele waren: Informationsmaterialien zu identifizieren, eine wissenschaftlich
fundierte Kriterienliste zur Bewertung zu entwickeln und die Materialien aus

Sicht von Wissenschaftlern und Biirgern zu bewerten.
2 Vorgehen und Methoden

Identifikation und Auswahl von Informationsmaterialien

Zur Identifikation von Informationsmaterialien zur Darmkrebs-Friitherken-
nung wurden Leistungserbringer, Kostentriger, Fachgesellschaften, Berufs-
verbidnde sowie weitere Institutionen kontaktiert, parallel erfolgte eine

Recherche auf den Websites dieser Institutionen.

Eingeschlossen wurden Materialien zur Darmkrebs-Friitherkennung, die

gedrucke oder als Datei vorlagen. Ausgeschlossen wurden Informationen, die

" Medizinische Hochschule Hannover.

2Padagogische Hochschule Freiburg.

3Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA).
*http://www.bmg.bund.de/glossarbegriffe/nationaler-krebsplan.html.
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lediglich den gesetzlichen Anspruch aufzeigten, nur einen Test zur Ermitt-
lung des Darmkrebs-Risikos enthielten oder sich ausschliefSlich an Darm-
krebspatienten bzw. an Personen mit erhdhten Risiken, wie z. B. chronisch-
entziindliche Darmerkrankung oder gehiuft auftretender Darmkrebs in der

Familie, richteten.

Erstellung einer Kriterienliste zur Bewertung von Informationsmaterialien

Anhand einer systematischen Literaturrecherche wurden 33 Publikationen zu
Empfehlungen, Instrumenten und Kiriterien zur Bewertung von Gesund-
heitsinformationen ermittelt und zur Erstellung der Kriterienliste herangezo-
gen.” Ein Manual mit eindeutigen Angaben, welche Antworten als korreke
bzw. inkorrekt gelten, wurde zur Unterstiitzung der Bewerter und zur Ver-
ringerung der Subjektivitit der Bewertung entwickelt. Ein projektbegleiten-
des Expertenpanel priifte vor dem Einsatz die Kriterienliste und das Manual,

Erginzungsvorschlige wurden eingearbeitet.

Nutzertestung

Ziel der Nutzertestung war es, die Meinung potenzieller Leser (Laien) zu den
Flyern und Broschiiren in Gruppendiskussionen unter Einsatz eines teilstruk-
turierten Leitfadens systematisch zu erheben.® Der Leitfaden erfasste folgen-

de Aspekte der Informationsmaterialien:

= Grundsitzliche Fragen

= Aufbau und Struketur:
Verstindlichkeit, Darstellung von Zahlen

» Wirkung — Erfassen der erwiinschten und unerwiinschten Wirkungen:
Wissen und Verstindnis, Einfluss auf Bewiltigungskompetenz, Einfluss auf
die Einschitzung der veréffendichenden Institution, Einfluss auf Ein-
schitzung der Moglichkeiten der Medizin generell, Einfluss auf soziale
Aspekte, antizipierte Wirkungen in Bezug auf die Kommunikation mit
Arzten und Laien

= Offene Fragen

= Weiterempfehlung

>Diese Publikationen sind unter Abschnitt 6 im Literaturverzeichnis aufgefihrt.
5Vgl. Lamnek 2005.
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Die Auswertung erfolgte auf Basis der Wortprotokolle und Audioaufzeich-
nungen der Gruppendiskussionen. Im Analyseprozess wurden die Einschit-
zungen der Teilnehmer zu den einzelnen Fragen systematisch aufgearbeitet,
das Material wurde im Sinne einer offenen Kodierung erschlossen, die Ko-
dierungen den Leitfragen zugeordnet. Zentrale Aussagen der Befragten wer-
den in der Ergebnisdarstellung zusammenfassend prisentiert, sofern sie die

Gruppenmeinung wiedergeben.”
3 Ergebnisse

Identifikation von Informationsmaterialien
Uber Ansprache und Internetrecherche wurden 78 Informationsmaterialien
identifiziert. Nach Anwendung der Ein- und Ausschlusskriterien wurden

28 Flyer und 13 Broschiiren in die Studie einbezogen.

Kriterienliste zur Bewertung von Informationsmaterialien
Die Kiriterienliste enthilt insgesamt 235 Items, die acht Bereichen zugeordnet

sind:

= Formalia

= Informationen zur Zielerkrankung

= Informationen zur Screening-Koloskopie
= Informationen zum FOBT*®

= Lesbarkeit/Verstindlichkeit

= Layout

= Neutralitit

= Richtigkeit der Angaben

Mit Ausnahme der formalen Kriterien wurde nicht nur das Vorhandensein
einer Information, sondern auch deren Korrektheit, die Art der Darstellung
(Text, Zahl, Diagramm, Tabelle, Bild oder Kombinationen daraus) sowie
die Angabe der Evidenzstirke dokumentiert (ja, nein, Hinweis auf fehlende
Evidenz) (Tabelle 1).

7Vgl. Kardoff 1991; Bohnsack 2000.
8 Fakaler okkulter Bluttest (Schnelltest auf verborgenes Blut im Stuhl).
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Angabe  Korrektheit Darstellung  Angabe der Zitate,
Evidenzstarke Anmerkungen

Allgemeines Risiko O ja Qja O Text Qja

von Neben- O nein O nein O Zahl O nein

wirkungen der Q unklar O Diagramm O Hinweis auf

Koloskopie wird O Tabelle fehl. Evidenz

angegeben 4 Bild

Risiko von Qja Qja O Text QOja

Schmerzen wird O nein O nein O Zahl O nein

angegeben 0 unklar O Diagramm O Hinweis auf
U Tabelle fehl. Evidenz
O Bild

Tabelle 1: Dimensionen der Kriterienliste

Ausgewihlte Ergebnisse auf Basis der Kriterienliste

Ein Datum, das das Herausgabejahr des Informationsmaterials anzeigt und
damit einen Hinweis auf die Aktualitit erlaubt, ist in 85 % der Broschiiren
enthalten, jedoch nur in 18 % der Flyer. Nahezu alle Materialien verweisen
auf den Anspruch der GKV’-Versicherten auf die Untersuchungen zur Darm-
krebs-Fritherkennung. Allerdings sind diese Angaben nur in 17 % der Fille
korreke. Nicht ausreichend wird in der iiberwiegenden Anzahl der Materia-
lien die Vorbereitung auf die Koloskopie beschrieben, zudem fehlen dezidier-
te Hinweise auf Nebenwirkungen. Die im Zusammenhang mit der Kolosko-
pie mogliche Sedierung der Patienten wird nur in der Hilfte der Materialien
erwihnt, meist ebenfalls ohne Darstellung der damit verbundenen Risiken.
Hinweise zur Testgiite sind eher allgemeiner Art, z.B. ,aussagekriftigste Me-
thode®, Zahlen werden in der Regel nicht genannt. Nur in einem Drittel der
Materialien wird auf konkrete Risiken, insbesondere Schmerzen, hingewiesen
und nur selten wird das Risiko von Ubelkeit, Blutungen, Perforationen oder
Todesfillen erwihnt. Nur wenige Materialien sprechen Angste oder Scham-

gefiihle an. Eine mégliche Uberdiagnostik wird nicht thematisiert.

Positiv hervorzuheben ist, dass auf Angst einfloende Bilder tiberwiegend
verzichtet wird. Etwas anders sieht es in der Textgestaltung aus. Hier ist etwa
die Hilfte der Informationsmaterialien nicht frei von Angst einflsffenden

Formulierungen, Furchtappellen und Bagatellisierungen.

°Gesetzliche Krankenversicherung.
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Viele relevante Informationen fehlen in den Materialien, z.B. Hinweise auf
Quellen, die fiir die Erstellung der Informationen herangezogen wurden
sowie Angaben zu Interessenskonflikten. Ob Nutzer und Experten bei der
Erstellung der Texte einbezogen worden sind, wird nur in Einzelfillen dar-
gestellt. In nur 10 % der Materialien findet sich der explizite Hinweis auf eine
freie Entscheidung fiir bzw. gegen die Inanspruchnahme einer Friiherken-
nungsuntersuchung. Insbesondere bei Flyern mangelt es an Informationen
tiber den genauen Ablauf der Untersuchungen inkl. Vorbereitung und even-
tueller Nebenwirkungen. Wihrend der Nutzen fast immer qualitativ darge-
stellt wird, fehlen oftmals konkrete Zahlen dazu. Auch Risiken sind in vielen
Materialien nicht, nur teilweise, inkorrekt oder verharmlosend dargestellt,

z.B. ,,ohne nennenswerte Beschwerden®.

Ein Herausgeber schreibt ,Die Vorsorge bringt auf alle Fille einen Gewinn
an Lebensjahren und Lebensqualitit®. Diese Aussage ignoriert, dass ein Pa-
tient mit negativem Befund keine erhohte Lebenserwartung hat, Patienten
mit positivem Befund durch die anschlielende Therapie in ihrer Lebensqua-
licdt eingeschrinke sind und falsch positive/negative Diagnosen vorkommen.
Die Formulierung in einem anderen Beispiel, es ,lassen sich alle Vor- und
Frithstadien restlos abtragen® ldsst aufler Acht, dass Polypen iibersehen oder

nicht direkt entfernt werden kénnen oder andernorts entstehen.

Sehr viele Materialien beinhalten veraltete Angaben zur Inzidenz. Die Darm-
krebsinzidenz und -mortalitit werden zudem in einem Drittel der Materialen
innerhalb eines Satzes dargestellt, z.B. , jihrlich erkranken 70.000 Menschen
an Darmkrebs, 30.000 sterben daran.” Dies suggeriert eine viel zu hohe
Letalitit im ersten Jahr nach Diagnosestellung. Dariiber hinaus bezeichnen
viele Materialien Darmkrebs als hiufigste Krebsneuerkrankung, was bezogen
auf die gesamte Bevolkerung korreke, fiir den einzelnen Biirger (nach Ge-
schlecht) jedoch nicht zutreffend ist. Die Testgiite der Koloskopie wird teil-
weise mit ,,sicherste Form der Vorsorge® bezeichnet, was jedoch als ein nied-

riges Risiko missverstanden werden kann.
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Die Flyer und Broschiiren wurden neben den inhaltlichen Kriterien auch
hinsichtlich der Lesbarkeit, der Verstindlichkeit und des Layouts iiberpriift.
Es zeigt sich, dass Aspekte der einfachen Sprache wie eine aktive Sprachform
sowie die Vermeidung von Konjunktiven und Schachtelsitzen nur selten be-
riicksichtigt werden. Fremdw®érter werden hiufig verwendet, wobei diese in
drei Viertel der Broschiiren und in der Hilfte der Flyer in der Regel im Text
erklirt werden. Strukturierende Elemente wie Zwischeniiberschriften, ange-
messene Zeilenabstinde und -lingen werden gut integriert. Positiv hervorzu-
heben sind die Inhaltsverzeichnisse der Broschiiren. Die laiengerechte Dar-
stellung von Zahlen in Form natiirlicher Hiufigkeiten wird in der Hilfte der
Materialien umgesetzt, die Angabe von Bezugsgroflen nur in einem Viertel.
Weitere hilfreiche Elemente im Bereich der inhaltlichen Strukturierung wie
Zusammenfassungen oder Lernziele werden selten angewendet. Die Schrift-
grofle ist nur bei jedem zweiten Flyer angemessen grofd. Teilweise verbesse-
rungswiirdig ist der Kontrast zwischen Schrift und Hintergrund. Visuelle
Elemente wie Bilder und Grafiken, die zum besseren Textverstindnis beitra-

gen, werden in nahezu allen Informationsmaterialien verwendet.

Ergebnisse der Nutzertestungen

In den Nutzertestungen wurden vom 10.11. bis 29.11.2010 vier Flyer und
drei Broschiiren getestet, die nach Anwendung der Kriterienliste folgende
Vorgaben erfiillen: Konkrete Risiken benennen, den FOBT und die Kolos-
kopie darstellen und primir die Fritherkennung thematisieren. An den Nut-
zertestungen nahmen 46 Personen teil, davon 52 % Frauen im Alter von
durchschnittlich 62 Jahren (Minner 65 Jahre). Fast alle Tester hatten die
deutsche Nationalitit, die Hilfte die (Fach-)Hochschulreife. In den sechs
Testungen a 2 — 3 Stunden bewerteten je sicben bis acht Tester drei bis vier
Gesundheitsinformationen, so dass jedes Material insgesamt drei mal disku-
tiert wurde. Die Zusammenstellung der Gruppen erfolgte teils geschlechts-
spezifisch und teilweise getrennt nach Broschiire/Flyer. Die Zuordnung der

Materialien zu einer Gruppe erfolgte nach dem Zufallsprinzip.

In der qualitativen Analyse der transkribierten Audioaufzeichnungen wurden
2.202 Nennungen kodiert, im Durchschnitt ca. 300 Nennungen pro Material.
Diese Nennungen wurden zu 74 Kategorien verdichtet, die in 18 Hauptkate-

gorien zusammengefasst wurden. Vorwiegend kamen die Inhalte der
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Materialien zur Sprache (20 %), gefolgt von Design- und Strukturaspekten
(15 %, 14 %). Auch die Zufriedenheit mit den Informationen (7 %) und
weitere Wirkungen wie Zweifel, Unsicherheit und Sicherheit wurden thema-
tisiert (9 %), andere Kategorien, wie z. B. Nutzen, Sprache, Umgang mit dem

Arzt, weiterfithrende Informationen und duferer Rahmen, blieben unter 4 %.

Generell betrachteten fast alle Tester die Materialien als eine Information
tiber die Darmkrebs-Friiherkennung, aber auch als ,Anreiz®, ,Aufruf* und
sein Wachriitteln® zu einer Fritherkennungsuntersuchung zu gehen. Unab-
hingig davon, ob die Texte tatsichlich einen Appell enthielten, fanden die
Tester, dass die Materialien Aufforderungscharakter haben bzw. haben sollten.
Es ist anzunehmen, dass die Vorerfahrungen der Leser und die zahlreichen
medialen Kampagnen mit eindeutigen und starken Appellen das Bewusstsein
der Tester stark gepriigt haben. Die Leser hatten bei fiinf der sieben Texte den
Eindruck, dass eine der Botschaften darin liegt, die Entscheidung fiir oder
gegen eine Darmkrebs-Friiherkennung individuell abzuwigen und duflerten,
die Texte wiirden hierfiir geeignete Entscheidungsgrundlagen bilden. Sie
fiihlten sich durch die Lektiire nicht gedringt, zu einer Darmkrebs-Friiher-

kennung zu gehen.

Die Texte wurden iiberwiegend als gut verstindlich bewertet, der Stil in der
Regel als ,sachlich®, ,informativ®, ,fliissig“ und ,leicht lesbar® bezeichnet.
Auch wenn die meisten Tester die Texte gut verstehen konnten, kritisierten
sie Fremdworte, undeutliche Formulierungen und unklare Beziige. Zudem
sprachen sie die Befiirchtung aus, dass Menschen mit einer niedrigen Schul-
bildung Verstindnisprobleme haben kénnten. Gelobt wurden Texte, die auf
der Basis von Grafiken Sachverhalte darstellen, insbesondere die Broschiiren.
Bilder, die keinen sachlichen Bezug zur Darmkrebs-Friiherkennung haben
und lediglich auflockern sollen, sind nach Ansicht der Tester ,,unnétig®, ,,un-

passend” oder ,,unglaubwiirdig".

Die Darstellung der Sachverhalte durch Zahlen wurde unterschiedlich bewer-
tet. So gab es in jeder Gruppe Personen, die der Ansicht waren, dass Zahlen
den Sachverhalt verdeutlichen, aber auch Tester, die eine numerische Darstel-
lung unverstindlich fanden und/oder Zahlen als unglaubwiirdig, verwirrend

oder ,schwammig® betrachteten. Zahlen zu Risiken riefen bei einigen Lesern

43



44

Gesundheitsinformationen in Deutschland

Angste hervor, weshalb diese Tester globale Hinweise favorisierten. Andere
befiirworteten eine klare, umfassende Aufklirung und gaben an, sich dadurch

beruhigt zu fiihlen.

Die Texte weckten bei fast allen Testern Interesse. Texte dlteren Datums wur-
den hinsichdlich ihrer Glaubwiirdigkeit in Frage gestellt, die Tester forderten
in diesen Fillen eine Aktualisierung der Materialien. Aufbau und Strukeur
der Texte wurden in der Regel als angemessen bezeichnet. Zu jedem Material
gab es jedoch auch kritische Stimmen: Diese wurden geduflert, wenn eine
Gliederung nicht erkennbar war, Absitze, Zwischeniiberschriften und Seiten-
zahlen fehlten, zu viele Absitze oder zu lange Sitze vorhanden waren oder

Passagen in einer unangebrachten Reihenfolge dargestellt wurden.

Die meisten Tester haben ihr Wissen durch die Informationen erweitern kén-
nen. Bei der Frage nach dem in dem Text dargestellten Nutzen der Friiher-
kennung gaben viele Tester globale Auskiinfte: ,Ja, ein Nutzen ist vorhanden®.
Manche hatten den Eindruck, dass iiber diesen Nutzen keine Informationen
dargelegt werde. Die Schwierigkeit, den Nutzen zu benennen, ist mog-
licherweise auf die Formulierungen der Texte zuriickzufiihren, z. B. wenn
Studienergebnisse im Konjunktiv angegeben oder unspezifische Worter ver-
wendet werden, wie z. B. fast®, ,viele®, ,nur wenige®, ,meistens®, ,manchmal®
oder ,spiter”. Dadurch wurden Texte oft als ,,widerspriichlich® oder ,,verwir-
rend“ wahrgenommen. Die intensive Auseinandersetzung mit den Materia-
lien fiihrte dazu, dass viele Fragen bei den Testern auftauchten. Zudem regte
die Beschiftigung mit 4 — 5 unterschiedlichen Materialien dazu an, zu ver-
gleichen und Inhalte, die die Nutzer in einem der Texte gefunden hatten, in
einem anderen als fehlend zu reklamieren. Hiufig entstand der Wunsch nach
weiterfithrenden Informationen, dieser steht allerdings im Widerspruch zu

dem gleichzeitig geduflerten Wunsch nach kurzen und prizisen Texten.

4 Zusammenfassung und Ausblick

Mit der 235 Items umfassenden Kriterienliste wurde ein neuartiges Bewer-
tungskonzept entwickelt und umgesetzt, das iiber bisherige Instrumente der
Qualititsbewertung von Gesundheitsinformationen weit hinausgeht. Die

Bewertung deckte detailliert Stirken und Schwichen der Materialien auf und



Systematische Bewertung von Gesundheitsinformationen

zeigt, dass bestimmte Informationen hiufig nicht enthalten sind, falsche An-
gaben gemacht werden, Nutzen und Risiken der Verfahren nicht konkret bzw.
nicht ausgewogen dargestellt werden und Informationen teilweise irrefiih-
rend formuliert sind. Lediglich eines der tiberpriiften Informationsangebote

weist keine fehlerhaften Inhalte auf.

Die Nutzertestungen waren gut umsetzbar. Die Teilnechmer gaben Hinweise
zur Informationsgestaltung allgemeiner Art und auch zur gezielten Uberar-
beitung der Texte. Dabei wiesen sie z.B. auf sprachliche Ungenauigkeiten,
inhaltliche Missverstindnisse, fehlende bzw. unklare Aspekte oder ,Falsch-

«p
aussagen hin.

Alle identifizierten Informationsmaterialien weisen, sowohl nach der Be-
wertung anhand wissenschaftlicher Kriterien als auch auf Grundlage der
Nutzertestung mafigebliche Defizite hinsichtlich einer verstindlichen, evi-
denz-basierten, ausgewogenen und unverzerrten Vermittlung von Gesund-
heitsinformationen auf. Dabei erbrachte die Kombination qualitativer und
quantitativer Methoden #hnliche und erginzende Ergebnisse, so dass dieser

Methodenmix auch fiir zukiinftige Bewertungen sinnvoll erscheint.

Die Ergebnisse geben zahlreiche Hinweise auf Verbesserungsméglichkeiten,
die fiir eine Neuauflage von laienverstindlichen, evidenz-basierten Gesund-
heitsinformationen genutzt werden kdnnen. Zur Erarbeitung hochwertiger
Gesundheitsinformationen, die zu einer informierten Entscheidungsfindung

der Biirger beitrigt, kommen zukiinftig verschiedene Vorgehen in Frage:

1. Eine Uberarbeitung bestehender Materialien nach der vorliegenden Krite-

rienliste und einer abschlieSenden Nutzertestung.

2. Die Erstellung einer umfangreichen Musterinformation auf Basis der

Kriterienliste und einer abschlieenden Nutzertestung.

3. Die Erarbeitung von Kernelementen, die zentral vorgehalten werden und
zu einer Gesamtinformation zusammengefiigt werden konnen. Je nach Um-

fang der Information kann eine Auswahl bzw. Komprimierung der Kern-
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elemente erfolgen. Auch diese Kernelemente sollten einer abschliefenden

Nutzertestung unterzogen werden.

Eine manualgestiitzte Kriterienliste in Kombination mit einer Nutzertestung
kénnte also zukiinftig auch fiir die Entwicklung oder Uberpriifung anderer
laienverstindlicher evidenzbasierter Gesundheitsinformationen genutzt

werden.
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Gesundheitsinformationen als Handlungsfeld
einer Krankenkasse

Thomas Nebling'

1 Begriffsbestimmung

Informationen lassen sich als zweckorientiertes Wissen definieren. Sie bein-
halten Aussagen, die den Erkenntnis- bzw. Wissensstand eines Informations-
benutzers iiber einen bestimmten Informationsgegenstand (Informations-
objekt) zu dem Zweck verbessern, eine bestimmte Aufgabe unter bestimmten
Rahmenbedingungen (Situationen) zu erfiillen. Je héher der Wissensstand
beziiglich Handlungsalternativen und Handlungsbedingungen, desto besser
konnen Handlungsentscheidungen vorbereitet werden und desto héher wird
sich der zu erwartende Handlungserfolg einstellen. Bei Informationen liegt

demnach der Zweck des Wissens in der Vorbereitung des Handelns.?

Demnach dienen Gesundheitsinformationen Patienten und deren Angehéri-
gen als Handlungs- und Entscheidungsgrundlage, wenn es darum geht, ob
eine bestimmte medizinische Behandlung in Anspruch genommen werden
soll oder nicht. Der Begriff des Patienten ist dabei in einem weiten Sinne zu
verstehen und umfasst alle Menschen, die Leistungen des Gesundheitssys-
tems in Anspruch nehmen, unabhingig von ihrem jeweiligen Gesundheits-
zustand. Gesundheitsinformationen haben zum Ziel, informierte und
selbstbestimmte Entscheidungen in Gesundheitsfragen zu erméglichen.
Informiert bedeutet, dass das Individuum seine Handlungsméglichkeiten
kennt und deren potenzielle Handlungsfolgen einzuschitzen weif$. Konkret
handelt es sich hierbei etwa um die Nutzen und Risiken medizinischer Be-
handlungen sowie die Wahrscheinlichkeiten, mit denen diese eintreten werden.
Selbstbestimmt bedeutet, dass das Individuum sich bewusst fiir oder gegen
eine bestimmte Mafinahme entscheidet, weil es nach einem Abwigungsprozess
zu der Meinung gelangt ist, dass diese Entscheidung das in der konkreten
Situation Beste fiir seine Gesundheit darstellt — und nicht weil jemand anderes

vorgibt, was zu tun ist.

Techniker Krankenkasse, Versorgungsmanagement — Medizinische Information und Beratung.
2Vgl. Szyperski 1980.
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Gesundheitsinformationen informieren iiber Entstehung, Verlauf, Vermei-
dung, Fritherkennung, Diagnose und Therapieméglichkeiten von Erkran-
kungen. Um fiir Patienten von Nutzen zu sein, miissen Gesundheitsinforma-
tionen vertrauenswiirdig, aussagekriftig und glaubwiirdig sein. So genannte
evidenzbasierte Gesundheitsinformationen erfiillen diese Voraussetzungen.
Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen beruhen auf objektiven und wis-
senschaftlich belegten Aussagen zu Erkrankungen und deren Untersuchungs-
und Behandlungsméglichkeiten. Sie beriicksichtigen die zum Zeitpunkt der
Erstellung vorhandenen besten und aussagekriftigsten Daten zu den unter-

suchten Themen und die Erfahrungen und Bediirfnisse betroffener Patienten.?

2 Motivation und strategische Bedeutung
Sollen und wollen Patienten informiert sein, entscheiden und selbstbe-
stimmt handeln? Diese Frage lisst sich aus vier unterschiedlichen Perspektiven

diskutieren.

Sozialrechtliche Perspektive: Nach § 1 Satz 2 SGB V sind die Versicherten
der gesetzlichen Krankenkassen ,fiir ihre Gesundheit mit verantwortlich; sie
sollen [...] durch aktive Mitwirkung an Krankenbehandlung und Rehabi-
litation dazu beitragen, den Eintritt von Krankheit und Behinderung zu
vermeiden oder ihre Folgen zu iiberwinden®. Eine aktive Mitwirkung (Hand-
lung) setzt wiederum Wissen iiber Handlungsméglichkeiten, also Gesund-
heitsinformationen, voraus. Weiterhin heifdt es in § 1 Satz 3 SGB V: ,Die
Krankenkassen haben den Versicherten dabei durch Aufklirung, Beratung
und Leistungen zu helfen [...].“ Hierbei ist es auch erforderlich, dass eine
Krankenkasse ihren Versicherten Gesundheitsinformationen zur Verfiigung
stellt.

Ethische Perspektive: Aus ethischer Perspektive gehort es zu den Grundfor-
derungen der Gerechtigkeit, jedem Menschen die Méglichkeit zu erdffnen
und ihn darin zu unterstiitzen, ein gutes, selbstbestimmtes und eigenstin-
diges Leben in Gesundheit zu fithren.* Was der Einzelne fiir sich als ,,gesund
sein“ definiert, kann letztendlich nur er selbst entscheiden, denn Gesundheit

istindividuell und personlich. Erfahrungsberichte aus der Praxis lassen regel-

3Vgl. Sanger et al. 2005.
4Vgl. Schallenberg 2002.
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miflig nicht unerhebliche Differenzen hinsichtlich der Auffassung von
Lebensqualitit zwischen Arzten und Patienten erkennen.’ Es stellt sich die Frage,
ob medizinische Institutionen tiber das individuelle Empfinden der Patienten
hinsichtlich ihrer Gesundheit und ihrer Lebensqualitit — so wie sie sie wahr-
nehmen — hinweg entscheiden diirfen. Aus ethischer Sicht ist dies nicht zu
vertreten. Eine menschenwiirdige Gesundheitsversorgung erfordert eine Los-
16sung von Fremdbestimmung und Paternalismus. Behandlungsentscheidungen
sind stets Wertentscheidungen, denn es geht hierbei immer um die Bewertung
und Abwigung von Nutzen und Risiken. Wertentscheidungen sind wiede-
rum von den individuellen Wertesystemen der betroffenen Patientinnen und
Patienten abhingig. Es ist daher auch aus ethischen Griinden erforderlich,
Patienten darin zu unterstiitzen, fiir sich selbst als miindige Biirger die indi-
viduell beste Entscheidung zu treffen.

Unternehmenspolitische Perspektive: Eine Umfrage aus dem Jahr 2008
unter den Mitgliedern der Techniker Krankenkasse (TK) (n = 1.005) ergab,
dass etwa zwei Drittel der Versicherten aktiv an medizinischen Entschei-
dungen beteiligt werden méchten. 65 Prozent der TK-Mitglieder wiinschen,
mit ihrem Arzt iiber die Vor- und Nachteile von Behandlungsméglichkeiten
zu diskutieren und anschliefend mit ihm gemeinsam eine Entscheidung zu
treffen. Weitere 29 Prozent gehen sogar noch einen Schritt weiter. Auch sie
wollen mit ihrem Arzt die Vor- und Nachteile diskutieren, dann jedoch allein
entscheiden, welche Behandlung zur Anwendung kommen soll. Bemerkens-
wert ist hierbei, dass diese klare Priferenz fiir eine aktive Beteiligung an der
medizinischen Entscheidungsfindung iiber sozio-6konomische Faktoren wie
Alter und formaler Bildungsgrad hinweg konstant bleibt. Insgesamt wiin-
schen sich mehr als 90 Prozent aller Befragten, mitzureden und mitzuent-
scheiden —also Verantwortung zu iibernehmen, wenn es um ihre Gesundheit
geht.s Hierzu bendtigen die Patienten Informationen als Entscheidungs-
grundlage. Dabei stellen Arzte lingst nicht mehr die einzige Informations-
quelle dar. Viele Menschen informieren sich vor oder nach einem Arzt-
gesprich z. B. im Internet. Um ihre Kunden als moderner Dienstleister in
diesen Anliegen tatkriftig zu unterstiitzen, stellt die TK auf verschiedenen

Wegen Gesundheitsinformationen zur Verfiigung (vgl. Abschnitt 3).

>Vgl. Straub/Nebling/Miiller 2008.
Vgl. Nebling/FlieBgarten 2009.
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Okonomische Perspektive: Die Entscheidungen, welche Patienten und
Arzte treffen, haben finanzielle Auswirkungen auf eine Krankenkasse, da sie
die Behandlungskosten trigt. Die Qualitit der Versorgung hingt dabei auch
von der Qualitit der Behandlungsentscheidung ab. Zur Gewihrleistung einer
moglichst hohen Entscheidungsqualitit sind ausgewogene und wissenschaft-
lich fundierte Gesundheitsinformationen erforderlich. Ziel ist es, dass die
Leistungen, die Patienten in Anspruch nehmen und die die Krankenkasse
finanziert, einen mdoglichst hohen Nutzen mit Blick auf die individuelle
Gesundheit des Patienten entfalten. Damit soll eine Verschwendung knapper
Ressourcen vermieden bzw. die Versorgungsqualitit erhoht werden. Eine
Krankenkasse kann aber nicht wissen, welche Behandlung im individuellen
Fall die beste fiir einen Patienten ist. Daher kann sie hier nur indirekt steuern,
indem sie ihre Versicherten mit Hilfe von Gesundheitsinformationen darin

unterstiitzt, die fiir sie personlich richtigen Entscheidungen zu treffen.

3 Angebote der TK
Die TK stellt ihren Versicherten Gesundheitsinformationen unter Nutzung
unterschiedlicher Kommunikationskanile (Internet, Telefonie, Print) zur

Verfiigung.

TK-ArzteZentrum: Das TK-ArzteZentrum bietet 24 Stunden tiglich an
sieben Tagen der Woche eine medizinische Beratung am Telefon. Die Bera-
tungsgespriche werden ausschliefllich von fiir diese Aufgabe trainierten Fach-
drzten gefiihrt. Die Anrufer nutzen das TK-ArzteZentrum, um z. B. einen
Arztbesuch vor- und/oder nachzubereiten oder Informationen, die sie aus
anderen Quellen (z. B. Internet, Zeitschriften etc.) erhalten haben, besser
einschitzen zu konnen. Jihrlich gehen etwa 200.000 Anrufe beim TK-Arzte-

zentrum ein. Die durchschnittliche Gesprichsdauer liegt bei ca. zwslf Minuten.

TK-Patientendialog: Bei dem webbasierten, interaktiven Patientendialog
handelt es sich um ein sogenanntes intelligentes Expertensystem. Das bedeu-
tet, dass hinter den Inhalten im Internet das Wissen zahlreicher Arzte,
Wissenschaftler und anderer Fachleute steckt. Das Ganze funktioniert ihn-
lich wie ein Gesprich zwischen dem Patienten und dem Experten. In diesem

Dialog kann der Nutzer zwischen verschiedenen Kommentaren zu den ange-
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botenen Informationen wihlen. Patienten kénnen zum Beispiel angeben,
ob sie zurzeit Schmerzen haben oder nicht. Das System merkt sich — wie in
einem Gesprich — die Dinge, die Patienten geantwortet haben. Es ,,denkt*
also sozusagen mit. So bekommen alle genau die Informationen, die sie
benétigen, individuell auf ihre Bediirfnisse zugeschnitten. Nutzer werden
nicht mit Informationen ,belastet”, die fiir ihre persénliche Situation nicht
zutreffen und daher fiir sie nicht interessant sind. Der TK-Patientendialog

umfasst die beiden Indikationen akuter Riickenschmerz und Depression.

Entscheidungshilfen: Schriftliche Entscheidungshilfen (Desicion Aids) sollen
ausgewogene, evidenzbasierte und laienverstindliche Patienteninformationen
bereitstellen. Ziel ist es, Patientinnen und Patienten eine informierte und selbst-
bestimmte Entscheidung fiir oder gegen die Teilnahme an einer Mafinahme
zur Krebs-Fritherkennung zu erméglichen. Die Notwendigkeit zur Bereitstel-
lung solcher Entscheidungshilfen liegt darin begriindet, dass Screening-Maf3-
nahmen nicht per se ausschlieflich fiir jeden einen Nutzen aufweisen. Viel-
mehr kann ein Screening auch Schiden verursachen, z. B. zu falsch-positiven
Resultaten fiihren, mit der Folge von fiir Patienten physisch und psychisch
belastenden Behandlungen, die jedoch gar nicht erforderlich wiiren.” In den
Entscheidungshilfen der TK erfahren die Leser, was ein Screening leisten kann
und was nicht, sowie welche potenzielle Nutzen und Risiken mit einer Teil-
nahme verbunden sind. Inzwischen gibt es Entscheidungshilfen zur Friiher-
kennung von Brustkrebs, Gebirmutterhalskrebs, Darmkrebs und Hautkrebs.

4 TK-Kursreihe ,, Kompetent als Patient

Die Entwicklung der TK-Kursreihe ,, Kompetent als Patient” basiert auf der
Idee, eine Moglichkeit der Forderung und Stirkung allgemeiner (univer-
seller) Gesundheitskompetenzen, unabhingig von einer bestimmten Erkran-
kung oder einer bestimmten Situation, zu schaffen. Weiterhin steht hier nicht
die Bereitstellung konkreter Gesundheits- und Patienteninformationen im
Vordergrund. Vielmehr geht es bei der TK-Kursreihe ,,Kompetent als Patient*
um die Entwicklung eines Bildungsangebotes. Bildung bedeutet, dass die
Kursteilnehmer Fihigkeiten erlernen sollen, die es ihnen erméglichen, als
miindige Menschen das Gesundheitswesen selbstbewusst zu nutzen und

hierbei informierte und selbstbestimmte Entscheidungen treffen zu kénnen.
7Vgl. Gigerenzer 2007.
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Die Kursreihe hat die Bildung von Entscheidungskompetenzen zum Ziel.
So sollen die Kursteilnehmer z. B. in der Lage sein, sich umfassend iiber
Nutzen und Risiken der Krebsfritherkennung zu informieren. Eine bestimmte
Verhaltensweise (etwa an der Fritherkennung teilzunehmen oder nicht) wird
mit dem Kursangebot ausdriicklich nicht intendiert. Ziel des Kursangebotes
ist es gerade, die freie und eigenverantwortliche Entscheidung der Teilnehmer
und Teilnehmerinnen zu erméglichen, wie auch immer diese im Einzelfall
aussehen mag. Damit wird ebenfalls die Abgrenzung zu bereits bekannten
Gesundheitskursen in der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) deut-
lich. In der TK-Kursreihe , Kompetent als Patient” geht es explizit nicht um
spezifische Fragestellungen z. B. zur gesunden Ernihrung, Bewegung, Verhii-
tung oder Behandlung von Erkrankungen. Vielmehr handelt es sich um die
Befihigung der Kursteilnehmer, selbst Antworten auf die fiir sie jeweils rele-
vanten Fragen zu finden. Die Kursreihe ist offen fiir TK-Versicherte sowie alle

anderen interessierten Personen.

Aufbau der Kursreihe
Die TK-Kursreihe ,, Kompetent als Patient” besteht aus insgesamt drei einzel-

nen und separat buchbaren Kursen, mit jeweils einer Dauer von acht Stunden:

= Kurs 1: ,Arztgespriche erfolgreich fiihren®
» Kurs 2: ,,Gesundheitsinformationen bewerten

= Kurs 3: ,,Gesundheitsdienstleister finden und bewerten

Als Methoden kommen Impulsreferate des Dozenten, Erfahrungsaustausch,
Diskussionsrunden und praktische Ubungen zum Einsatz. Als roter Faden
zieht sich der folgende Dreiklang durch alle Kurse:

(1) Impulsreferat zu einer bestimmten Fragestellung
(2) Anwendung und Vertiefung des neuen Wissens mit Ubungen
in Kleingruppen

(3) Diskussion im Plenum zum Vergleich der Ubungsergebnisse
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Die Ablaufplanung der Kurse sieht vor, dass die Teilnehmer in mindestens
der Hilfte der zur Verfiigung stehenden Zeit selbst aktiv sind. Durch die un-
mittelbare Anwendung und Vertiefung des zuvor neu gelernten Wissens soll

der Lernerfolg gesichert werden.

Kurs ,,Gesundheitsinformationen bewerten®

Im Kurs ,,Gesundheitsinformationen bewerten“ stehen formale und inhalt-
liche Qualitdtskriterien fiir Gesundheits- und Patienteninformationen im
Mittelpunkt. Die Lernziele lauten: Die Teilnehmer sollen

(1) Qualititskriterien zur Bewertung von Gesundheitsinformationen
kennen und anwenden kénnen und
(2) die Stolperfallen bei der statistischen Darstellung von Nutzen

und Risiken medizinischer Mafinahmen erkennen.

Zu Beginn des Kurses werden die Teilnehmer nach ihren Erfahrungen im
Umgang mit Gesundheitsinformationen sowie zu ihren Erwartungen an eine
»gute“ Information befragt. Bei der Frage nach den Erfahrungen fallen regel-
mifig Stichworte wie ,,verwirrend®, ,unverstindlich®, ,zum Teil zu oberflich-
lich“, ,fehlende Quellen®, ,,Info-Monopol der Arzte®, ,Fiille von Infos im
Internet®, ,selbst informieren miissen, weil Arzte ratlos sind“. Von einer
»guten Gesundheitsinformation erwarten die Teilnehmer ,Aktualitit®,
yverstindlich verfasst®, ,Hilfe zur Entscheidung®, ,,Glaubwiirdigkeit der
Aussagen®, ,Quellenangaben®, ,wissenschaftlich fundiert®, , Alternativen auf-

zeigend*, ,,objektiv®, ,Nutzen/Risiken erldutern®.
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Mit zwei Kurzreferaten werden die Teilnehmerinnen und Teilnehmer mit

formalen und inhaltlichen Qualititskriterien vertraut gemacht (Tabelle 1).

Qualitatskriterien fiir Gesundheitsinformationen

Formale Kriterien Inhaltliche Kriterien

(1) Angabe von Autoren mit fachlicher (1) Nennung der Ziele und Zielgruppen
Qualifikation der Gesundheitsinformation

(2) Angabe zur Beteiligung von Patienten (2) Beschreibung des natiirlichen

Krankheitsverlaufs
(3) Nennung des Datums der Erstellung der
Information (3) Erkldrung, was passiert, wenn die
Erkrankung unbehandelt bleibt
(4) Nennung des Datums der nachsten

geplanten Uberarbeitung (4) Angaben zu den verwendeten Quellen
(5) Hinweise auf Finanzierung und (5) Angabe zur Wirkungsweise einer
Interessenkonflikte MaBnahme
(6) Hinweise zur Qualitatssicherung (6) Angaben zu Nutzen und Risiken

der Information
(7) Angaben zu mdglichen

Bei Webseiten zusatzlich: Behandlungsalternativen

(7) Maoglichkeiten fiir Riickmeldungen (8) Angabe zur Auswirkung der Behandlung
der Nutzer auf das tagliche Leben

(8) Hinweise zu Datenschutz und (9) Aussagen zu méglichen Unsicherheiten
Datenverarbeitung

(10) Hinweise auf weiterfiihrende Infos
(9) Trennung zwischen Werbung und und Beratungsstellen
redaktionellem Inhalt

Quelle: Sanger et al. 2006; Steckelberg et al. 2005

Tabelle 1: Qualitatskriterien fiir Gesundheitsinformationen

Nach jedem Kurzreferat werden die Teilnehmer in zwei Kleingruppen aufge-
teilt. Jede Gruppe hat zur Aufgabe, zwei Beispiel-Broschiiren zum gleichen
Thema zuerst mit formalen und spiter mit inhaltlichen Qualititskriterien zu
priifen. Die praktische Anwendung der Kriterien und die Diskussionen
innerhalb der Gruppen tragen dabei zu einem noch besseren Verstindnis und
einer Vertiefung des Wissens aus den Kurzreferaten bei. Nach den Gruppen-

arbeiten werden die Gruppenergebnisse im Plenum miteinander verglichen.
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Bei jenen Punkten, wo die Gruppen zu unterschiedlichen Bewertungen ge-
kommen sind, entstehen rege Diskussionen. Manchmal kann eine Gruppe
die andere davon iiberzeugen, dass ein bestimmtes Kriterium erfiillt oder
nicht erfiillt ist. Zum Teil muss auch festgestellt werden, dass es auf die Pers-
pektive des Bewertenden ankommt und darauf, wie streng ein Kriterium
ausgelegt wird, mit dem Fazit, dass manchmal auch kein eindeutiges Ergebnis

erzielt werden kann.

Ein besonderer Schwerpunkt wird innerhalb des Kurses auf die Darstellung
von Nutzen und Risiken gelegt (als Teil der inhaltlichen Qualititskriterien).
Zunichst werden mit Surrogat-Parametern (z. B. Blutdruck) und patienten-
relevanten Endpunkten (z. B. Lebenserwartung) zwei grundlegende Katego-
rien und deren vermeintlich stets kausaler Zusammenhang diskutiert.® An-
schlieflend geht es um statistische Angaben zu Nutzen und Risiken. Hierzu
wird den Teilnehmern folgender Beispielsatz prisentiert: ,,Fritherkennung
durch Mammographie reduziert das Risiko, an Brustkrebs zu sterben, um
etwa 25 Prozent.” — verbunden mit der Frage an die Teilnehmer, ob ,,25 Pro-
zent” viel oder wenig erscheine und wie viel Frauen denn konkret gerettet
werden kénnten. Einige Teilnehmer meinen, dass ,,25 Prozent® nach viel
klingen, andere reagieren konfus und sagen, dass sie damit gar nichts anfan-
gen konnten. Unisono sind sich alle einig, dass weitere Informationen fehlen,
worauf sich die 25 Prozent beziehen. Als ithnen darauthin erklirt wirde, dass
damit eine von 1.000 Frauen vor dem brustkrebsbedingten Tod bewahrt wird,
reagieren die Teilnehmer regelmiflig geschockt. Damit hitte niemand gerech-
net. Der Schock geht schliefSlich in Verdrgerung und Unverstindnis dariiber

tiber, warum Patienten nicht transparent und verstindlich informiert werden.

Bei Ende des Kurses haben die Teilnehmer neben Patientenbroschiiren auch
die Bewertung von Flyern, Internetseiten, Zeitungsartikeln, Plakatkampag-
nen und Werbefilmen geiibt. Die TK-Kursreihe , Kompetent als Patient” ist
im September 2009 in Hamburg gestartet worden und wird im Jahr 2011 an

8 Stichwort , Surrogat-Trugschliisse”. Vgl. Miihlhauser/Meyer 2006 und Miihlhauser/Miiller 2009.

9 Von je 1.000 Frauen, die nicht am Mammografie-Screening teilnehmen, sterben vier an Brustkrebs.
Von je 1.000 Frauen, die zehn Jahre lang regelmaBig am Screening teilnehmen, sterben drei an
Brustkrebs. Die Reduktion von vier auf drei Frauen entspricht 25 Prozent (relative Risikoreduktion).
Dabei handelt es sich um eine von 1.000 Frauen, die gerettet wird, was 0,1 Prozent entspricht
(absolute Risikoreduktion). Vgl. Wegwarth/Gigerenzer 2009.

57



58

Gesundheitsinformationen in Deutschland

weiteren Standorten angeboten. Bis Ende 2010 zihlt die Kursreihe insgesamt
230 Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Am Kurs ,,Gesundheitsinformationen
bewerten haben insgesamt etwas mehr als 50 Personen teilgenommen. Unter
dem Titel , Kompetent als Patient” ist ebenfalls eine Verbraucherbroschiire
erschienen. Diese kann auf www.tk.de unter Webcode 6548 kostenfrei her-

untergeladen werden.

5 Fazit

Das Bediirfnis nach Informiertheit und Selbstbestimmung unter den Ver-
sicherten und Patienten ist spiirbar gegeben. Mit Gesundheitsinformationen
kritisch und kompetent umgehen zu kénnen gehért mit zu den Voraus-
setzungen hierfiir. Dies allein reicht jedoch nicht. Weiterhin erforderlich ist
es, dass auch ein reichhaltiges Angebot an evidenzbasierten Gesundheits-

informationen vorhanden ist. Hier gibt es noch viel zu tun.
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Gesundheitsinformationen aus dem Internet -
worauf kann man sich verlassen?

Corinna Schaefer

Biirgerinnen und Biirger, Patientinnen und Patienten haben zunehmend das
Bediirfnis, sich gezielt im Internet zu Gesundheitsfragen zu informieren. In
einer Studie der Universitit Wien gaben 50 % der Besucher von Arztpraxen
an, das Internet tiglich zu nutzen. Von diesen Internetnutzern haben 60 %
nach Gesundheitsinformationen gesucht, allerdings haben nur 20 % diese

auch im Arztgesprich angesprochen.? Interessant war in dieser Studie auch

der Aspekt, dass die meisten Nutzerinnen und Nutzer nicht nach Informa-

tion, sondern nach Bestitigung suchen.

Auch wenn die eigentlichen Zahlen (nur 30 % aller Befragten nutzen das

Internet, um Gesundheitsinformationen zu recherchieren) noch nicht beson-

ders beeindruckend sind, zeigt die Studie: Verlissliche Informationen aus

dem Internet sind notwendig, und zwar aus dreierlei Griinden:

1. Die Generation der das Internet nutzenden Praxisbesucher wichst erst

heran. Vor diesem Hintergrund ist die Zahl von 30 %, die schon jetzt regel-

miflig nach medizinischen Informationen sucht, sehr hoch.

2. Wer im Internet nur Bestitigung sucht, ist besonders anfillig fiir interessen-

gesteuerte Information. Gerade auf dem Gesundheitsmarke ldsst sich mit
geweckten Begehrlichkeiten Profit machen (z. B. bei IGeL):.

3. Nur wenige Patient(inn)en besprechen Informationen, die sie aus dem

Netz gezogen haben, mit ihren Arze(inn)en. Wenn sich aber das Handeln

bzw. die Empfehlung der Arztin/des Arztes nicht mit der gefundenen In-
formation deckt, ist dies ein Anlass fiir Misstrauen und stort die Arzt-

Patienten-Bezichung empfindlich.

' Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin (AZQ).

2Vgl. Felt 2008.

3 Unter Individuellen Gesundheitsleistungen (IGel) versteht man Leistungen der Vorsorge- und
Service-Medizin, die von der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) nicht bezahlt werden,
da sie nicht zum Leistungskatalog der GKV gehéren (http://www.igel-verzeichnis.de).
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Vor allem deswegen gilt: Arztinnen und Arzte fiirchten nicht die informierten

Patient(inn)en. Sie fiirchten die falsch informierten Patient(inn)en.

Eine sichere Adresse

Aus diesem Grund stellt das AZQ im Auftrag von Bundesirztekammer und
Kassenirztlicher Bundesvereinigung auf www.patienten-information.de
verldssliche und qualititsgepriifte Informationen fiir Verbraucher und
Patient(inn)en bereit. Im Jahr 2000 wurde die kommentierte Linksammlung
erstmalig online geschaltet. Von 2000 bis 2005 wurde das Portal von den
Spitzenverbinden der Krankenkassen als Einrichtung der Verbraucher- und
Patientenberatung geférdert. Im September 2008 wurde patienten-informa-
tion.de neu gelauncht als gemeinsames Patienteninformationsportal von
Bundesirztekammer und Kassenirztlicher Bundesvereinigung. Seither um-
fasst die Datenbank simtliche Informationsangebote der érztlichen Selbstver-
waltungskorperschaften sowie verlisslicher Drittanbieter und verzeichnet
zurzeit mehr als 2000 Eintrige. Diese beinhalten medizinische Informatio-
nen ebenso wie Adressen zur Arzt- oder Kliniksuche, zu Selbsthilfeorganisa-

tionen und zu Qualititsfragen.

Was unter ,verlisslichen Drittanbietern® zu verstehen ist, definiert die Link
Policy des Portals. Dabei orientiert sie sich an den HON-Kriterien®. Derzeit
wird diskutiert, dass diese Kriterien nicht ausreichen, um die Verlisslichkeit
eines Anbieters zu garantieren. Vor diesem Hintergrund sollen in absehbarer

Zeit neue Aufnahmekriterien festgesetzt werden.

Das Angebot wird kontinuierlich ausgebaut. Im Friihjahr 2011 ist die Zu-
sammenfiihrung mit dem Wissensportal fiir Arztinnen und Arzte www.arzt-
bibliothek.de, in eine gemeinsame Mediendatenbank geplant, damit auch
Arztinnen und Arzte schnell auf hochwertige Patient(inn)eninformationen

zuriickgreifen und diese bei Bedarf an ihre Patient(inn)en weitergeben kénnen.

*Vgl. Patienten-information.de 2010.
5Vgl. http://www.hon.ch/HONcode/German.
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Informationsqualitit darstellen

Hauptanliegen des Portals ist die Bereitstellung hochwertiger Informationen.
Standards fiir gute Patient(inn)eninformationen wurden bereits vielfach de-
finiert und im Laufe der Zeit immer weiter spezifiziert.* Dabei wird vor allem

gefordert, dass Patient(inn)eninformationen

= nicht interessengebunden sind,

= auf dem besten derzeit verfiigbaren medizinischen Wissen beruhen,

= ein realistisches Bild der Erkrankung vermitteln,

= alle Behandlungsoptionen mit Nutzen- und Schadenswahrscheinlich-
keiten darstellen,

= Nutzen und Schaden anhand patientenrelevanter Endpunkte vermitteln,

= Risiken verstindlich kommunizieren,

» sich zu Unsicherheiten duflern,

= Finanzierung und potenzielle Interessenkonflikte der Autoren offenlegen,

= verstindlich in Sprache und Darstellung sind.

Doch bislang liegen kaum Instrumente vor, die diese Qualititsanforderungen
fiir Nutzer transparent nachvollziehbar und anwendbar machen. Im Sinne
des Empowerments ist es aber wichtig, solche Standards gezielt verstindlich
zu vermitteln und die Qualitit von Informationen darzustellen. Bislang
besteht nur mit ,DISCERN* ein validiertes Instrument zur Qualititsdar-
stellung medizinischer Informationen. Der Anforderungskatalog umfasst
16 Fragen zur formalen und inhaltlichen Qualitit und Erlduterungen zu

deren Beantwortung.

Alleinstellungsmerkmal von www.patienten-information.de ist die Bewer-
tung der angebotenen Informationen nach ,DISCERN“. Derzeit sind vor
allem die medizinischen Informationen externer Anbieter bewertet (n = 604,
Stand 22.12.2010). In einem nichsten Schritt sollen auch die Informationen
der Arztekammern und der Kassenirztlichen Vereinigungen qualititsbewertet

werden. Die Priifprotokolle jeder Information sind im Sinne der Transparenz

6Vgl. DISCERN 2010; AZQ 2006; Steckelberg/Berger/Kopke et al. 2005;
Klemperer/Lang/Koch et al. 2009.
7Vgl. DISCERN 2010.
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mit simtlichen Einzelbewertungen und Kommentaren des Bewerters fiir
Nutzer einsehbar. Damit vermittelt das Portal Nutzerinnen und Nutzern
gleichzeitig basale Qualititsstandards fiir gute Patient(inn)eninformationen
und stirke deren Verbraucherkompetenz und Urteilsvermogen (Abbildung 1).

BUNC
NBL

Wegweiser fiir Nutzer

heitsinformation — PatientenLeitlinie zur Nationalen VersorgungsLeitlinie Asthma

Pociat Wevering

PatientenLei ie zur Nationalen VersorgungsLeitl

@ das Informationsangebot in einem neuen Fenster 6ffnen

DISCERN-Bewertung

Diese Information wurde durch die Redaktion von www.patienten-information.de auf ihre Qualitat hin
geprift. Das Ergebnis dieser Priifung lesen Sie hier.

Néheres zur Qualititsprufung unter: Wegweiser fiir Nutzer

Gesamtbewertung: Kommentar Bewerter

~\ Cochranede
( Sehr Gu ) 23.00.2008

Einzelergebnisse

1

Kommentar Bewerter

Sind die Ziele der S.5: Begrifflichkeit verwirrend. Ist es nun Cochranede
Publikation klar? eine "Begleitinformation" oder eine 23.09.2008
Patientenvariante” der Leitlinie?

Abbildung 1: Darstellung des DISCERN-Priifprotokolls auf www.patienten-information.de
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Verlissliche Anbieter?

Im Portal werden nicht nur die einzelnen Informationen auf ihre Qualitit hin
gepriift und bewertet. Auch die jeweiligen Informationsanbieter werden in
Bezug auf Transparenz, redaktionelle Unabhingigkeit und Finanzierung ihrer
Angebote iiberpriift. Das stellt die Redaktion bisweilen vor grofie Herausfor-
derungen. Wenn diese Angaben auf den betreffenden Websites nicht trans-
parent dargestellt oder zuriickgehalten werden, spricht das gegen eine Auf-
nahme ins Portal. Bei Unklarheiten fragt die Redaktion gezielt nach und

bittet um Klarstellung auch auf den Internetseiten des Anbieters.

Die Grenzen der Verlisslichkeit

Dennoch sind Fehler sowohl bei der Bewertung der Informationen als auch
der Priifung der Anbieter systemimmanent. Nicht jede Angabe zur redaktio-
nellen Unabhingigkeit ist sicher iiberpriifbar. Manche Anbieter von Gesund-
heitsinformationen im Netz versuchen bewusst, Finanzierung, Trigerschaft
und Interessen zu verschleiern. Die Vorgaben der Transparenz-Priifsiegel wie
HON und afgis sind hinlinglich bekannt, und um sie zu erfiillen, werden
teilweise abenteuerliche Konstrukte erfunden. Ob die Betreiber von Websei-
ten zur Gesundheitsinformation ihre Angaben wahrheitsgemif§ vornehmen,
ist allenfalls stichprobenartig zu iiberpriifen, indem zum Beispiel die Spen-
den-Veréffentlichungen der Pharmaindustrie herangezogen werden. Dieses
Verfahren ist aufwindig und nicht fiir jeden Anbieter zu leisten. Wenn das
Portal von ,verlisslichen Anbietern® spricht, bedeutet das: Es wurden keine

Hinweise auf finanzielle oder ideelle Interessenkonflikte gefunden.

Gleiches gilt fiir die Qualitit der einzelnen Informationen. Die Fragen des
,DISCERN“-Priifprotokolls sind nicht immer eindeutig zu beantworten. Fiir
manche bedarf es einer Fachkenntnis, iiber die der Bewerter nicht zwangs-
laufig verfiigt — zum Beispiel die Frage, ob alle Therapiealternativen mit simt-
lichen Nutzen- und Schadenswahrscheinlichkeiten dargestellt werden.
Ob eine Publikation bedeutsam oder ausgewogen ist, wird von Bewerter zu
Bewerter unterschiedlich beurteilt. DISCERN-Bewertungen stellen daher
eine subjektive Einschitzung einer Information nach transparent dargelegten,

fiir alle Bewertungen konsistenten Kriterien dar.
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Der ,smiley®, der neben dem Link zu einer Gesundheitsinformation lichelt,
ist daher keine hundertprozentige Garantie fiir Verlisslichkeit. Er liefert einen
Hinweis darauf, dass qualifizierte Priifer nach bestem Wissen und Gewissen

gearbeitet haben — nicht mehr, aber auch nicht weniger.

Bislang handelt es sich bei www.patienten-information.de deutschlandweit
um das einzige Portal, das Nutzerinnen und Nutzern Qualititsbewertungen

von Gesundheitsinformationen transparent zuginglich macht.

Ausblick: Wir brauchen ein neues Instrumentarium

Inzwischen sind die Anforderungen an Patient(inn)eninformationen ge-
wachsen. , DISCERN® stellt zwar ein brauchbares Instrument dar, um formal

verlissliche Informationen zu identifizieren. Damit bietet sich fiir Nutzer
eine erste Orientierung bei der Suche. Doch die verstindliche Aufbereitung
der medizinischen Inhalte und die angemessene Kommunikation von Risi-
ken werden damit nicht erfasst. Die Giite und Korrektheit der wissenschaft-
lichen Literatur, die einer Patient(inn)eninformation zu Grunde liegt, kann

mit ,DISCERN® ebenso wenig gepriift werden wie die Frage, ob die

Patient(inn)eninformation nach einer systematischen Methodik und quali-
titsgesichert erstellt wurde. Es kann also geschehen, dass eine sachlich falsche

oder einseitige Information gut bewertet wird, weil alle formalen Standards

eingehalten wurden. Diese Grenzen eines Giitesiegels oder Zertifikates miis-
sen den Nutzern vermittelt werden. Zudem ist es notwendig, ein modifizier-
tes Bewertungsinstrument zu entwickeln, das die Qualitit fiir die Nutzer
eindeutiger abbilden kann. In einem Kooperationsprojekt sind hierzu bereits

erste Schritte konzipiert. Ob ein solches Instrument zur Anwendung durch

alle Nutzer oder als Priifverfahren fiir geschulte Bewerter konzipiert werden

sollte, ist zu diskutieren.

12 Vgl. Prognos 2009



Patienteninformationsportal patienten-information.de

Literatur

Felt, U. (2008): Virtuell informiert? Abschlussbericht einer Studie. http://sciencestudies.univie.ac.at/
fileadmin/user_upload/dep_science-studies/pdf_files/ VIRINFOBrosch%C3%BCre.pdf (letzter
Zugriff: 22.12.2010).

Patienten-Information.de (2010): http://www.patienten-information.de/wegweiser-fuer-nutzer/
wegweiser-fuer-nutzer#section-3 (letzter Zugriff: 22.12.2010).

DISCERN (2010): http://www.discern.de (letzter Zugriff: 22.12.2010).

Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ) (2006): Manual Patienteninformation —
Empfehlungen zur Erstellung evidenzbasierter Patienteninformationen. Berlin. AZQ.

Steckelberg, A./Berger, B./Kopke, S. et al. (2005): Kriterien fiir evidenz-basierte Patienten-
informationen. Zeitschrift fiir Evidenz, Fortbildung und Qualitit im Gesundheitswesen, 99,

S.343-351.

Klemperer, D./Lang, B./Koch, K. et al. (2009): Gute Praxis Gesundheitsinformation. heep://
www.versorgungsleitlinien.de/autoren/dokumente_pl_herzinsuffizienz/gpgi.pdf (letzter Zugriff:
22.12.2010).

Bunge, M./Miihlhauser, I./Steckelberg, A. (2010): What constitutes evidence- based patient
information? Overview of discussed criteria. Patient Education and Counselling, 78, S. 316 -328.

67






Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen des IQWiG:
Die Website Gesundheitsinformation.de

Roland Biichter, Beate Zschorlich, Andreas Waltering'

Hintergrund

Im Zuge des GKV-Modernisierungsgesetzes, das 2004 in Kraft getreten ist,
wurde das Institut fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWiG) gegriindet, um den Nutzen, die Qualitit und die Wirtschaftlichkeit
medizinischer Leistungen zu bewerten. Dariiber hinaus ist das IQWiG nach
§ 139a SGB V mit der ,Bereitstellung von fiir alle Biirger verstindlichen
allgemeinen Informationen zur Qualitit und Effizienz in der Gesundheits-
versorgung sowie zur Diagnostik und Therapie von Krankheiten mit erheb-
licher epidemiologischer Bedeutung® beauftragt. Ein Teilziel dieses Gesetzes
bestand darin, die Patient(inn)enautonomie und Transparenz in der Versor-
gung zu stirken und qualitativ hochwertige Informationen fiir Biirgerinnen
und Biirger bereitzustellen.? Hierzu veréffentlicht das IQWiG seit Februar
2006 tiiber die Website www.gesundheitsinformation.de evidenzbasierte, all-

gemeinverstindliche und frei zugingliche Gesundheitsinformationen.

In diesem Artikel skizzieren wir die Ziele der Gesundheitsinformationen des
IQWiG und geben einen Uberblick iiber die Produktformate, die Methodik,
nach denen sie erstellt werden, sowie iiber dazugehéorige Schritte der Quali-

titssicherung.

Produktformate auf Gesundheitsinformation.de
Die Basis von Gesundheitsinformation.de bilden drei textbasierte Produkt-
formate: ausfiihrliche Artikel, weniger umfangreiche Merkblitter und , kurze

Antworten auf wissenschaftliche Fragen® (Kurzantworten).

" Alle Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG).
2Vgl. DBT 2003.
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7 Artikel stellen moglichst alle Aspekte einer Krankheit dar und behandeln
vor allem vielschichtige und komplizierte Krankheitsbilder wie chroni-
sche Erkrankungen. Ihr Umfang ist etwa mit einer DIN-A4-Broschiire
von 15 — 30 Seiten vergleichbar. Zu den Inhalten gehéren die Darstellung
anatomischer und (patho-)physiologischer Zusammenhinge sowie von
Mafinahmen zur Diagnostik, Therapie, Gesundheitsférderung und Pri-
vention. Eine nicht weniger wichtige Rolle spielen die Auswirkungen der
Erkrankung auf das Leben und den Alltag sowie psychische und soziale
Aspekte und Maglichkeiten im Umgang mit der Erkrankung. Artikel
werden in der Regel durch Passagen erginzt, in denen Patientinnen und

Patienten sowie deren Angehdrige personliche Erfahrungen schildern.

7 Merkblitter fassen die wichtigsten Aspekte zu einer Krankheit zusammen.
Sie kénnen ebenfalls durch Grafiken und Erfahrungsberichte erginzt wer-
den. Merkblitter konnen Zusammenfassungen eines Artikels bilden oder

als eigenstindige Produkte erstellt werden.

7 Kurzantworten dhneln im Stile Zeitungsberichten und geben Antwort auf
eine spezifische Fragestellung mit gesundheitsrelevantem Bezug. Kurzant-
worten beruhen in der Regel auf einzelnen, aktuellen, qualitativ hoch-
wertigen systematischen Ubersichten und fassen diese leichtverstindlich
zusammen. Im Gegensatz zu traditionellen Ubersichtsartikeln wenden
systematische Ubersichten transparente Methoden an, die eine Irrefiih-
rung etwa durch unvollstindige Informationen verhindern sollen. Einen
aktuellen deutschen Uberblick iiber Standards bei der Erstellung von
systematischen Ubersichten mit weiteren Literaturhinweisen liefern
Ressing et al. (2009).

Zu jedem ausfiihrlichen Thema werden — wenn méglich — zwei bis drei Er-
fahrungsberichte veroffenticht, in denen Betroffene oder deren Angehorige
zu Wort kommen und schildern, wie sie eine Erkrankung erleben und bewil-
tigen. Die Erfahrungsberichte sollen die Leserinnen und Leser emotional
unterstiitzen und die Aussagen in den Informationen erginzen. Erfahrungs-
berichte weisen zudem den Vorteil auf, dass sie leicht zuginglich sind. Zudem

kénnen Informationen von Patientinnen und Patienten als unpersénlich und
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kalt empfunden werden, wenn sie zu stark auf die reine Prisentation von
Forschungsergebnissen fokussiert sind.> Die Erfahrungsberichte werden aus
Interviews mit Patientinnen und Patienten gewonnen und in Absprache mit
den Interviewpartnerinnen und -partnern verdffentlicht. Der Kontake zu
mdglichen Gesprichspartner(inne)n erfolgt u. a. iiber Selbsthilfeorganisa-
tionen. Es wird darauf geachtet, dass die Inhalte der Erfahrungsberichte nicht

im Widerspruch zu den evidenzbasierten Aussagen der Informationen stehen.

In Zusatzelementen, die begleitend zu den Kernprodukten erstellt werden,
werden anatomische und physiologische Grundlagen erklirt. Das Angebot an
Kernprodukten wird dariiber hinaus durch Animationen, ein Glossar, Schau-
bilder und andere interaktive Elemente wie Rechner oder Quizze erginzt, die
zur anschaulichen Darstellung und zu einem besseren Verstindnis dienen
sollen. Ferner bietet die Website weitere Funktionen und Leserservices, wie

einen wochentlichen Newsletter und einen RSS-Feed.

Die Ziele von Gesundheitsinformation.de

Mit der Website Gesundheitsinformation.de mdchte das IQWiG Biirge-
rinnen und Biirger dabei unterstiitzen, aktive und informierte Entscheidun-
gen in Gesundheitsfragen zu treffen. Dabei versteht sich das IQWiG als
Informationsanbieter, nicht als direktiver Ratgeber. Dies steht im Einklang
mit den Prinzipien der evidenzbasierten Medizin, nach denen die Priferenzen
von Patientinnen und Patienten bei Entscheidungen in Gesundheitsfragen
beriicksichtigt werden sollen.* In dem Anspruch, nicht-direktiv zu sein, spiegelt
sich aber auch das Ziel des ,Empowerment wider: Biirgerinnen und Biirgern
sollen dazu befihigt werden, groleren Einfluss auf ihre gesundheitliche Situa-

tion zu nehmen und fiir sich (und andere) Hilfe zu mobilisieren.

Eine Voraussetzung hierfiir ist, dass die Informationen moglichst allgemein-
verstindlich und auch ohne Fachwissen zuginglich sind. Dies ist insbesondere
vor dem Hintergrund des noch immer geltenden ,inverse care law*“ wichtig —
gerade diejenigen Menschen, die Unterstiitzung benétigen, bekommen diese
hiufig nicht. Insbesondere Menschen mit einem niedrigeren Bildungsniveau

sind gesundheitlich benachteiligt.’

3 Vgl. Glenton et al. 2006.
4 Vgl. Straus et al. 2005.
> Vgl. DeWalt 2004.
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Die Ziele der Informationen gehen iiber rein medizinische Belange hinaus.
Sie sollen die Leserinnen und Leser bei der Bewiltigung von Erkrankungen
oder Problemen auch psychisch und emotional unterstiitzen. Zudem richten
sie sich nicht nur an Patientinnen und Patienten. Sie sollen ebenso Familien
und Freunden dabei helfen, ihre Angehérigen zu unterstiitzen, aber auch mit

den eigenen Sorgen und Herausforderungen umzugehen.

Nicht zuletzt sollen die Informationen die Wissenschaftskenntnisse der Lese-
rinnen und Leser ausbauen (,,Science Literacy®) und dadurch eine kritische
Nutzung gesundheitsbezogener Leistungen férdern. Hierbei spielt das Ver-

standnis fiir das Konzept der evidenzbasierten Medizin eine wichtige Rolle.

Neben Biirgerinnen und Biirgern sind Multiplikatoren im Gesundheits-
wesen, aus der Selbsthilfe oder auch Journalistinnen und Journalisten eine
weitere wichtige Zielgruppe der Gesundheitsinformationen, da sie zur Ver-
breitung der Informationen beitragen. Auch Arztinnen und Arzte scheinen
die Informationen gerne zu nutzen, was sich darin duflert, dass sie einen er-
heblichen Teil der Newsletter-Abonnenten von Gesundheitsinformation.de

ausmachen.

Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen:

Die Definition des IQWiG

Es bestehen verschiedene Definitionen fiir evidenzbasierte Gesundheitsinfor-
mationen.® Das IQWiG definiert evidenzbasierte Gesundheitsinformationen
nach folgenden Merkmalen:

7 Inhalte basieren auf klaren wissenschaftlichen Belegen, insbesondere aus

systematischen Ubersichten.

7 Informationen werden systematisch erstellt, um Neutralitit zu wahren und

Verzerrungen (Bias) zu minimieren.

A Evidenzbasierte Kommunikationstechniken werden verwendet, um das

Empowerment von Biirgerinnen und Biirgern zu stirken.

6 Im deutschsprachigen Raum z. B. DNEbM 2009, Steckelberg et al. 2005.
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7 Ungeklirte Sachverhalte werden als solche explizit genannt.

7 Potentieller Nutzen und potentieller Schaden von Mafinahmen

werden dargestellt.
7 Sprache und Gestaltung werden neutral und nicht direktiv gehalten.
7 Informationen werden regelmifig aktualisiert.”

Um diesem Anspruch gerecht zu werden, wurde ein systematisches und qua-
licdtsgesichertes Vorgehen entwickelt, das neben der systematischen Auswer-
tung der wissenschaftlichen Literatur und einer internen und externen Qua-

licitssicherung auch die Beteiligung von Biirgerinnen und Biirgern vorsicht.

Beteiligung von Biirgerinnen und Biirgern

Die Beteiligung von Biirgerinnen und Biirgern bzw. Patientinnen und Patien-
ten bei der Erstellung von Gesundheitsinformationen kann zu einer besseren
Lesbarkeit und Verstindlichkeit sowie einer hoheren Relevanz und einem

grofleren Wissenszuwachs seitens der Nutzerinnen und Nutzer fithren.?

Aus den Erfahrungen, Sichtweisen und Problemen von Patientinnen und
Patienten lassen sich potentielle Bediirfnisse der Nutzerinnen und Nutzer
ableiten — sowohl was die Kommunikationswege selbst anbelangt als auch
ihre Informationswiinsche. Das IQWiG bezicht Biirgerinnen und Biirger auf
mehreren Ebenen ein: bei der Auswahl seiner Themen, bei der inhaltlichen
Schwerpunktsetzung der Informationen und bei der Darstellung der Inhalte.
Dazu werden verschiedene Methoden eingesetzt, die sich in implizite und

explizite Verfahren einteilen lassen.

7'Vgl. IQWiG 2008.
8 Vgl. Nilsen et al. 2006.
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Zu den impliziten Verfahren gehoren:

= die Auswertung qualitativer Studien mit dem Ziel, potentielle Informa-
tionsbediirfnisse zu erfassen und sich der Betroffenenperspektive zu
nihern. Im Gegensatz zu quantitativen Methoden folgen qualitative For-
schungsmethoden einem konstruktivistischen Erkenntnismodell, das es
erlaubt, die vielschichtigen Facetten einer Erkrankung und ihre Bedeutung
fiir Betroffene zu fassen.*

= die Beriicksichtigung von Erfahrungsberichten und Forschungsergebnissen
aus der DIPEx"*-Datenbank. Hier werden Interviews dokumentiert, in de-
nen Menschen Erfahrungen teilen, die sie mit Krankheiten, aber auch zu
anderen gesundheitlichen Fragen gesammelt haben."

= die Auswertung von Umfragen zu Wissen und Informationsbediirfnissen
zu gesundheitlichen Themen in der Bevolkerung.

» gef. die Abschitzung des Informationsbedarfs durch Sichtung vorhandener

Gesundheitsinformationen.

Zu den expliziten Verfahren der Biirgerinnen- und

Biirgerbeteiligung gehéren:

= die Méglichkeit von Leserinnen und Lesern, Themenvorschlige
zu unterbreiten,

= Umfragen auf Gesundheitsinformation.de,

s Leserbriefe,

= Online-Bewertungen,

= Gespriche mit Patientenvertreterinnen und -vertretern,

= die Erhebung von Erfahrungsberichten (siche Produktformate),

= die Einbeziehung von Patientinnen und Patienten sowie
Organisationen der Patient(inn)envertretung in die
Begutachtungs- und Stellungnahmeprozesse,

= Nutzertestungen."

Vgl. Kuper et al. 2008.

1% Database of Personal Experiences of Health and llIness.

"Vgl. Herxheimer/Ziebland 2003; URL: www.healthtalkonline.org.

12Sjehe Abschnitt zur Qualitatssicherung und Einbindung von Stakeholdern.
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Der Umfang, in dem diese Methoden eingesetzt werden, variiert mit dem
Umfang des Produktes. Umfragen und Gespriche mit Patientenver-
treterinnen und -vertretern werden in der Regel nur bei der Erstellung von
Artikeln durchgefiihrt, wihrend Nutzertestungen zu jedem Kernprodukt

eingeholt werden.”

Wissenschaftliche Standards

Die Gesundheitsinformationen des IQWiG beruhen zu einem groflen Teil
auf Forschungsergebnissen aus systematischen Ubersichten, aber auch Er-
kenntnissen aus qualitativen Studien und anderen Forschungsarbeiten. Um
eine hohe Qualitit der Informationen zu gewihrleisten, wird zu jedem Kern-
produkt eine systematische Recherche nach systematischen Ubersichten
durchgefiihrt. Die Auswahl der relevanten Artikel aus der Recherche wird
jeweils durch zwei wissenschaftliche Mitarbeiterinnen oder Mitarbeiter un-
abhingig voneinander durchgefiihrt, um Fehler im Auswahlprozess zu ver-
hindern. Jede der letztlich als relevant erachteten systematischen Ubersichten
iiber Behandlungseffekte muss zudem bestimmte Mindestvoraussetzungen

erfiillen:

7 die Ubersicht darf nach dem Oxman & Guyatt Index — einem validierten
Fragebogen zur Bewertung der methodischen Qualitit systematischer

Ubersichten — nur geringe Mingel aufweisen,

7 die Suche nach Studien innerhalb der Ubersicht sollte nicht linger als drei

Jahre zuriickliegen,

7 die Ubersicht muss, wenn sie als Basis einer Kurzantwort verwendet wird,
mindestens eine Studie enthalten, deren Qualitit als addquat eingestuft
wird, und Daten zu mindestens einem patientenrelevanten Endpunke

enthalten.

3Vgl. Zschorlich et al. 2010.
4 Vgl. Oxman/Guyatt 1991.
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Die Qualitit der Ubersicht wird ebenfalls durch zwei Personen unabhingig
voneinander bewertet. Bei der Bewertung qualitativer Studien liegen beson-
dere Herausforderungen vor und es stehen bislang keine vergleichbar eta-
blierten Standards zur Verfiigung.” Auch hier gilt jedoch das Prinzip, dass
jede Studie durch zwei wissenschaftliche Mitarbeiterinnen oder Mitarbeiter

gesichtet und konsentiert wird.

Eine weitere Grundvoraussetzung aller beriicksichtigten Ubersichten und
qualitativen Studien stellt die Unabhingigkeit von der Industrie dar. Es gibt
Hinweise, dass die Ergebnisse industriefinanzierter systematischer Ubersich-
ten tendenziell zugunsten der jeweiligen Produkte verzerrt sind.* Von Her-

stellern gesponserte Arbeiten werden daher nicht beriicksichtigt.

Qualititssicherung und Einbindung der (Fach-)Offentlichkeit

Sobald ein Entwurf fiir eine Gesundheitsinformation fertiggestellt wurde,
folgt ein mehrstufiger Qualititssicherungsprozess. Im Rahmen einer internen
Qualititssicherung werden die Entwiirfe mehrfach durchgesehen und nach
Diskussion des resultierenden Feedbacks iiberarbeitet. Hierbei wird auch die

Expertise anderer Fachressorts genutzt, zum Beispiel zu statistischen Fragen.

Im Rahmen der externen Qualititssicherung werden die Informationen durch
die Autor(inn)en der zentralen systematischen Ubersichten, auf denen sie
basieren, begutachtet, um eine bestmégliche Qualitit zu erreichen. Hierzu
werden die Informationen ins Englische iibersetzt. Zudem werden Gurachten

durch klinische Expertinnen und Experten eingeholt.

Nach Diskussion und Einarbeitung der Gutachten werden die Informationen
einem befristeten Stellungnahmeverfahren unterzogen, das es relevanten Stake-
holdern erméaglicht, Stellung zu nehmen. Hierzu gehdren unter anderem
medizinische Fachgesellschaften, Patientenvertreterinnen und -vertreter, Ver-
braucherzentralen, (Zahn-)Arzte/Arztinnen- und Psychotherapeutenkam-
mern, kirchliche Einrichtungen, Krankenhiuser und die pharmazeutische
Industrie. Zudem werden die Informationen u.a. der Unabhingigen Patienten-
beratung Deutschland (UPD) vorgelegt.

15Vgl. Barbour 2001; Dixon-Woods et al. 2004.
'6Vgl. Jergensen et al. 2006.
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Parallel dazu werden die Informationen in eine externe, universitir durch-
gefiihrte Nutzertestung gegeben. Hierbei werden die Informationen insbe-
sondere im Hinblick auf ihre Verstindlichkeit, Lesbarkeit und Relevanz
durch Biirgerinnen und Biirger im Rahmen von Fokusgruppen Probe gelesen
und anhand von Leitfragen bewertet. Dabei werden Testleserinnen und -leser
ausgewihlt, die moglichst selbst Beriihrungspunkte mit dem jeweiligen The-
ma haben. Durch die Nutzertestung soll erreicht werden, dass die Informa-
tionen den Erwartungen der Leserinnen und Leser gerecht werden. Die ein-
gegangenen Stellungnahmen und die Ergebnisse der Nutzertestung werden
vor der finalen Uberarbeitung der Texte diskutiert und eingearbeitet, bevor das

finale Produkt auf Gesundheitsinformation.de verdffentlicht wird.

Aktualitit

Nach einer aktuellen Schitzung werden tiglich 75 randomisierte Studien und
elf systematische Ubersichten verdffentlicht.” Dies verdeutlicht, wie wichtig
— aber auch wie schwierig — es ist, Gesundheitsinformationen aktuell zu hal-
ten. Dabei hiingt es nicht unwesentlich von den jeweiligen Fragen und dem
Forschungsgebiet ab, wie schnell das Wissen veraltet sein kann. Um Aktua-
litdt zu gewihrleisten, tiberarbeitet das IQWiG seine Gesundheitsinfor-
mationen mindestens alle drei Jahre. Allerdings kdnnen interne oder externe
Kommentare, Sicherheitswarnungen durch Zulassungsbehérden wie die
European Medicines Agency (EMA), die Food and Drug Administration
(FDA) oder das Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte
(BfArM) zu einer unmittelbaren Aktualisierung fithren. Wenn neue Evidenz
veroffentlicht wird, die eine Anderung von Aussagen in den Gesundheitsin-

formationen erfordert, werden die Informationen schnellstméglich aktualisiert.

Evaluation

Die Fvaluation der Informationen, der Methoden und der Website nimmt
einen wichtigen Stellenwert ein. Es werden sowohl interne als auch externe
Evaluationsmethoden genutzt, um eine kontinuierliche Verbesserung zu er-
méglichen. Beispiele hierfiir sind eine externe Evaluation der Methoden
durch die Weltgesundheitsorganisation und die Evaluation eines Informati-

onspakets zum Thema Wechseljahre durch die Universitit Bremen.® Im

17 Vgl. Bastian et al. 2010.
'8 Vgl. de Joncheere et al. 2010; Miiller et al. 2008.
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Rahmen der internen Evaluation werden unter anderem Online-Bewertungen
der Informationsprodukte ausgewertet, die durch Leserinnen und Leser ab-
gegeben werden kénnen. Zudem haben Nutzerinnen und Nutzer der Web-
site die Méglichkeit, einen von der Universitit Bielefeld fiir Gesundheitsin-
formationen im Internet entwickelten Online-Nutzerfragebogen auszufiillen,
dessen Ergebnisse intern ausgewertet werden und in die stindige Weiterent-

wicklung der Website einflieffen.
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Informationsbediirfnisse von Brustkrebspatientinnen und ihren
Angehorigen im Spiegel des Krebsinformationsdienstes (KID)

Andrea Gaisser'

1 Einleitung

Sach- und bedarfsgerechte Information iiber die Erkrankung und verfiigbare
Optionen kénnen Krebspatient(inn)en bei der gedanklichen und emotiona-
len Orientierung helfen und damit einen wichtigen Beitrag zur Krankheits-
bewiltigung und zur Versorgungszufriedenheit leisten. Information ist
zudem eine wesentliche Voraussetzung fiir die aktive Beteiligung an medi-
zinischen Entscheidungen. Patientinnen und Patienten, die sich gemif ihren
individuellen Bediirfnissen informiert fiihlen, sind weniger depressiv und
dngstlich, fithlen sich subjektiv besser, sind zufriedener mit ihrer Behandlung
und Versorgung, machen Therapien zuverlissiger mit und haben realistischere

Erwartungen — so die Quintessenz zahlreicher Untersuchungen.?

Der Krebsinformationsdienst KID wurde 1986 als unabhingiges und
allen Biirgerinnen und Biirgern zugingliches Informationsangebot im

Deutschen Krebsforschungszentrum etabliert. Der KID bietet

= aktuelle, nach Inhalt und Form der Vermittlung auf den individuellen
Bedarfzugeschnittene Informationen zu allen krebsbezogenen Themen
auf der Grundlage der besten verfiigbaren Evidenz,

= Erklirung, Interpretation und Integration von Informationen,

= cine ,, Wegweiserfunktion® in der onkologischen Versorgungslandschaft
und

» Zeit fiir ein Gesprich.

Alle Anfragen an den KID werden mit basisdemographischen Angaben
zum Anfragenden und grober Klassifizierung der Frageninhalte in anony-
mer Form elektronisch dokumentiert. Nutzerbefragungen und gezielte
Zusatzuntersuchungen erlauben detaillierte Auswertungen zu Anliegen in

bestimmten Gruppen.

"Deutsches Krebsforschungszentrum/Krebsinformationsdienst KID.
2Siehe hierzu z. B. Kerr et al. 2003; Mills/Sullivan 1999; Fallowfield 1997; Street/Voigt 1997; Haynes
et al. 1996; Weiss et al. 1996.
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Im Jahr 2009 hat der KID rund 34000 Anfragen — zu 45 % bzw. 32 % von
Patient(inn)en und Angehérigen — telefonisch und per E-Mail individuell
beantwortet. Brustkrebs ist als Thema fithrend mit einem Anteil von 30 % an
allen Anfragen zu konkreten Erkrankungsfillen. Bezogen auf Krebserkran-
kungen bei Frauen betrigt er sogar 50 %. Drei Viertel der Anfragen kommen
von Patientinnen selbst — ein deutlicher Hinweis auf den hohen Informa-
tionsbedarf bei den Betroffenen. Obwohl Brustkrebs in den Anfragen iiber-
reprisentiert ist, erreicht der KID bezogen auf die Inzidenz lediglich 4 — 5 %
der Patientinnen, bezogen auf die 5-Jahres-Privalenz knapp 2,5 %. Uber die
Hiilfte der Patientinnen, die sich an den KID wenden, sind unter 60 Jahre alt.
Die Altersschichtung im KID-Kollektiv unterscheidet sich deutlich von der
epidemiologischen Realitit (Abbildung 1).

¥ KID-Kollektiv

5-Jahres-Préavalenzkollektiv

80+

keine Angabe

10% 20% 30% 40%

Abbildung 1: Altersverteilung der Brustkrebspatientinnen im KID-Anruferkollektiv (2009)
und im 5-Jahres-Pravalenzkollektiv (n = 235.800, nach RKI 2010, Angaben fiir 2004)

Ihr Bildungsstand liegt Nutzerbefragungen zufolge mit einem Anteil von

38 % mit Hochschulreife und von 26 % mit (Fach-)Hochschulabschluss

deutlich iiber dem Durchschnitt in der weiblichen Bevélkerung.:

*Vgl. Autorengruppe Bildungsberichterstattung 2010; Statistisches Bundesamt 2010.
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2 Hoher und anhaltender Informationsbedarf

Die Brustkrebspatientinnen, die sich an den KID wenden, haben einen
hohen Informationsbedarf: In einer Nutzerbefragung 2005 gaben 92 % der
428 befragten Patientinnen an, ,alles“ wissen zu wollen, 83 % mdchten sich
an medizinischen Entscheidungen beteiligen.* Uber 80 % der Patientinnen
kontaktieren den KID in der Situation einer Primirerkrankung, davon ein
Drittel wihrend der initialen Therapie. Die aktive Informationssuche hat sich
seit den 1990er Jahren kontinuierlich vorverlagert — auch ein Zeichen des sich
wandelnden Informationsverhaltens und eines verinderten Selbstverstind-

nisses in der Patientenrolle.

Angehérige suchen Information — und insbesondere auch das Gesprich — vor
allem wihrend der Behandlung und, wesentlich hiufiger als Patientinnen, in

der Situation einer fortgeschrittenen Erkrankung (Abbildung 2).

Diagnosestellung 1.Behandlungsblock nach 1. Rezidiv
Behandlungsblock

¥ Patientinnen (n=5637)
Angehdrige (n=1710

Abbildung 2: Krankheitssituation, auf die sich die Anfrage bezieht — Brustkrebspatientinnen und
Angehdrige im Vergleich (KID-Nutzerstatistik 2009)

4 Vgl. KID-Nutzerbefragung 2005, unverdffentlichte Daten.
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2.1 Hiufigste Fragen an den KID zum Thema Brustkrebs

Insgesamt und iiber alle Krankheitsphasen hinweg stehen als Themen die
Behandlung (30 %), die Orientierung hinsichtlich verfiigbarer und geeigne-
ter Einrichtungen der Behandlung und Betreuung (18 %) sowie das weite
Spektrum der Fragen im Zusammenhang mit dem Leben mit Krebs (16 %)

im Vordergrund. Die ,,Rangliste” der Fragen und Themen zeigt Abbildung 3.

Behandlung

Wegweiser

Leben mit Krebs
Allgemeine Informationen

Diagnostik Patientinnen

B Angehdrige
Psychologische Aspekte

Unbewiesene Methoden

Risikofaktoren g

Sozialrecht g

0% 10%

Abbildung 3: Inhalte und Themen der Anfragen von Brustkrebspatientinnen und Angehérigen
(KID-Nutzerstatistik 2009)

Wihrend des ersten Behandlungsblocks, definiert als Operation, ggf. Chemo-
therapie und Radiotherapie, wollen sich die Patientinnen in erster Linie tiber
die anstehenden medizinischen Maffnahmen und die aktuellen Méglichkei-
ten informieren — im Interesse der fiir die eigene Situation bestmdéglichen
Versorgung. Der grofite Informationsbedarf besteht zur adjuvanten Therapie.
Nach Abschluss der Chemo- und Strahlentherapie setzen sich die Patientinnen
eingehender mit ihrer Situation auseinander. Sie suchen die Riickver-
sicherung, ob ihre Behandlung dem aktuellen Stand des Wissens entsprach
und ihrer Situation angemessen war, detaillierte Informationen zu Wirkun-
gen und Nebenwirkungen der adjuvanten Therapie und zu Nachsorgeunter-
suchungen. Viele Fragen betreffen die genesungsforderliche und riickfall-
priventive Lebensfithrung, insbesondere die Ernihrung, und eine Vielzahl

weiterer Themen im Zusammenhang mit dem Leben mit oder nach der
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Erkrankung: Bewiltigung, Partnerschaft, Familie und Beruf, Angst vor einem
Rezidiv. Wenn es zu einem Riickfall gekommen ist, stehen wiederum die
Behandlungsméglichkeiten in der jeweiligen Situation im Vordergrund:
Konzepte im Uberblick, spezielle oder neue Methoden und Medikamente
sowie supportive Therapien, auch aus dem komplementirmedizinischen
Bereich.

Die Fragen von Angehérigen betreffen Erklirungen zum Behandlungskon-
zept und zu den einzelnen Behandlungsverfahren, zu Kliniken und zu Ab-
liufen von Diagnose und Therapie im Sinne einer Orientierung. In der
Rezidivsituation geht es um die Suche nach weiteren, auch experimentellen
Behandlungsoptionen. In dieser Phase sind die Angehérigen oft stark be-
lastet, der Gesprichsbedarf ist entsprechend hoch. Sie fragen sich, was sie
erwarten miissen, wie sie die Patientin unterstiitzen kénnen — und wo sie

selbst Unterstiitzung erhalten kénnen.

Hauptthema: Behandlung

In rund einem Drittel der Fragen geht es um die gesamte Palette von Behand-
lungsméglichkeiten — Wirksamkeit, Nutzen, Nebenwirkungen und Folgen
sowie supportive MafSnahmen. Fragen zu konventionellen und etablierten
Therapien in der individuellen Situation iiberwiegen. Die adjuvante endokri-
ne Therapie, die fast alle Frauen fiir mindestens fiinf Jahre erhalten, steht als
Einzelthema an erster Stelle hinsichtlich erwiinschter wie unerwiinschter
Wirkungen. Bei nicht unmittelbar erkennbarem Nutzen der jahrelangen Be-
handlung ist die Wahrnehmung der Nebenwirkungen stirker und die Akzep-
tanz geringer, besonders wenn die Aufklirung tiber Nutzen und Risiken fiir
die Frau unzureichend war. Zweithiufigstes Einzelthema ist die adjuvante
oder palliative zytostatische Therapie: Moglichkeiten und Durchfiihrung,
Wirkung, Nutzen, Nebenwirkungen und Risiken.

Komplementire Methoden

Der Anteil der Fragen nach so genannten ,alternativen®, ,unbewiesenen®
oder ,unkonventionellen” Methoden geht seit Anfang der 1990er Jahre kon-
tinuierlich zuriick und lag 2009 unter 5 % — obwohl Untersuchungen zufol-

ge ein Drittel bis zu 80 % aller Krebspatient(inn)en solche komplementiren

>Siehe hierzu z.B. Morris et al. 2000; Di Gianni et al. 2002; Molassiotis et al. 2006.
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Verfahren unterschiedlichster Art nutzen.’ Dabei werden diese Methoden nur
ausnahmsweise als Alternative zu konventionellen Therapien gesehen. Viel-
mehr wollen die Patientinnen selbst aktiv werden und alle Moglichkeiten
ausschopfen. Unter den angesprochenen Methoden ist die Misteltherapie
fiihrend, gefolgt von zahlreichen Nahrungserginzungsmitteln. Nachgefrage
werden auflerdem Adressen von Kliniken oder Arzt(inn)en, die ,alternative®
Therapien anbieten. Oft sind entsprechende Berichte in den Medien Anlass
fiir die Anfrage. Objektive Information, Einordnung und Bewertung der
verschiedenen Verfahren bilden wesentliche Anliegen. Viele Patientinnen ver-
missen hier Informationen durch ihren Arzt oder ihre Arztin und beklagen

eine Ablehnung und Vermeidung des Themas.

Wegweiser im Gesundheitswesen

Eine wichtige Funktion hat der KID fiir die Anfragenden als Wegweiser im
Gesundheitswesen, als Vermittler von Adressen ,guter Behandlungseinrich-
tungen, von Ansprechpartnern und Anlaufstellen fiir verschiedenste Fragen
und Probleme rund um die Erkrankung und ihre kérperlichen, psychischen
und sozialen Konsequenzen. Gesucht werden auch Anbieter spezieller oder

neuer diagnostischer und therapeutischer Verfahren.

Leben mit Krebs

Unterstiitzende Mafinahmen, die Lebensfithrung, der Nutzen oder mégliche
Schaden durch bestimmte Aktivititen oder Verhaltensweisen, aber auch die
Lebensplanung und der Umgang mit kérperlichen, psychischen und sozialen
Belastungen durch die Erkrankung oder die Therapie sind Themen in diesem
Zusammenhang. Viele Frauen messen der Ernihrung, dem Nutzen einer
Umstellung und bestimmter Erndhrungsempfehlungen oder ,,Didten® grof3e
Bedeutung bei. Fragen zur Prognose werden hiufiger von Angehérigen ange-
sprochen. Schmerzen und Méglichkeiten der Behandlung kommen eher

selten zur Sprache.

Unterstiitzungsbedarf
Informations- und Unterstiitzungsbedarf gehen oft Hand in Hand. Die mitt-
lere Gesprichsdauer mit Brustkrebspatientinnen von fast 20 Minuten — dop-

pelt so lang wie das durchschnittliche Arzt-Patienten-Gesprich — reflektiert
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dies. Auch in verschiedenen Erhebungen des KID wird deutlich, dass hier
Defizite empfunden werden. So gaben in einer Nutzerbefragung 17 % der be-
teiligten Brustkrebspatientinnen an, in den Gesprichen mit ihren Arze(inn)en
kaum die gewiinschte Unterstiitzung zu erfahren, nur ein Viertel fiihlte sich

wunschgemif$ unterstiitzt.®

Risikofaktoren, Symptome und Diagnostik

Fragen nach Risikofaktoren und Diagnostik stehen in der Mehrzahl der
Fille im Zusammenhang mit der ,Vorbeugung“ und Diagnose eines Riick-
falls. Im Zusammenhang mit der medizinischen Nachsorge interessiert ins-
besondere, welche Untersuchungen in welchen Abstinden durchgefiihrt
werden. Hier ist hiufig eine Unsicherheit erkennbar, ob denn nicht ein Mehr
an Diagnostik sicherer wire, um ein Rezidiv ,rechtzeitig” zu erkennen. Brust-
krebspatientinnen wie Angehérige machen sich auflerdem Gedanken darii-
ber, ob bestimmte Verhaltensweisen, Aktivititen, medizinische Mafinahmen
u. a. sich ungiinstig auf den Krankheitsverlauf auswirken oder einen Riickfall
begiinstigen konnten und wie Rezidive oder Metastasen ,,rechtzeitig” erkannt
werden kénnen. Thema sind auch immer wieder in den Medien propagierte

(neue oder experimentelle) Verfahren.

2.2 Die Anliegen hinter den Fragen

In der Nutzerbefragung 2005 nannten rund 70 % der Brustkrebspatientinnen
auf die Frage, was sie vor allem brauchten, als sie beim KID anriefen, ,,Infor-
mation fiir meinen Fall®. Jeweils 40 % suchten eine Einordnung von ander-
weitig erhaltenen Informationen in den individuellen Kontext, Entschei-
dungshilfe und persénliche Beratung. Fiir rund 30 % der Patientinnen war
es besonders wichtig, die aktuellsten verfiigbaren Informationen zu erhalten.
20 % suchten eine Riickversicherung hinsichtlich durchgefiihrter oder emp-
fohlener medizinischer Mafinahmen. Ein Gesprich tiber Lebensperspektiven
—einschliefilich der Prognose — und die Suche nach Orientierung in der neuen
Lebenssituation sind in 20 % der Fille Motiv fiir den Kontakt mit dem KID.

Rund 10 % der Patientinnen hatten vor allem einen Gesprichswunsch.

Die befragten Angehérigen suchten ebenfalls am hiufigsten individuelle und

aktuellste Auskiinfte, personliche Beratung und Einordnung von Informa-

Vgl. KID-Nutzerbefragung 2005, unveréffentlichte Daten.
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tionen. Ausgeprigter als bei den Patientinnen zeigte sich der Bedarf nach
Orientierung hinsichtlich der Krankheitssituation und in der Versorgungs-
landschaft. Abbildung 4 zeigt die wesentlichen Anliegen von Patientinnen
und Angehérigen an den KID im Uberblick.

“Information fiir meinen Fall’ e —

Einordnung/Bewertung von Information j—
Entscheidungshilfe  p—
Personliche Beratung  —
Aktuellste Information  ——

Patientinnen (n=493)
Riickversicherung  m—"

® Angehorige (n=137)
Orientierung  —
Aligemeine Information |—
Adressen/Wegweiser psmm—m
Gesprich mm

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Abbildung 4: Wesentliche Anliegen von Brustkrebspatientinnen und Angehdrigen
(KID-Nutzerbefragung 2005; unverdffentlichte Daten)

Diese Anliegen sind Ausdruck von Unsicherheit, Defiziten im Bereich von
Kommunikation und Unterstiitzung, mangelnder Transparenz der Versor-

gungsqualitit und einem Wunsch nach Beteiligung und ,Regickompetenz.

3 Informations-, Kommunikations- und Versorgungszufriedenheit von
Brustkrebspatientinnen

Verschiedene zwischen 2003 und 2009 durchgefiihrte gezielte Befragungen
von Brustkrebspatientinnen, die sich an den KID wandten, weisen auf Defizite
im Bereich von Information und Kommunikation hin und machen zugleich
deutlich, dass dies auch die Versorgungszufriedenheit insgesamt mitbe-
stimmt. In einer telefonischen Befragung von 144 Patientinnen gaben nur
20 % keinen weiteren Unterstiiczungsbedarf iiber die erfahrene drztliche Be-
treuung hinaus an. Riickhalt und Unterstiitzung erfahren die Patientinnen
danach vor allem vom Partner. Es zeigte sich ein deutlicher Zusammenhang
zwischen empfundener ,Informationsversorgung” und wahrgenommener
Unterstiitzung durch Gespriche mit der Arztin oder dem Arzt. In der Kom-

munikation vermissten die Betroffenen vor allem Empathie, Information und



Informationsbediirfnisse von Brustkrebspatientinnen

Zeit.” Von iiber 400 Brustkrebspatientinnen, die sich an einer schriftlichen
Nutzerbefragung beteiligten, fiihlten sich unter 20 % durch ihre Arzte und
Arztinnen sehr gut informiert, iiber 20 % mangelhaft oder schlecht. Unter-
stiitzung im gewiinschten Maf§ erfuhren in den Gesprichen nur 25 %. Ent-
sprechend duferte sich ein Drittel der Befragten weniger oder gar nicht zu-
frieden mit der Kommunikation. Auch hier umfassten die genannten
wesentlichen Defizite Zeit, Information und Eingehen auf individuelle Be-
diirfnisse, dazu auch den Mangel an Kontinuitit und Empathie.* Die Infor-
mations-, Kommunikations- und Versorgungszufriedenheit in Brustzentren,
die hier besonderen Anforderungen unterworfen sind, war Gegenstand einer
Befragung von 240 Patientinnen. Auch hier duflerte sich nur ein Drittel der
Befragten voll zufrieden mit Information und Aufklirung. Diese Patientin-
nen waren auch in hohem Mafle zufrieden mit der Gesamtversorgung, wih-
rend unter denen, die sich schlecht informiert und aufgeklirt fiihlten, tiber
die Hilfte nicht zufrieden waren (Abbildung 5).° Dies ist ein weiterer Hinweis
darauf, dass Information und Kommunikation einen wesentlichen Unterstiit-

zungsfaktor fiir Patientinnen darstellen und die Versorgungszufriedenheit

mitbestimmen.
Hohe Informationszufriedenheit hohe Zufriedenheit mit der Gesamtversorgung
3% 1%
Voll zufrieden
33% .
43% M Im GroBen und Ganzen zufrieden
M Weniger zufrieden
B Unzufrieden
53%
Geringe Informationszufriedenheit geringe Zufriedenheit mit der Gesamtversorgung
1% 7%
Voll zufrieden
16% 37% B Im GroBen und Ganzen zufrieden
’ M Weniger zufrieden
3% B Unzufrieden

4%

Abbildung 5: Assoziation von Informationszufriedenheit und Versorgungszufriedenheit
(n = 239 Brustkrebspatientinnen; unveroffentlichte Daten)

Vgl. Gaisser/Stammer/Marmé 2003.
8Vgl. Gaisser 2006.
9 Gaisser 2010.
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Evaluation schriftlicher Gesundheitsinformationen
zu Brustkrebs

Holger Schmidy', Ilse Alilovic?, Gabriele Klirs’

1 Einleitung

Zur Unterstiitzung der Aktualisierung des nationalen Gesundheitsziels
»Brustkrebs: Mortalitit vermindern, Lebensqualitit ethéhent wurde im
Rahmen einer Projektarbeit des Studiengangs Gesundheitsskonomie an der
Universitit zu Kéln die Evaluation schriftlicher Gesundheitsinformationen

zur Erkrankung Brustkrebs durchgefiihrt.

Kern der Arbeit war die Bewertung schriftlicher Gesundheitsinformationens
zu Brustkrebs. Dabei handelte es sich um Patient(inn)enratgeber, -leitlinien,
Broschiiren oder Flyer, die hinsichdich der Kriterien Qualitit, Evidenzbasie-
rung, Einheitlichkeit, Neutralitit und Verstindlichkeit analysiert wurden.
Zudem wurde gepriift, inwiefern bestehende Brustkrebsinformationen auch

in Fremdsprachen zur Verfiigung stehen.

2 Methodik
Ende des Jahres 2009 wurden bei insgesamt 92 Organisationen und Institu-
tionen aus den relevanten Sektoren des deutschen Gesundheitswesens schrift-

lich oder telefonisch Informationsmaterialien zu Brustkrebs angefordert.

In die anschliefende Analyse wurden Informationen eingeschlossen, die um-
fassend und krankheitsstadieniibergreifend iiber Entstehung, Risikofaktoren,
Diagnostik, Behandlung und Nachsorge — mindestens jedoch iiber Dia-
gnostik und Behandlung von Brustkrebs — informieren. Der Bereich Frither-

kennung wurde daher ausgeklammert.

' Gesellschaft fir Versicherungswissenschaft und -gestaltung e.V. (GVG).

2Seitens der Universitat zu Koln wurde die Evaluation begleitet durch PD Dr. Stephanie Stock
(Institut fiir Gesundheitsékonomie und Klinische Epidemiologie (IGKE).

3 Gabriele Klars (ehemals GVG, jetzt Universitat Bielefeld).

4 Siehe hierzu die AG 5 von gesundheitsziele.de in diesem Buch.

> Im Folgenden wird aus Griinden der besseren Lesbarkeit allgemein von (Gesundheits-)Informationen
oder Broschiiren gesprochen.
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Um die genannten Kriterien in angemessener Weise beriicksichtigen zu kénnen,
wurden mehrere Bewertungsinstrumente eingesetzt. Die validierten Bewer-
tungsinstrumente DISCERN, Suitability Assessment of Material (SAM),
Wiener Sachtextformel (WSTF) wurden durch weitere Einzelkriterien er-

ginzt und sollen im Folgenden kurz vorgestellt werden.

DISCERN

DISCERN gilt als eines der ersten standardisierten Instrumente zur Uberprii-
fung der Qualitit von Gesundheitsinformationen. Es wird einerseits als Hilfs-
mittel zur Qualitdtsbewertung fiir Nutzer/innen, andererseits als Leitfaden

fiir die Erstellung von Informationen eingesetzt.

DISCERN wurde Ende der 1990er Jahre in England entwickelt und im Jahr
2000 in die deutsche Sprache tibersetzt.* Dabei handelt es sich um ein vali-
diertes Instrument’, das bereits in zahlreichen Studien zur Bewertung der
Qualitit schriftlicher und internetbasierter Gesundheitsinformationen
herangezogen wurde.® Es besteht aus 15 Schliisselfragen zuziiglich einer ab-
schliefenden Bewertung der Gesamtqualitit. Diese sind jeweils mittels einer
5-Punkte-Skala zu bewerten, die von Nein (1) bis Ja (5) reicht und so verdeut-
licht, ob das Qualititskriterium der jeweiligen Frage durch die Publikation
erfiillt ist. Zudem werden nach jeder Frage unterstiitzende Hinweise im

Sinne eines Leitfadens gegeben, die bei der Beantwortung helfen sollen.

Abgefragt werden zum einen Aspekte zur Zuverlissigkeit einer Publikation,
wie z. B. die klare Zielformulierung oder die Angabe der zugrunde liegenden
Literatur, zum anderen zu beschriebenen Behandlungsverfahren. Dabei
erfolgt u. a. eine Priifung der Angaben zur Wirkung, zum Nutzen und zum
Risiko jedes Behandlungsverfahrens sowie zu den Folgen einer Nicht-
Behandlung. DISCERN enthilt keine spezifischen Fragen zur Prisentation
der Information, wie z. B. Layoutkriterien, Abbildungen, Lesbarkeit oder
Schreibstil. Da diese Faktoren die Verstindlichkeit einer Information beein-
flussen, wurde DISCERN durch ein weiteres Instrument erginzt, welches

nachfolgend vorgestellt wird.?

s Vgl. AzQ 2000, S.V £, 8 ff.

7 Vgl. Charnocks/Shepperd 1998.

8 Siehe hierzu bspw. Godolphin/Towle/McKendry 2001; Batchelor/Ohya 2009; Berland et al. 2001;
Khazaal et al. 2008; Nickel 2003.

9 Vgl. AZQ 2000 und http://www.discern.de.



Evaluation schriftlicher Informationen zu Brustkrebs

Suitability Assessment of Materials (SAM)

Das Suitability Assessment of Materials (SAM) ist ein im Jahr 1996 ent-
wickeltes, zweckmifliges und standardisiertes Instrument zur Uberpriifung
schriftlicher Gesundheitsinformationen. Es wurde ausgewihlt, da es wesent-
liche Aspekte, wie z. B. Textverstidndlichkeit oder Layout, beriicksichtigt, die
fiir die Lesbarkeit und Verstindlichkeit eines Textes wichtige Voraussetzun-
gen darstellen. SAM kann sowohl fiir die Erstellung als auch fiir die Uberprii-
fung von Informationen eingesetzt werden™ und fand bereits in zahlreichen
Studien zur Uberpriifung schriftlicher Informationen Anwendung." In
Deutschland ist dieses Instrument bisher weniger bekannt. Da es jedoch
keine kultur- bzw. landestypischen Faktoren untersucht, ist eine Ubertragung
auf den deutschsprachigen Raum méglich. In insgesamt sechs Kategorien
wird auf Inhalt, Textverstindlichkeit, Graphiken, Layout/Typographie, Lern-

anreiz/Motivation und kulturelle Eignung Bezug genommen.

Wiener Sachtextformel (WSTF)

Die Lesbarkeit stellt einen von mehreren Faktoren zur Verstindlichkeit von
Texten dar. Sie ergibt sich aus formalen Aspekten der Schriftsprache und
kann iiber messbare Merkmale der Sitze und Wérter (Linge, Gebrauchs-
hiufigkeit etc.) erfasst werden.”? Lesbarkeitsformeln haben ihren Ursprung im
angelsichsischen Raum, sind aber inzwischen auch fiir die deutsche Sprache
wissenschaftlich erarbeitet worden® — so auch die Wiener Sachtextformel, die

insbesondere fiir hohere Lesbarkeitsstufen sichere Ergebnisse liefert.

Die Wiener Sachtextformel misst die Lesbarkeit auf Basis der Kriterien: Satz-
linge (Anzahl der Worter / Anzahl der Sitze x 100 = mittlere Satzlinge),
Mebhrsilber (Anzahl der Wérter mit mehr als drei Silben / Anzahl der Worter
x 100 = Prozentanteil der Worter mit drei oder mehr Silben) und Wortlinge
(Anzahl der Worter mit mehr als sechs Buchstaben / Anzahl der Wérter x 100
= Prozentanteil der Worter mit mehr als sechs Buchstaben). Als Ergebnis
liefert die Formel eine Schwierigkeitsstufe bzw. eine Schulstufe. Ein Text mit
dem Ergebnis 9 wiirde somit dem Leseniveau eines Schiilers der 9. Schul-
klasse entsprechen. Grundsitzlich gilt, je hoher das Ergebnis, desto schwieriger

ist die Lesbarkeit des Textes einzustufen.

°Vgl. Doak/Doak/Root 1996, S. 49; Weintraub et al. 2004, S. 276.

" Siehe hierzu bspw. Shieh/Hosei 2008; Vallance/Taylor/Lavallee 2008; Weintraub et al. 2004.

12Vgl. Best 2006, S. 21 — 31.

13Siehe hierzu bspw. Shieh/Hosei 2008; Vallance/Taylor/Lavallee 2008; Friedemann/Schubert/
Schwappach 2009; Biichter et al. 2009.
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Erginzende Bewertungskriterien

Nicht alle untersuchungsrelevanten Kriterien konnten durch die oben auf-
gefiihrten Instrumente abgedeckt werden. Aus diesem Grund wurde der
Kriterienkatalog auf Basis des Papiers ,, Gute Praxis Gesundheitsinformation®
des Deutschen Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V. (DNEbM)* durch
weitere, als Fragen formulierte Kriterien zu folgenden Aspekten (Tabelle 1)

vervollstindigt.

Evidenzbasierung
= Wird der Evidenzgrad der wissenschaftlichen Erkenntnisse kommuniziert?
Risikokommunikation

= Werden in der Publikation Vergleiche zwischen den Ergebnissen unterschiedlicher
Behandlungsmethoden gezogen?

= Werden in der Publikation Vergleiche zwischen den Ergebnissen einer Durchfiihrung und
einer Nicht-Durchfiihrung einer Behandlung gezogen?

= Wird die Veranderung der Ergebniswahrscheinlichkeit als absolute Risikominderung
dargestellt?

= Werden Kombinationen in der Darstellung der Wahrscheinlichkeiten, wie absolutes Risiko,
relatives Risiko, , Number needed to treat”, graphische Darstellung, Vergleich mit
Alltagsrisiken, verwendet?
Transparenz
= Wird der/die Verfasser/in (Personen und/oder Institutionen) genannt?
= Werden Angaben zur Finanzierung gemacht, z. B. Sponsoren?

®  Liegt eine Aussage zu Interessenkonflikten vor?

Quelle: Eigene Darstellung

Tabelle 1: Erganzende Bewertungskriterien

14 Vgl. zu diesem Abschnitt Klemperer et al. 2009.



Evaluation schriftlicher Informationen zu Brustkrebs @

Zusammenfassung der Kriterien und Bewertungsinstrumente

Tabelle 2 gibt eine zusammenfassende Ubersicht dariiber, wie die untersu-
chungsrelevanten Kriterien (Qualitit, Evidenzbasierung, Einheitlichkeit,
Neutralitit und Verstindlichkeit) durch die oben dargestellten Bewertungs-

instrumente abgebildet werden.

Kriterien Bewertungsinstrumente
Qualitat DISCERN, SAM, WSTF, erganzende Kriterien
Evidenzbasierung DISCERN

m  Frage 4: Existieren klare Angaben zu Informationsquellen?
m  Frage 5: Ist das Datum der Information angegeben?

Erganzende Kriterien
= Wird der Evidenzgrad kommuniziert?

Einheitlichkeit DISCERN
m  Frage 1: Sind die Ziele der Publikation klar?
®  Frage 2: Werden die Ziele der Publikation erreicht?

Neutralitat DISCERN
m |st die Publikation ausgewogen und unbeeinflusst geschrieben?
m st klar dargestellt, dass mehr als ein mdgliches
Behandlungsverfahren existiert?

Verstandlichkeit SAM, WSTF

Quelle: Eigene Darstellung

Tabelle 2: Untersuchungsrelevante Kriterien und Bewertungsinstrumente
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3 Ergebnisse

Der Riicklauf durch die angesprochenen relevanten Organisationen und
Institutionen belief sich auf insgesamt 74 Informationsmaterialien zur Er-
krankung Brustkrebs, darunter eine fremdsprachige Broschiire (deutsch —
italienisch). Unter Beachtung der Ein- und Ausschlusskriterien konnten letzt-

lich 17 Gesundheitsinformationen fiir die weitere Analyse ausgewihlt werden.

Die Untersuchungsergebnisse von DISCERN zeigen, dass die Qualitit der
verschiedenen Informationstriger stark variiert. Die Mehrzahl der Broschii-
ren (82 %) ist von mittlerer Qualitit. Eine Broschiire wurde mit einer hohen
Qualitit bewertet. Insgesamt zwei der 17 Informationen (12 %) weisen laut
DISCERN eine niedrige Qualitit auf.

Die Analyse mit SAM zeigt, dass nahezu die Hilfte (47 %) der Informationen
die Kriterien des Bewertungsinstruments in angemessener Weise erfiillt,
etwas mehr als die Hilfte (53 %) sogar in ausgezeichneter Weise. Letztere sind
somit als sehr geeignet zu bewerten. Keine der Broschiiren wurde als nicht
geeignet eingestuft. Demnach erfiillen die untersuchten Gesundheitsinfor-
mationen weitestgehend bis nahezu vollstindig die nach SAM gegebenen

Voraussetzungen fiir die Verstindlichkeit von Informationsmaterialien.

Die Anwendung der Wiener Sachtextformel veranschaulicht, dass insgesamt
neun Broschiiren (53 %) bei Lesern und Leserinnen mindestens einen
Abschluss der 10. Schulklasse voraussetzen. Bei vier der Brustkrebsinforma-
tionen (24 %) ist fiir ihr Verstindnis der Abschluss hoherer Schulklassen

erforderlich.

In Bezug auf die erginzenden Bewertungskriterien kann konstatiert werden,
dass die Anforderungen zum Unterpunkt Transparenz nur zum Teil erfiille
sind. So werden die Verfasser/innen in allen untersuchten Informationen
genannt. Interessenkonflikte werden in keiner Form offengelegt. Lediglich
eine Broschiire enthilt Angaben zur Finanzierung sowie zur Neutralitit und
Unabhiingigkeit der Inhalte.

"> Die Verteilung der Stichprobe (n = 17) gestaltet sich wie folgt: Kostentrager (n = 5),
Pharmaindustrie (n = 5), Krebsinformationsdienste (n = 3), Leistungserbringer (n = 2),
Patientenorganisationen (n = 2).
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Der Grad der Evidenz von Ergebnissen patient(inn)enrelevanter Endpunkte,

wie z. B. der Lebenserwartung, wird ebenfalls nicht kommuniziert.'s

Des Weiteren sind die Kriterien zur Risikokommunikation (siche Tabelle 1) nur
unzureichend erfiillt. Zwar nehmen insgesamt vier Broschiiren (24 %) Ver-
gleiche zwischen einer brusterhaltenden Operation und einer Totalresektion
vor. Die Angabe von Ergebniswahrscheinlichkeiten wie die Wahrscheinlich-
keit, durch eine bestimmte Behandlungsmethode geheilt zu werden, erfolgt
jedoch nicht. Eine einzige Broschiire zieht den Vergleich zwischen der Ergeb-
niswahrscheinlichkeit einer Dreifachkombination'” und einer Standard-
chemotherapie in Form von relativer Risikoreduktion. Vergleiche zwischen
den Ergebnissen einer Behandlungsdurchfiihrung und einer Nicht-Durch-
fiihrung erfolgen durchweg nicht. Ebenso werden keine Wahrscheinlichkeiten
in Form von absoluter Risikoreduktion prisentiert. Auch Kombinationen in

der Darstellung der Wahrscheinlichkeiten werden nicht verwendet.

4 Diskussion und Fazit

Zusammenfassend ist festzustellen, dass die Qualitit der Broschiiren stark
variiert, wobei die Mehrzahl von mittlerer Qualitit ist. Qualitativ hoch-
wertige, evidenzbasierte Informationen sind nur unzureichend vorhanden.
Verbesserungspotenzial besteht insbesondere hinsichtlich der Angabe von
Literaturquellen, der Offenlegung der Finanzierung und Erklirung zu Inter-
essenkonflikten. Die Folgen einer Nicht-Behandlung werden nicht dargestellt
und Vergleiche zwischen Behandlungsalternativen fehlen meist. Auf patien-
tenrelevante Endpunkte (z. B. Lebenserwartung) wird kaum eingegangen.
Ergebniswahrscheinlichkeiten werden nur selten oder in irrefithrender Form
prisentiert. Somit fehlen wesentliche Angaben, die eine Einschitzung der
Zuverlissigkeit von Gesundheitsinformationen zu Brustkrebs erméglichen.
Zudem scheinen die bewerteten Informationen als wenig geeignet, eine
informierte Entscheidung der Patientinnen zu unterstiitzen und herbeizu-
fithren.

16 In einigen Broschiiren wird bspw. darauf hingewiesen, dass die Informationen auf der S3-Leitlinie
beruhen und somit den aktuellen Stand der Wissenschaft widerspiegeln. Ebenso weisen einige
Organisationen in ihren Broschiiren darauf hin, dass ihre Broschiire Teil der strukturierten Behand-
lungsprogramme sei. Ein direkter Nachweis der Evidenz von patientenrelevanten Endpunkten
erfolgt dabei jedoch nicht.

7 Kombination aus Chemo- und Strahlentherapie sowie Arzneimitteln bei der Krebstherapie.
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Die Verstindlichkeit der Brustkrebsinformationen ist allgemein als gut bis
sehr gut einzuschitzen. Gestaltungsaspekte des Inhalts, des Textes sowie des
Layouts werden ausreichend beriicksichtigt. Die Uberpriifung der Lesbarkeit
anhand der WSTF konnte jedoch aufzeigen, dass mindestens ein Abschluss
der 10. Schulklasse zum Verstindnis der meisten Informationen erforderlich
ist. Die Mehrzahl der untersuchten Stichprobe erfordert demnach eine er-
héhte Lesefihigkeit und ist als schwer lesbar einzustufen. Zur Vermeidung
einer moglichen Benachteiligung bildungsferner Schichten ist deshalb
die Erstellung von Informationen zu empfehlen, die eine bessere Lesbarkeit

ermdglichen.

Im Rahmen dieser Untersuchung konnte festgestellt werden, dass von den
riickmeldenden Organisationen und Institutionen derzeit kein fremdsprachi-
ges Informationsmaterial in schriftlicher Form angeboten wird. Dies deutet
darauf hin, dass sprachliche und kulturelle Aspekte insgesamt nur unzurei-
chend beriicksichtigt werden. Zu empfehlen ist daher die vermehrte Erstel-

lung fremdsprachiger Brustkrebsinformationen.

Die Giiltigkeit der Ergebnisse beschrinkt sich auf die hier untersuchten
17 Broschiiren. Die getroffenen Aussagen kénnen daher nicht auf die Ge-
samtheit der Informationen zur Erkrankung Brustkrebs tibertragen werden.
Dariiber hinaus ist zu erwihnen, dass zwar validierte Bewertungsinstrumente
eingesetzt wurden, diese jedoch einen gewissen Interpretationsspielraum
zulassen. Die Tatsache, dass die Bewertungen nicht in Abstimmung und
Diskussion eines Teams, sondern jeweils durch eine Person erfolgte, schrinke
daher die Objektivitit der Ergebnisse ein.

Dennoch vermitteln die gewonnenen Evaluationsergebnisse einen Eindruck
von der Qualitit, Verstindlichkeit, Evidenzbasierung, Neutralitit und Ein-
heitlichkeit der momentan verfiigbaren Informationen zu Brustkrebs und
leisten so einen Beitrag zur Aktualisierung des Gesundheitsziels ,,Brustkrebs:

Mortalitdt vermindern, Lebensqualitit erhthen®.

'8 Siehe hierzu den Beitrag der AG 5 von gesundheitsziele.de in diesem Buch.
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Gesundheitsinformationen zum Thema Brustkrebs —
aktualisierte Zielvereinbarungen des Kooperationsverbundes
gesundheitsziele.de

Die Mitglieder der Arbeitsgruppe 5 von gesundheitsziele.de’

1 Hintergrund

gesundheitsziele.de hat bereits im Jahr 2003
ein Zielkonzept zum nationalen Gesund-
heitsziel ,,Brustkrebs: Mortalitit vermin-
dern, Lebensqualitit erhohen® vorgelegt,
das in den unterschiedlichen Handlungs-
feldern iiber die reine medizinische Versor-
g.ung der Br.ustkrebserkran.kung hin.aus- dieser Erkrankung.?
ging und mit den Ausarbeitungen einen

umfassenden Aktionsansatz lieferte.?

Zahlreiche Entwicklungen und Interventionen, die in der Zwischenzeit in
den verschiedenen Handlungsfeldern des Gesundheitsziels erfolgt sind, gaben
den Anlass fiir die derzeitige Uberarbeitung und Aktualisierung. Angesichts
der Epidemiologie bezieht sich gesundheitsziele.de dabei auf die Brustkrebser-
krankung der Frau, wohlwissend, dass auch eine geringe Anzahl von

Minnern betroffen ist.

Im Rahmen der Aktualisierung des Gesundheitsziels wurde eine expert(inn)en-
gestiitzte Uberarbeitung zum Handlungsfeld ,krebsbezogene Informa-
tionen® (Ziel 3) vorgenommen.* Nach Einschitzungen der Arbeitsgruppe
(AG) besteht fiir Patientinnen und deren Angehérige weiterhin ein Informa-
tionsbedarf zum Thema Brustkrebs. Unter anderem zeigt dies eine Analyse
der Anfragen beim Krebsinformationsdienst (KID) des Deutschen Krebsfor-

' Siehe hierzu Abschnitt 7.

2Vgl. RKI/GEKID 2010, S. 12 ff, 56 ff.

3 Vgl. BMG 2003, S. 61 ff.

* Die vormalige Zielformulierung lautet: ,Das Wissen iiber die Erkrankung ist bei Nichtbetroffenen
und Patientinnen verbessert. Verstandliche, evidenzbasierte, einheitliche, neutrale und umfassende
Informationen sind fiir potenzielle und tatsachlich Betroffene sowie auch fiir deren Angehdrige
vorhanden (Information der Nichtbetroffenen und der Patientinnen).”

@)

Brustkrebs ist die hiufigste Krebser-
krankung bei Frauen in Deutschland.
Jihrlich erkranken etwa 58.000 Frauen
neu daran. Das mittlere Erkrankungs-
alter liegt bei 64 Jahren. Im Jahr 2006
verstarben knapp 17.300 Frauen an
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schungszentrums, bei dem Brustkrebs mit 45 % bzw. 32 % aller Anfragen zu
Krebserkrankungen bei Frauen und Angehérigen das dominierende Thema
darstellt.s

Zentrale Zielsetzung des Uberarbeitungsprozesses ist es, die krebsbezogene
Informationssituation von Patientinnen, Angehérigen und Nichtbetroffenen
weiter zu verbessern. Um dieses Ziel zu erreichen, sollen konkrete Vereinba-
rungen mit Akteuren zur Umsetzung von Mafinahmen getroffen werden.
Zudem steht die AG 5 von gesundpeitsziele.de in engem Kontakt und
Austausch mit der AG 8 ,Patient(inn)ensouverinitit® des Kooperations-
verbundes® sowie der Arbeitsgruppe zu Ziel 11 ,Qualititsgesicherte
Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote® im Handlungsfeld 4 des
Nationalen Krebsplanes.

Hinsichtlich der konkreten Vorgehensweise zur Aktualisierung einigte sich
die Arbeitsgruppe darauf, zunichst eine expert(inn)engestiitzte Bestandsauf-
nahme zu Ziel 3 und seinen Teilzielen durchzufiihren, um die Zielerreichung
zu tiberpriifen und den Ist-Zustand abzubilden. Dariiber hinaus wurde das
Teilziel 3.1 evaluiert.”

Im Folgenden werden die Ergebnisse dieses Uberarbeitungsprozesses dar-
gelegt, in dem zunichst der Grad der Zielerreichung und der bestehende
Handlungsbedarf erldutert und abgesteckt werden. Abschlieffend erfolgt die
Darstellung des iiberarbeiteten Ziels 3.

2 Gesundheitsinformationen zum Thema Brustkrebs

2.1 Grad der Zielerreichung
Im Hinblick auf die Verfiigbarkeit und Zuginglichkeit von Informationen
zum Thema Brustkrebs kann zunichst konstatiert werden, dass die Angebote

an sich fiir verschiedene Informationswege und Zielgruppen angestiegen

5 Vgl. Gaisser 2010, S. 368.

6 Siehe hierzu Holling/Schmidt/Thelen in diesem Buch.

7 Die vormalige Formulierung des Teilziels 3.1: , Qualitativ hochwertige Informationen, die evidenz-
basiert, einheitlich und neutral sind, sind verfiigbar. Diskutierte und tatsachliche Risiken fiir eine
Brustkrebserkrankung sowie alternativtherapeutische MaBnahmen sind beriicksichtigt.” Zu den
Evaluationsergebnissen siehe auch Schmidt/Alilovic/Klérs in diesem Buch.
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sind. Informationen liegen sowohl in schriftlicher Form — als Broschiiren
oder andere Printmedien — als auch in digitaler Form iiber das Internet oder
weitere Medien (z. B. DVD) vor.

Die durchgefiihrte Bestandsaufnahme zeigt zudem, dass seit der Veroffentli-
chung des Gesundheitsziels im Jahr 2003 zahlreiche Mafnahmen umgesetzt

wurden, die einen Beitrag zur Erreichung der formulierten Teilziele leisten:

Im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie werden beispielsweise unter
Zusammenarbeit der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizini-
schen Fachgesellschaften e.V. (AWMF), der Deutschen Krebsgesellschafte.V.
(DKG) und der Deutschen Krebshilfe e.V. (DKH) Patientinnenleitlinien be-
reitgestellt. Diese richten sich zum einen an gesunde Frauen, um Informati-
onen iiber die Fritherkennung von Brustkrebs als eine Entscheidungshilfe zur
Verfiigung zu stellen, zum anderen an bereits Erkrankte, indem die Aspekte
Diagnose, Therapie und Nachsorge erlidutert werden. Erstellt wurden diese
Patientinneninformationen auf Basis der aktuellen S3-Leitlinien zu diesen
Themen (www.leitlinienprogramm-onkologie.de). Dariiber hinaus konnten
weitere Informationsmaterialien fiir Angehérige (Partner, Kinder) von Brust-

krebs betroffener Frauen sowie fiir Nichtbetroffene identifiziert werden.®

Als weitere Beispiele fiir aktuelle Informationen zu Brustkrebs, die iiber das
Internet verfiigbar sind, sei an dieser Stelle auf die folgenden Angebote

hingewiesen:

KID (www.krebsinformation.de),

= Kooperationsgemeinschaft Mammographie
(www.mammo-programm.de),

Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin

(AZQ, www. aezq.de),

Institut fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWIG, www.iqwig.de).®

8 Siehe hierzu Tabelle 2 am Ende des Beitrags.
9 Zu den Angeboten des AZQ und des IQWIG siehe auch Schaefer und Biichter/Zschorlich/Waltering
in diesem Buch.
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Eine Umsetzung von Mafinahmen zur Zielerreichung erfolgte insbesondere
im Bereich der 6ffentlich zuginglichen Information fiir Patientinnen zur
Qualititsbewertung von Versorgungseinrichtungen. Seit dem Jahr 2005 sind
Krankenhiuser gesetzlich dazu verpflichtet, Qualititsberichte 6ffentlich zur
Verfligung zu stellen (§ 137 Abs. 3 Nr. 4 SGB V). Ziel ist u. a. die transparente
Darstellung der Einrichtungen beziiglich angebotener Leistungen, Ausstat-
tung und Stand der Qualititssicherung. Die Qualititsberichte werden von
den Landesverbidnden der Krankenkassen und den Ersatzkassen im Internet

veroffentlicht (z. B. www.aok-gesundheitsnavi.de, www.klinik-lotse.de).

Dariiber hinaus besteht mittlerweile fiir Patient(inn)en die Méglichkeit, auf
Internetplattformen zur Verbraucherinformation u. a. die wohnortnah vor-
handenen Krankenhausangebote nach unterschiedlichen Krankheitsbildern
und Behandlungen zu ermitteln oder Krankenhiuser gezielt nach Kriterien
zur Qualititsbeurteilung von Krankenhausleistungen auszusuchen.® Die An-
gaben zu diesen Informationen basieren im Wesentlichen auf den Daten der
Qualititsberichte der Krankenhiuser.

2.2 Handlungsbedarf

Neben den dargelegten positiven Entwicklungen und Beispielen zu Ziel 3
existiert nach Einschitzungen der Arbeitsgruppe bei weiterhin hohem Infor-
mationsbedarf nach wie vor ein unterschiedlich ausgeprigtes Defizit an ziel-
gruppenspezifischen Informationen zum Thema Brustkrebs bei Betroffenen
und Nichtbetroffenen." Zudem weist die Evaluation des Teilziels 3.1 auf einen
Handlungsbedarf hin.” Die Ergebnisse zeigen, dass zum einen die Transpa-
renz iiber vorhandene Angebote nicht vorhanden ist und zum anderen die
Anforderungen an Informationen trotz der Vielzahl von Angeboten zu Brust-
krebsthemen hiufig noch unzureichend erfiillt sind. Vorhandene Informa-
tionen zum Thema Brustkrebs sind von sehr unterschiedlicher Qualitit
hinsichtlich Inhalt, Neutralitit, Ausfithrlichkeit, Verstindlichkeit, Nutzbar-

keit, Aktualitit, Bediirfnisorientierung und Form. So erfiillen die wenigsten

10 Zu nennen sind hier beispielhaft die Internetangebote der Bertelsmann Stiftung
(siehe www.weisse-liste.de) sowie der Deutschen Krankenhausgesellschaft und der
Landeskrankenhausgesellschaften (siehe www.deutsches-krankenhaus-verzeichnis.de).
" Vgl. Albert et al. 2011.
12 Siehe hierzu Schmidt/Alilovic/Klars in diesem Buch.
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derzeit verfiigbaren Informationen die z. B. vom Deutschen Netzwerk Evi-
denzbasierte Medizin (DNEbM) ,, Gute Praxis Gesundheitsinformation®
oder von DISCERN (www.discern.de) formulierten Qualititsanforderun-
gen.” Neben der unzureichenden Angabe von Literaturquellen, der oftmals
fehlenden Offenlegung der Finanzierung und méglicher Interessenkonflikte
werden hiufig die verschiedenen Zielgruppen nicht ausreichend beriicksich-
tigt bzw. ausgewiesen (z. B. Nichtbetroffene und Betroffene, unterschiedliche
Altersgruppen, soziale Schichten/Bildungsniveaus, kognitive Fihigkeiten,
Ethnizititen, unterschiedliche Krankheitsstadien). Demzufolge findet hiufig
keine notwendige Differenzierung nach unterschiedlichen zielgruppenspezi-
fischen Informationsbediirfnissen statt. Fremdsprachige Informationen lie-
gen bisher zumeist nur in tiirkischer Sprache vor. Tiirkische Migrant(inn)en
bilden die stirkste ethnische Gruppe in Deutschland. Auch hier ist Brust-
krebs die hiufigste Krebserkrankung bei Frauen. Doch ihr Zugang zu Infor-
mationen hinsichtlich medizinischer Fakten und Versorgungsangeboten ist
eingeschrinkt und zum Teil nur unzureichend zielgruppen- und bedarfs-

gerecht umgesetzt."

Dariiber hinaus ist die Qualitit der Informationen nicht immer erkennbar
und der bedarfsgerechte Zugang zu qualititsgesicherten Informationen wird

nicht in jedem Fall gewihrleistet.

Die transparente und verstindliche Qualititsdarlegung ist fiir an der Versor-
gung Interessierte von hoher Relevanz.” In Bezug auf die mittlerweile im
Internet verfigbaren Qualititsberichte und -daten der Krankenhiuser ist
festzustellen, dass ihre Nutzbarkeit, insbesondere fiir spezifische Fragestellun-
gen hinsichtlich Zuginglichkeit, Verstindlichkeit und Bedarfsgerechtigkeit,
hiufig als unzureichend empfunden wird. Aus diesem Grunde hat der Ge-
meinsame Bundesausschuss (G-BA) eine sog. Leschilfe fiir Patient(inn)en
erarbeitet, die auf den Internetseiten der Krankenkassen zusammen mit den

Qualitiitsberichten verfiigbar ist."

3 Vgl. Klemperer et al. 2009; siehe hierzu auch Steckelberg et al. und
Schmidt/Alilovic/Klars in diesem Buch.

4Vgl. RKI 2008, S. 32, 107 ff.; BMAS 2010, S. 100 ff.

15 Vgl. Geraedts/Amhof 2008.

16 Vgl. G-BA 2009.
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Inhaldich erfiillen die Informationen in den seltensten Fillen die Funktion
einer Entscheidungshilfe fiir Patientinnen z.B. in Bezug auf die individuelle
Auswahl einer Therapie. Eine vergleichende und verstindliche Darstellung
des Nutzens und der Risiken von Mafinahmen erfolgt zumeist nicht. Dariiber
hinaus sind psychologische/psychosoziale Aspekte sowie nutzbare Informati-
onen zu komplementirmedizinischen Themen in den derzeit verfiigbaren

Informationsangeboten vielfach nicht ausreichend integriert.

3 Schlussfolgerungen fiir die inhaltliche Uberarbeitung

Die obigen Ausfithrungen verdeutlichen, dass Informationen zum Thema
Brustkrebs nach wie vor ein wichtiges Handlungsfeld bei der Zielformulie-
rung von gesundheitsziele.de darstellen. Die Ergebnisse der expert(inn)en-
gestiitzten Bestandsaufnahme und der Evaluation des Teilziels 3.1 bestitigen
— trotz der zahlreichen positiven Beispiele — die nach wie vor bestehende
Relevanz des Themas und den damit einhergehenden Handlungsbedarf.

Fiir die inhaltliche Uberarbeitung des Gesundheitsziels steht deshalb zum
einen weiterhin die Verfiigbarkeit qualitativ hochwertiger krebsbezogener
Informationen im Vordergrund, die nach erkennbaren, einheitlichen und
konsentierten Qualititskriterien erarbeitet sind. Zum anderen sollten die un-
terschiedlichen Zielgruppen fiir brustkrebsbezogene Informationen stirker
beriicksichtigt werden. Dies betrifft insbesondere Angehérige ethnischer
Minderheiten, Migrantengruppen und Angehérige bildungsferner Schichten
sowie auch von Brustkrebs betroffene Minner. Diese Zielgruppen benstigen
je nach Situation (nicht erkranke, erkranke, Krankheitsstadium), Bildungs-
stand, Alter, kulturellem Hintergrund/Ethnizitit inhaltlich und sprachlich
an den Bedarf, den Vorkenntnissen, den sprachlichen Fihigkeiten und den
kulturellen Besonderheiten/das Krankheitsverstindnis angepasste Informati-
onen. Dabei sind das Informationsverhalten und der Zugang zu Information

zu beriicksichtigen.

Zur bedarfsgerechten Information erscheint zudem die modulare Gestaltung
von Informationen sinnvoll und wiinschenswert, wie sie beispielsweise in den
Entscheidungshilfen des Leitlinien-Programms Onkologie (Tabelle 2) erfolgt

ist. So benétigen z. B. gesunde Frauen andere Informationen als Patientinnen,
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die sich im frithen Stadium der Brustkrebserkrankung befinden. Wiederum
stehen bei einer fortgeschrittenen Erkrankung andere Informationsbediirfnisse

im Vordergrund.

Online-Informationen und Printmedien kénnen eine auf die individuelle
Situation und den persénlichen Bedarf zugeschnittene mafigeschneiderte In-
formation nur begrenzt bieten. Neben der personalisierten Information
durch Arztinnen/Arzte und Betreuerinnen/Betreuer leistet daher die indivi-
duelle Beantwortung von Fragen durch eine neutrale Stelle, wie z. B. den
Krebsinformationsdienst (KID), durch Selbsthilfegruppen oder — speziell fiir
sozialrechtliche Themen — durch die Unabhingige Patientenberatung
Deutschland (UPD) einen wichtigen Beitrag.

In Bezug auf Informationen zu den Versorgungseinrichtungen und deren
Qualititsberichte erscheint eine nutzerfreundliche, verstindliche und be-

darfsgerechte Aufbereitung notwendig.

Die Mitglieder der AG 5 empfehlen, derzeit vorhandene und eingesetzte In-
formationen hinsichdlich ihrer Effektivicit (Disseminierungs- und Nutzungs-
grad in der Zielbevélkerung, Verstindlichkeit und Akzeptanz etc.) zu evalu-
ieren. Die Ergebnisse sollen zur Forderung der Qualititsentwicklung dieser

Informationen genutzt werden.

4 Aktualisierte Zielvereinbarungen

Die folgende Tabelle (Tabelle 1) stellt das durch die AG 5 im Konsens iiber-
arbeitete und verabschiedete Ziel 3 des Gesundheitsziels ,,Brustkrebs: Morta-
litit vermindern, Lebensqualitit erhéhen® dar. Neben den Zielgruppen wer-
den die Teilziele, die beispielhaft geeigneten Mafinahmen zur Zielerreichung
sowie die dafiir zustindigen Akteure/Triger, Institutionen und Organisatio-

nen benannt.

Zukiinftig wird es darum gehen, die Zielvereinbarungen in der Praxis zu rea-
lisieren. Dabei liegt die Umsetzung der zielfithrenden Mafinahmen in der
Verantwortung der zustindigen Akteure (Selbstverpflichtung) entsprechend

ihren Verantwortungsbereichen und Priorititen.
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Ziel: Verstandliche, evidenzbasierte, neutrale und umfassende Informationen sind fiir Patientinnen, Angehérige und Nichtbetroffene verfiigbar

Zielgruppen/Multiplikator(inn)en:

Patientinnen (Fokus auf Frauen mit Migrationshintergrund und bildungsferner Schichten), Angehérige, Nichtbetroffene, interessierte Offentlichkeit

Exemplarische Teilziele

1.Qualitativ hochwertige, evidenz-
basierte Informationen sind
verfiigbar und in ihrer Qualitét fiir
die Nutzer/innen erkennbar.

Nutzen und Risiken der méglichen
diagnostischen und therapeutischen
Optionen sind in geeigneter Form
dargestellt, einschlieBlich
komplementarmedizinischer
MaBnahmen.

2.Die Informationen sind verstand-
lich und entsprechen den
Bediirfnissen der verschiedenen
Zielgruppen.

3.Informationen zu Einrichtungen
der praventiven, medizinischen,
komplementarmedizinischen,
psychologischen/psychosozialen,
palliativmedizinischen und

Beispielhaft geeignete MaBnahmen

= Entwicklung und Konsentierung einheitlicher Qualitétskriterien fiir
krebsbezogene Informationen, in Abstimmung mit den Aktivitaten
im Rahmen des Nationalen Krebsplans.

= Erarbeitung von entsprechenden Informationsmaterialien/
Entscheidungshilfen fiir Frauen, Betroffene und Angehdrige.

= Modular aufgebaute und situationsspezifische Informationen fiir
die Zielgruppen weiterentwickeln und zugénglich machen.

= |ntegration von medizinischen, psychologischen/psychosozialen,

komplementarmedizinischen und pflegewissenschaftlichen Inhalten.

= Patientenrelevante Endpunkte und Kriterien beriicksichtigen.
Beriicksichtigung spezifischen Bedarfs und spezifischer
Kriterien.

= Sprachliche und kulturelle Aspekte beriicksichtigen.
= Qualitatsberichte nutzerfreundlicher aufbereiten und verfiigbar
machen.

m Patientenrelevante Aspekte der Ergebnisqualitat nachvollziehbar
darstellen.

Zustandigkeiten/Akteure/Trager/Institutionen

Alphabetisch aufgelistet:

m Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der
Medizin (AZQ)

m Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)

m Bundesarztekammer (BAK)/Landesarztekammern

= Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)/Ge-
sundheits- und Sozialministerien der Bundeslander

= Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufklarung (BZgA)

m Deutsche Gesellschaft fiir Gynakologie und
Geburtshilfe (DGGG)

m Deutsche Gesellschaft fiir Senologie

= Deutsche Krankenhausgesellschaft (DKG)/
Landeskrankenhausgesellschaften

m Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ/KID)
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pflegerischen Versorgung sowie
Qualitatshewertungen der Versor-
gungsangebote sind zentral und
leicht/niederschwellig zuganglich.
Diese stehen Betroffenen und Nicht-
betroffenen in nutzerfreundlicher,
bedarfsgerechter und verstandlicher
Form zur Verfiigung.

Die Ergebnisqualitét ist nachvoll-
ziehbar dargestellt.

4.Informationen stehen Patientinnen

und Nichtbetroffenen iiber alle
relevanten Wege und Medien zur
Verfiigung. Der Zugang zu diesen
Informationsangeboten ist regional
und tberregional gewahrleistet.

5.Alle betroffenen Frauen sind tiber
die Mdglichkeiten von Information
und Beratung durch Selbsthilfe-
gruppen informiert und haben
Zugang zu einer Selbsthilfegruppe.

= Optimierung, Erweiterung und Vernetzung der bestehenden
Informationen zu Brustkrebs auf der Internetplattform des
Krebsinformationsdienstes (KID).

m S3-Patientinnenleitlinie Brustkrebs modular zugénglich machen.

= Bedarfsorientierte Informationen zielgruppenspezifisch verfiigbar
machen. Zu beriicksichtigen sind dabei insbesondere Angehérige
ethnischer Minderheiten, Migrant(inn)engruppen und Angehérige
bildungsferner Schichten sowie auch von Brustkrebs betroffene
Ménner.

= Optimierung des Informationsangebotes der im Bereich der
Brustkrebsversorgung aktiven Institutionen und Organisationen.

m Sicherstellung durch Uberpriifung bei der Rezertifizierung von
Brustkrebszentren.

m [nformationsmaterialien enthalten konkrete Hinweise und Zugangs-
hilfen zur Inanspruchnahme von Beratung und Information durch
Selbsthilfegruppen.

Tabelle 1: Aktualisierte Zielvereinbarungen zum Handlungsfeld , Informationen zu Brustkrebs”

= Deutsche Krebsgesellschaft (DKG)/Landeskrebs-
gesellschaften

m Deutsche Krebshilfe

= Frauengesundheitsnetzwerke

= Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA)
m Gesetzliche Krankenversicherung (GKV)

m |nstitut fiir angewandte Qualitatsfrderung
und Forschung im Gesundheitswesen (AQUA)

m |nstitut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG)

m Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV)/
Kassenarztliche Landesvereinigungen

= Kommunen
= Kooperationsgemeinschaft Mammographie
= Private Krankenversicherung (PKV)

= Patientinneninitiativen und Selbsthilfe-
organisationen im Bereich Brustkrebs

= Unabhéngige Patientenberatung
Deutschland (UPD)
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Titel Inhalt/Art der Information

Informationen fiir gesunde Frauen (Thema: Friiherkennung von Brustkrebs)

. Friiherkennung von Brustkrebs —
eine Entscheidungshilfe fiir Frauen”
(2010)

= Entwicklung der Broschiire im Rahmen
des Leitlinienprogrammes

m Baut auf der aktuellen S3-Leitlinie zum
gleichen Thema auf

m Broschiiren dienen der Entscheidungshilfe

.Informationen zum
Mammographie-Screening” (2010)

m Offizielles Merkblatt zum Mammo-
graphie-Screening, das alle dazu
eingeladenen Frauen erhalten

m Bestandteil der gesetzlichen Krebsfriih-
erkennungs-Richtlinie

= Steht in weiteren Sprachen zur Verfiigung
(Griechisch, Italienisch, Kroatisch, Polnisch,
Russisch, Tiirkisch sowie in Englisch)

m Broschiire informiert tiber die Mammo-
graphie, die fir Frauen zwischen 50 und
69 Jahren Teil des gesetzlichen Krebs-
friiherkennungsprogramms ist

»Mammographie-Screening:
Friiherkennung von Brustkrebs —
was Sie dariiber wissen sollten”
(2010)

«Brustkrebs-Screening: Leitlinien
fiir die Kommunikation: Kapitel 12
der Europaischen Leitlinien fiir die
Qualitatssicherung des Brustkrebs-
screenings” (2008)

m Aus dem Englischen ibersetzte
Broschiire

m Richtet sich an behandelnde Arztinnen
und Arzte, Leistungserbringer und auch
Patientinnen

Herausgeber

Leitlinienprogramm Onkologie

Gemeinsamer
Bundesausschuss (G-BA)

Kooperationsgemeinschaft
Mammographie (Deutsches
Krebsforschungszentrum,
Krebsinformationsdienst,
Deutsche Krebshilfe)

Kooperationsgemeinschaft
Mammographie (Deutsches
Krebsforschungszentrum,
Krebsinformationsdienst,
Deutsche Krebshilfe)

Quelle

Zu bestellen bei der Deutschen Krebshilfe
oder online verfiighar unter:
www.krebshilfe.de/fileadmin/Inhalte/
Downloads/ PDFs/Broschueren-diverse/
185_Leitlinie_ Brustkrebs-Frueherkennung.pdf

Online verfiigbar unter:
www.g-ba.de/informationen/aktuell/
pressemitteilungen/347/

In weiteren Sprachen verfiighar unter:
Www.mammo-programm.de

Online verfiigbar unter:
http:/iwww.krebshilfe.de/fileadmin/Inhalte/
Downloads/PDFs/Kampagnen/Broschuere_
MammoScreening_2009.pdf

Online verfiigbar unter: http://www.mammo-
programm.de/cms_upload/fck-userfies/
broschuere_eu_guideline_internet.pdf
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.Brustkrebs Friiherkennung:

Informationen zur Mammografie —

eine Entscheidungshilfe” (2007)

m Broschiire dient als Entscheidungshilfe
m |nformiert tiber Nutzen und Risiken der
Brustkrebsfriiherkennung

Informationen fiir Patientinnen, Angehérige und Nichtbetroffene

,Brustkrebs: Die Ersterkrankung
und DCIS - Eine Leitlinie fiir
Patientinnen” (2010)

,Brustkrebs: Patientenratgeber
zu den AGO-Empfehlungen”
(2009/2010)

.Brustimplantate — eine Informa-
tionsbroschiire fiir Frauen” (2004)

.Brustamputation — wie geht es
weiter?” (2010)

,Brustkrebs — was nun?”

JBrustkrebs —
Leben mit Metastasen”

. Krebskranke Frauen und
ihre Kinder”

m Entwicklung der Broschiire im Rahmen
des Leitlinienprogrammes

= Baut auf der aktuellen S3-Leitlinie zum
gleichen Thema auf.

m Broschire stellt die offiziellen Empfehlun-
gen der Fachgesellschaft fiir Patientinnen
zusammen

m Broschiire

m Broschiire als Informations- und
Entscheidungshilfe

= DVD/Film, in dem zwei an Brustkrebs
erkrankte Frauen vorgestellt werden

= DVD: Wie Frauen ihren Alltag mit der
fortgeschrittenen Erkrankung meistern

= DVD und Faltblatt: Wie Miitter ihre Kinder
in ihr Leben mit Krebs einbeziehen

Tabelle 2: Informationsmaterialien zum Thema Brustkrebs — eine Auswahl

Nationales Netzwerk Frauen
und Gesundheit.

Leitlinienprogramm Onkologie

Kommission Mamma der Arbeits-
gemeinschaft Gynakologische
Onkologie e.V. (AGO)

Bundesinstitut fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte (BfArM)

Frauenselbsthilfe nach Krebs
Bundesverband e.V.

Online verfiigbar unter: www.nationales-
netzwerk-frauengesundheit.de/downloads/
mammografie112007.pdf

Online verfiigbar unter:
www.leitlinienprogramm-onkologie.de/docs/
DKH_LL_Brustkrebs_web.pdf

Online verfiighar unter:
www.ago-online.de/_download/unprotected
/g_mamma_10_1_0_patients.pdf

Zu beziehen tiber die Pressestelle des BfArM
unter: http://www.bfarm.de/DE/Medizin
produkte/riskinfo/fempfehlungen/brustimpl_
Infobroschuere.html

Online verfiighar unter:
www.frauenselbsthilfe.de/infomaterial
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gesundpeitsziele.de ist die gemeinsame Plattform der relevanten Akteure im
deutschen Gesundheitswesen. Mehr als 70 Organisationen engagieren sich
hier fiir die Weiterentwicklung des nationalen Gesundheitszieleprozesses. Im
Konsens und auf Grundlage evidenzbasierter Erkenntnisse werden Gesund-
heitsziele formuliert, Mafinahmen zur Zielerreichung empfohlen und Selbst-

verpflichtungen der verantwortlichen Akteure angestofSen.

Die Geschiftsstelle des Kooperationsverbundes ist bei der Gesellschaft fiir
Versicherungswissenschaft und -gestaltung e.V. (GVG) angesiedelt und wird
finanziert durch das Bundesministerium fiir Gesundheit, die Gesundheits-
ministerien der Linder, die Verbinde der gesetzlichen Krankenversicherung,
den Verband der privaten Krankenversicherung, die Deutsche Rentenver-
sicherung Bund, die Kassenirztliche Bundesvereinigung, die Deutsche
Krankenhausgesellschaft, die Bundesirztekammer und die Gesellschaft fiir

Versicherungswissenschaft und -gestaltung.
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