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VORWORT

In den vergangenen Jahren haben sich in Analogie zur Industrie und dem Dienstleis-
tungssektor auch fur alle Bereiche des Gesundheitswesens Konzepte des systemati-
schen Qualitdtsmanagements entwickelt. Das im Jahr 1995 als eine gemeinsame
Einrichtung von Bundeséarztekammer und Kassenarztlicher Bundesvereinigung ge-
grindete Arztliche Zentrum fiir Qualitat in der Medizin (AZQ) widmet sich den Fragen
der Qualitatssicherung auf verschiedenen Ebenen der Gesundheitsversorgung. Im
Vordergrund standen in den vergangenen Jahren dabei Bewertungs- und Darle-
gungsverfahren fir arztliche Leitlinien — das Deutsche Leitlinien-Clearingverfahren.
Das Konzept des Qualitdtsmanagements &rztlicher Leitlinien beinhaltet neben den
Verfahren der Qualitdtsdarlegung auch MaBBnahmen zur praktischen Implementie-
rung von Leitlinien. Eine SchlUsselstelle im Implementierungsprozess von Leitlinien
kénnen Patienten einnehmen. Diese Sichtweise und die damit verbundene Forde-
rung nach der systematischen Einbindung von Patienten und Verbrauchern in derar-
tige Qualitdtsmanagementprogramme ist in Deutschland noch relativ neu. Die Rolle
des primaren Empfangers von Gesundheitsdienstleistungen hat sich gerade in den
letzten Jahren in Deutschland deutlich verandert: Patienten akzeptieren immer weni-
ger ein Verstandnis, nach dem sie als passive Empfanger medizinischer Leistungen
angesehen werden. Sie entwickeln zunehmend ein Rollenversténdnis als "Koprodu-
zenten ihrer eigenen Gesundheit", verbunden mit Starkung ihrer Eigenverantwortung
fur Gestaltung des Gesundheitsverhaltens und fir die Auswahl der diversen Angebo-
te des Gesundheitswesens. Die vorliegende Arbeit zum Thema ,,Einbeziehung von
Patienten/Verbrauchern in den Prozess des Qualitatsmanagements im Ge-
sundheitswesen am Beispiel der Qualitatsférderung medizinischer
Laieninformationen im Internet“ greift daher eine derzeit besonders aktuelle und

relevante Fragestellung im deutschen Gesundheitssystem auf.

Das AZQ hat im Jahr 1999 damit begonnen, in Analogie zum Leitlinien-
Clearingverfahren ein Clearingverfahren fir Patienteninformationen aufzubauen.
Dieses beinhaltet die Nutzung eines etablierten Instruments zur Qualitatsbewertung
medizinischer Fachinformationen fir Laien, die Einrichtung eines Internet-gestitzten

Informationsdienstes zu Patienteninformationen, die Abstimmung zwischen arztli-



chen Leitlinien und Patienteninformationen und die Entwicklung eines Verfahrens zur

Patientenberatung unter Nutzung qualitatsgesicherter Fachinformationen.

Die Arbeit baut auf diesen Zielsetzungen auf und beschreibt in sehr praxisnaher
Weise die Hintergrinde, Methoden, persénlichen Erfahrungen und Ergebnisse der
Konzeption und Umsetzung eines - fir den deutschen Sprachraums véllig neuartigen
- ganzheitlichen Systems / Programms der Qualitatsanalyse und Qualitatsférderung
fur Gesundheitsinformationen medizinischer Laien (sogenannte "Patienteninformati-
onen"). Dieses Programm wurde - auf Anregung des Unterzeichnenden - von Frau
Sylvia Sénger vollstandig selbstandig realisiert - unter Einbezug einer Flle externer
Experten. Der vorgeschlagene und untersuchte Losungsansatz der Entwicklung und
Evaluation eines deutschsprachigen Instruments zur Qualitatsbewertung und Quali-
tatsdarlegung medizinischer Laieninformationen - verbunden mit einem Konzept fur
die Entwicklung und Implementierung eines Schulungsprogramms fir med. Laien zur
kritischen Bewertung von Gesundheitsinformationen ist absolut innovativ und derzeit

einmalig im deutschen Sprachraum.

Gunther Ollenschléager, Prof. Dr.med.Dr.rer.nat. FRCP Edin
Leiter des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der Medizin
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SUMMARIUM

B Patienten sind aus heutiger Sichtweise nicht mehr nur passive Empfanger von
Gesundheitsleistungen, sondern werden als Koproduzenten ihrer Gesundheit an-
gesehen. Um dies umsetzen zu kénnen, missen Patienten die Méglichkeit und
Fahigkeit erhalten, sich aktiv am individuellen Behandlungsprozess und an Pro-
zessen der Gestaltung und Qualitadtsverbesserung des Gesundheitssystems zu
beteiligen.

B Eine wichtige Voraussetzung der Patientenbeteiligung in individueller und kollek-
tiver Form ist eine sorgfaltige Information. Medizinische Laieninformationen kon-
nen unterschiedliche Inhalte und Zielsetzungen haben. Dies trifft auch fir das
Qualitdtsmanagement von medizinischen Laieninformationen unter Patientenein-
beziehung zu. Es ist daher erforderlich, die Begrifflichkeiten zu definieren und de-

ren Bedeutung klar darzulegen.

B Informationen zur Unterstitzung der Entscheidungsfindung fur oder gegen eine
praventive, diagnostische, therapeutische oder rehabilitative MaBnahme stellen
ein wichtiges Segment medizinischer Laieninformationen dar. Der Markt an medi-
zinischen Laieninformationen, insbesondere im Internet, ist nahezu unitberschau-
bar geworden. Medizinische Laien kénnen die Zuverlassigkeit dieser Informatio-
nen nicht oder nur kaum einschétzen. Das Internet weist dartber hinaus eine

Reihe von speziellen Problemen auf, die detailliert erlautert werden.

B Ein Qualitdtsmanagement fur medizinische Laieninformationen ist dringend erfor-
derlich. Es muss alle am Prozess der Informationserstellung, Distribution und

Nutzung beteiligten Akteure berlcksichtigen.

B Es gibt verschiedene Moglichkeiten, die Qualitat medizinischer Informationen im
Internet zu beschreiben und zu bewerten. Diese beziehen sich zum einen auf die
Qualitat medizinischer Internetangebote (Webauftritte) zum anderen auf die Qua-
litat diskreter Informationen, die innerhalb dieser Webauftritte integriert sind.

B Mdglichkeiten der Bewertung medizinischer Webangebote bestehen in der

Selbstverpflichtung zur Einhaltung von Transparenzkriterien (AFGIS) in der Gber-
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pruften Selbstverpflichtung zur Einhaltung festgelegter Qualitatskriterien (HON-
Code of Conduct der Health on the Net Foundation) und in der Erzeugung von
Metadaten mithilfe eines speziellen Vokabulars, die die Grundlage intelligenter
Suchmaschinen bilden. Diese Metadaten machen es mdéglich, dass Internetnutzer
eigene Profile und Suchkriterien einstellen und so die Informationssuche effekti-

ver gestalten konnen.

Fir die Bewertung der methodischen Qualitat diskreter Informationen in Printme-
dien oder als Bestandteil medizinischer Internetangebote eignet sich das validier-
te DISCERN-Instrument. Dieses an der Universitat von Oxford entwickelte In-
strument steht auch in deutscher Sprache kostenfrei zur Anwendung zur Verfu-
gung. Die Anwendung in gréBerem Umfang (zum Beispiel die Bewertung der In-
formationen unter www.patienten-information.de) erfolgte in der Vergangenheit

meist durch Angehdrige von Gesundheitsberufen.

Zu den Voraussetzungen fur die Akzeptanz medizinischer Laieninformationen bei
Patienten zahlt deren Bedurfnisorientierung an den Anforderungen und Erwartun-
gen der von der jeweiligen Erkrankung betroffenen Patienten. Diese sollten daher
sowohl in den Prozess der Erarbeitung als auch in den Prozess der Qualitatsbe-

wertung von Informationen mit eingebunden werden.

Die Beteiligung von Patienten an MaBnahmen zur Qualitatsférderung medizini-
scher Laieninformationen setzt institutionelle, personelle, inhaltliche und organisa-
torische Anforderungen voraus. Institutionelle Voraussetzungen bestehen in der
Nutzung von Strukturen einer qualitatsférdernden Einrichtung mit Erfahrungen auf
dem Gebiet der kritischen Bewertung von Informationen mithilfe standardisierter
Instrumente. Personelle Voraussetzungen bestehen im Aufbau und der Betreu-
ung eines Pools an medizinischen Laien, die sich an der Qualitatsbewertung me-
dizinischer Laieninformationen beteiligen. Inhaltliche Voraussetzungen werden
mit der Schaffung bzw. Nutzung von Normativen zur Bewertung von Informatio-
nen etabliert. Unter organisatorischen Voraussetzungen ist die Planung und Ko-
ordination des Ablaufs bei der Erstellung und kritischen Bewertung von medizini-

schen Laieninformationen unter Beteiligung von Patienten zu verstehen.

Bei der kritischen Bewertung der methodischen Qualitat medizinischer Laienin-
formationen, die der Entscheidungsfindung dienen, konnten mit dem DISCERN-
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Instrument (jedoch von Mitarbeitern von Gesundheitsberufen) mehrjahrige und
gute Erfahrungen gesammelt werden.

Trotz der durch Validierung von DISCERN und mehrjéhriger Praxiserprobung der
deutschsprachigen Version nachgewiesenen Eignung ist die Anwendung von
DISCERN —besonders durch mit diesem Instrument ungeubten medizinischen
Laien- nicht unproblematisch. Schwierigkeiten, die beim Umgang mit DISCERN
auftreten, bestehen in der entgegengesetzten Darstellung der Auswertekatego-
rien zu den einzelnen Fragen des Instruments im Vergleich zum deutschen
Schulnotensystem, der Bewerterabhangigkeit der Interpretation der Fragen, und
der unvollstandigen bzw. fehlenden Abbildung von Sachverhalten wie zum Bei-
spiel der Autorenexpertise, der Angaben zu Einbeziehung von Patienten in die
Erstellung der Information, der Verstandlichkeit und der Berucksichtigung von be-

sonderen Aspekten des Internet.

Auf der Basis von DISCERN und einem Instrument zur kritischen Bewertung &rzt-
licher Behandlungsleitlinien (AGREE) wurde in Zusammenarbeit von AZQ und
Patientenforum das Instrument Check-In entwickelt, das die Grundlage der Quali-
tatsbewertung wéahrend des Erstellungsprozesses und nach Veréffentlichung ei-

ner medizinischen Laieninformation bildet.

Wahrend der Entstehungsphase einer Information ist das Hauptziel des Quali-
tatsmanagements unter Einbeziehung von Patienten die standardisierte Form der
Rickmeldung einer individuellen Sichtweise (der des betroffenen Patienten) zu
Qualitatsaspekten der bewerteten Information nach streng formalen Kriterien. Die
Besonderheit der Qualitadtsbewertung wahrend der Entstehungsphase einer In-
formation ist, dass die Meinungen unterschiedlicher Bewerter nicht tberein stim-

men mussen.

Far die Qualitatsbewertung von medizinischen Laieninformationen, deren Entste-
hungsprozess durch Patienten nicht begleitet wurde, besteht das Hauptziel in ei-
ner ,Urteilsbewertung®. Das Messinstrument muss hierbei fir alle Bewerter in
gleicher Weise und einer reproduzierbaren Form anzuwenden sein. Ein Maf3 flr
die Qualitat des Messinstruments selbst ist der Grad der Ubereinstimmung bei

unterschiedlichen Bewertern.
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® Check-In wurde als ein Instrument zur Uberpriifung der methodischen Qualitét
medizinischer Laieninformationen entwickelt. Seine Eignung wurde anhand von 2
Beispielinformationen aus dem Internet zum Bluthochdruck unter Mitarbeit von 50
Bewertern getestet. Es konnte bei fast allen Fragen flr beide Beispielinformatio-
nen eine Rate der Ubereinstimmung der Riickantworten von (iber 50% erzielt
werden. Die Ausnahme bildeten Fragen 7 und 13, sowie spezifische Fragen zum

Internet.

B Geschlecht, Alter, Bildungs- und Ausbildungsstand, Kinderstatus, Zugehdrigkeit
zur Bewertergruppe (Patienten, Health Professionals) und Betroffenheit von der
Erkrankung hatten einen Einfluss auf das Antwortverhalten der Bewerter. Bei der
Zusammensetzung des Teams zur Bewertung einer medizinischen Laieninforma-

tion sollte dies berlcksichtigt werden.

B Zur Verbesserung der formalen Aspekte von Check-In wurden im Ergebnis der
Untersuchung Fragen mit differierenden Antworten zielfUhrender formuliert. Kon-
sequenzen, die sich fur das jeweilige Qualitatskriterium fir Informationsanbieter

ergeben, werden fur jedes Qualitatskriterium genannt.

B Um zu einer gréBtméglichen Ubereinstimmung der Interpretation der Fragen zu
gelangen, ist es erforderlich, die an der Bewertung beteiligten Personen zu schu-
len. Entsprechende Schulungsprogramme missen erarbeitet und deren Wirk-
samkeit evaluiert werden. Im Rahmen dieser Schulungen sollten die nachfolgen-
den Inhalte vermittelt werden: (1) Kriterien zur Beschreibung der Qualitat medizi-
nischer Informationen in verschiedenen Medien, fir verschiedene Zielgruppen
und bei verschiedenen Inhalten, (2) MaBzahlen zur Beschreibung medizinischer
Begriffe wie Nutzen, Risiken, Prognosen etc., (3) Grundlagen der evidenzbasier-
ten Medizin aus Verbrauchersicht, (4) rechtliche Grundlagen, die Einfluss auf die
Informationsverbreitung (besonders im Internet) haben und (5) didaktische
Grundlagen als Basis zur besseren Einschatzung der Verstandlichkeit einer In-

formation.

B Informationsanbieter sollten sich bei der Erstellung von medizinischen Laienin-
formationen, die als Grundlage zur Entscheidungsfindung dienen, bereits an Qua-
litatskriterien wie DISCERN und Check-In orientieren. Dies kann durch die Bereit-

stellung von Muster- und Webseitenvorlagen unterstitzt werden.
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B Die Einbeziehung von Patienten in das Qualititsmanagement von medizinischen
Laieninformationen wahrend des Prozesses der Erstellung von Informationen
dient zum einen der Verbesserung der Bedurfnisorientierung dieser Informationen
und dardber hinaus unterstitzt sie den fur eine Urteilsbewertung erforderlichen
Lernprozess beim Umgang mit dem Instrument. Die Bereitschaft von Patienten
und Verbrauchern, sich an der Qualitatsférderung medizinischer Laieninformatio-
nen zu beteiligen, ist hoch. Diese Vorgehensweise ist zum Zeitpunkt dieser Arbeit

in Deutschland bisher einmalig.

B Weitere Untersuchungen sind anzuschlieBen. Diese betreffen das im Rahmen
dieser Arbeit entwickelte Instrument Check-In, MaBnahmen zur Kompetenzsteige-
rung medizinischer Laien und deren wissenschaftliche Evaluation und den Pro-
zess der Patienteneinbeziehung sowie dessen Akzeptanz bei medizinischen Lai-

en und Health Professionals.
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Einflihrung

Kapitel 1
1 Einfihrung

Die Qualitat des deutschen Gesundheitswesens wird (wie in anderen Lander auch)
durch Prozesse und Beziehungen zwischen den an seiner Gestaltung beteiligten Ak-
teuren bestimmt [']. Dies sind Leistungserbringer, Gesundheitspolitiker, Krankenkas-
sen, die Gesundheitsindustrie und nicht zuletzt Patienten und Verbraucher. In den
vergangenen Jahren wurde verstarkt der Begriff Patientenorientierung in Diskussio-
nen um die Qualitat im deutschen Gesundheitswesen eingebracht. Das bedeutet
nicht nur, dass die professionelle Medizin die Interessen der Patienten als oberste
Prioritat sieht, sondern auch, dass Patienten die Moglichkeit einer aktiven Mitgestal-
tung des Gesundheitssystems haben [?], was die Prozesse der Planung, Gestaltung
und Evaluation des Gesundheitssystems anbelangt. Voraussetzung einer Einbezie-
hung von Patienten in den Prozess der Qualitatsférderung des Gesundheitssystems

ist, dass Patienten ihre Eigenverantwortung erkennen und auch austben kénnen.

Patienten sind nach heutiger Sicht nicht mehr nur passive Empféanger von Gesund-
heitsdienstleistungen, sondern durch vielfaltige direkte und indirekte Aktionen als
~Koproduzenten“ der MaBnahmen zur Wiedererlangung oder Erhaltung von Gesund-
heit tatig. Umgesetzt wird dies zum Beispiel durch Formen der individuellen und ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe [*]. Diese Form der Einbeziehung ist nicht nur Chance,
sondern auch Anspruch. Health Professionals kommt daher die Aufgabe zu, die hier-
fur erforderlichen Kompetenzen auf Seiten der Patienten zu starken. Dies beinhaltet,
das Gesundheitswesen mit seinen Leistungen und Strukturen transparent zu ma-
chen. Eine wichtige Voraussetzung einer Patientenbeinbeziehung ist die Sicherstel-
lung und Stéarkung der Rechte der Patienten und eine Verbesserung des Beschwer-

demanagements [*].

Die Rechte von Patienten sind in der deutschen Gesetzgebung zersplittert auf ver-
schiedene Gesetze wie z.B. das Haftungsrecht, das arztliche Berufsrecht, das Si-
cherheitsrecht (Arzneimittelsicherheit etc.) und das Krankenversicherungsrecht [°].
Seit 2003 ist die Ubernahme von mehr Eigenverantwortung durch Patienten und die

Schaffung von Voraussetzungen zur aktiven Mitgestaltung des Gesundheitssystems
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im Entwurf zum Gesetz zur Modernisierung der Gesetzlichen Krankenversicherung

[°] festgeschrieben.

Die Schaffung dieser Grundlagen ist ein wichtiger Schritt zur Einbeziehung von Pati-
enten in Prozesse des Qualitdtsmanagements im Gesundheitswesen. Jedoch mus-
sen den Patienten/Verbrauchern auch die damit verbundenen Vorteile und Konse-
guenzen transparent gemacht werden. Dartber hinaus mussen Health Professionals
und Gesundheitspolitiker bereit und in der Lage dazu sein, die Mitgestaltung des
deutschen Gesundheitswesens durch Patienten/Verbraucher anzuerkennen und

auch umzusetzen.

Die Méglichkeiten, die Patienten haben, sich in individueller und kollektiver Form in
die Gestaltung des deutschen Gesundheitssystems einzubringen, sind vielfaltig. Pa-
tienten und Patientenvertreter sind zwar hochmotiviert derartige Aufgaben zu tber-
nehmen, jedoch bisher noch nicht ausreichend gerustet hierzu. Eine wichtige Vor-
aussetzung zur Patienteneinbeziehung ist daher neben der Schaffung rechtlicher und
gesundheitspolitischer Voraussetzungen die Starkung der Kompetenz von Patienten
und Patientenvertretern. Zur Starkung der Kompetenz z&hlen (1) die Vermittlung von
Informationen Uber die Strukturen des Gesundheitssystems und seine Leistungen,
(2) Informationen, die die Darstellung von Untersuchungs- und Behandlungsalterna-
tiven zum Inhalt haben, und so dem Patienten als Entscheidungshilfe dienen und (3)
spezielles ,Handwerkszeug®, das eine Mitarbeit von Patienten ermdglicht und fur

Health Professionals akzeptabel macht .

1.1 Problemstellung

Informationen Uber Alternativen in Diagnostik, Therapie, Rehabilitation, Nachsorge,
sozialrechtliche Anliegen etc. bilden die Basis fiir eine gemeinsame Entscheidungs-
findung (auch partizipative Entscheidungsfindung, shared decision making) von Arz-
ten und Patienten. Hierunter ist nach Harter ['] ein Interaktionsprozess zu verstehen,
der das Ziel hat, unter gleichberechtigter aktiver Beteiligung von Patient und Arzt auf
der Basis geteilter Informationen zu einer gemeinsam verantworteten Ubereinkunft

zu kommen. Patienten sollen und missen am Prozess einer solchen Entscheidungs-
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findung direkt beteiligt sein. Das setzt eine umfassende Aufklarung und Information
Uber den Verlauf der Erkrankung und alle in Frage kommenden Interventionen dia-
gnostischer und therapeutischer Art voraus. Diese erfolgt in der Regel durch die be-
handelnden Arzte, wobei die Form und der Umfang der &rztlichen Aufklarungspflicht

durch Gesetze und laufende Rechtssprechung vorgegeben [2, °, '°] wird.

Obwohl nach neuesten Untersuchungen Arzte in Deutschland von den Patienten als
wichtigste und vertrauenswiurdigste Quelle fur die Vermittiung von Gesundheitsinfor-
mationen angesehen werden [''], filhlen sich dennoch viele Patienten nicht ausrei-
chend informiert, um eine verantwortliche Entscheidung treffen zu kénnen. Laut einer
Méngelliste, die das Berliner Selbsthilfeforum erstellt hat ['2], beklagen Patienten in
Zusammenhang mit unbefriedigender Information den Mangel an Zeit der Arzte, ein
schlechtes Zuhéren, eine unzureichende und teils unverstandliche Aufklarung und
Beratung, eine Druckausibung in Richtung bestimmter Behandlungsmethoden und

eine Intransparenz (iber Interessen und Informationsquellen der Arzte.

Selbst wenn eine Aufklarung des Patienten durch den Arzt ausreichend gewesen ist,
kann sie dennoch vom Patienten als defizitar empfunden werden, da sie sich an die-
se Informationen bereits kurze Zeit nach dem Arzt-Patienten-Gesprach nicht mehr
erinnern kénnen [®]. Da sich Patienten heute mehr als noch vor 10 Jahren an der
Entscheidung fur oder gegen eine spezielle MalB3nahme beteiligen, sind sie darauf
angewiesen, neben den im arztlichen Gesprach vermittelten Informationen weitere
Quellen zur Information zu nutzen. Zu diesen Quellen zahlen: Bicher, Broschiren,
Regenbogenpresse, Beipackzettel, Radio- und Fernsehbeitrdge zu Gesundheitsthe-
men, Austausch mit Selbsthilfegruppen, Aufsuchen einer Patientenberatungsstelle,
Kontakt von medizinischen Call-Centern, Gesprache mit Betroffenen und anderen
Personen, Einverstandniserklarungen etc. und in zunehmendem Mal3e besonders

das Internet.

Bedingt durch den schnellen Wissenszuwachs in der Medizin ist in den letzten Jah-
ren nicht nur ein groBer zusétzlicher Bedarf an Informationen fir Health Professio-
nals sondern auch fur Patienten entstanden, auf den insbesondere im Internet Anbie-
ter unterschiedlichster Interessengruppen mit der Bereitstellung von Informationen

vornehmlich fur medizinische Laien reagieren. Die vermeintliche Aktualitat des Inter-
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nets, seine freie Verflugbarkeit und seine 'Zensurfreiheit' machen das Internet mit den
dort angebotenen Gesundheitsinformationen so attraktiv. So wird das Internet nicht
nur —wie eigentlich von vielen Informationsanbietern beabsichtigt- als eine zusatzli-
che Quelle von Informationen, die das vertrauensvolle Arzt-Patientengesprach unter-
stitzen sollen, genutzt. Es ist dartber hinaus vor allem fur Patienten interessant, die
eine kritische Einstellung zur Aufklarung durch Arzte oder eine briichige Vertrauens-
basis zu ihren Arzten haben, oder sich in bedriickenden und stark belastenden Situa-
tionen befinden. Durch die besonders im Internet verbreitete ,DTC"“-Werbung (Direct-
To-Consumer) werden Bedarf und Bedurfnisse bei Patienten und Verbrauchern nach
bestimmten Behandlungsméglichkeiten geweckt, die beim nachsten Arztbesuch ein-
gefordert werden. Diese Form der Werbung ist zwar in Deutschland rechtlich nicht
zulassig, jedoch kénnen Internetnutzer sie lesen und in ihre Praferenzen einbezie-

hen.

Aber auch fiir 'nur' interessierte Laien ist das Internet Quelle eines schnellen Uber-
blicks. Wichtig fur eine selbstverantwortete und gleichberechtigte Entscheidung von
Patienten [14] sind insbesondere neutrale Gesundheitsinformationen. Die Regel bil-
den interessengeleitete Informationen. Eine Informierung von Verbrauchern / Patien-
ten vor dem Hintergrund bestimmter Interessen (Lenkung des Patientenzustroms in
bestimmte Versorgungseinrichtungen, Produktverkauf, Einschaltquote, Auflagenhdéhe
etc.) ist legitim, muss aber transparent gemacht werden, was in den meisten Fallen
nicht geschieht. Unabhangige Informationen liegen derzeit gerade im Internet kaum
vor ['°]. Insbesondere die Qualitat von Patienteninformationen im Internet ist haufig
nur schwer zu beurteilen [, 77, 8]. Vieles von dem im Internet offerierten Material ist
inakkurat, missverstandlich und teilweise sogar widerspriichlich ['°]. Untersuchungen
zu einzelnen Patienteninformationen zeigen, dass diese nicht geeignet sind, eine
informierte Entscheidung zu treffen [?°]. Doch auch eine nachgewiesen gute metho-
dische Qualitat einer Information bedeutet nicht zwangslaufig, dass diese von hoher

medizinisch-wissenschaftlicher Qualitat ist [?'].

Da externe (im Sinne von ,auBBer-arztlichen®) Informationsquellen sowohl in gedruck-
ter als auch in elektronischer Form mafgeblichen Einfluss auf Entscheidung,
Compliance (das ,Mittun® des Patienten) und somit letztlich auch den Therapieerfolg

haben [%, %], ist es notwendig, diese Informationsquellen in die Qualitatsbemuihun-
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gen im Gesundheitswesen einzubeziehen. Dies erfordert die Schaffung von Struktu-
ren, innerhalb derer eine Patienteneinbeziehung umgesetzt, als auch die Erstellung
bzw. Bereitstellung von Instrumenten, mit deren Hilfe die Qualitdt von medizinischen

Laieninformationen beschrieben werden kann.

1.2 Ziel und Vorgehensweise der Arbeit

Eine besonders wichtige Form der Patientenbeteiligung besteht in der Einbeziehung
von Patienten und Patientenvertretern in den Prozess der Qualitatsférderung medizi-
nischer Laieninformationen. Ziel der Arbeit ist es, (1) ein System der Patienteneinbe-
ziehung in das Qualitdtsmanagement medizinischer Laieninformationen unter Anbin-
dung an eine Institution mit Erfahrung auf dem Gebiet der Qualitatssicherung zu
etablieren, (2) das flr ein solches Qualitdtsmanagement erforderliche ,Handwerks-
zeug“ zu analysieren und ein Instrument zur kritischen Bewertung von medizinischen
Laieninformationen vorzustellen, das in gleicher Weise von Health Professionals und
medizinischen Laien verstanden und angewendet werden kann. Es wird herausgear-
beitet, inwieweit sich bereits bestehende Qualitatsinstrumente bzw. —Initiativen eig-

nen, diesen Zweck zu erfullen und Konsequenzen hieraus abgeleitet.

Die vorliegende Arbeit gibt einen Uberblick tber:

B Begriffsbestimmungen in Zusammenhang mit der untersuchten Problematik

® In Deutschland hauptsachlich vorhandene Verfahren und Instrumente zur
Qualitatsbewertung medizinischer Laieninformationen

m  Mdglichkeiten einer individuellen und kollektiven Patienteneinbeziehung in Maf3-
nahmen zur Qualitatsverbesserung von Patienteninformationen
Problematiken von medizinischen Laieninformationen im Internet

B Instrumente und Verfahren zur Qualitdtsbewertung medizinischer Laieninformati-

onen

Aufbauend auf diesem Uberblick wird die Méglichkeit einer individuellen Patientenein-
beziehung in die Qualitatsférderung medizinischer Laieninformationen vorgestellt. Das
Ziel hierbei ist es zu untersuchen, ob sich das auf der Basis bereits evaluierter Instru-
mente zur Qualitdtsbewertung von medizinischen Informationen entwickelte Instrument

»,Check-In“ (siehe Kapitel 7) dazu eignet, die Prozesse der abschlieBenden Bewertung

5
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und der Erstellung von medizinischen Laieninformationen durch eine standardisierte
Form der Rickmeldung der individuellen Patientensicht an den Informationsanbieter
zu unterstutzen. Die sich hieraus ergebenden Konsequenzen fur die Weiterentwick-
lung von Check-In und den gesamten Prozess des QM medizinischer Laieninformatio-

nen unter Einbeziehung von Patienten werden dargestellt und diskutiert.

Die der Arbeit zugrunde liegende Literatur wurde mithilfe der Uber das Deutsche Insti-
tut fir Medizinische Dokumentation und Information (DIMDI — www.dimdi.de) angebo-
tenen kostenfreien Datenbanken recherchiert. Darlber hinaus wurden E-mail-
Benachrichtigungen (ber entsprechende Neuerscheinungen (Deutsches Arzteblatt,
British Medical Journal, Springer Verlag) sowie Internetrecherchen zu Vorlesungs-

scripts, Tagungsbeitragen etc. zur Literaturrecherche genutzt.
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Kapitel 2

2 Hintergriinde medizinischer Laieninformationen

2.1 Medizinische Laieninformation - Begriffsbestimmung

Von Antoine de Saint Exupery stammt das Zitat ,Die Sprache ist die Quelle aller Miss-
verstandnisse* [**]. Bei Exupery stand dieses Zitat zwar in einem anderen Kontext,
jedoch lasst es sich gut auf die Situation der medizinischen Laieninformationen Uber-
tragen. So ist es fur die Qualitdt medizinischer Laieninformationen von Bedeutung,
dass die verwendete Sprache die zugrunde liegenden Sachverhalte nicht nur korrekt

sondern auch in einer fir den Patienten/Laien verstandlichen Sprache wiedergibt.

Die vorliegende Arbeit fokussiert auf die Qualitdt medizinischer Laieninformationen.
Dieser Begriff wird oft sehr vielfaltig verwendet und noch vielféltiger interpretiert, was
gerade bei der Qualitatsdebatte zu Missverstandnissen fuhrt. Als Basis der Auseinan-
dersetzung mit der Problematik ist daher eine Begriffsbestimmung dringend erforder-
lich.

Eine Information ist laut Duden [*] eine Nachricht, Auskunft, Belehrung oder Aufkla-
rung. Sie ist aber viel mehr als das. Im kybernetischen Sinne versteht man unter einer
Information eine Mitteilung, die beim Empfanger ein bestimmtes Denkverhalten bewirkt
[?°]. Informationen sind interpretierte Daten (Fakten oder Konzepte). Sie beziehen sich
auf Bedeutungen, die Menschen durch vereinbarte Konventionen diesen Daten zuord-
nen [*].
Als logische Konsequenz dieser Definitionen ist fur den Wert bzw. die Qualitat einer
Information daher von Bedeutung:
= Ob ihr die ,richtigen“ Daten / Fakten / Konzepte zugrunde liegen
= Ob die zugrunde liegenden Daten / Fakten / Konzepte richtig interpretiert wur-
den
* Ob die Bedeutung dieser Daten / Fakten/ Konzepte fir Sender und Empfanger
der Information gleich ist
= Ob und inwieweit tatséchlich zwischen dem Sender (Informationsanbieter) und
Empfanger (Nutzer) einer Information entsprechende Konventionen als Grund-

lage einer gemeinsamen Interpretation getroffen wurden

7
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Eine medizinische Laieninformation, die Grundlage einer Entscheidungsfindung ist,
besteht demnach aus einer Menge an Einzelinformationen, die sich aus bestimmten

Daten, Fakten und Konzepten zusammensetzt (Abbildung 1).

Abbildung 1: Entscheidungsfindung auf der Basis von Informationen

Information 1

Daten

Fakten

Konzepte

Wissen
N

Information n

Entscheidung

Daten

Fakten

Konzepte

Quelle: eigene Darstellung

Der Begriff ,medizinische Laieninformation® ist dartiber hinaus mit einem Homonym-
und einem Synonymproblem behaftet. Das bedeutet, zum einen wird der gleiche
Begriff unterschiedlich interpretiert andererseits fur ein und dieselbe inhaltliche Inter-
pretation unterschiedliche Begriffe verwandt. So findet man neben dem Begriff ,me-
dizinische Laieninformationen® auch die Begriffe Patienteninformationen, Gesund-

heitsinformationen, Erkrankungsinformationen, Behandlungsinformationen etc.

In Anlehnung an die Definition der E-Health Ethics Initiative sind medizinische Lai-
eninformationen Informationen, die zum Erhalt des Wohlbefindens, zur Vor-
beugung und dem Umgang mit Erkrankungen sowie der Entscheidungsfindung

fir Behandlungen, spezielle Produkte und Serviceleistungen dienen [*°].
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Medizinische Laieninformationen in ihrer Gesamtheit dienen dartber hinaus der Un-
terstitzung und Mitwirkung an Kommunikations- und Entscheidungsprozessen tber
Gesundheit in individueller (Shared decision making) und kollektiver Form (Anho-

rungs- Beratungs- und Mitentscheidungsrechte in Systemfragen).

Wie grof3 die Bedeutung ist, die medizinischen Laieninformationen zugemessen wird,
zeigt sich unter anderem daran, dass das Recht auf eine sorgfaltige Information in der
Charta der Patientenrechte an erster Stelle genannt wird. Zu den Rechten der Patien-
ten zahlen laut Patientencharta [*°]:

Das Recht auf sorgféltige Information

Das Recht auf qualifizierte Behandlung und Betreuung

Das Recht auf ein selbstbestimmtes Sterben

Rechte im Schadensfall

Um nachfolgend nicht nur den Begriff medizinische Laieninformation definitionsgemaf
zu verwenden, soll an dieser Stelle eine weitere Begrifflichkeit geklart werden. Eine
ahnliche Begriffsvielfalt findet man auch fir die Zielgruppe medizinischer Laieninforma-
tionen. Es ist fur die Diskussion der Patienteneinbeziehung von groBer Bedeutung,
welche Zielgruppe genau angesprochen werden soll. In Abh&ngigkeit vom themati-
schen Kontext der Einbeziehung werden verschiedene Personen angesprochen: Pati-
enten, Versicherte, Nachfrager, Kunden, Konsumenten etc.

So kann sowohl ein Laie (hier: medizinischer Laie), als auch ein Angehdriger eines
Gesundheitsberufes ein Patient sein. Alle gemeinsam (Health Professionals, Patienten
und Laien) kénnen darlber hinaus auch Verbraucher, Versicherte, Nachfrager, Kun-
den, Konsumenten etc. sein (Siehe Abbildung 2).
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Abbildung 2: Zugehdrigkeit zu unterschiedlicher Zielgruppen

Health Verbraucher

Professional Versicherter
Nachfrager
Kunde

Konsument

Quelle: eigene Darstellung

2.2. Bedeutung von Laieninformationen in der medizinischen Versorgung

2.2.1. Medizinische Laieninformationen und Evidenzbasierte Medizin

Um ein vertrauensvolles Miteinander von Arzt und Patient zu férdern und so aktiv eine
gemeinsame Entscheidungsfindung zwischen beiden zu gewéhrleisten, sollten medizi-
nische Laieninformationen die gleiche Datenbasis zur Grundlage haben, wie arztliche
Handlungsleitlinien. Arzt und Patient haben das gleiche Ziel: das vorhandene klinische
Problem mithilfe der bestverfiigbaren internen und externen Evidenz und unter Be-
rcksichtigung der individuellen Situation und Entscheidungspréaferenzen des Patien-

ten zu I6sen.

Evidenzbasierte Medizin gewinnt in Deutschland seit den 90er Jahren zunehmend an
Bedeutung. Unter Evidenzbasierter Medizin (EbM) ist der ,,gewissenhafte, ausdriick-
liche und verniinftige Gebrauch der gegenwartig besten externen, wissenschaft-
lichen Evidenz fir Entscheidungen in der medizinischen Versorgung individuel-
ler Patienten zu verstehen* [*°,*']. Entscheidungen auf der Basis einer gesicherten
Nachweislage (auch wenn diese Nachweise unterschiedlich stark aussagekraftig sind,

siehe Tabelle 1) sind nicht nur vom Arzt zu treffen, sondern auch Verbrauchern und

10
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Patienten transparent zu machen. Gesicherte Nachweise Uber die Wirksamkeit einer
medizinischen Intervention sollen nach Willen des Gesetzgebers laut §137f SGB V bei

der Erstellung medizinischer Leitlinien Bericksichtigung finden.
Tabelle 1: Einteilung gesicherter Nachweise in Evidenzlevel
Klasse/ Anforderungen
Level
Evidenz aufgrund von Berichten/Meinungen von Expertenkreisen, Kon-

A% sensuskonferenzen und/oder klinischer Erfahrungen anerkannter Auto-
ritaten
Quelle: Lehrbuch Evidenzbasierte Medizin

Evidenz aufgrund einer systematischen Ubersichtsarbeit randomisier-
ter, kontrollierter Studien (ev. Mit Metaanalyse)

Evidenz aufgrund mindestens einer hoch qualitativen randomisierten,

kontrollierten Studie

Ewdenz aufgrund gut angelegter, nicht experimenteller deskriptiver Stu-
dien

Es ist zu fordern, dass diese Nachweise (Evidenzklassen, Evidenzlevel) auch in me-
dizinischen Laieninformationen in einer auch fur Laien verstandlichen und nachvoll-
ziehbaren Form Bericksichtigung finden. Dies ist bisher noch nicht oder nur selten
der Fall. Eine evidenzbasierte Patienteninformierung bzw. eine evidenzbasierte Pati-
enteninformation hatte den Vorteil, (1) eine objektive Entscheidungsgrundlage fir
das individuelle Problem des Patienten zu liefern, (2) die praktische Implementierung
evidenzbasierter, arztlicher Leitlinien zu unterstitzen und (3) die Forderung nach
Gesundheitsdienstleistungen durch Patienten auf solche zu beschrénken, deren

Wirksamkeit durch einen Nachweis belegt ist.

2.2.2. Ebenen fir den Einsatz medizinischer Laieninformationen
Die Qualitat der medizinischen Versorgung kann auf politischer, 6konomischer, juris-

tischer, medizinisch-professioneller und persénlicher Ebene beeinflusst werden. Die

hierfiir notwendige Transparenz fur Patienten und Verbraucher wird durch entspre-
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chende Informationen hergestellt. Die in Tabelle 2 vorgenommene Kategorisierung

basiert auf der beruflicher Erfahrungen der Verfasserin.

Tabelle 2: Ebenen flir den Einsatz von medizinischen Laieninformationen

Politische
Ebene

Okonomische
Ebene

Kommerzielle
Ebene

Professionelle
Ebene

Juristische
Ebene

Personliche
Ebene

Sicherstellung der
Gesundheit der Be-
volkerung

Bezahlbarkeit der
Gesundheitsausga-
ben

Verkauf von Produk-
ten und Dienstleis-
tungen

Verbesserung der
Behandlung einer
Erkrankung fur die
gesamte von der
Erkrankung betroffe-
ne Bevolkerungs-

gruppe

Schutz vor Behand-
lungsfehlern und
Hilfe bei Behand-
lungsfehlern

Bestmdgliche Be-
handlung unterstitzt
durch bestmdgliche
Information

Quelle: eigene Darstellung

Gestaltung der Gesund-
heitspolitik, Gesundheits-
gesetzgebung

Okonomische Analysen

“Infomercial”,
“Advertorial”,
DTC-Werbung

Qualitatssichernde Maf3-
nahmen

Aufdecken von Behand-
lungsfehlern, Interessen-
vertretung fur einzelne
Patienten oder Patien-
tengruppen

Informationen
gemeinsame Entschei-
dungsfindung
Compliance
Ruckspiegelung der Er-
fahrungen mit Therapie
zur Verbesserung der
eigenen Befindlichkeit

Gesetzliche
Grundlagen

Qualitatsberichte
Benchmarking

Medizinische Laien-
informationen

Medizinische
Leitlinien

Medizinische Laien-
informationen

Urteile
Arbeitsrecht

Einzelinformation
fur individuelle Pa-
tientenbelange

Von der Zielrichtung, die die jeweilige Laieninformation verfolgt, ist auch deren Wir-

kung im Rahmen der medizinischen Versorgung abhangig. Bei Informationen auf

unterschiedlichen Ebenen geht es darum, dass Patienten/Verbraucher ihre Rechte

und Pflichten kennen, die am besten geeignete Versorgungsstruktur auswéhlen kon-

nen, sich im Falle einer Fehlbehandlung wehren zu kdnnen und die personlich ,rich-

tige“ Entscheidung im individuellen Behandlungsfall zu treffen.
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Informationen auf politischer Ebene haben die Aufgabe, fur Patienten und Laien die
Gesundheitsgesetzgebung transparent zu machen. Nur so kénnen von Patienten
entsprechende Forderungen an Gesundheitsdienstleistungen und Leistungserbringer

abgeleitet werden.

Informationen auf 6konomischer Ebene fir Patienten und Verbraucher liefern ein
Benchmarking unterschiedlicher Einrichtungen. Diese kbnnen dem Patienten eine
Unterstlitzung der Entscheidungsfindung fur oder gegen eine bestimmte Einrichtung
oder einen Gesundheitsdienstleister erleichtern. Eine durch gezieltes Benchmarking
bereitgestellte Transparenz wirde vonseiten der Patienten Einfluss auf die Qualitat
der Versorgung durch eine ,Abstimmung mit den FiBen“ nehmen. Das bedeutet, der
Patientenzustrom wurde in die Einrichtungen mit der am transparentesten dargestell-

ten Qualitat erfolgen.

Informationen auf kommerzieller Ebene sind meist in Gesundheitsinformationen
sverpackte“ Produktinformationen. Sie dienen in erster Linie der Entscheidung fir ein
bestimmtes diskretes Produkt/Medikament bzw. eine bestimmte Dienstleistung.
MafBgeblich fur Verbraucher/Patienten ist auf dieser Ebene nicht in erster Linie die
Qualitat sondern die Art und Weise (Effektivitat) mit der ein bestimmtes Pro-

dukt/Medikament/Dienstleistung beworben wird.

Zu den Informationen auf professioneller Ebene z&hlen arztliche Leitlinien
und/oder daraus abgeleitete medizinische Laieninformationen. Sie sind stets fiir eine
Gruppe gleich betroffener Patienten gemacht und kénnen individuelle Fragen nur
bedingt erfassen und wiedergeben. Basieren sie auf der gegenwartig zum jeweiligen
Gesundheitsproblem am besten verfugbaren Evidenz und berlcksichtigen sie die
Erfahrungen des Health Professionals (interne Evidenz) und die Wertepréferenzen
der Patienten, kénnen sie entscheidend zu einer Qualitatsverbesserung der medizi-

nischen Versorgung beitragen.
Informationen auf juristischer Ebene beeinflussen die Qualitat der Versorgung in

der Form, dass durch eine Aufarbeitung etwaiger Beschwerde eine Verbesserung

der Behandlungsqualitat erfolgen kann.
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Als schwierigste Form der Laieninformierung ist die Information auf persoénlicher
Ebene zu sehen. Wahrend die Informationsarten auf den anderen dargestellten E-
benen in erster Linie der Verbesserung der Qualitat der medizinischen Versorgung
fir die gesamte oder Teile der Bevdlkerung zum Ziel haben, geht es hier um eine

Qualitatsverbesserung der individuellen medizinischen Versorgung.

Eine persoénliche oder kollektive Patienteneinbeziehung bei der Erstellung und Erar-
beitung der erforderlichen Informationen auf den verschiedenen Ebenen ist derzeit in
Deutschland noch unzureichend umgesetzt. Meist geschieht der Informationsaus-
tausch unidirektional. Das bedeutet, dass Patienten und Verbrauchern Informationen
lediglich angeboten werden. An der Erstellung oder Beurteilung dieser Informationen
sind aber Patienten bisher sowohl in individueller als auch kollektiver Form nur unzu-
reichend einbezogen. Wenn Md&glichkeiten einer Beteiligung an solchen mit Informa-
tionen in Zusammenhang stehenden Prozessen bestehen, werden sie noch nicht in
dem MaBe genutzt, wie es fur eine aktive Patienteneinbeziehung wiinschenswert
wére. So wurden zum Beispiel auf der Internetplattform www.gesundheitsziele.de
die von berufenen Expertengruppen erarbeiteten vorrangigen Gesundheitsziele fiir
Deutschland zu einer 6ffentlichen Diskussion angeboten. Zu der berufenen Exper-
tengruppe zéhlten zwar Vertreter der Selbsthilfe, jedoch sind diese Ziele fur die ge-
samte Bevolkerung relevant. Die ,Bevolkerung® hat jedoch diese Ziele nicht in dem

Maf3e diskutiert, wie es wiinschenswert gewesen wére.

2.3  Arten und Aufgaben medizinischer Laieninformationen

Recherchiert man im Internet z.B. Uber die Suchmaschine Google (www.google.de)
nach dem Begriff ,patienteninformation“ erhélt man nicht nur ca. 46.900 Fundstellen
sondern es wird auch deutlich, dass dieses Schlagwort nicht nur flr Informationen ge-
wahlt wurde, die Behandlungsalternativen darstellen, sondern flr Informationen die an
medizinische Laien gerichtet sind und ganz unterschiedliche Zielsetzungen haben. Auf
der Basis der Uberblickartigen Sichtung dieser Fundstellen hat die Autorin den Versuch
unternommen, eine Einteilung dieser unterschiedlichen ,Patienteninformationen” nach

Informationsarten und deren Aufgabe vorzunehmen (Tabelle 3).
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Tabelle 3: Arten und Aufgaben medizinischer Laieninformationen

Informationsarten fur Aufgaben
Patienten

Gesundheitspolitische In- = Darstellung und Erlauterung gesundheitspolitischer
formationen Entscheidungen

= Darstellung und Erlduterungen von Gesetzen und Re-
gelwerken
Anfahrtswege zu Kliniken oder Praxen
» Personalinformationen (Kliniken, Praxen)
Hotelaspekte von Einrichtungen

Organisationsinformationen

Benchmarking- = Struktur- und Prozessqualitat von Einrichtungen
Informationen = Fachliche Expertisen
= Beschwerdemdoglichkeiten
= Behandlungsfehlermanagement
Allgemeine Gesundheitsin- = Wissenswertes Uber die menschliche Anatomie und
formationen Physiologie
= Material zur Pravention und Bevdlkerungsaufklarung
Entscheidungshilfen = Beschreibung von Erkrankungen und/oder in Frage
kommender diagnostischer und therapeutischer Maf3-
nahmen

* Finanzierung von bestimmten Leistungen
= Forschung / Klinische Studien

Bewaltigungshilfen = Berichte anderer Betroffener
= Psychosoziale Hilfsangebote
= Sozialrechtliche Hilfsangebote
Quelle: eigene Darstellung

2.3.1 Gesundheitspolitische Informationen

Gesundheitspolitische Informationen flr Patienten und Verbraucher miissen dazu die-
nen, das Gesundheitssystem in der Form transparent zu machen, dass die kollektiven
und individuellen Rechte und Pflichten von Patienten und Verbrauchern ableitbar wer-
den. Gesetze und Regelwerke missen dargestellt, erklart und gemeinsam mit Patien-

ten und Verbrauchern diskutiert werden.

Eine Suche mit der Suchmaschine Google (www.google.de) nach dem Begriff ,ge-
sundheitspolitische informationen“ brachte am 20.11.2003 allein auf den Internetseiten
aus Deutschland 5.380 Treffer.
Beispiele fur Gesundheitspolitische Informationen im Internet sind:

= www.die-gesundheitsreform.de

= www.diabetikerbund-hamburg.de/informationen/st_vincent_deklaration.htm

»  www.zmt.de/polit.htm
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2.3.2 Organisationsinformationen

Wie medizinische Versorgungsstrukturen zu erreichen sind (z.B. Anfahrtswege zu Kili-
niken oder Praxen), hat einen gro3en Einfluss auf ihre Nutzung durch Patienten. Eine
Klinik/Praxis z.B., die mit Foto und beschriebenen Anfahrtsweg im Internet prasent ist,
bzw. auf einem Handzettel (Flyer) oder einer Broschilre beschrieben wird, wird sicher
mehr Patienten Gberzeugen, sich bei gesundheitlichen Problemen eher an eine solche
Stelle zu wenden, als an eine ganzlich unbekannte Einrichtung. Ahnliches gilt, wenn
Personalinformationen (einschlieBlich Angaben zu Mitarbeiterqualifikationen) bzw. In-
formationen Uber den Hotelcharakter der jeweiligen Einrichtung vorliegen.

Organisationsinformationen kénnen sich aber auch auf Strukturen medizinischer
Fachgesellschaften oder Einrichtungen der Selbsthilfe beziehen. Selbst wenn diese
keine eigenen behandlungsspezifischen Informationen anbieten, erflllen sie doch die
Rolle eines Ansprechpartners der im Falle von Fragen (auf elektronischem Weg) kon-
taktiert werden kann.

2.3.3 Informationen zum Benchmarking

Wenn sich Patienten in eine Behandlung begeben missen, ist flr sie von groBem
Interesse, sich in fachkundige Hande zu begeben. Patienten suchen in der Regel
nach dem ,besten® Arzt mit den gréBten Erfahrungen auf diesem Gebiet. Eine Még-
lichkeit fir Health Professionals, diesem Anspruch zu begegnen, ist die Transparenz
und Offentlichmachung der eigenen Expertise. Zertifizierte Arzte gibt es, anders als
im angelséachsischen Raum, bisher in Deutschland noch nicht. In den USA ist es z.B.
fiir Patienten méglich, sich an das American Board of Medical Specialties [**] zu
wenden und einen zertifizierten Arzt des entsprechenden Fachgebiets zu erfragen.
Doch auch im westlichen Kulturkreis kommt es nach Ruprecht [*°] auf augenfallige
Indikatoren fir Kompetenz an, wie respekteinfléBende Apparate, vertraueneinflos-
sende Informationen oder sichtbare Zertifikate (im Sinne von Aus-, Fort- und Weiter-
bildungsnachweisen). MaB3stab fiur den Patienten bei der Wahl in Frage kommender
medizinischer MaBnahmen ist dabei die Ubereinstimmung von Erscheinungsbild des

Hilfsangebots mit den eigenen Erwartungen und Erfahrungen.
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Doch es gibt auch fur Patienten Hilfestellungen, entsprechende Mafzahlen, anhand

derer ein Benchmarking von Einrichtungen und deren Leistung mdéglich ist, zu inter-

pretieren und bei der Entscheidungsfindung fur die Wahl einer Einrichtung zu nutzen.

Grundlagen fur ein solches Benchmarking in Deutschland, an denen sich Patienten

orientieren kénnen, sind beispielsweise:

B (im Internet) verodffentlichte Ergebnisse von standardisierten Patienten- und Mit-
arbeiterbefragungen durch unabhangige Institutionen [>,*°]

®  Angaben Uber die Zertifizierung von Kliniken / Abteilungen durch unabhéngige
Zertifizierer [*, *']

®m Daten zur Transparenz Uber Leistungskennziffern von Einrichtungen wie z.B. der
Anzahl jahrlich durchgefihrter Operationen, oder anderer diagnostischer oder
therapeutischer MaBnahmen (z.B. Medfiihrer Krebs [*®], oder Medfiihrer Plasti-
sche Chirurgie [*])

® Empfehlungen von anderen betroffenen Patienten, die entsprechende Gesund-
heitsleistungen verschiedener Anbieter bereits in Anspruch genommen haben

(,weiches*“ Benchmarking)

2.3.4 Allgemeine Informationen

Unter allgemeinen Informationen sind solche Informationen zu verstehen, die sich an
Bevolkerungsgruppen in einer allgemeinen Form und mit fur jedermann zutreffenden
Inhalten richten und nicht direkt die Grundlage fiir eine individuelle Entscheidungsfin-
dung im Zusammenhang mit einer bestimmten diagnostischen oder therapeutischen
MaBnahme bilden. Eine allgemeine Information ware zum Beispiel ,Der Aufbau des
menschlichen Auges® [*°] oder ,So funktioniert die Verdauung“ [*']. Die Qualitat die-
ser Informationen stellt (auch im Internet) in der Regel kein Problem dar. Grundlage
der Darstellung sind zumeist Inhalte medizinischer Lehrblcher. Das vermittelte Wis-
sen ist (meist) keiner Anderung unterworfen und kann jederzeit mit anderen bekann-
ten und verlasslichen Quellen (Lehrbichern) verglichen werden. Allgemeine Informa-
tionen sind meist gekoppelt mit Informationen, die der Entscheidungsfindung dienen,

um letztere verstandlicher zu machen.
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2.3.5 Informationen als Entscheidungshilfen

Medizinische Laieninformationen in Form von Entscheidungshilfen flr oder gegen
eine praventive, diagnostische, therapeutische oder andere MafBBnahme stellen den
am meisten sensiblen Anteil unter allen Informationen fur Patienten dar. Dies gilt ins-
besondere dann, wenn Patienten aufgrund einer schwerwiegenden Erkrankung unter

einem grofBen Entscheidungsdruck stehen.

Die Nutzung von Entscheidungshilfen aus dem Internet oder aus Broschlren hangt
davon ab, welche Form der individuellen Einbeziehung in den Entscheidungsprozess
von Patienten bevorzugt wird. Es gibt verschiedene Mdglichkeiten, das Setting eines
Entscheidungsprozesses zwischen Arzt und Patient zu beschreiben. Faller [**] unter-
scheidet vier Modelle, das paternalistische, das informative, das interpretative und
das deliberative Entscheidungsmodell (Tabelle 4), andere Autoren [Klemperer, *°]
reduzieren diese Unterscheidung auf 3 Modelle: das informative Modell (Patient ent-
scheidet allein), das paternalistische (Arzt entscheidet allein) und das Modell der
gemeinsamen Entscheidungsfindung (partizipative Entscheidungsfindung, shared
decision making). Unter einer gemeinsamen Entscheidungsfindung ist ein Interakti-
onsprozess zu verstehen, der das Ziel hat, unter gleichberechtigter aktiver Beteili-
gung von Patient und Arzt auf der Basis geteilter Informationen zu einer gemeinsam

verantworteten Ubereinkunft zu kommen [’].
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Tabelle 4: Modelle der Arzt-Patienten-Beziehung und Informationsbedarf

(Modell]Arzt ____________JPatient ________]Informationsbedar

B Erlauterung der arztlichen
Entscheidung ist ausrei-
entscheidet fiir den bleibt passiv chend
Patienten B keine Zusatzinformationen
erforderlich

paterna-
listisch

B relevant sind nur Informa-

gibt Information: fiihrt tionen, die der behandeln-

2 dievom Patienten  Kirtseine Zieleund  O° At seinem Patienten
g ausgewabhlte Interven- entscheidet allein - Eeine Zusatzinformationen
..g e ELE notwendig
B Informationen, die der Arzt
> dem Patienten gibt
E hllft dem Patienten, Klart seine Ziele und B Arzt ermutlgt den Patlen-.
© seine Ziele zu : ten seine Ziele zu reflektie-
P ! entscheidet
2 reflektieren ren
7]
=
gemeinsarme DB U B Informationen, die der Arzt
sion von Zielen und dem Patienten gibt
Behandlungsoptio- wahlt zwischen al- ® Zusitzliche Infogrmationen
2 nen, Arzt bringt eige- ternativen Zielen iiber die Erkrankuna und
©  ne Empfehlungen (auf und Behandlungs- deren Therapieo tignen
&8 der Basis der beste-  optionen aus. pieop ;
S h : werden durch den Patien-
o enden Evidenzlage) i .
S . en eingeholt

ein.

Quelle: nach [40]

Arzte und Patienten bringen (egal welches Entscheidungsmodell beide auch immer
bevorzugen) in ihre Beziehung &hnliche Kategorien ein, die jedoch mit unterschiedli-
chen Inhalten hinterlegt sind (siehe Abbildung 3). Der gelernten Kompetenz des Arz-
tes (Wie werden Patienten mit einer solchen Erkrankung in der Regel behandelt?)
steht die gelebte Kompetenz des Patienten (Welche Erfahrungen habe ich mit der
stattgehabten Behandlung gemacht?) gegentiber, der als Individuum an dieser Er-

krankung leidet und individuelle Erfahrungen hieriber sammelt.
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Abbildung 3: Einflisse auf die gemeinsame Entscheidungsfindung von Arzt und Patient

£y £\

Gelernte Kompetenz Gelebte Kompetenz
Erfahrungen Erfahrungen
Informationsquellen Informationsquellen

(LL, Clib, Medline etc.) (TV, Zeitungen, Internet...)
Austausch (mit Kollegen) Austausch (Freunde,...)

Angste Angste
Ethische Sichtweisen Ethische Sichtweisen
Lebensumstéinde Lebensumstéinde

1

- Kritische Bewertung
von Informationen

 :

Kritische Bewertung ‘ Entscheidung
von Informationen!

Quelle: eigene Darstellung

Sowohl Arzte als auch Patienten nutzen Informationsquellen. Diese kénnen sich
(mehr oder weniger stark) Uberschneiden, im schlechtesten Fall jedoch auch aus-
schlieBBen. Da die aus den jeweils verwendeten Informationsquellen gewonnenen
Informationen das Wissen und letztlich auch die Fahigkeit zur Entscheidung beein-
flussen, kann der letztgenannte Fall dazu flhren, dass Arzt und Patient keine ge-
meinsame Sprache miteinander finden. Einschatzungen und Empfindungen von Arz-
ten und Patienten zum gleichen medizinischen Sachverhalt weichen oft voneinander
ab. Shared decision making erfordert, dass Arzt und Patient am Prozess der Ent-
scheidungsfindung teilnehmen. ,Aufgabe des Arztes ist es, eine Atmosphéare herzu-
stellen, in der der Patient das Gefuhl hat, dass seine Sichtweise gefragt ist. Weiterhin
muss der Arzt die Préferenzen des Patienten in Erfahrung bringen und ihm die Be-
handlungsoptionen mit den jeweiligen Risiken und Benefits verstandlich und unver-

zerrt mitteilen® [*4].

Arzte beziehen ihr Wissen hauptséchlich aus Fachquellen, Leitlinien und Gespra-
chen mit Kollegen und geben dies innerhalb des Arztgespréachs (mehr oder weniger)
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an ihre Patienten weiter. Ihnen ist der Zugriff auf Quellen aufbereiteter Evidenz mdg-
lich und sie kénnen ihr Handeln (im besten Falle) an evidenzbasierten Leitlinien ori-
entieren, sofern diese fur das jeweilige Erkrankungsbild zur Verfigung stehen. In
speziellen Schulungen und FortbildungsmaBnahmen (Curriculum EbM, KBV-
Tutorenschulung etc) haben Arzte die Méglichkeit, Grundlagen und Handwerkszeuge
der Evidenzbasierten Medizin zu erlernen. Patienten ist dies nicht ohne Weiteres
moglich. Sie wissen oft nicht einmal, was evidenzbasierte Medizin ist und was sie

von einer solchen Medizin erwarten kdnnen.

Fir eine Entscheidungsfindung auf Seiten des Patienten ist das Arztgespréach be-
sonders wichtig, allein jedoch nicht ausreichend. Patienten sind also auch auf die
Nutzung weiterer Informationsquellen angewiesen. Sie informieren sich neben dem
arztlichen Aufklarungsgesprach auch tber die Regenbogenpresse, Zeitungen, Fach-
zeitschriften, Selbsthilfe, Beipackzettel, Radio, Fernsehen, Gesprache mit anderen

Betroffenen, Verwandten, Freunde etc. und zunehmend Uber das Internet.

Die Erwartungen von Patienten an diagnostische oder therapeutische Ma3nahmen
kénnen nicht nur durch den behandelnden Arzt, sondern auch und gerade durch in
verschiedenen Medien durch verschiedene Anbieter bereitgestellte Informationen
entscheidend in bestimmte Richtungen (je nach Interessenlage des betreffenden In-
formationsanbieters) gesteuert werden. Patienten brauchen entweder Quellen ver-
I&sslicher evidenzbasierter Informationen oder wenn diese nicht verfligbar sind, An-
haltspunkte dafiir, welche Interessen bestimmte Informationsanbieter verfolgen und

wie die Qualitat der dargebotenen Informationen eingeschatzt werden kann.

2.3.6 Informationen als Bewaltigungshilfen

Zu den, fur vor allem chronisch kranke Patienten wichtigen, medizinischen Laieninfor-
mationen zahlen Hilfen zur Bewaltigung der Erkrankung sowie aller mit dieser in einem
Zusammenhang stehenden Probleme. Die Probleme, die in Zusammenhang mit einer
Erkrankung auftreten, kénnen sich auf medizinische, rechtliche, sozialrechtliche, ar-
beitsrechtliche und andere Belange beziehen. In diesem Zusammenhang spielt die

Selbsthilfe eine bedeutende Rolle. Gleich Betroffene stellen ihre Erfahrungen beim
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Umgang mit der Erkrankung und deren Behandlung zur Verfligung. Es haben sich ei-
ne Vielzahl von Selbsthilfegruppen, -Organisationen und Selbsthilfedachverbdnde mit
unterschiedlicher Zielrichtung etabliert. Aufgrund der beruflichen Erfahrungen, von Re-
cherchen zu Selbsthilfeangeborten im Internet und der durch die Zusammenarbeit mit
dem Patientenforum gewonnenen Erkenntnisse Uber die Strukturierung der Selbsthilfe
hat die Verfasserin in Tabelle 5 eine entsprechende Systematisierung der unterschied-

lichen Formen der Selbsthilfe vorgenommen.

Tabelle 5: Selbsthilfe — Struktur, Ziele, Umsetzung
Struktur der Hauptzielrichtung
Selbsthilfe

B Bewaltigung des individuellen Persoénliche Ansprech-

- Schicksals partner
Ir:'dIVIduelle Selbst- B Austausch individuell stattge- im Internet — Austausch
hilfe . L oo
fundener MaBnahmen (Diagno-  mit einer Person, die die
se, Therapien, etc.) gleichen Probleme hat
B Austausch gleich Betroffener zur Selbsthilfegruppe
Bewaltigung des individuellen (physisch)
Schicksals . . .
®  Austausch mit Health Professio- eine Online Selbsthilfe
ik zum betreffenden Thema
B Verbesserung der gesundheitli-
chen und sozialen Bedingungen Selbsthilfeorganisation
Gemeinschaftliche aller Personen, die an der (Zusammenschluss meh-
Selbsthilfe betreffenden Erkrankung leiden rer Gruppen zur gleichen

B Forderung der Forschung auf Erkrankung)
diesem speziellen Gebiet

Selbsthilfedachverbande
(Zusammenschluss meh-
rere Selbsthilfeorganisati-
onen flr Personen unter-
schiedlicher Erkrankung)

B Einflussnahme auf
Gesundheitspolitik

B Soziale und sozialrechtliche
Belange

Quelle: eigene Darstellung
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Kapitel 3

3 Medizinische Laieninformationen im Internet

3.1 Bedeutung des Internet fir die Vermittlung medizinischer Laieninformationen

Das Internet gewinnt bei der Vermittlung medizinischer Laieninformationen zuneh-

mend an Bedeutung [45’ 46’ 47, 48, 49’ 50, 51, 52

]. Die Grinde hierfiir liegen in der expan-
dierenden Bereitstellung von Informationen von unterschiedlichen Anbietern ebenso,
wie in der M&glichkeit des direkten Austausches von Betroffenen untereinander und
mit Health Professionals. Informations- und Hilfsangebote im Internet sind, wenn die
Zugangsbarrieren zum Netz uberwunden sind, niederschwellig und nahezu jederzeit
verfugbar.

In den regelmaBig durchgefiihrten Umfragen der Health on the Net Foundation [*°]
wird die Bedeutung des Internet gerade fir Patienten deutlich. 73% der befragten
(européischen) Patienten gaben in einer der letzten Umfragen an, ihr Wissen durch
die Internetnutzung erweitert zu haben, 45% halten die Arztkonsultation nach den
Internetrecherchen fur konstruktiver und fir 42% der Patienten hat sich durch die im

Internet gewonnenen Erkenntnisse die Arzt-Patienten-Kommunikation verbessert.

Ahnliche Ergebnisse zeigte auch eine 2003 verdffentlichte Studie [**] von Coulter und
Magee zur Nutzung des Internet in Deutschland. Demnach nutzen derzeit mehr als
24 Millionen Deutsche im Alter zwischen 14 und 69 Jahren das Internet. 38% davon
suchen mindestens einmal im Monat nach medizinischen Informationen im Internet.
50% der im Rahmen dieser Studie befragten ausgewéhlten Fokusgruppe hat Zugang
zum Internet und ca. 15% der Nutzer gaben an, ihre Einstellung gegentber Gesund-
heitsfragen und &arztlicher Behandlung nach Nutzung des Internet ge&ndert zu haben.

Die Anbieter medizinischer Laieninformationen im Internet und deren Ziele sind ne-

ben der Selbstdarstellung der eigenen Expertise und des Leistungsumfanges in Ta-
belle 6 dargestellt.
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Tabelle 6: Anbieter und Zielsetzungen medizinischer Laieninformationen

Kliniken, Praxen = Lenkung des Patientenzustroms

wiss. Fachgesellschaften = Bereitstellung von Expertenwissen fur Experten
= zum Teil Bereitstellung von aufbereitetem
Expertenwissen fur medizinische Laien

Forschungseinrichtungen = Verdffentlichung von Forschungsergebnissen
Selbsthilfeorganisationen /- = Bewaltigungshilfen

gruppen, Betroffene = Information und Aufklarung
Stellen der Patienten- und = Information
Verbraucherberatung = Unterstitzung

Juristische Beratung = Beschwerdemanagement
Einrichtungen der Gesund- = Aufklarung

heitsférderung = Préavention (z.B. BZgA)

Arztliche Kérperschaften = Zunehmend Aufklarung (z.B. Stellen der i
Patienteninformation und —beratung in den LAK’s

und KV’en)
Gesundheitspolitische = |nformationen Uber Regelwerke und Gesetze
Gremien
Apotheken =  Medikamenteninformation
* Lenkung des Kundenzustroms
Kommerzielle Anbieter = Verkauf von Produkten und Dienstleistungen

Presse, Funk, Fernsehen = Auflagenhéhe, Einschaltquote
Quelle: eigene Darstellung

Die Ziele und Interessen eines Informationsanbieters beeinflussen den Inhalt der In-
formation in eine bestimmte Richtung. Informationen fir Patienten, die der Entschei-

dungsfindung dienen, sollten aktuell, evidenzbasiert und vor allem unabhé&ngig sein.

Unter ,unabhangig“ werden meist solche Informationen subsummiert, die nicht kom-
merziellen Interessen unterliegen. Konsequenterweise wurde der Begriff ,Unabhan-
gigkeit“ aber implizieren, dass diese Informationen Uberhaupt nicht interessengeleitet
sind. Das ware ein Idealfall, der aber praktisch nie eintritt, denn jeder Anbieter von
Informationen verfolgt auch bestimmte Interessen. Dieser Umstand ist durchaus nicht
nur negativ zu werten. Es wird von der Autorin vorgeschlagen, von unabhangigen
Patienteninformationen nur dann zu reden, wenn diese erkennbar evidenzbasiert
sind, das heiBt, wenn zu jeder in der Information gemachten Aussage ein Evidenzle-

vel/eine Evidenzklasse [*°] angegeben ist. Dies ist in der Praxis noch lange nicht der
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Fall, insbesondere dann, wenn es sich um Informationen fir Verbraucher und Patien-

ten im Internet handelt. Hier herrscht ein gro3er Nachholbedarf!

3.2 Informationsbedarf und Informationsangebot

Der Informationsbedarf und vor allem auch das aktive Informationsbediirfnis insbeson-

dere von Patienten mit einer schwerwiegenden chronischen Erkrankung ist hoch [56, 57

%8 59 60 611 Er wird nach Erfahrungen, die durch Patientenanfragen gesammelt wur-
den, beeinflusst durch:

das bevorzugte Entscheidungsmodell

die gesundheitliche Situation, in der sich Patienten / medizinische Laien befinden
Vorkenntnisse und individuelle Erfahrungen

Erwartungen an eine bestimmte Methode oder MaBnahme

Grad der Zufriedenheit mit der Arzt-Patienten-Beziehung

Anstde von aul3en, wie z.B.
o plétzliches Auftreten einer bestimmten Erkrankung (SARS)
o Gesundheitsthemen in Medienberichten

o Gesprache mit anderen Personen etc.

Die Informationen, die ein Verbraucher in unterschiedlichen Gesundheits-Situationen
benbtigt, werden dartber hinaus im Erkrankungsfall (insbesondere bei einer chroni-
schen Erkrankung) zunehmend spezifisch. Jeder Krankheitsverlauf (auch wenn es sich
um das gleiche Erkrankungsbild handelt) ist dabei héchst individuell, was sich auch in
den Ansprichen an die in diesem Zusammenhang benétigten Informationen wider-

spiegelt.

Die nachfolgende Tabelle 7 zeigt Situationen, zur jeweiligen Situation bendétigte Infor-
mationen und beispielhaft interessierende Fragen auf. Die Kategorisierung basiert auf
den Erfahrungen, die die Verfasserin durch die Beantwortung von Patientenanfragen
gesammelt hat. Diese Anfragen wurden im Zusammenhang mit der Nutzung des Pati-
enteninformationsdienst www.patienten-information.de von den Patienten und

Verbrauchern gestellt.
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Tabelle 7: Beispiele flr situationsbezogene Informationen

Bendétigte Information

Pravention Verhinderung einer/mehrerer
bestimmten Erkrankung(en)

Auftreten von  Erklarungen zum Symptom
Erkrankungs- Ansprechpartner

Symptom(en)

Diagnose Erklarung der Konsequenzen
Informationen zur Entschei-
dungsfindung

Behandlung  Behandlungsspezifische In-
formationen
ggf. Zweitmeinung

Nachsorge Bewaltigungshilfen

(bei chroni- Geeignete Nachsorgeeinrich-

schen Erkran- tungen

kungen)

Wellness Praxis-Klinikinformationen
behandlungsspezifische In-
formationen

Quelle: eigene Darstellung

Interessierende Fragen

Bin ich geféhrdet?

Was kann ich tun, um dieser Er-
krankung(en) vorzubeugen?
Welche MaBnahmen davon wer-
den finanziert, welche muss ich
selbst finanzieren?

Was habe ich?

Brauche ich einen Arzt und wenn
ja welchen?

Wo finde ich den besten Arzt?

Welche Behandlung(en)
kommt(en) in Frage und wo?
Wie geht es jetzt weiter?

Was von den vorgeschlagenen
MaBnahmen wird finanziert?

War die Therapie richtig?

Was ist weiter nétig?

Wie gehe ich mit der veranderten
Lebenssituation um?

Welche Alternativen gibt es noch
(z.B. wenn die Therapie unwirksam
ist, oder der Patient als ,austhera-
piert” gilt)?

Wie gehe ich mit der veranderten
Lebenssituation um?

Welche Alternativen gibt es noch
(wenn Therapie unwirksam ist)?
Wohin wende ich mich?
Wirkungsweise von Wellnesspra-
paraten, Fragen zur Schénheitschi-
rurgie

Informationen werden von Verbrauchern und Patienten nicht nur in Zusammenhang

mit einer Erkrankung benétigt, sondern auch zum Zwecke der Unterstutzung der Préa-

vention und zum Thema Wellness.

Gerade Wellnessthemen gewinnen zunehmend an Bedeutung. Dies bezieht sich auf

vom Verbraucher nachgefragte und nicht nachgefragte (z.B. Postwurfsendungen) In-

formationen. Verbraucher werden zunehmend verunsichert durch Werbematerial, das

Ihnen ins Haus gesandt wird (Abbildung 4). Mit Versprechungen bis hin zu angstein-
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fldBenden Slogans werden Verbraucher aufgefordert, sich ,aktiv“ an ihrer Gesunder-
haltung zu beteiligen. Die Unterscheidung, welche der offerierten Angebote sinnvoll
sind und welche nicht, kann vom medizinischen Laien nicht getroffen werden. Hier
entscheidet allein der Grad der Angst oder der Neugier auf derartige Werbeverspre-
chen hin, ob diese Angebote genutzt werden, oder nicht. Dartber hinaus werden heute
Abweichungen vom gesellschaftlich definierten Schénheitsideal (z.B. Gewicht, Busen-
gréBe, Kahlkopfigkeit etc.) nicht selten als Erkrankung und damit auch behandlungs-
bedurftig suggeriert und auch empfunden.

Abbildung 4: Auszug aus einem Werbe-Infobrief

,Mit dem Durchbruch bei den Entdeckungen eines
prominenten franzosischen Wissenschaftlers kinnten Sie
120 Jahre oder élter werden!”

Wenn Linus Pauling von OPC gewuf3t hiitte, hiitte er kleinere Mengen von
Vitamin C verwenden kénnen und dennoch bessere Ergebnisse erzielt...

Konnen Sie es sich wirklich leisten, OPC nicht zu nehmen?

Bei so vielen schliissigen Beweisen, daB OPC- und Vitamin-C-reiche Erndhrung die Lebensdauer tat-
sichlich verlingern und Ihre Gesundheit drastisch verbessern kénnen, glaube ich, dass Sie dieser Behauptung
zustimmen kdnnen.

Wenn Sie Thre Nahrung nicht mit kleinen Mengen OPC und Vitamin C ergénzen, heifit das, dass Sie
grofle und unnétige Gesundheitsrisiken auf sich nehmen.

Mein Mann und ich sowie unsere 3 Kinder im Alter von 10, 14 und 17 nehmen alle jeden Tag OPC als
=7

3.3 Rolle von Informationen fur Health Professionals

Medizinische Laien haben heute auch Zugang zu Informationen, die eigentlich flr die
Zielgruppe der Health Professionals erstellt wurden. Eine Abgrenzung von professio-
nellen und Laieninformationen ist im Internet teilweise aufgehoben. Waren friiher

professionelle Informationen auch nur den Health Professionals verfagbar, hat heute

auch der medizinische Laie die Méglichkeit, auf derartige Quellen zuzugreifen. Aus-
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genommen hiervon sind spezielle, aus rechtlichen Griinden nur Arzten zugéngliche
und passwortgeschutzte Bereiche, wie zum Beispiel die Rote Liste. Verbraucher
kénnen arztliche Leitlinien [®4], medizinische Datenbanken [**] und andere Quellen
ebenso einsehen und in ihnen recherchieren, wie ihre behandelnden Arzte. Dies ist
allein an die Voraussetzung gebunden, dass Verbraucher einen Internetzugang be-
sitzen und Uber ein Wissen verfugen, das ihnen die Nutzung dieser Quellen, sowie
die Interpretation der den dort veréffentlichten Informationen zugrunde liegenden Da-
ten, Fakten und Konzepte erlaubt. Selbst flr den Fall, dass ein Patient den Inhalt
einer medizinischen Leitlinie nicht in vollem Umfang versteht, kann er sie dennoch
als Grundlage des Arzt-Patienten-Gespraches verwenden, indem er entsprechende
Fragen zu dieser Leitlinie formuliert, die er dann gemeinsam mit dem Arzt diskutieren

kann.

3.4 Quellen aufbereiteter Evidenz fur Patienten

Im Internet gibt es sowohl fir Health Professionals, als auch flr medizinische Laien
Quellen aufbereiteter Evidenz. Diese kénnen sich auf Ergebnisse von Studien, auf die
verbraucherfreundliche Darstellung von Metaanalysen, auf aufbereitete Health-
Technology Assessment Berichte, auf die Darstellung qualitatsbewerteter Informatio-
nen oder auf erklarte statistische GréBen (Number needed to treat, Absolute Risikore-
duktion, Relative Risikoreduktion etc.) als Grundlage der Entscheidungsfindung bezie-
hen.

Beispiele von Evidenzquellen speziell fur Verbraucher sind:

® www.informedhealthonline.org
Abstracts von Cochrane Reviews werden in einer verbraucherfreundlichen Spra-
che und in kurzer und knapper Form nach Krankheiten geordnet angeboten.
Anbieter ist die Health Research and Education Foundation in Melbourne, Austra-
lia

B www.therapie.net/med/index.html
Basis dieser themenspezifischen Patienteninformationen bilden Health Technolo-
gy Assessment Berichte, deren Anbieter die Gminder Ersatzkasse in Zusam-
menarbeit mit der Abteilung Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssys-

temforschung der Medizinischen Hochschule Hannover ist.
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B www.patientenleitlinien.de
Auf der Basis der aktuell vorliegenden Evidenz (Nachweise Uber die Wirksamkeit)
und auf evidenzbasierten Leitlinien beruhende Patientenleitlinien zu verschiede-
nen Erkrankungen; Anbieter ist das Wissensnetzwerk Evidence.de der Universi-
tat Witten Herdecke

B www.mammographie-screening-online.de/
In einem Forschungsprojekt der Universitdt Hamburg werden am Beispiel des
Mammographie-Screenings Entscheidungsgrundlagen (statistische MafR3zahlen
erlautert, die einer Entscheidungsfindung zugrunde gelegt werden kdénnen.

B www.patienten-information.de
Der Patienteninformationsdienst des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der Medizin
bietet kommentierte Links zu qualitatsbewerteten Informationen zu Behandlungsal-

ternativen an.

Das Problem vieler Evidenzquellen flr Patienten besteht darin, dass ihre Nutzung die
Bereitschaft des Lesers zum kritischen Lesen und Denken erfordert. Damit weichen
solche Quellen im Internet von der sonst gewohnten ,allgemein leicht verdaulichen
Medienkost® ab. Dies kann beim Verbraucher nicht nur zu Verstandnis — sondern auch
zu Akzeptanzproblemen flihren. Hinzu kommt, dass viele dieser evidenzbasierten Pa-
tientenquellen auch Health Professionals nicht bekannt sind, was eine Ablehnungshal-
tung der Arzte gegenliber solcherart informierter Patienten zur Folge haben kann.

3.5 Probleme medizinischer Laieninformationen im Internet

Ebenso, wie das Internet das Informationsverhalten und die Méglichkeiten von
Verbrauchern im Hinblick auf medizinische Informationen revolutioniert, birgt es eine
Reihe von Problemen und Risiken [**, ®°] und stellt —unkritisch genutzt- somit auch
eine Gefahr dar. Haufig wird vonseiten der Verbraucher nicht unterschieden zwi-
schen Informationsqualitat und Prasentationsqualitat. Darlber hinaus ergeben sich
bei Nutzung des Internet eine Reihe weiterer Schwierigkeiten, die im folgenden dar-

gestellt werden.
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3.5.1. Anbieterinteressen

Jeder Anbieter von Informationen, sei es nun ein Forschungsinstitut, eine Universi-
tatsklinik, eine arztliche Kérperschaft, eine Selbsthilfegruppe oder ein Pharmaunter-
nehmen, verfolgt bestimmte Interessen, die sehr unterschiedlich sein kénnen. Klini-
ken und Praxen versuchen mit Informationsangeboten auf den Patientenzustrom Ein-
fluss zu nehmen. Pharmafirmen nutzen ihre (oft sehr guten Informationen) unter an-
derem zu verdeckter Werbung (,,Infomercial®, ,Advertorial®), die Regenbogenpresse
informiert unter dem Aspekt der Auflagenhdhe und flr Funk und Fernsehen ist die
Einschaltquote ausschlaggebend bei der Vermittlung von medizinischem Wissen flir
Verbraucher. Lediglich wissenschaftlichen Fachgesellschaften und seriésen Informa-
tions- und Beratungsdiensten (z.B. Krebsinformationsdienst Heidelberg) kann eine
weitestgehend unabhéngige und patientenorientierte Informationsvermittlung unter-
stellt werden, deren Inhalte nicht durch auBere Zwange wie zum Beispiel durch die

gesundheitspolitische Sachlage oder kommerzielle Interessen bestimmt sind.
3.5.2. Bedurfnisorientierung und Qualitat von Informationen

Es gibt Belege dafiir [*°], dass Patienten sich —trotz des zahlreichen Materials in
schriftlicher oder elektronischer Form- unzureichend informiert fuhlen. Die Defizite
von Patienteninformationsmaterial werden dabei wie folgt beschrieben:

B Patienten brauchen Informationen Uber Behandlungsoptionen, die sie nicht aus-
reichend erhalten

Die Qualitat der meisten Patienteninformationen ist schlecht

Viele Informationen enthalten inakkurate oder veraltete Informationen
Behandlungsrisiken und Nebenwirkungen werden unzureichend (und nur von
wenigen Informationen) dargestellt

Punkte mit besonderer Relevanz fiir Patienten werden nicht bertcksichtigt
Fachausdricke werden nicht erklart

Unsicherheiten werden beschdnigt oder ignoriert

Informationen Gber den Nutzen der Behandlung sind oft nicht vorhanden

Aus den genannten Punkten folgt, dass viele Informationen an den Bedurfnissen der
Patienten vorbei gehen. Dies betrifft nicht nur aus wissenschaftlicher Sicht unvoll-

standige oder falsche Informationen, sondern auch Informationen, die aus wissen-
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schaftlicher Sicht richtig sind, die Fragen und Bedurfnisse der betroffenen Patienten
jedoch nicht ausreichend berucksichtigen.

Ohne Hilfsmittel zur Bewertung von medizinischen Informationen oder eine Kenn-
zeichnung guter und verlésslicher Informationen ist fir Patienten nicht ersichtlich, wel-
che Angaben wissenschaftlich begriindet und damit auch verlasslich sind. Dies ist um
so bedeutender, da Inhalte durch Laien oft nach dem Erscheinungsbild ihrer Darrei-
chung beurteilt werden. Vergleichbar ist dies mit Befragungen von Patienten zur Zu-
friedenheit mit der medizinischen Betreuung wahrend eines Krankenhausaufenthalts,
die von den Befragten oft mit der Beurteilung des Hotelcharakters der Einrichtung ver-
wechselt wird [*']. Es ist daher von groBer Wichtigkeit, Verbrauchern den leichten Zu-
gang zu leitlinienkonformen und vor allem evidenzbasierten Informationen zu ermégli-

chen und/oder zu erleichtern.

3.5.3. Informationsvielfalt

Ebenso wie es eine Vielzahl (teilweise unterschiedlicher) arztlicher Leitlinien [®®] zur
Vorgehensweise bei Diagnostik, Therapie und Nachbehandlung einer Erkrankung
gibt, existieren auch inhaltlich voneinander abweichende medizinische Laieninforma-
tionen. Verbraucher kbnnen nicht oder nur sehr schwer einschéatzen, welche dieser
unterschiedlichen Laieninformationen als richtig anzusehen sind. Die einzige M6g-
lichkeit, die der Verbraucher hat ist, verschiedene Informationen zum gleichen The-
ma inhaltlich miteinander zu vergleichen und dann diejenigen auszuwahlen, die die
héchste inhaltliche Ubereinstimmung aufweisen. Dies bedeutet jedoch einen hohen
Rechercheaufwand fir Verbraucher und entsprechende Fahigkeiten (analytisches
Denken) bzw. eine Vorbildung im Umgang mit modernen Medien. Patienten unter
starkem Entscheidungsdruck kénnen die hierfur erforderliche Zeit in der Regel nicht
aufbringen. Es ist daher eine unabhéngige Institution/Einrichtung erforderlich, die in
Zusammenarbeit mit Health Professional und Patienten verlassliche (qualitatsgeprif-

te) Informationen flr Verbraucher bereitstellt.
3.5.4. Sprachbarrieren

Die Entwicklung und Nutzung des Internet hat ihren Ursprung in den USA. Dies hat zur

Folge, dass zum einen im angloamerikanischen Raum -bedingt durch den zeitlichen
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Vorsprung- bereits mehr Informationen vorhanden sind, zum anderen dieses Medium
von der Bevdlkerung und besonders von Patienten und deren Angehdrigen sehr viel
mehr in Anspruch genommen wird, als im deutschsprachigen Raum. Daruber hinaus
beschéftigt man sich dort auch seit lAngerem mit der Qualitat medizinischer Internet-
angebote besonders fur Laien. Qualitativ hochwertige Informationen fir Patienten aus
evidenzbasierten Quellen wie zum Beispiel die Consumer Synopsen der Abstracts aus
der Cochrane Datenbank unter www.informedhealthonline.org kénnen durch die
bestehenden Sprachbarrieren nicht von allen deutschsprachigen Patienten und deren

Angehdrigen genutzt werden.

Daher sollten qualitativ hochwertige evidenzbasierte medizinische Laieninformationen
durch eine autorisierte Stelle in die Landessprache Ubersetzt und bereitgestellt wer-
den. Fir die Verbraucherversionen der Abstracts aus den Reviews der Cochrane Lib-

rary Ubernimmt dies zum Beispiel seit 2003 die Deutsche Cochrane Collaboration.
3.5.5. Spezielle Probleme von Informationen im Internet
3.5.5.1.  Suchen, Finden und Auswéhlen von Informationen

Es ist kein Problem, im Internet Informationen zu finden. Dies wird schnell deutlich,
wenn man beispielhaft als Suchbegriff eine haufig auftretende Erkrankung in eine
Suchmaschine eingibt. Die Suche nach ,brustkrebs“ bei Google liefert zum Beispiel
ca. 72.000 Eintrage.

Bei der Suche nach medizinischen Laieninformationen im Internet nutzen Verbrau-
cher meist Suchmaschinen [*°]. Obwohl es sich bei diesen um eine Art Katalog han-
delt, ist das Internet nicht mit einer Bibliothek oder einer Datenbank vergleichbar. Die
dort verwendeten HTML-Dokumente sind wenig strukturiert, was fur Suchmaschinen
eine grof3e Herausforderung bedeutet. Der Nutzer hat den Anspruch, genau die In-
formation zu finden, die der Suchanfrage zugrunde lag. Dieser Anspruch wird derzeit
nicht erflllt. Das liegt zum einen an den Suchenden selbst, zum anderen aber an den

Suchmaschinen [].
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Probleme beim Suchen von Informationen verursacht durch den Suchenden:

Bei der Suche nach Informationen mithilfe von Suchmaschinen kommt es nicht nur

darauf an, das bestehende gesundheitliche Problem mdglichst verbal genau einzu-

grenzen, sondern hieraus auch noch relevante Suchbegriffe abzuleiten. Probleme,
die Patienten und Verbraucher beim Umgang mit Suchmaschinen haben, um Ant-
worten auf ihre Fragen zu finden, bestehen in:

m  Extraktion von relevanten Begriffen aus der aufgetretenen Frage, aufgrund der
eine Suche durchgeflhrt wird. In der evidenzbasierten Medizin wird dieser Pro-
zess als ,Formulierung einer suchtauglichen Frage“ bezeichnet.

B Unkenntnis der Art und Weise, wie Suchbegriffe eingegeben werden mussen
(Syntax der jeweiligen Suchmaschine). Ein mit dem Medium Internet nicht so ver-
trauter Laie beherrscht in der Regel nicht die Nutzung optimaler Suchstrategien,
wie etwa die Verwendung mehrere Suchwérter verknlpft durch Bool’sche Opera-
toren. Machill und Welp [*®] untersuchten die Vorgehensweise von Verbrauchern
beim Umgang mit Suchmaschinen und kamen zu dem Ergebnis, das nur 25% der
teilnehmenden Personen ihre Suchanfragen gut durchdacht und Uberlegt haben
und anschlieBend die exakte Syntax zur Suche nutzten.

Falsche Umsetzung der Suchwérter (Rechtschreibung, falsche Alias-Begriffe)
Fehlinterpretation der Ergebnisliste der Suchmaschine insbesondere was das
Ranking der Fundstellen anbelangt. Die in der Ergebnisliste der Suchmaschinen
an den vorderen Platzen gelisteten Fundstellen werden dann félschlicherweise
auch als die zutreffendsten oder qualitativ besten Informationen interpretiert.

Probleme beim Suchen von Informationen verursacht durch Suchmaschinen
Anforderungen, die Suchmaschinen bisher wenig oder nicht erfiillen, sind [*]:
® Neutrale Selektions- und Vermittlungsinstanz

B Verhinderung interner und externer Manipulation

B Transparenz Uber das Zustandekommen der Suchergebnisse

|

Nutzerfreundlichkeit

Mittlerweile gibt es Dienste im Internet [*'], die gegen ein Honorar die Optimierung
der Internetseiten vornehmen, damit diese bei Suchmaschinen ein méglichst hohes
Ranking erzielen. Dies geschieht teilweise in einer seriosen Form, teilweise aber

auch durch Manipulationen der Suchmaschinen. Um die an Suchmaschinen aufge-
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stellten Forderungen erfiillen zu kénnen, wird von Machill und Welp [*°] eine freiwilli-
ge Selbstverpflichtung von Suchmaschinen vorgeschlagen, die sich an der Einhal-
tung eines Code of Conduct fur Suchmaschinen orientiert, an dessen Erstellung der-
zeit gearbeitet wird (Siehe Kapitel 4.3.1).

Es ist sinnvoll, unter Berlcksichtigung der Bemihungen um einen Code of Conduct
der Suchmaschinen, entsprechende Programme zur Qualitatssicherung medizini-
scher Laieninformationen, abzugleichen. Der zu erstellende Code of Conduct fur
Suchmaschinen sollte bereits etablierte Qualitatskriterien fur Internetseiten mit medi-
zinischen Inhalten berlcksichtigen. Qualitatsgeprifte medizinische Internetinformati-

onen sollten dann auch ein vorderes Ranking bei Suchmaschinen erzielen.
3.5.5.2.  Unzureichende Quellenkonstanz

Der Zuwachs an Informationen im Internet vollzieht sich fast im Sekundentakt. Infor-
mationen veralten oft schneller, als sie ins Internet eingestellt werden. Dariber hinaus
wird an den einzelnen Webauftritten durch die Anbieter standig gearbeitet, was dazu
flhrt, dass sich der virtuelle Ort, an dem die betreffende Information eingestellt war
(Internetadresse, URL), andern kann. Informationen, die der Nutzer vielleicht mit ei-
nem Bookmark versehen hat, um sie jederzeit schnell aufrufen zu kénnen, sind dann

oft nicht mehr auffindbar.

Sinnvoll ware hier insbesondere fiir Informationen zu Behandlungsalternativen eine Art
Archivfunktion, die sicherstellt, dass Informationen auch dann noch aufgefunden wer-
den kénnen, wenn sich die zu ihnen fihrende URL geandert hat. Dartber hinaus soll-
ten Informationsanbieter darauf achten, wenn Informationen ganz aus dem Angebot
entfernt werden, die ggf. unter Angabe des Grundes an einer herausragenden (im Sin-

ne von auffindbaren) Stelle zu vermerken.
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3.5.5.3.  Qualitat der Informationsdarreichung

Nicht nur die Bewertung der Relevanz von im Internet gefundenen medizinischen
Informationen durch den Patienten stellt ein Problem dar. Im Internet kann es durch
die Form der Informationsdarreichung beim Nutzer leicht zu einer Vermischung von
Kriterien zur Informationsqualitat und Présentationsqualitét kommen. Oft wird nicht
deutlich, ob es sich bei dem auf einer Internetseite angegebenen Datum um das Guil-
tigkeitsdatum der Information selbst, oder um das Aktualisierungsdatum der Website,
bzw. um eine bloBe Anzeige des aktuellen Datums handelt. Weitere Aspekte der
Qualitat von Internetseiten wie zum Beispiel Transparenz Gber Anbieter und Absich-
ten, werden von vielen Webangeboten nicht berlicksichtigt. Bei fragmentierten Infor-
mationen ist es oft nicht méglich, von einem ,deep link“ ohne Kenntnis des Internet
wieder auf die Startseite zu gelangen, von wo aus man z.B. (meist) auf Informationen

Uber den Anbieter zugreifen kann.

Anbieter medizinischer Laieninformationen sollten deshalb mehr als bisher Qualitats-
kriterien inhaltlicher, didaktischer und publizistischer (im Web) Art berlcksichtigen.
Dies kann durch entsprechende Mustervorlagen, die von einer unabhéangigen Instituti-
on erstellt werden, die sich mit Fragen der Qualitat von Patienteninformationen be-
fasst, unterstitzt und begleitet werden.

3.5.5.4. Zugang zu medizinischen Laieninformationen im Internet

Der Zugang zu medizinischen Informationen im Internet wird durch die folgenden
Faktoren limitiert:

B Lebensalter

W Bildungsstand der Nutzer

B Technische Voraussetzungen der Nutzer

B Barrieren fir Behinderte

Lebensalter der Nutzer:
Das Internet hat seinen Durchbruch in den 90-er Jahren erlebt. Obwohl viele meist
jungere Leute heute mit diesem Medium aufwachsen, bleibt einer Vielzahl von &lte-

ren Personen der Zugang verwehrt. Besonders alte Menschen sind hier benachtei-
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ligt. Vereinzelt bieten zwar Volkshochschulen Internetkurse flr Senioren an, die
Mehrzahl dieser Zielgruppe wird hierdurch jedoch nicht erreicht. Nach Untersuchun-
gen des von BMBF und BMFSFJ geférderten Kompetenzzentrums Frauen in Infor-
mationsgesellschaft und Technologie erfolgt sowohl bei M&nnern als auch bei Frau-
en ab dem 60. Lebensjahr eine drastische Verringerung der Anzahl derjenigen, die
online sind ["4]. Chronische Erkrankungen gewinnen jedoch mit steigendem Lebens-
alter zunehmend an Bedeutung. Dies geht zwangslaufig mit einem erhdhten Informa-

tionsbedarf einher.

Bildungsstand der Nutzer:

Nicht zu vernachlassigen bei der Nutzung medizinischer Laieninformationen ist der
Umstand, dass Teile der Bevdlkerung hier benachteiligt sind. Allein die Grundvor-
aussetzung, des Lesens einer Information, erfullen nach Schatzungen des Bundes-
verbandes Alphabetisierung ["®] ca. 4 Millionen Deutsche nicht. Dariiber hinaus bené-
tigen Verbraucher bei der Nutzung des Internet zur Recherche von medizinischen
Laieninformationen ein Wissen, das ihnen die Nutzung der Quellen und die Interpre-

tation der angebotenen Informationen erlaubt.

Technische Voraussetzungen der Nutzer:

Der Zugang zu medizinischen Informationen im Internet fir den Laien ist gebunden
an technische Voraussetzungen wie das Vorhandensein entsprechender Hard- und
Software. Die Anschaffung dieser ist mit Kosten verbunden, die Teile der Bevdlke-
rung aufgrund ihrer wirtschaftlichen Situation nicht aufwenden kénnen. In West-
deutschland war nach dem Armutsbericht des Wirtschafts- und Sozialwissenschaftli-
chen Instituts in der Hans-Bockler-Stiftung 1997 knapp jeder achte Arbeithnehmer
(insgesamt 2,2 Millionen Personen) trotz Vollzeitarbeitsverhaltnis arm [**]. Es ist be-
kannt, dass Armut und Gesundheit in einem direkten Zusammenhang stehen. Dem-
nach wird gerade mit den Armen eine Gruppe aus dem Prozess der Informationsbe-

schaffung ausgeschlossen, die davon erheblich profitieren kénnte.

Barrieren fur Behinderte:
Eine weitere Limitierung flr spezielle Verbrauchergruppen stellt die fehlende Barrie-
refreiheit der meisten Internetseiten dar. Laut §4 des Gesetzes zur Gleichstellung

behinderter Menschen trifft Barrierefreiheit dann zu, wenn ,bauliche und sonstige
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Anlagen, Verkehrsmittel, technische Gebrauchsgegenstéande, Systeme der Informa-
tionsverarbeitung, akustische und visuelle Informationsquellen und Kommunikations-
einrichtungen sowie andere gestaltete Lebensbereiche fur behinderte Menschen in
der allgemein Ublichen Weise, ohne besondere Erschwernis und grundsatzlich ohne

fremde Hilfe zuganglich und nutzbar sind“["].

Um Barrierefreiheit fir das Internet umzusetzen, wurden vom World Wide Web Con-
sortium, (auch W3-Consortium) Zugénglichkeitsrichtlinien[’®] definiert. Diesem 1994
gegrundeten Consortium gehdéren derzeit 380 institutionelle Mitglieder auf der gan-
zen Welt an. Internetseiten, die diese Richtlinien befolgen, sind an den folgenden
Kennzeichnungen erkennbar (Abb. 5):

Abbildung 5: Kennzeichnungssymbole fir Befolgung der W3-Richtlinien

W3 XML,y cgg * W3e WII-M‘ ‘-@ Bﬂbbx

- 1.0 WCAG 1.0 ES  APPROVED

Quelle: http://www.barrierefrei-fuer-alle.de/, http://bobby.watchfire.com/bobby/html/en/icon.jsp

Die Richtlinien des barrierefreien Internet sind auf deutschen Internetseiten, die medi-
zinische Laieninformationen anbieten, derzeit noch unzureichend umgesetzt. Es gibt
punktuelle Untersuchungen hierzu ["7,”®], eine reprasentative Umfrage konnte nicht

recherchiert werden.

Um medizinische Laien und Patienten beim Umgang mit dem Internet in Zusammen-
hang mit der Suche nach medizinischen Laieninformationen zu unterstitzen, kbnnen
entsprechende Informations- und Hilfsmaterialien erstellt werden, die dann im Rahmen
von speziellen Schulungen (z.B. Patientenschulungen) vermittelt werden. Denkbar
sind hier auch online-Materialien, die die Erstellung barrierefreier Webangebote unter-

stitzen.

3.5.5.5. Kontrolle

Informationen im Internet unterliegen kaum einer Kontrolle. Das ist einer der bedeu-
tenden Vorteile dieses Mediums, stellt aber auch gleichzeitig eine Gefahr dar. In der

Regel zeichnet jeder Anbieter fir die Inhalte seiner Webseiten selbst verantwortlich.
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Ansatze einer freiwilligen Selbstkontrolle im Sinne einer Verpflichtung zur Einhaltung

von Transparenzkriterien ["°] sind vorhanden, werden aber nicht generell umgesetzt.

Als eine Form der freiwilligen Selbstkontrolle gelten die vom Aktionsforum Gesund-
heitsinformationssysteme (AFGIS) erarbeiteten Transparenzkriterien (siehe Kapitel
4.3.1). Die Anwendung von Transparenzkriterien garantiert zwar nicht die Richtigkeit
der im jeweiligen Angebot gemachten Informationen, gibt dem Nutzer jedoch einen
wichtigen Anhaltspunkt sich entscheiden zu kénnen, ob er das jeweilige Webangebot

in seine Recherchen einbezieht.

3.5.5.6.  Aktualitdt medizinischer Laieninformationen

Selbst bei Informationen im Internet, die von seridsen Anbietern stammen, besteht
die Gefahr einer mangelnden Aktualitat. So flihren z.B. fehlende personelle Ressour-
cen in Kliniken zur Gestaltung und Pflege von Internetauftritten dazu, dass einmal
erstellte Webseiten oft nicht weiter gepflegt werden und mit der Zeit ihre Aktualitat
verlieren. Hinzu kommt, dass der medizinische Laie nicht einschatzen kann, was ge-
nau eine ,aktuelle* Information bedeutet. So kann zum Beispiel eine Laieninformati-
on, die aus dem Jahr 1997 stammt, im Jahr 2003 immer noch aktuell im Sinne von
gultig sein. Eine andere Information, die spater erstellt wurde, kann aufgrund neuerer
wissenschaftlicher Erkenntnisse mit belegter Wirksamkeit Iangst Uberholt sein. In-
formationsanbieter geben, wenn tGberhaupt, hdufig nur ein Erstellungsdatum an, aber
keinen Giiltigkeitsvermerk, oder einen Vermerk, wann die nachste Uberarbeitung
geplant ist. Dartber hinaus ist im Falle eines Updates einer Information im Internet
ohne Gultigkeitsvermerk nicht erkennbar, ob im Rahmen dieses Updates eine inhalt-
liche oder lediglich eine formale Anderung (z.B. Korrektur von Rechtschreibfehlern)
vorgenommen wurde. In Bezug auf Aktualitatsprifungen medizinischer Laieninforma-
tionen muss eine ebensolche Kultur entwickelt werden, wie das derzeit fur arztliche

Leitlinien geschieht [www.awmf-leitlinien.de].

Generelle Regelungen Uber die Zeitspanne der Gultigkeit einer Information wirden
hier Abhilfe schaffen. Wenn in der Bevdlkerung bekannt ist, dass auch Informationen
ein Verfallsdatum haben, werden auch Nutzer mit Fragen der Aktualitat von Informa-

tionen sensibler umgehen kénnen. In der Industrie wird dies bereits seit langem so
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gehandhabt. So werden zum Beispiel technische Normen spétestens nach 5 Jahren
aktualisiert, bzw. wird bestatigt, dass sie in der vorliegenden Form noch gultig sind.

Ahnlich der Vorgehensweise der Arbeitsgemeinschaft Wissenschaftlicher und Medi-
zinischer Fachgesellschaften — AWMF bei der Kennzeichnung der Aktualitat und der
geplanten nachsten Uberarbeitung von &rztlichen Leitlinien, miisste fiir medizinische

Laieninformationen ebenfalls einen solche Kennzeichnung gefordert werden.
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Kapitel 4

4 Qualitatsbewertung medizinischer Laieninformationen im Internet

4.1 Hintergrund

Aufgrund der Fulle von Gesundheitsinformationen im Internet und deren haufiger
Frequentierung durch medizinische Laien und der damit verbundenen Probleme wird
weltweit von verschiedenen Organisationen daran gearbeitet, Hilfsmittel zum Su-
chen, Bewerten und Kategorisieren der Informationen anzubieten. Hauptziel der
MaBnahmen zur Qualitdtsbewertung und Qualitatssicherung medizinischer Laienin-
formationen ist der aktive Verbraucherschutz und die Unterstiitzung der gemeinsa-
men Entscheidungsfindung von Arzt und Patient. Erreicht werden kann dies auf ver-
schiedenen Ebenen, von der Selbstverpflichtung der Informationsanbieter zur Einhal-
tung von Transparenzkriterien, gewisser Verhaltenskodizes bis hin zu Zertifizie-
rungsverfahren mit Vergabe zeitlich begrenzter Qualitatssiegel, die allerdings in
Deutschland derzeit noch nicht praktiziert werden.

4.2 Erwartungen an die Qualitat von Informationen

Was Patienten im Rahmen ihrer Erkrankung von einer Informierung und der in diesem
Zusammenhang verwendeten Informationen erwarten, ist mittlerweile gut beforscht [*°,
81 82 83] Entgegen der mitunter noch immer verbreiteten Meinung von Arzten, die ,vol-
le Wahrheit“ wirde eine Einschrankung der Lebensqualitat nach sich ziehen, win-
schen Patienten eine umfassende Aufklarung, wenn auch nicht zu jedem Zeitpunkt mit
der gleichen Informationstiefe. So gibt es Abschnitte, insbesondere in der Behandlung
lebensbedrohlicher Erkrankungen, in denen nicht Informationen zu Uberlebensraten
sondern eher solche Informationen im Vordergrund stehen, die das Prinzip Hoffnung

transportieren (,faith, hope and charity*) [®*].

Im Allgemeinen haben jedoch Verbraucher und Patienten hohe Erwartungen an die

Qualitat von Informationen. Dies sind nach Stétzner ['?] Informationen zu(r):

W besten, modernsten, technisch aktuellsten und persénlich angemessensten Hilfe
und Behandlung

m guten“Arzten
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B Therapien nach neuesten Erkenntnissen

Klemperer beschreibt [¢°], was Patienten insbesondere méchten:

Verstehen, was nicht in Ordnung ist

Eine realistische Vorstellung der Prognose erhalten

Das Arztgesprach bestmoglich nutzen

Die Ablaufe und Ergebnisse von Untersuchungen und Behandlungen verstehen
Unterstltzung erhalten und Hilfe bei der Bewaltigung

Darin unterstutzt werden, selbst etwas zu tun

Ihr Hilfsbedurfnis und ihre Besorgnis rechtfertigen

Andere darin unterstiitzen, sie zu verstehen

Lernen, weitere Krankheit zu verhindern

Der Nutzer medizinischer Laieninformationen erwartet daher im allgemeinen, dass ei-

ne ideale medizinische Information fir Laien, die als Grundlage einer Entscheidungs-

findung herangezogen werden kann, durch die folgenden Merkmale charakterisiert ist:

B Neueste wissenschaftliche Erkenntnisse mit belegter Wirksamkeit auf dem betref-
fenden Gebiet sind enthalten

B Die Information wurde von ,anerkannten® Autoren mit hoher Expertise zusammen-
gestellt

B Erfahrungen, Anforderungen und spezielle Probleme und Fragen von betroffenen
Patienten sind ber(cksichtigt.

B Information ist verstandlich jedermann, unabhangig von Bildungsstand und in Ab-
hangigkeit vom Darbietungsmedium (gedruckte Form, Internet) leicht zu handha-

ben

Patienten haben zwar ziemlich genaue Vorstellungen davon, was sie von einer Infor-
mation erwarten, wissen jedoch nicht, wie zuverlassig die von ihnen geforderten Ele-
mente in den jeweiligen Informationen umgesetzt sind, bzw. ob sie Uberhaupt umge-
setzt sind. Die genannten Anforderungen von Patienten an Informationen sind in ihrer

Umsetzung durch die Patienten selbst nicht oder nur schwer nachprifbar.

Nach Erfahrung der Verfasserin befassen sich Patienten und Verbraucher derzeit noch

nicht oder nur selten mit Verfahren, Méglichkeiten und Aussagekraft zur Qualitatsbe-
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wertung von Informationen. Sie erwarten einfach, dass Informationen richtig sind und
ihren Anforderungen geniigen. Es muss daher mithilfe von Qualitatsinstrumente nach-
prufbar zu belegen sein, ob die genannten Patientenanforderungen tatséchlich erfillt

sind.
4.3 Instrumente zur Qualitdtsbewertung

Zielrichtungen der Qualitatsprifungen kénnen bestehen in:

m Schaffung von Transparenz

B Einhaltung von (Verhaltens)-Kodizes anhand festgelegter Kriterien
m  Filtermoglichkeit fur qualitativ hochwertige Informationen

B Einhaltung von Qualitatskriterien (Third Party Rating)

Umgesetzt werden kann die Bewertung der Qualitat von diskreten Informationen
bzw. ganzen Webangeboten durch die Anwendung von Qualitatsinstrumenten in
Form spezieller Fragebdgen. In den vergangenen Jahren wurden —insbesondere im
angloamerikanischen Sprachraum- verschiedene Ansétze zur Qualitatsbewertung

entwickelt [86, 87’ 88’ 89, 90 91’ 92’ 93’ 94’ 95, 96’ 91

], die zum einen die Bewertung und
Darlegung von Qualitatsaspekten medizinischer Laieninformationen, zum anderen
die Férderung und Verbreitung qualitativ guter Informationen im Internet zum Ziel
haben. Auch der Européische Rat hat die Problematik der Qualitdt medizinischer
Laieninformationen insbesondere im Internet zum Anlass genommen, um im Rah-
men der Initiative eEurope 2002 grundlegende Qualitatskriterien fir gesundheitsbe-
zogene Websites zu entwickeln [*']. Bis zum Jahr 2005 sollen die folgenden Anforde-
rungen erreicht werden: (1) freiwillige Einhaltung von Verhaltenskodizes, (2) Anlei-
tungstools fur die Benutzer von Qualitatskriterienkatalogen (z.B. DISCERN), (3) An-
wendung von Filtertools und (4) die Einfiihrung von Qualitats- und Zulassungssie-

geln.

Im Hinblick auf Qualitat und Qualitadtsbewertung medizinischer Laieninformationen im
Internet ist zwischen der Bewertung der Qualitat einzelner in sich abgeschlossener
Informationen im Internet, die vergleichbar sind mit Printmedien und der Bewertung
der Qualitat der Darstellung ganzer Webangebote einschlieBlich der dort veréffent-

lichten Einzelinformationen im Internet zu unterscheiden. Eine zeitlich begrenzte Zer-
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tifizierung medizinischer Internetangebote gibt es derzeit nur in den USA [*®]. Eine
Ubersicht (iber diese verschiedenen Qualitatsinitiativen zeigt Tabelle 8. Bei den hier
dargestellten Instrumenten und Verfahren der Qualitdtsbewertung handelt es sich um

solche, die vorrangig im deutschsprachigen Raum zur Anwendung kommen.

Tabelle 8: Qualitatssichernder Maf3nahmen im Internet

Beispiel

Selbstauskunft | Anbieter von Informationen ma- fors
zur Transparenz |chen Zielsetzungen, Hinter- \
N ) . . i
e grunde und Finanzierung deut hitp://www.afgis.de
= lich
Q.
& Transparenz Uber Funktionen | Suchmaschinen
|‘_E Freiwillige Ein-  |der Suchmaschine, Ranking, (in Planung)
haltung eines Hinweise zum Erzielen eines
Ehrenkodex guten Rankings, Service, Sank-
tionen bei Missbrauch
Anbieter von Informationen ge- Egg
Selbstauskunft ben ent.sprechend dem HON P
o £ | mit Uberprifung Code eine Selbstauskunft, de-
L 3 ren Richtigkeit von HON- http://www.hon.ch
= & Mitarbeitern Gberprift wird.
(W]
= C
= &
g3 Selbstauskunft 01 jaten dber Anbieter, An-
e (Level 1) mit 2- )
= : - .| gebot und Inhalte einer Inter-
stfiger Uberpru- . , dizinischen |
fung (Level 2 netselt.e mit medizinischen In- i .
formationen. http://medcircle.info
und 3)
S | Uberprifung der discern™)
o & | Einzelinformation
O £ |durch ein Team |Angaben zur Zuverlassigkeit http://www.discern.de
g "g von Health Pro- |der Information und der Qualitat
8 = |fessionals und | zu Behandlungsalternativen. angewandt in:
O N |Laien http://www.patienten-
L information.de

Quelle: eigene Darstellung

Die einzelnen Qualitatsinitiativen haben zwar unterschiedliche Anséatze und Zielrich-
tungen, verfugen jedoch Uber teilweise redundante ,Qualitatsbaisteine“. Die wichtigs-
ten Qualitatsbausteine einer medizinischer Laieninformation sind in Abbildung 6 dar-

gestellt.

43



Qualitatsbewertung medizinischer Laieninformationen im Internet

Abbildung 6: Qualitatsbausteine einer Patienteninformation

Inhalt
evidenzbasiert, richtig, aktuell, verlasslich (Autoren)
umfassend (Nutzen, Risiken, Alternativen), unabhangig

Darreichung
verstandlich, leicht navigierbar (Internet), zuganglich,
gut handhabbar, Sicherheit (Internet)

Servicekomponenten
weitere Hilfsangebote, elektronische Kommunikationsangebote

Quelle: eigene Darstellung
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4.3.1 Instrumente zur Darstellung der Transparenz medizinischer Webangebote

Die Schaffung von Transparenz Uber die Anbieter, ihre Ziele und Inhalte des Angebots
ist eine wichtige Hilfe fir medizinische Laien, um das Angebot als vertrauenswirdig
einschéatzen zu koénnen. Ein erster Schritt in Richtung Transparenz ist die Auskunft
dartber, wer Besitzer der betreffenden Domain ist und wer fir den Inhalt und die tech-
nische Umsetzung verantwortlich zeichnet. Diese Information kann man fir Domains
mit der Endung .de zum Beispiel Uber das Deutsche Network Information Center —
DENIC, im Internet unter www.denic.de erhalten. Nach Eingabe der betreffenden
Webadresse werden in einer ,Who-is“ Funktion die Adressen der Domaininhaber so-

wie des administrativen und technischen Ansprechpartners angezeigt (Abbildung 7).

[« » QB doaed HrIIALSR

Domain: patienten-information.de
Letzte Aktualisierung: 16.05.2002

Domaininhaber
Der Domaininhaber ist der Yertragspartner der DENIC und damit der an der Domain materiell Berechtigte,

AErztliche Zentralstelle Qualitaetssicherung
{(Gemeinsarne Einrichtung von Bundesaerztekammer
und Kassenaerztlicher Bundesvereinigung)
- Leitlinien-Clearingstelle -
Name und Adresse: agency for Quality in Medicine
- German Guidelines Clearinghouse -
Aachener Str, 233-237
D-50931 Koeln
Germany

Administrativer Ansprechpartner

Der adrinistrative ansprechpartner (admin-c) ist die vom Domaininhaber benannte natirliche Person, die als sein
Bevollmachtigter berechtigt und gegendber DENIC auch verpflichtet ist, sdmtliche die Domain betreffenden Angelegenheiten
verbindlich zu entscheiden,

Name: Guenter Cllenschlaeger
Kontakttyp: PERSON
Aerztliche Zentralstelle Qualitaetssicherun
Adresse: T S 25 aar ¢
PLZ: 50931
Stadt: Koeln
Land: GERMANT

Technischer Ansprechpartner, Zonenverwalter
Der technische Ansprechpartner (tech-c) betreut die Domain in technischer Hinsicht.
Der Zonenverwalter {zone-c) betreut die Mameserver der Domain,

Name: Joerg Zell
Kontakttyp: PERSON
Adresaes| O3 o 1 =
PLZ: 50354
Stadt: Huerth
Land: GERMANT
Telefon: +49 2233 94990 70 -

Abbildung 7: Auskunft Gber www.patienten-information.de

Weitere Mdglichkeiten, diese ,Who-is-Funktion“ zu nutzen, bieten die Internetangebote
www.domainbank.net, www.ripe.net/db/whois/whois.html, www.whois.com,

www.afilias.info/deutsch/info_whois_search_de oder www.mueller-
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websolution.de/whois/whois.php, um nur einige wenige Beispiel aus der Fulle der
Angebote anzufuhren. Diese Mdglichkeit ist jedoch in Verbindung mit den Internetsei-
ten nicht gekennzeichnet und der Nutzer muss wissen, wie der Anbieter auf diese Art

und Weise transparent gemacht werden kann.

Eine gute Umsetzung von Transparenz wére der geplante ,,Code of Conduct fur
Suchmaschinen® (Tabelle 9), der vor allem klarstellen soll, wie das Ranking bei den
gefundenen Ergebnismengen zustande kommt. Erfahrungsgeman verlassen sich
Nutzer auf die ersten gelisteten Fundstellen und interpretieren diese als am qualitativ
hochwertigsten. In Praxis kann das zwar, muss jedoch nicht den Tatsachen entspre-
chen. In welcher Form dieser Vorschlag in Zukunft zum Tragen kommt, ist derzeit

noch nicht klar, jedoch wére dese Initiative ausgesprochen begrifBenswert.

Tabelle 9: Eckpunkte eines Code of Conduct fir Suchmaschinen

Eckpunkte eines Code of Conduct fiir Suchmaschinen

Aufklarung Uber Funktion der Suchmaschine

Erlauterung der grundlegenden Kriterien des Rankings

Anleitung zur Webseitengestaltung (Zielpunkt: Ranking)

Sanktionen bei Manipulation

Transparenz Uber Anzeigeergebnisse

Hotline flr Nutzer und Anbieter von Websites

Schutz von Kindern und Jugendliche vor jugendgefédhrdenden Inhalten
Entfernung illegaler Seiten aus der Ergebnisliste

Sorgfaltiger Umgang mit Nutzerdaten

Etablierung eines Gultesiegels als Qualitdtsmarke fir Suchmaschinen
Quelle: Machill [51]

Bereits auf deutschen (und nur dort) Internetseiten anzutreffen ist fir Nutzer von Ge-
sundheitsinformationen das Logo des Aktionsforums Gesundheitsinformationssysteme
AFGIS. Die vom Bundesgesundheitsministerium geférderte Initiative AFGIS ist seit

2003 ein eingetragener Verein und hat nicht nur Transparenzkriterien definiert (Tabelle
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10), sondern macht diese auch per Mausklick von der betreffenden Website aus fur

den Nutzer verfugbar.

AFGIS ist ein Verbund von Organisationen, Unternehmen, Verbanden und anderen
juristischen Personen, die qualitadtsgesicherte Gesundheitsinformationen anbieten wol-
len, oder sich der Qualitatssicherung von Gesundheitsinformationen verpflichtet fuhlen.
Alle Mitglieder von AFGIS geben mithilfe dieser Transparenzkriterien Selbstauskunft

Uber ihr Internetangebot.

Tabelle 10: Transparenzkriterien von AFGIS
Transparenzkriterien fur medizinische Websites

Erklarungen zur Transparenz tber:

die Anbieter

Ziel, Zweck und angesprochene Zielgruppe(n) der Information
die Autoren und die Datenquellen der Informationen

die Aktualitat der Daten

Méglichkeit fir Rickmeldungen seitens der Nutzer

Verfahren der Qualitatssicherung

Trennung von Werbung und redaktionellem Beitrag

Finanzierung und Sponsoren

Kooperationen und Vernetzung
B Datenverwendung und Datenschutz

Quelle: www.afgis.de

Das Transparenzkennzeichen von AFGIS kann ein Nutzer dann auf seiner Internet-
seite anbringen, wenn der dem gemeinnutzigen Verein AFGIS beigetreten ist und per
Selbstauskunft die Transparenz Uber sein Angebot erklart hat. Wichtig fur die Inter-
pretation durch die Nutzer ist, dass das AFGIS-Logo auf den Informationsanbieter-
seiten ein aktives Logo sein muss. Das bedeutet: Der Klick auf dieses Logo muss
tatsachlich einen Link auf die Datenbank mit den Daten der erfassten Selbstauskunft
des Anbieters liefern. Fur den Nutzer wird das deutlich, indem sich ein separates
Browserfenster mit den entsprechenden Angaben 6ffnet (Abbildung 8). Ist dies nicht
der Fall, muss der Nutzer davon ausgehen, dass der jeweilige Anbieter dieses AF-
GIS-Logo zu unrecht auf seinen Seiten installiert hat. Dies ist mdglich, da man das
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Logo als Bild mit der rechten Maustaste aus dem Internet laden und danach auf der
eigenen Website anbringen kann.

Abbildung 8 : Das interaktive AFGIS-Logo

JL n B s B = G =1 7
I 3 afgis - Angaben zur Organisation - Microsoft Internet Explorer vun?: - |E||5|
| N

JDatEi Beatbeiten  Ansicht  Faworiten  Extras ¢ ’
Praktikabel ist der "12-

| emzurick - = - @ 24 | @isuchen ”“ L speichern %) Einardnen (5] Motieren Punkte Katalog" mit den

wichtigen Anregungen,
=t Gleichgesinnte zu suchen,
= sich Strategien zum
Waohlfilhlen zu entwerfen
und dies auch uber

c} Ein Service von afgés fir Qualitst und Transparenz
N9 von Gesundhaitsinformtionen im Intsrmst

. . L ' Ernsh d Sport
INKA - Informationsnetz fiir Krebspatienten und M e
AnQEhonge e. V. \ mit Kliniken und
\ Organisationen befindet
L B N sich im Anhang.
5 L
J J J_r Y
www.inkanet.de
Kontakt: fofos
Adresse: Postfach 50 07 45 = Partner im . - mModell
22707 Hamburg Transparenz fur
Telefon: (0 40) 38 61 53 63 Gesundheitsinformation.
Telefax: (040) 38615363
E-Mail: info@inkanet.de
URI: www inkanet.de
Reprdsentant im afgis: Anja Forbriger
Weitere Angaben zur Organisation: .
: . ) Sie Hilfe im
ﬂli_ig_a_lf_ﬂ_« Zielsetzung und Der Verein wurde gegrindet, um die Portalseite _|LI 02, Ein
l b t-Ratgeber Uber
[&] Fertig [ [ [ meemet | serivse
OUET RTEDS, Ud5 MITETEL, MRATET Informationen und den Austausch

und die Menschen darin. mit Menschen.

"INKanet bringt Licht in den Informationsdschungel und vernetzt erlebte
kKompetenz, denn Ihr seid nicht allein."

Quelle: www.inkanet.de

4.3.2 Beispiel fur geprifte Qualitdt medizinischer Webangebote

Die Health on the Net-Foundation - HON (ebenfalls ein gemeinnutzig tatiger Verein)
mit Sitz in der Schweiz ist eine internationale Organisation. Ziel des Qualitdtsmana-
gements dieser Organisation ist die freiwillige Selbstauskunft mit anschlieBender
Uberpriifung und Bestatigung der Uberpriifung durch die Berechtigung, das Logo von
HON auf der Website zu fuhren. Die Qualitatsprifung orientiert sich dabei am HON-
Code of Conduct (Tabelle 11). Das HON-Logo (vrgl. Abb. 9) ist auf medizinischen

Internetseiten weltweit anzutreffen.
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Die Vergabe erfolgt in der Form, dass der jeweilige Informationsanbieter eine Anmel-
dung seiner Seite vornimmt, bei der er die Mdglichkeit einer Selbstauskunft anhand
der 8 HON-Kriterien vornehmen und so Uberprufen kann, ob die Website die ent-
sprechenden Qualitatskriterien erfiillt. In einem 2. Schritt erfolgt die Uberpriifung der
vom Informationsanbieter gemachten Angaben durch das HON-Team. Ist eines oder
mehrere HON-Kriterien bei der Uberpriifung nicht erfilllt, erhalt der Informationsan-
bieter die Gelegenheit, sein Angebot entsprechend ,nachzubessern®. Sind alle Krite-
rien erfullt, ist der Informationsanbieter berechtigt, das mittlerweile international ak-
zeptierte HON-Logo auf seiner Seite zu fuhren. Der Klick auf das aktive Logo muss
ein separates Browserfenster 6ffnen, in dem die Erfullung der HON-Kriterien nach-
prufbar belegt wird (Abbildung 9).

Tabelle 11: Kernforderungen des HON-Code of Conduct

HON Code of Conduct (Kernforderungen)

B Ratschlage werden nur von medizinisch/gesundheitswissenschaftlich ge-
schulten und qualifizierten Fachleuten gegeben
Arzt-Patienten-Beziehung wird unterstutzt und keinesfalls ersetzt
Vertraulichkeit von Daten wird respektiert und garantiert

Angaben von Referenzen auf die Quelle oder HTML-Links

Angaben zu Aktualitat und Gultigkeit

Angaben werden durch ausgewogenen Beweise unterstitzt

Klare Gestaltung und Kontaktadressen

Sponsoren und Unterstltzer werden klar genannt

B Auf Werbung als Einnahmequelle wird klar hingewiesen

Quelle: www.hon.ch

Aber auch bei der Qualitdtskennzeichnung mithilfe der HON-Kriterien besteht die
Madoglichkeit des Missbrauchs. Es gibt Informationsanbieter, die das Logo als Bild aus
dem Netz laden und auf ihre eigene Seite stellen. Der Nutzer kann dies nur Gberpru-
fen, indem er darauf achtet, ob das Logo tatséchlich interaktiv ist (siehe Abbildungen
9 und 10).
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Abbildung 9: Das interaktive HON-Logo
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Quelle: www.patienten-information.de

Erflllt die Seite HON-Qualitatskriterien nicht mehr, wird das in der von HON gefiihr-

ten Datenbank vermerkt. Der Nutzer sieht diesen Eintrag jedoch nur, wenn er das

Logo auch tatsachlich anklickt (Abbildung 10).

Abbildung 10: Nicht mehr giltige Qualitatskennzeichnung
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Im Hinblick auf die Interpretation der Qualitdtskennzeichnung wird dem Laien einiges

abverlangt. Er muss nicht nur die Inhalte dieser Qualitatsinitiative kennen, sondern

dariiber hinaus auch beriicksichtigen, dass eine Uberpriifung der rechtméaBigen Ver-

wendung der Qualitatskennzeichnung erforderlich ist. Es gibt Hilfsmittel, wie zum

Beispiel das Angebot unter www.quackwatch.org, das solche Verletzungen kenntlich

macht und Seiten auflisten, die das HON-Logo zu Unrecht tragen (Abbildung 11).
Diese Angebote sind jedoch in der Bevdlkerung nicht oder kaum bekannt. Eine wei-

tere Hurde der Nutzung ist die Sprachbarriere, denn bei Quackwatch handelt es sich

um ein englischsprachiges Angebot.

Abbildung 11: Auflistung von Verletzungen des HON-Codes
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HONCcode Violators
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[O% KOl icriay o HONcode seal. The HONeode principles evolved from discussions with
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Ve apply for registration. IF accepted, it must subseqently comply with eight principles
envmerated in the HONcode. To check whether a se is actully registered, cck on the
"HONcode seal, which should be ked to a regitration status report on the HON site

When a noncornpliat sit i reported, HONcode offcals ask that the problemm be corrected or the seal be removed
and most sites comply. The HON Foundation also reviews Web sites and posts the resuls. However, s reviews of
sites providing unreliable information on "akernative® methods have been descriptive rather than critcal-and thus offer
lile or no guidance to Web browsers. In addiion, its search engne does not limit its searches to relable sites.

HON asks members of the Net community who consider a Website displaying the HONcode logo to be violating any
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such notices comply with them. Sites that display the HONcode can be located by placing the phrase “we subscribe to
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cases, they do not reference statements, but even ifthey did, they would stl volate Principles 4 and 5 becase they
advocate or promote invalid concepts. ofthese sites cont te information about based
methods, their information on "alternative” and "cornplementary” methods is overly promotional The bracketed date is
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e

Quelle: www.quackwatch.org

Ein weiteres Beispiel fiir Selbstauskunft mit anschlieBender Uberpriifung von Web-

seiten mit medizinischen Inhalten ist das von der EU geférderte MedCIRCLE Projekt.

Fir diese Art des Qualitdtsmanagements wurde ein spezielles Vokabular (HIDDEL-

Health Information Disclosure, Description and Evaluation Language) zur Erzeugung
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von Metadaten entwickelt. Fir die Qualitatssicherung des Informationsprozesses
sind 3 Stufen vorgesehen:

= Stufe 1 — Selbstauskunft mithilfe des standardisierten Vokabulars

= Stufe 2 — Uberpriifung der Korrektheit der Selbstauskunft durch Laien

= Stufe 3 — Uberpriifung der medizinischen Angemessenheit der Information

durch ausgewiesene Experten

Das Medcircle-Logo (wie in Tabelle 9 beschrieben) wurde beispielhaft bisher erst auf
den Internetseiten des Catalogue et Index des Sites Medicaux Francophones (CIS-
MeF) etabliert (Abbildung 12).

Auf der Basis des gesammelten Datenmaterials kénnen als ein nachster Schritt im
Verlauf des Projekts weitere Instrumente, wie beispielsweise intelligente Suchma-
schinen und Agenten entwickelt werden, mit denen — nach den Bedurfnissen der
Anwender — eigene Profile und Suchkriterien abgebildet werden kénnen, die die In-

formationssuche effektiver gestalten [*].

Abbildung 12: Medcircle Kriterien unter www.cismef.org
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4.3.3 Beispiel zur Qualitatsprufung diskreter Informationen

Die vorangestellten Beschreibungen befassten sich mit dem Qualitdtsmanagement
von ganzen Webauftritten zu medizinischen Themen fir die Zielgruppen der Health
Professionals und medizinischen Laien. Dariiber hinaus gibt es Instrumente, mit deren
Hilfe die Qualitat diskreter Informationen beschrieben und Uberprift werden kann. Das
wichtigste Beispiel hierfiir ist das DISCERN-Instrument ['®°] zur Beschreibung der me-
thodischen Qualitat einer medizinischen Laieninformationen, die der Entscheidungs-
findung dient (Tabelle 12).

Tabelle 12: DISCERN-KTriterien fiir gute Patienteninformationen

DISCERN Kriterien fiir gute Patienteninformationen
Ist die Publikation zuverlassig?

1. Sind die Ziele der Publikation klar?

2. Erreicht die Publikation ihre selbstgesteckten Ziele?

3. Ist die Publikation fur Sie bedeutsam?

4. Existieren klare Angaben zu den Informationsquellen, die zur Erstellung
der Publikation herangezogen wurden (neben dem Autor oder Hersteller)?
5. Ist klar angegeben, wann die Informationen, die in der Publikation ver-
wendet und wiedergegeben werden, erstellt wurden?

6. Ist die Publikation ausgewogen und unbeeinflusst geschrieben?

7. Enthalt die Publikation detaillierte Angaben Gber ergdnzende Hilfen und
Informationen?

8. AuBert sich die Publikation zu Bereichen, fiir die keine sicheren Informati-
onen vorliegen?

Wie gut ist die Qualitat der Information zu Behandlungsalternativen?
9. Beschreibt die Publikation die Wirkungsweise jedes Behandlungsverfah-
rens?

10. Beschreibt die Publikation den Nutzen jedes Behandlungsverfahrens?
11. Beschreibt die Publikation die Risiken jedes Behandlungsverfahrens?
12. Beschreibt die Publikation mégliche Folgen einer Nicht-Behandlung?
13. Beschreibt die Publikation, wie die Behandlungsverfahren die Lebens-
qualitat beeinflussen?

14. Ist klar dargestellt, dass mehr als ein mégliches Behandlungsverfahren
existieren kann?

15. Ist die Publikation eine Hilfe fir eine "partnerschaftliche Entscheidungs-
findung" (das sogenannte shared decision-making)?

Gesamtbewertung der Publikation
Quelle: www.discern.de

Bei der Uberpriifung von Einzelinformationen mithilfe des DISCERN-Instruments, wie
sie vom Arztlichen Zentrum fiir Qualitat in der Medizin in dessen internetbasierten
Patienteninformationsdienst www.patienten-information.de praktiziert wird, wird

das Ergebnis der Prifung in Zusammenhang mit dem Link auf die betreffende Infor-
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mation und dem Zugriff auf das vollsténdige Prufprotokoll verdffentlicht (Abbildung
13). Diese Vorgehensweise und der Umstand, dass die Prafung der Qualitat von In-
formationen zu Behandlungsalternativen gemeinsam mit Patienten des Patientenfo-
rums (siehe Kapitel 6) stattfindet, ist derzeit einmalig im deutschsprachigen Raum.
Abbildung 13: Bewertungsprotokoll einer gepriften Information
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Quelle: www.patienten-information.dfe/suchen.htmi

als Ansprechpartner fir Patienten
mit einer iKrebserkrankung.

4.3.4 Zusammenfassung Instrumente und Verfahren zur Qualitatsbewertung

Anbieter von Informationen achten zwar zunehmend darauf, Qualitdtsaspekte in die
Konzeption entsprechender Webangebote und Informationen einzubinden, jedoch
haben sich diese Bemihungen noch nicht allgemein und vor allem als selbstver-
standlich durchgesetzt. Die Informationsanbieter, die sich an der Qualitatsdarlegun-
gen ihrer medizinischen Internetangebote beteiligen, erhalten von jeweiligen Quali-
tatsinitiativen (HON; AFGIS) die Berechtigung, auf ihren Internetseiten ein aktives (!)
Symbol (Logo) zu veréffentlichen. Dieses fuhrt beim Anklicken auf die Bestatigung

der gemachten Angaben ['°"].
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Zielrichtungen und Inhalte verschiedener Méglichkeiten der Qualitadtsbewertung von
medizinischen Webseiten und Einzelinformationen sind derzeit nicht nur den Inter-
netnutzern, sondern auch den Anbietern der Webseiten noch nicht ausreichend be-
kannt. So wissen zum Beispiel nur Wenige, dass die nach erfolgter Aufnahme in den
Transparenzkriterienkatalog von AFGIS oder in die HON-Datenbank geprtfter Infor-
mationen vergebenen Logos aktiv sein mussen. Hier ist Aufklarungsarbeit bei Nut-

zern und Anbietern von medizinischen Laieninformationen dringend erforderlich!

4.4  Qualitdtseinschatzung durch medizinische Laien

Medizinische Laien im Sinne des ,Normal-Internetnutzers® nutzen bei der Einschéat-
zung der Qualitédt von Informationen andere Kriterien als Health Professionals oder
Qualitatsexperten. Die Teilnehmer einer Studie (Eysenbach 2002) gaben an, sich bei
der Einschatzung der Glaubwiirdigkeit einer medizinischen Internetseite nach den
Quellen, dem professionellem Design, einem wissenschaftlichen bzw. offiziellen

stouch®, der Sprache und dem einfachen Gebrauch zu richten.

Daruber hinaus beurteilen Verbraucher medizinische Websites nach Kriterien wie:
® Interpretation des Rankings von Suchmaschinen

m  Klick- oder Link-Popularitat®

B Verlasslichkeit der Anbieterexpertise

|

Entsprechenden Kennzeichnungen der Internetseiten

Interpretation des Rankings von Suchmaschinen

Die Ergebnislisten von Suchmaschinen werden von Patienten und Verbrauchern
haufig fehlinterpretiert. Das hangt sowohl mit den kognitiven Erfahrungen zusammen,
die Menschen im Verlauf ihres Lebens machen, als auch mit ihren Erwartungen.
Wenn jemand in einem Geschéft einen gelben Pullover verlangt, erwartet er nattrlich
auch, dass ihm verschiedene gelbe Pullover zur Auswahl vorgelegt werden. Das be-
deutet, dass eine Eingrenzung der Suchmenge auf das Bestverfligbare vorgenom-
men wurde. Das ist bei der Interpretation der Ergebnisse von Suchmaschinen ahn-
lich. Verbraucher erwarten, dass die erstangefihrten Fundstellen auch die qualitativ
hochwertigsten und zutreffendsten sind. Dies ist jedoch (zumindest derzeit noch)
nicht der Fall.
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,»Klick- oder Link-Popularitat*

Klick- bzw. Linkpopularitat impliziert die Aussage ,was sich viele ansehen, muss gut
und richtig sein®. Gegenseitige Verlinkungen sind aber kein Ausdruck hoher Qualitat
der entsprechenden Werbeangebote sondern in vielen Féallen eher eine Gefalligkeits-
leistung der Informationsanbieter untereinander. Uber Internetangebote wie zum Bei-
spiel www.linktausch.de kénnen entsprechende Partnerschaften eingegangen wer-
den, die zu einer starkeren Frequentierung von Internetseiten fihren, ohne dass dies

in irgendeinem Zusammenhang mit der Qualitat der betreffenden Seite steht.

Verlasslichkeit der Anbieterexpertise

Nach einer Studie der Boston Consulting Group ['%?] geben 80% der Befragten an,
dass Sie Vertrauen in die Angebote von Universitatskliniken haben und 72% der Be-
fragten vertrauen den von medizinischen Verbanden bereitgestellten Informationen.
Diesem Vertrauen werden derzeit die genannten Anbieter noch nicht gerecht, denn
gerade sie stellen Patienteninformationen in noch nicht ausreichender Weise zur
Verfugung. Zum Beispiel stellt die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medi-
zinischen Fachgesellschaften AWMF, die 151 Mitgliedsgesellschaften hat, zum Zeit-
punkt der Veroffentlichung dieser Arbeit erst 4 kurzgefasste Patienteninformationen

im Internet zur Verfigung ['%).

Abbildung 14: Vertrauen in Internetquellen

Welchen Quellen im Internet vertrauen Sie?

in %

Gruppe von
Universitatskliniken

Medizinische Verbande

Universitatsklinik

Gesetzliche
Krankenversicherung

Private
Krankenversicherung

Pharmaunternehmen

Kommerzielle Anbieter Quelle: BCG/DA

Quelle: Deutsches Arzteblatt [73]
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Abbildung 14 zeigt, wie grof3 das Vertrauen von Patienten in Fachexperten ist. Dies
ist ein Potenzial, dass genutzt werden kann und muss. Gerade Universitatsverbinde
und medizinische Verbande (Fachgesellschaften) sollten daher verstéarkt ihnr Augen-
merk auf qualitativ hochwertige Patienteninformationen richten, die in einer guten
didaktischen Form unter Berlcksichtigung der Qualitatsaspekte des Internet angebo-
ten werden. Eine Unterstutzung hierbei kbnnen entsprechende Anleitungen zur Er-

stellung von Informationen sein, die dieser Zielgruppe zur Verfugung gestellt werden.

Als verlasslich muss zwangslaufig vom Patienten auch das Informationsmaterial ein-
geschéatzt werden, das der Hausarzt im Wartezimmer auslegt, bzw. tUber das Internet

verbreitet. Untersuchungen ['%]

zeigen jedoch, dass 93% der Informationen in Bro-
schirenform, die Hausérzte an ihre Patienten weitergeben, von der pharmazeuti-
schen Industrie stammen. Das heif3t nicht, dass diese Informationen inhaltlich falsch
oder nicht verlasslich wéren, sie spiegeln aber Interessenlagen wieder und sind so-
mit nicht als unabhangig zu betrachten. Patienten, die auf den Homepages ihrer
Hausérzte nach Informationen suchen, werden oft abgeschreckt, oder enttauscht. Im
Ergebnis einer Studie des Instituts fur betriebswirtschaftliche Analysen, Beratung und

Strategie-Entwicklung Diisseldorf ['%°

] wurde nach einer Befragung von 1300
Internetnutzern ermittelt, dass 9 von 10 Praxishomepages die Erwartungen der

Patienten an eine Arzthomepage nicht erfillen.

Entsprechende Kennzeichnungen der Internetseiten

Von Patienten und Verbrauchern werden auch entsprechende Kennzeichnungen von
Internetangeboten als Qualitatsindikatoren interpretiert. Von Laien kann jedoch nicht
unterschieden werden, ob es sich bei diesen Kennzeichnungen um sogenannte
,Webawards“ (Abbildung 15), ,Besuchernoten® durch andere Verbraucher oder um
andere ,Qualitatslabel“ handelt, die im Ergebnis eines Qualitatsprufungstestes ver-

geben wurden.
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Abbildung 15: Beispiele fur Webawards medizinischer Interbetseiten

SFRING A7 i A 911 Web

Daily
Showcase
Featured | |B

[1{-.

4 ¥ - [Britannica
"’ﬁﬁ."‘ excellence  |internet Guide Award |

SFER!F«L}WF

Skeptic.net

TOP TEM
zpins | INDCLASS

Quelle: www.quackwatch.org/00AboutQuackwatch/Awards/awards.html

Obwohl es eine Reihe von Internetquellen mit evidenzbasierten Patienteninformatio-
nen gibt, sind medizinische Laien in den meisten Féllen darauf angewiesen, selbst
einzuschatzen, ob eine Information fir sie zutreffend und brauchbar ist oder nicht,
wobei die Brauchbarkeit und Eignung nicht automatisch mit Qualitat gleich gesetzt
werden kann. Unterstltzung finden Patienten hier durch die Bereitstellung von
Checklisten und Hilfsangeboten['%, '7]. Diese Checklisten sind im Internet frei ver-

fugbar und sollten auch (ausgedruckt) in Arztpraxen oder Kliniken ausgelegt werden.

Problematisch bei der geforderten Qualitédtseinschatzung durch Patienten und medi-
zinische Laien ist, dass diesen ein hohes Maf3 an Engagement abverlangt wird. Dar-
Uber hinaus missen Entscheidungen oft unter einem gewissen Zeitdruck getroffen

werden. Patienten brauchen daher neben diesen Checklisten zur eigenen Qualitats-
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bewertung unabhéngige, verldssliche und qualitativ hochwertige Informationen aus
werster Hand“, denn nur wenige Patienten sind bereit bzw. in der Lage dazu, den
Umweg Uber eine eigene Qualitdtsbewertung von ihnen im Internet recherchierter
Informationen zu gehen. Dennoch muss dem Verbraucher vermittelt werden, dass es

diese Moglichkeiten gibt und es von ihn fir Vorteil ist, sie auch zu nutzen.
4.5  Grenzen der Qualitatsbewertung

Die Bemiihungen um eine Qualitatseinschatzung und Qualitatsverbesserung medizi-
nischer Laieninformationen sto3en jedoch an Grenzen. Nach Meinung der Verfasse-
rin betrifft das die an den Prozessen der Informationsbereitstellung und Nutzung be-
teiligten Personen, die am Bewertungsprozess beteiligten Personen, die Instrumente,
die im Rahmen der Bewertung zum Einsatz kommen und natrlich die Dynamik die

mit der Er- und Uberarbeitung medizinischer Laieninformationen einhergeht.

Ist einmal ein System der Qualitdtsbewertung medizinischer Laieninformationen e-
tabliert und 6ffentlich gemacht, erwarten nicht nur die Nutzer, sondern auch die An-
bieter von Informationen zwangslaufig und véllig zu Recht, dass in einem absehba-
ren Zeitraum moglichst alle deutschsprachigen Patienteninformationen zu Behand-

lungsalternativen im Internet einer Qualitatsbewertung unterzogen werden.

Wenn man sich mit der Qualitadtsbewertung von Informationen befasst, wird schnell
deutlich, wo ihre Grenzen liegen. Viele Instrumente oder Verfahrenswege zur Quali-
tatsbewertung haben sich vermutlich deshalb nicht bewahrt, weil der Erwartungsdruck
an ihre Leistungsféahigkeit zu hoch war. Dartber hinaus gibt es unterschiedliche Ver-
fahren und Anséatze der Qualitatsbewertung mit unterschiedlichen Zielrichtungen.

Unterschiedliche Verfahren und Ansatze kdnnen sein:

m Uberpriifung der Qualitit von ganzen Webangeboten

m Uberpriifung der Qualitat von diskreten Informationen (auch als Bestandteil dieser
Webangebote)
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Diese Verfahren und Zielrichtungen der Qualitatsprifung sind von Laien nur sehr

schwer zu durchschauen. Alle diejenigen, die sich mit der Bewertung der Qualitat von

Informationen befassen, tun daher gut daran, ausdriicklich zu erklaren,

®  Welche Art von Qualitat sie mit ihren Instrumenten beschreiben (Webangebote
oder diskrete Informationen)

B Welche Qualitadtsbausteine (Komponenten) in die Qualitdtsbeschreibung einge-
schlossen sind, bzw.

®  Welche Ziele mit dieser Qualitdtsbeschreibung verfolgt werden sollen

Als Anforderungen an eine Qualitatsbewertung von Informationen lassen sich im Ideal-
fall die folgenden Forderungen ableiten:
m  Alle im Internet verfugbaren Informationen mussen bewertet werden
B Die Bewertung muss anhand eindeutig zu interpretierender und validierter In-
strumente erfolgen
Die Bewerter missen ausreichend qualifiziert sein
Die bewerteten Informationen mussen als solche fur den Nutzer kenntlich ge-
macht werden
B Qualitatskriterien fur medizinische Laieninformationen missen von allen Informa-

tionsanbietern akzeptiert und auch bertcksichtigt werden

Diese Idealforderungen kénnen mit den bestehenden Instrumenten, Verfahren und
Ressourcen nicht erflllt werden. Hier sind Grenzen gesetzt, die im folgenden be-

schrieben werden.

451 Ressourcen-Grenzen

Die Bewertung von Informationen ist mit einem Ressourcenaufwand (Zeit und Per-
sonal) verbunden. So ist zum Beispiel erfahrungsgeman zur Bewertung einer medi-
zinischen Laieninformation mit dem DISCERN Instrument (in Abhangigkeit vom In-
formationsumfang und der Einarbeitung des Bewerters) ein zeitlicher Aufwand von 1-
2 Stunden erforderlich. Bei der Flle an derartigen Informationen im Internet wird
schnell deutlich, dass nicht geniigend Ressourcen zur Verfigung stehen, alle diese

vorhandenen Informationen zu bewerten.
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Informationsbewertungen machen aber nur dann einen Sinn, wenn sie zeitnah und
aktuell sind. Es ist jedoch nicht mdglich, alle deutschsprachigen Informationen, die
der Entscheidungsfindung dienen, zu bewerten. So wiirde es zum Beispiel bei einer
quartalsweisen Uberpriifung von 100.000 Information mit einem Zeitaufwand von je

30 Minuten bedeuten, dass hierfiir ca. 100 Vollzeitkrafte nétig waren ! [°]

Es wird darlber hinaus derzeit von der Gesellschaft noch nicht als wertschépfend
angesehen, im Sinne einer Serviceleistung fur medizinische Laien, eine Qualitatsbe-
wertung von Informationen durch hauptamtlich tatige Experten in Kooperation mit
Patienten mit dem Ziel einer moglichst unabhangigen Bewertung vornehmen zu las-
sen. Initiativen zur Bewertung von medizinischen Laieninformationen werden derzeit

im Rahmen zeitlich finanzierter Projekte durchgefihrt, die kontinuierliche Fortfihrung

Uber den Foérderzeitraum hinaus ist derzeit nicht abgesichert.

452 Grenzen der Instrumente

Bei einer Bewertung einer medizinischen Laieninformation kann mit den derzeit vor-
handenen Instrumenten lediglich die methodische Qualitét beurteilt werden, es sei
denn, die Prifung erfolgt durch einen Experten auf dem jeweiligen Gebiet, der
Kenntnis von allen Daten (externen und internen Evidenzen) hat, die in eine solche
Information einflieBen missen. Ob eine Information auf neuesten gesicherten Er-
kenntnissen beruht (also evidenzbasiert ist) kann somit ad hoc nicht beurteilt werden.

Instrumente zur Qualitdtsbewertung medizinischer Laieninformationen, die dann
auch noch von medizinisch nicht vorgebildeten Laien verwendet werden sollen, mus-
sen sich auf ein bestimmtes und Uberschaubares Maf3 an Kriterien beschranken,
wobei darauf zu achten ist, dass diese Kriterien die wichtigsten Qualitats-Aspekte

einer medizinischen Laieninformation ['%

] abdecken.

Es gibt derzeit in Deutschland noch keinen ,Goldstandard“ dafir, wie viele einzelne
Kriterien diese Aspekte untersetzen sollten. Hier muss immer ein Kompromiss ge-
funden werden, die einzelnen Qualitatsaspekte so exakt wie nétig, aber auch so
Uberschaubar wie mdglich in entsprechende (auch von Laien!) abprifbare Kriterien

umzusetzen. Je exakter die Qualitatsaspekte durch entsprechende Kriterien unter-

61



Qualitatsbewertung medizinischer Laieninformationen im Internet

setzt werden, umso schwerer handhabbar und umso ausfuhrlicher und umfangrei-
cher wird das Instrument am Ende sein. Dies hat auch Auswirkungen auf die Akzep-
tanz sowohl bei denjenigen, die solche Qualitatsinstrumente anwenden als auch bei

jenen, die deren Ergebnisse zu interpretieren haben.

4.5.3 Dynamik der Informationsentwicklung

Die Bewertung einer Information kann immer nur eine Momentaufnahme sein ['*?].

Medizinische Laieninformationen unterliegen, ebenso wie arztliche Leitlinien, einem

Alterungsprozess. Eine Uberarbeitung macht sich immer dann erforderlich, wenn:

B neue wissenschaftliche Erkenntnisse vorliegen, die auf der Basis einer gesi-
cherten Datenlage den Nutzen einer (neuen) Therapie oder anderen MaBnah-
me belegen oder widerlegen

B Hinweise vorliegen, dass bisher gebrauchliche Therapieformen (Lang-
zeit)Schaden verursachen. Als Beispiel ist hier die Hormontherapie bei Frauen
in den Wechseljahren zu nennen [''°]

®  Die Publikation ein bestimmtes ,Haltbarkeitsdatum® tiberschritten hat. Es gibt
jedoch derzeit noch keinen Standard, der die maximale Geltungsdauer einer
Patienteninformation festlegt. FUr arztliche Leitlinien wird ein Aktualisierungsin-

tervall von 5 Jahren empfohlen ['']

Da sich die Lage der den Informationen zugrunde liegenden Daten dynamisch &n-
dert, muss auch eine erneute Bewertung der betreffenden (geénderten) Information
erfolgen. Einrichtungen wie die American Accreditation Health Care Commission
URAC ['"4] erteilen daher ein zeitlich limitiertes ,Zertifikat. Bisher gibt es noch keine
allgemein giltigen Regeln, in welchen Absténden eine erneute Uberpriifung und Be-
wertung der Information erfolgen muss. Neben der zeitnahen und aktuellen Bewer-
tung ist es auch erforderlich, dass Gber einen gewissen Zeitraum nicht geénderte
Informationen regelmanig hinsichtlich ihrer Aktualitat Gberprift werden missen. Dies
erfordert einen sehr hohen Aufwand der ehrenamtlich nicht zu leisten ist. Daher kann

in den USA kann die Zertifizierung einer Website bis zu 8000 Dollar kosten [''%].
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454 Bewerterbias

Jede Person, gleich ob es sich um einen Health Professional, einen von der jeweiligen
Erkrankung betroffenen oder nichtbetroffenen Verbraucher handelt, bringt in die Be-
wertung der Qualitat einer Information einen unterschiedlichen Wissensstand, unter-
schiedliche Sichtweisen, Erfahrungen und auch Anspriche ein. Dabei unterscheiden
sich nicht nur die Gruppen medizinisch vorgebildeter und medizinisch nichtvorgebilde-
ter Personen. Auch innerhalb der einzelnen Gruppen gibt es Differenzen. Es wird zum
Beispiel von einer qualitativ guten Patienteninformation gefordert, dass sie keine
Fachausdriicke enthélt (bzw. zumindest ein Glossar). Diese Anforderung wird nicht
von allen Patienten gestellt. Wahrend manche Patienten die medizinische Fachspra-

che als irrefilhrend und wenig unterstiitzend empfinden ['**

115
]

], fuhlen sich andere erst
hierdurch richtig ernst genommen mit ihrer Erkrankung [ °]. Die Bewertung der Frage
nach der Verstandlichkeit wirde in diesem Fall unterschiedlich ausfallen. Qualitatska-
tegorien werden von unterschiedlichen Bewertern unterschiedlich gewichtet (siehe da-

zu Kapitel 7).
4.5.5 Subijektivitat des Informationsbedarfs

Jede Erkrankung stellt fir den einzelnen Patienten eine ganz spezifische Situation dar,
die auch mit dem Bedurfnis nach spezifischen Informationen verbunden ist. Wenn zum
Beispiel ein solcher spezifischer Informationsbedarf (siehe auch Kapitel 3.2) eines Pa-
tienten nicht befriedigt wird, wird dieser zwangslaufig die entsprechende Information
als unbrauchbar einschéatzen, egal wie gut sie inhaltlich auch immer sein mag. Die
Meinung von Bewerter und Informationsnutzer im Hinblick auf die Informationsqualitat

wird in diesem Fall mit Sicherheit differieren.

4 5.6 Unterschiedliche Sichtweisen von Health Professionals und Patienten

Es ist bekannt, dass Health Professionals und Patienten den Umfang und die Qualitat
des krankheitsbezogenen Informationsaustausches unterschiedlich bewerten. In einer
Studie der Bertelsmann-Stiftung [''®] wird die unterschiedliche Wahrnehmung der In-
formationsweitergabe im Arzt-Patienten-Gesprach durch Arzte und Patienten unter-

sucht. Unterschiedliche Sichtweisen von Health Professionals und Patienten gelten
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nicht nur fur den Prozess der Informationsvermittlung selbst, sondern mussen auch im
Rahmen der Qualitatsbewertung und —Darlegung von Informationen berucksichtigt

werden.

Far Health Professionals wichtige Qualitatsaspekte wie z.B. die Angabe der Autoren-

schaft, oder die der Publikation zugrunde liegenden Quellen werden von Patienten

nicht mit der gleichen Wichtigkeit im Vergleich zur Aktualitat gesehen [''7].

4.6  Qualitdtsmanagement im Lebenszyklus einer Patienteninformation

Eine Qualitatsbewertung von medizinischen Laieninformationen ist zu verschiedenen

Zeitpunkten ihres ,Lebenszyklus™ mdglich und sinnvoll (Tabelle 13).

Tabelle 13: Lebenszyklusphase der Qualitdtsbewertung von Informationen

1 Wahrend des Entste- Erfassung moglichst vieler inhaltlicher Aspekte
hungsprozesses der Infor-
mation

[ |
m  Korrekte formale Umsetzung
2 Direkt nach Fertigstellung ™ Prifung auf Vollstandigkeit
aber noch vor Veréffentli- -
chung
3 Nach Veroffentlichung der =

Information

Eignungstest flr die Praxis

Empfehlung als zuverlassige Entscheidungshilfe

Quelle: eigene Darstellung

Die Beteiligung an der Bewertung wéhrend der Lebenszyklusphase 1 und 2 durch Lai-
en ist relativ leicht umzusetzen und birgt wenig Probleme. Wéhrend dieser Phasen
geht es hauptséachlich darum, individuelle Sichtweisen, die dem persénlichen Erfah-
rungsschatz der Patienten mit ihrer Erkrankung entspringen, in das Qualitdtsmanage-
ment der zu erstellenden medizinischen Laieninformation einzubringen. Die Ruckmel-
dung dieser Sichtweisen an die Informationsanbieter sollte allerdings in einer standar-
disierten Form erfolgen, die sich an den Qualitatskriterien fur gute Patienteninformatio-

nen orientiert.

Die Beteiligung von medizinischen Laien an der Bewertung von Informationen der Le-
benszyklusphase 3 einer medizinischen Laieninformationen hingegen ist wesentlich

problematischer. Hier geht es darum, ein ,Urteil“ Gber die Qualitat der betreffenden
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Information abzugeben. Dieses Urteil hangt zum einen von der Objektivitat und An-
wenderunabhéngigkeit des verwendeten Prifinstruments ab, zum anderen von der

Sichtweise und individuellen Erfahrung des Laienbewerters.

Ein wichtiger Beitrag fur das Qualititsmanagement medizinischer Laieninformationen
unter Beteiligung von Patienten wére es, wenn die Uberpriifungen wahrend der einzel-
nen Phasen des Lebenszyklus einer medizinischen Laieninformationen gesetzlich oder

normativ vorgeschrieben wéaren.

4.7 Diskussion zum Qualitatssiegel fur geprifte Informationen

Flr medizinische Laieninformationen wird von verschiedenen Stellen, hauptséchlich
aber von Vertretern der Selbsthilfe und Verbraucherverbanden ein Qualitatssiegel ge-
fordert. Laut Definition wird durch ein Qualitatssiegel (Gutesiegel) bescheinigt, dass die
Vereinbarkeit eines Produkts mit den fir dieses Produkt bestehenden Vorschriften

8], Das Giltesiegel ware dann ein

nach einem férmlichen Verfahren Uberpraft wurde [
Garant daflir, dass alle Qualitatsaspekte einer Information fir Patienten zufriedenstel-

lend erflllt sind.

Entsprechend diesen Forderungen bewegten sich auch die Bemihungen der ver-
schiedenen Qualitatsinstrumente. Je detaillierter sie die Wirklichkeit abzubilden ver-
suchten, umso objektiver aber auch ausfihrlicher und komplizierter werden sie. Diese
detaillierte Abbildung der Qualitéatskriterien macht jedoch einen Sinn, denn die Frage,
ob eine Information verstéandlich ist, wird sicher von 10 Personen ganz unterschiedlich
beantwortet. Werden aber, wie zum Beispiel im Instrument MedCIRCLE, ganz detail-
lierte Sachverhalte abgefragt, objektivieren sich auch die Antworten. Die Frage nach
der Verstandlichkeit einer Information wird in MedCIRCLE wie folgt abgebildet (Tabelle
14):
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Tabelle 14: MedCIRCLE-Kriterien zur Verstandlichkeit einer Information

MedCIRCLE-Kriterien zur Verstandlichkeit einer Information

und verstandlich geschrieben und prasentiert?

Auf welchem Leseniveau (Flesch-Reading-Score) befindet sich die Ressource?
Auf welchem Leseniveau (Flesch-Kinkaid-Reading-Level) befindet sich die
Ressource?

Auf welchem Leseniveau (Fry-Readbility-Graph) befindet sich die Ressource?
Auf welchem Leseniveau (Gunning-Fog-Index) befindet sich die Ressource?
Auf welchem Leseniveau (McLaughlin-Smog-Grading-Formula) befindet sich die
Ressource?

Quelle: www.medcircle.info

Diese Art der Kriterienobjektivitat hat jedoch auch Nachteile. Der Kreis derjenigen, die
solch komplizierte Fragen beantworten oder gar interpretieren kbnnen, schrankt sich
damit ein. Eine Bewertung, die ganz detailliert jeden Sachverhalt abfragt, braucht ein
Expertenteam von Medizinern mit guten Kenntnissen der evidenzbasierten Medizin,
Kommunikationswissenschaftlern, Medienwissenschaftlern, Informatikern, Rechtsge-
lehrten und Patienten. Dies wirde durchaus Sinn machen, denn dann kann am Ende
ein Gltesiegel vergeben werden, das eine weitestgehend objektive Grundlage hat. Es
gibt jedoch derzeit in Deutschland kein Team aus den oben genannten Experten, dass
sich taglich mit der Bewertung und Zertifizierung medizinischer Laieninformationen

beschéaftigt.

Die Qualitatsbewertung medizinischer Laieninformationen steckt hier in einem Dilem-
ma. lhre Zielgruppe sind Patienten und Verbraucher, deshalb mussen sie auch Erwar-
tungen und Vorstellungen von Verbrauchern beinhalten, sonst werden sie nicht akzep-
tiert. Sie missen verstandlich und einfach geschrieben sein und auch Sachverhalte,
mit denen schon Arzte Milhen haben, wie zum Beispiel die Kommunikation von Risi-
ken und Nutzenkennziffern, vermitteln. Das Ideal wéare eine Mischung aus beiden. Die
komplette fachliche Expertise aller notwendigen Experten kann in einer Patientenin-
formation nicht untergebracht werden und nur die Patientensicht darzustellen, wére
ebenfalls zu durftig. Die Losung des Problems besteht in einer gesunden Mischung

aus beidem (siehe Abbildung 16). Wahrend in eine Leitlinie das gesamte Expertenwis-
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sen einflieBen musste (gefullte Flache) sollten in einer medizinischen Laieninformation
die fur eine Entscheidungsfindung wesentlichen Sachverhalte des Expertenwissens
kombiniert mit den Erfahrungen und Fragen der von der Erkrankung betroffenen medi-

zinischen Laien berucksichtigt werden (schraffierte Flache).

Abbildung 16: Informationen als Mischung aus Experten- und Patientenwissen

Expertenwissen
Patientenwissen

Quelle: eigene Darstellung

Zu erreichen ist die fur eine medizinische Laieninformation geforderte Kombination aus
Experten- und Patientenwissen unter anderem durch eine ,,Professionalisierung” von
Patienten (die ohnehin meist Experten in eigener Sache sind) mithilfe spezieller Schu-
lungen und durch die Bereitschaft der Health Professionals, mit Patienten zusammen

zu arbeiten und deren Sichtweisen zu bericksichtigen.

Die Qualitatsbewertung von Informationen durch medizinische Laien ist daher kein
endguiltiger ,Info-TUV*, da sich auf beiden Seiten (Informationsanbieter und Verbrau-
cher) Lernende befinden, die gemeinsam ein Produkt (Information) verbessern und in
einem dynamischen Prozess auf eine ,hdhere Stufe” der Qualitat bringen. Das schlief3t
naturlich nicht aus, dass die erreichte Qualitatsstufe auch durch eine entsprechende
Qualitatskennzeichnung im Sinne eines der durchgefiihrten QualitdtsmaBnahme adéa-
quaten ,Qualitatssiegels” belegt werden kann und auch sollte. Es handelt sich in die-
sem Fall um die Kennzeichnung der erreichten Struktur- und Prozessqualitat eines

Informationserstellungsprozesses.
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Die Beteiligung an qualitatssichernden MafBnahmen bei der Erstellung und Aktualisie-
rung medizinischer Laieninformationen stellt ein Qualitatskriterium an sich dar. Denn
nur wer bereit ist, seine eigenen Prozesse kritisch zu durchdringen, hat auch mehr

Qualitat zum Ziel.

Eine regelrechte Zertifizierung von Informationen muss fiir alle deutschsprachigen In-
formationen gelten, die Alternativen darstellen und kann erst umgesetzt werden, wenn
es:
B einen deutschlandweiten konsentierten und anerkannten Qualitatsstandard fir me-
dizinische Laieninformationen (die der Entscheidungsfindung dienen) gibt,
der fur alle Informationsanbieter verbindlich ist,
ausreichend gut geschultes Personal fur diese Aufgabe zur Verfugung steht,

das regelfinanziert ist.

Eine Zertifizierung mit Gitesiegelvergabe kdénnten nur entsprechend geschulte Perso-

nen vornehmen. Bisher gibt es diese Schulungen noch nicht.
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Kapitel 5

5 Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen

5.1 Patientenbeteiligung — Begriffsbestimmung

Unter dem Begriff "Patientenbeteiligung" werden Anséatze verstanden, das Gesund-
heitswesen stéarker an den Bedurfnissen der Blrger und Patienten zu orientieren,
ihre Beteiligungschancen zu erhdhen und ihre Stellung grundsétzlich zu starken. Sie
sollen aktiv das Gesundheitssystem mitgestalten kénnen. Zu unterscheiden sind in-
dividuelle und kollektive Rechte. Die individuellen Patientenrechte sind in Deutsch-
land gut ausgestaltet, etwa das Recht auf freie Arztwahl und Aufklarung. Defizite be-
stehen bei den kollektiven Rechten, die eine institutionalisierte Beteiligung von Pati-

entenvertretern regeln [''9].

Nach Ansicht von Gesundheitsexperten kann eine Patientenbeteiligung nach ver-
schiedenen Modellen organisiert werden:

®  Verfahrensbeteiligung (z.B. Anhérung, Stellungnahme)

m  Beratungsbeteiligung

m  Entscheidungsbeteiligung (z.B. Mitentscheidungs- oder Zustimmungsrechte)

Im angelsachsischen Raum wird Patientenbeteiligung wie folgt definiert: ,Consumer
participation is the process of involving consumers in decision-making about their own
health care, health service planning, policy development, setting priorities and address-

ing quality issues in the delivery of health services” ['%°

]. Der Erfahrungsschatz von
Patienten wird damit als ein Potenzial zur Qualitatsentwicklung und Effizienzsteigerung

im Gesundheitswesen angesehen.

Um die Patientenbeteiligung im deutschen Gesundheitssystem umsetzen zu kénnen

bedarf es:

®  Der Schaffung gesundheitspolitischer Voraussetzungen. Diese sind durch
die seit Januar 2004 geltende Gesundheitsreform durch die Festschreibung von
mehr Beteiligungsrechten flr Patientenverbande und die Einrichtung einer Pati-
entenbeauftragten gegeben (http://www.die-

gesundheitsreform.de/reform/mitsprache/index.html)

69



Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen

®  Der Transparenz Uber Gesundheits-Gesetzgebung , Versorgungsstrukturen,
Medizinische Produkte und Dienstleistungen, Rechte und Beschwerdemanage-
ment sowie Uber alle Informationen, die fur den Behandlungsprozess relevant

sind (Leitlinien, Studien, Patienteninformationen etc.).

B  Der Anerkennung der unterschiedlichen Rollen des Patienten in der Arzt-
Patienten-Interaktion und in der Interaktion von Patient und Gesundheits-
system. Der Patient ist in erster Linie ein ,Leidender®, der als ,Kunde“ (seiner
Versicherung) berechtigte Anspriiche vom Gesundheitssystem flr seine individu-
elle Behandlung und fur die Verbesserung der Behandlung eines gleich betroffe-
nen Patientenkollektivs einfordern kann und so als Experte in eigener Sache zum

Ko-produzenten seiner Gesundheit wird.

®  Der Bereitschaft von Patienten und Patientenvertretern zur Ubernahme von
Verantwortung nicht nur fir die eigene Gesundheit sondern auch fur de Ge-
sundheit bzw. die Qualitatsverbesserung der Behandlung und Betreuung ande-

rer, von der gleichen Erkrankung betroffenen Patienten.

m  Der Akzeptanz der Patientenbeteiligung durch die Health Professionals —
sowohl auf der individuellen Ebene (im Rahmen der gemeinsamen Entscheidun-
gen von Arzt und Patient) als auch auf der kollektiven Ebene (Anhérung als Ex-

perten im gemeinsamen Bundesausschuss).

5.2  Ebenen der Patientenbeteiligung

Die Moglichkeiten einer Patientenbeteiligung im deutschen Gesundheitswesen beste-
hen in individueller und kollektiver Form (Tabelle 15) und auf verschiedenen Ebenen:
B Gesundheitspolitische Ebene

M Systemebene

B Umsetzungsebene

B Ebene der Arzt-Patienten-Interaktion
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Tabelle 15: Individuelle und kollektive Patientenbeteiligung

Art der Patienten-
beteiligung

Kollektive Beteiligung von Patientenvertretern bei Gutachterkommissio-
Patientenbeteiligung nen und Schlichtungsstellen

Beteiligung von Patientenvertretern bei den Entscheidungen
der nach Landesrecht gebildeten Ethik Kommissionen

Beteiligung von Patientenvertretern an der Erarbeitung von
Richtlinien des Bundesausschusses der Arzte und Kranken-
kassen nach SGB V

Institutionalisierung von Patientenfiirsprechern
Individuelle Teilnahme an Patientenbefragungen

Patientenbeteiligung Beteiligung von Patienten an der medizinischen Ausbildung
und Patientenschulungen

Patientenaufklarung mit Unterstitzung von Patienten

Beteiligung von Patienten an medizinisch-wissenschaftlichen
Kongressen

Beteiligung von Patienten an wissenschaftlichen Projekten
Beteiligung von Patienten an der Erstellung arztlicher Leitlinien

Beteiligung von Patienten am Qualitdtsmanagement medizini-
scher Laieninformationen

Quelle: eigene Darstellung

Kollektive Patientenbeteiligung ist hauptséchlich darauf gerichtet, die Interessen
eines Patientenkollektivs zu vertreten, um dessen gesundheitliche, soziale und recht-
liche Situation zu verbessern. Selbst wenn bei der kollektiven Patientenbeteiligung
durch eine Einzelperson eine Vertreterfunktion wahrgenommen wird, kann diese in
der Regel nicht individuell entscheiden, sondern muss die Interessen des betroffenen

Personenkreises vertreten.

Kollektive Patientenbeteiligung findet vornehmlich auf gesundheitspolitischer Ebene

statt. Als Mdglichkeiten einer Beteiligung wurden durch die Arbeitsgruppe Patienten-

rechte ['?"] definiert

B Beteiligung von Patientenvertretern bei Gutachterkommissionen und Schlich-
tungsstellen

B Beteiligung von Patientenvertretern bei den Entscheidungen der nach Landes-
recht gebildeten Ethik Kommissionen

B Beteiligung von Patientenvertretern an der Erarbeitung von Richtlinien des Bun-
desausschusses der Arzte und Krankenkassen nach SGB V

B Institutionalisierung von Patientenflrsprechern
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Die wichtigsten Vertreterformen flr Patienten stellen derzeit Selbsthilfeverb&nde (Or-
ganisationen und Gruppen) dar. Diese haben es sich nicht nur zur Aufgabe gemacht,
Betroffene aufzuklaren und die Offentlichkeit fiir das jeweilige Thema zu sensibilisie-
ren, sondern auch und gerade gesundheits- und sozialpolitisches Engagement aus-

zuUben.

Individuelle Patientenbeteiligung ist darauf ausgerichtet, die individuelle Situation zu
verbessern, oder aber aus individueller Sicht auf die Veranderung (Verbesserung) der
Situation eines gleich betroffenen Personenkreises hinzuwirken. Anders als bei der
kollektiven Patientenbeteiligung, die vor Beteiligung einen Konsens des gesamten Kol-
lektivs erfordert, kann bei einer individuellen Patientenbeteiligung auch die individuelle
Sicht des Patienten ohne Konsens mit gleich Betroffenen einflieBen. Patientenmeinun-
gen sollten daher bei der Bestimmung von Qualitatsstandards und bei MaBnahmen zur

Qualitatssicherung beriicksichtigt werden ['22

] Individuelle Patienteneinbeziehung

kann in unterschiedlicher Form erfolgen und bringt eine Veranderung im Gesundheits-
wesen mit sich, jedoch liegt bisher noch keine Evidenz vor, wie die tatséachlichen Effek-
te der Einbeziehung sind. Das bedeutet nicht, dass es keine Effekte gibt, sie sind blof3

derzeit noch nicht dokumentiert ['?%].

5.2.1. Patientenbeteiligung auf gesundheitspolitischer Ebene

In die Gesundheitsgesetzgebung kénnen sich Patienten oder Patientenvertreter nicht
direkt einbringen. Jedoch wird ab Januar 2004 durch die Bundesregierung die Stelle
einer Patientenbeauftragten geschaffen, die als Ansprechpartnerin fir die Belange der
Patienten und Patientenvertreter fungiert. Inre Aufgabe ist in erster Linie die Sicherstel-
lung der Belange von Patienten und Patientenvertretern hinsichtlich ihrer Beratungs-

und Informationsrechte.
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5.2.2. Patientenbeteiligung auf Systemebene

Die Beteiligung von Patienten auf Systemebene erfolgt ebenfalls in kollektiver Form.
Als Beispiele sind hier anzufiihren das gesetzlich geregelte Mitberatungsrecht im
Gemeinsamen Bundesausschuss und die Patientenbeteiligung Uber das Patientenfo-

rum bei der Bundesarztekammer.

Die Beteiligung von Patientenvertretern im Gemeinsamer Bundesausschuss —

in Form eines Mitberatungsrechts ist eine Méglichkeit der Patienteneinbeziehung auf
Gesundheitssystemebene. Im Mittelpunkt der neuen Aufgaben des Gemeinsamen
Bundesausschusses in seinen unterschiedlichen Besetzungen stehen vor allem Auf-
gaben zur Qualitatssicherung. AuBerdem hat der Gesetzgeber den Gemeinsamen
Bundesausschuss mit einer generellen Kompetenz zum Ausschluss oder zur Ein-
schrankung von Leistungen (Konkretisierung des Leistungskatalogs der GKV) aus-
gestattet. Er kann Leistungen oder MalB3nahmen einschréanken oder ausschlieBen,
wenn nach dem allgemeinen Stand der medizinischen Erkenntnisse der diagnosti-
sche oder therapeutische Nutzen, die medizinische Notwendigkeit oder die Wirt-
schaftlichkeit nicht nachgewiesen sind. Derzeit wurde ein Pool von 18 Patientenver-
treten gebildet, von denen 9 als Vertreter bereitstehen. In den Unterausschissen ist
die Patientenseite mit 5 Vertretern prasent (3 stdndige und 2 themenbezogene Ver-

treter) ['24, '%9].

Eine weitere Méglichkeit der Patienteneinbeziehung auf Systemebene stellt das Pa-
tientenforum bei der Bundeséarztekammer dar ['%°]. Das Patientenforum tragt seit
2000 durch die Vermittlung von Informationen und Anliegen zwischen Arzteschaft
und Patientenselbsthilfe dazu bei, Patientenrechte in die Praxis umzusetzen.
Zugleich versteht es sich als ein Forum gemeinsamen Handelns. Zu den Vertretern
der gesundheitsbezogenen Patientenselbsthilfe zéhlen die Bundesarbeitsgemein-
schaft Hilfe fur Behinderte e.V. (BAGH), das Forum chronisch Kranker und behinder-
ter Menschen als Zusammenschluss von Mitgliedsverbanden des Paritéatischen
Wohlfahrtsverbandes Gesamtverband e.V. (DPWYV) und die Deutsche Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG). Die wichtigste Aufgabe des Patien-
tenforums besteht im gegenseitige Austausch und in der Schaffung von Transpa-
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renz. Es ist somit eine wertvolle Ergdnzung anderer Strukturen, in denen Patienten-
vertreter eingebunden sind. Aktuelle Schwerpunktaufgaben des Patientenforums
sind:

B Anliegen, Aufgaben und Strukturen der beteiligten Organisationen gegenseitig
transparent zu machen, indem sich zum Beispiel Organisationen oder Einrich-
tungen vorstellen oder Arbeitsstrukturen erldutert und diskutiert werden;

®  Einbeziehung von Patientenvertretern in Entscheidungsprozesse des Gesund-
heitswesens zu férdern, indem die Vertreter der Selbsthilfe die Mdglichkeit er-
halten, ihre Einschatzungen bei der Vorbereitung von Entscheidungen des Bun-
desausschusses der Arzte und Krankenkassen einzubringen;

m  Versorgungsstandards und -formen patientenorientiert weiterzuentwickeln, in-
dem zum Beispiel die Entwicklung des Fallpauschalensystems fur Akutkranken-
hauser oder die Einflhrung von Disease-Management-Programmen erlautert,
diskutiert und insbesondere aus der Sicht chronisch kranker und behinderter
Menschen gepruft wird;

®  Qualitatsgeprifte Patienteninformationen zu erreichen, indem im Rahmen des
AZQ (Arztliches Zentrum fir Qualitét in der Medizin) behandlungswichtige Pati-
enteninformationen einer gemeinsamen neutralen Bewertung unterzogen wer-
den;

m  Auf geeignete Rahmenbedingungen flir gute Beziehungen zwischen Patienten

und Arzten hinzuwirken.

5.2.3. Patientenbeteiligung auf Umsetzungsebene

Patientenbeteiligung auf Umsetzungsebene bedeutet die Einbeziehung individueller
Patienten in das Qualititsmanagement von Prozesse und Ablaufen im Gesundheits-

system. Méglichkeiten einer Beteiligung oder Einbeziehung sind hier vielfaltig.

® Teilnahme an Patientenbefragungen
Eine Mdglichkeit der individuellen Patienteneinbeziehung stellen (teilweise stan-
dardisierte) Patientenbefragungen dar. Diese kénnen unterschiedliche Zielsetzun-
gen haben wie (1) die Optimierung von diagnostischen und therapeutischen Vor-
gehensweisen fur Patienten und Patientenkollektive mit der gleichen Erkrankung

74



Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen

(z.B. Lebensqualitatserfassung), (2) die Optimierung versorgungsinterner Ablaufe
(Messung der Zufriedenheit mit Versorgungsleistungen), (3) Bedarfsanalysen oder
(4) Darstellung individueller Sichtweisen auf die Einflussnahme auf die Entwicklung
des Gesundheitssystems. Je nach Zielrichtung der Befragung erfolgt eine mehr
oder weniger individualisierte Auswertung. So ist fur die Optimierung von diagnosti-
schen und therapeutischen Vorgehensweisen auch jede Einzelmeinung von starker
Gewichtung, bei Befragungen zum Zwecke der Einflussnahme auf die Entwicklung
des Gesundheitssystems ist die aus individuellen Einzelstatements gebildete kol-

lektive Meinung innerhalb einer Gruppe (Patienten/Verbraucher) von Bedeutung.

Beteiligung von Patienten an der medizinischen Ausbildung und an Patien-
tenschulungen

Es gibt von Patienten durchgefiihrte Schulungen, die sich sowohl an medizinisch
Auszubildende ['?7, 128, als auch an Patienten richten ['?°, '*°]. Im Rahmen der
medizinischen Ausbildung stellen Patienten eine wertvolle Ressource dar, was z.B.
die Verbesserung von Diagnosegesprachen und kommunikative Fahigkeiten und

die Schaffung einer Vertrauensbasis zwischen Arzt und Patient anbelangt.

Werden Patienten als ,Gleich-Betroffene“ im Rahmen von Schulungen und Aufkla-
rungen anderer Patienten eingesetzt, kann eine effektivere Vermittlung des erfor-
derlichen Wissens erfolgen, da nicht nur Sachwissen vermittelt wird, sondern auch
Erfahrungen beim Umgang mit der Erkrankung und deren Therapie, sowie Bewalti-
gungshilfen.

Auch in der unabhangigen Patientenberatung engagieren sich verstarkt Patienten-
verbénde, die durch ihre Mitglieder individuelle Beratungsleistungen anbieten. In
einer Trenderhebung zur Zukunft der Patientenberatung, die die Universitat Biele-
feld durchgefiihrt hat, sehen die Befragten in der Selbsthilfe den wichtigsten Trager
der Patientenberatungen ['*'].

Patientenaufklarung mit Unterstiitzung von Patienten
Es gibt bereits Kliniken, die bei der Aufklarung von Patienten (zum Beispiel im Vor-
feld einer Tumorbehandlung) Betroffene, die dieses Schicksal ebenfalls erlitten ha-

ben, einbeziehen. Durch das Gespréach mit einem gleich Betroffenen kann die Ent-
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scheidungsfindung fir oder gegen eine Therapie entscheidend unterstutzt werden
[132].

B Beteiligung von Patienten an medizinisch-wissenschaftlichen Kongressen
Eine unidirektionale Form der individuellen Patientenbeteiligung stellt die Einbezie-
hung von Patienten in medizinisch-wissenschaftliche Kongresse in Form eines Pa-
tiententages oder eines speziellen Patientenforums dar. Meist werden fachliche
Beitréage vorgestellt und anschlieBend mit den Patienten gemeinsam diskutiert.
Diese haben dann die Méglichkeit, Fragen zu stellen, oder ihre individuellen Prob-
leme beim Umgang mit der Erkrankung darzulegen. Ob und wie diese Anregungen
dann von den Health Professionals aufgegriffen werden (etwa bei der Uberarbei-

tung von Leitlinien) ist derzeit nicht ausreichend untersucht.

B Beteiligung von Patienten an wissenschaftlichen Projekten
An wissenschaftlichen Untersuchungen sind Patienten ebenfalls individuell betei-
ligt. Ein Beispiel hierfir sind die im Rahmen der Cochrane Consumer Gruppen en-
gagierten Patienten. Sie ,Ubersetzen“ Ergebnisse wissenschaftlicher Untersuchun-
gen in eine ,konsumentenfreundliche“ Sprache. Im Ergebnis entstehen kurze und
fir medizinische Laien leicht verstandlichen Berichte, die kostenfrei im Internet ver-
6ffentlicht werden. Da die Cochrane Collaboration eine weltweit agierende Instituti-
on ist, erfolgen Rekrutierung und Zusammenarbeit fast ausschlieBlich auf elektroni-
schem Weg (Siehe Abbildung 17).

Abbildung 17: Patienteneinbeziehung bei der Erstellung von Cochrane Reviews

Dear All,

| would like to here from anyone who would be interested in
being a Consumer Referee for a draft review titled 'A046 -
Neuraminidase inhibitors for preventing and treating influenza
in children'. The draft review was submitted to the Acute Respi-
ratory Infections Group this week, and we are keen to nomi-
nate a Consumer as soon as possible.

Kind regards,

*kkkkkkkkkkkkkkx

Cochrane Acute Respiratory Infections Group

Quelle: E-mail Rundschreiben der Cochrane Acute Respiratory Infections Group
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Als Begriindung fir die Einbindung von Patienten in die Arbeit der kritischen Be-
wertung Klinischer Studien (innerhalb der Cochrane Collaboration) sieht Stétzner
['¥] (1) die Wahrnehmung einer Kontrollfunktion dariiber, welche Themen aus Lai-
ensicht von Bedeutung fur wissenschaftliche Untersuchungen sind, (2) die Még-
lichkeit des Setzens eigener Themenschwerpunkte, (3) die Zu- und Mitarbeit bei
der Auswahl von Studien und wissenschaftlichen Belegen und (4) das Mitwirken
bei der Prifung der Veroffentlichungen auf Verstandlichkeit.

Eine Beteiligung an solchen Vorhaben setzt jedoch eine gewisse Sachkenntnis
voraus. Insbesondere missen die Bedeutung und Inhalte statistischer Kenngréi3e
verstanden werden. Diese Fahigkeiten werden im Rahmen von speziellen Schu-
lungen vermittelt, die jetzt auch in Deutschland ['*?] stattfinden.

B Beteiligung von Patienten an der Erstellung von arztlichen Leitlinien
Patienten und ihre behandelnden Arzte haben oft eine verschiedene Sichtweise auf
die gleichen Sachverhalte. Dies ist nicht als Nachteil, sondern als Potenzial aufzu-
fassen, beide Sichtweisen durch einen Austausch miteinander abzugleichen. In die
Erarbeitung &rztlicher Leitlinien werden daher zunehmend als Experten in eigener

Sache auch Patienten einbezogen ['**, '*°]. Die Kompetenz dieser Patienten wird

durch spezielle Schulungen und Workshops geférdert [

]. Es gibt darGber hinaus
auch Projekte im Internet, die auf eine ganz praktische Art die Inhalte &rztlicher
Leitlinien mit direkten Patientenerfahrungen verbinden, wie zum Beispiel die ,Data-

base of Personal Experiences of Health and Iliness” unter www.dipex.org.

B Beteiligung von Patienten an der Erstellung und Bewertung medizinischer
Laieninformationen
Dieser Punkt wird hier der Vollstéandigkeit halber angefuhrt. Eine detaillierte Erlaute-
rung erfolgt in Kapitel 6.

5.2.4. Patientenbeteiligung auf der Ebene der Arzt-Patienten-Interaktion

Die Patientenbeteiligung auf der Ebene der Arzt-Patienten-Interaktion besteht in der
individuellen Beteiligung des Patienten an der Umsetzung des Konzeptes der Gemein-

samen Entscheidungsfindung (Partizipative Entscheidungsfindung, shared decision
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making) unter Berucksichtigung der Praferenzen des Patienten. Dieses Konzept be-
deutet nicht, dass alle individuell zu treffenden Entscheidungen tber erforderliche me-
dizinische MaBnamen an den Patienten delegiert werden, sondern dass Kenntnisse
und Wertvorstellungen ausgetauscht und dann auf dieser Basis Entscheidungen ge-

troffen werden.

5.3  Grenzen der Patientenbeteiligung

Patienteneinbeziehung in Prozesse des Qualitdtsmanagements im Gesundheitswe-
sen hat jedoch auch Grenzen. Diese liegen zum einen begriindet in der Akzeptanz
der Health Professionals zum anderen in den Grenzen auf Seiten der Patienten.

Der informierte, ,empowerte“ Patient, der sich nicht nur in seine individuellen sondern
auch kollektive Patientenbelange einmischt, wird von Health Professionals oft als

unangenehm oder als Bedrohung empfunden. Abhilfe kénnte hier eine Anderung der
Begrifflichkeit schaffen wie zum Beispiel ,autonomous patient“ (Coulter), ,resourceful

patient“ (Gray) oder ,involved patient* (Baker) ['*"].

Es besteht bei einer Patienteneinbeziehung immer die Gefahr der zeitlichen oder
inhaltlichen Uberforderung oder des Missbrauchs. Patient oder Patientenvertreter zu
sein, ist kein Beruf. Alle Aktivitaten missen zusatzlich und meist ehrenamtlich geleis-
tet werden. Patienten sind zwar das Bindeglied zwischen verschiedenen Versor-
gungsstrukturen, waren jedoch damit Uberfordert, die derzeit immer noch unzurei-
chende Kommunikation der verschiedenen Versorgungsstrukturen, die mit einem
Qualitatsverlust der Versorgung einhergeht, auszugleichen. Anséatze, die Fragmentie-
rung der Versorgungsstrukturen mithilfe des Patienten zu Uberwinden sind zum Bei-
spiel die Unterstitzung des Informationstransport durch Nachsorgepésse, Gesund-

heitschipkarten, Krankenakten mit Patientenzugriff im Internet etc.

Patienten, insbesondere Patientenvertreter kdnnen durch ihre Mitwirkung z.B. keine
Personalprobleme im Gesundheitssektor I6sen. Sie sitzen auch nicht als ,zustim-
mende Instanz“ oder ,Feigenblatt“ in den entsprechenden Gremien . Patienten sind

Experten in eigener Sache — nicht mehr und nicht weniger. Als solche ist ihre Exper-
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tise auch im QM des Gesundheitssystems zu verstehen. Patienten und Laien sind
weder Experten fur ein gesamtes Erkrankungsgebiet noch Problemldser fir die
»Krankheiten“ des Gesundheitssystems. Die Hauptverantwortung fir die Qualitat der
medizinischer Versorgung und die Qualitat des Gesundheitssystems liegen bei den

Arzten und Health Professionals.

Patienten und Patientenvertreter beteiligen sich aus unterschiedlichen Motivations-
grinden am QM im Gesundheitswesen und in der Gesundheitsversorgung. Die Moti-
vation wird dabei umso stérker sein, je individueller der Nutzen ist, den Patienten von
dieser Beteiligung erwarten kénnen. Bei der Mitarbeit auf Systemebene kann als Mo-
tivationsfaktor nicht allein auf das mit der Betroffenheit verbundene Engagement ge-
zahlt werden. Hier sind Formen der Anreize zur bzw. Anerkennung der Mitarbeit not-
wendig. Anreize zur Motivation fur die individuelle Patientenbeteiligung bestehen in
der Verbesserung der Zufriedenheit mit der eigenen Gesundheitsversorgung. Anrei-
ze zur Motivation einer kollektiven Patientenbeteiligung oder individuellen Beteiligung
auf Systemebene bestehen in finanziellen Zuwendungen (hauptséchlich Unkostener-
stattung), Auszeichnungen/Ehrungen, PR fur die jeweilige Einrichtungen (bei Selbst-
hilfe).
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Kapitel 6

6 Patientenbeteiligung am QM medizinischer Laieninformationen

Medizinische Laieninformationen spielen gerade in der Selbsthilfe eine gro3e Rolle,
denn viele Selbsthilfeangebote im Internet wie zum Beispiel www.inkanet.de gehen
auf individuelle Initiativen zurGck und sind aus dem Defizit nicht verflgbarer verlassli-
cher Informationen heraus entstanden. Selbsthilfeorganisationen missten demnach
einen besonders groBen Wert auf die Entwicklung und Veréffentlichung qualitatsge-
prufter Informationen legen. Die Selbsthilfe erfahrt derzeit einen Wandel vom
Schwerpunkt der Bewéltigung der Erkrankung hin zur Informationsagentur. Das da-
mit auch die Verpflichtung verbunden ist, im Hinblick auf die erarbeiteten und verbrei-
teten Laieninformationen ein Qualitdtsmanagement durchzufiihren, setzt sich aber
erst allmahlich durch. Auf den meisten Internetangeboten der Selbsthilfe ist nicht er-
kennbar, ob bzw. welche MalBBnahmen der Qualitatssicherung fir die dort angebote-

nen Informationen durchgefihrt werden oder wurden.

Aber ebenso, wie Selbsthilfe bei der Erstellung von Informationen nicht ohne die Un-
terstutzung von Experten auskommt, ist hierflr auch fur Experten die Beteiligung von
Patienten notwendig. Ein duBerst wichtiges Segment dieser individuellen Patienten-
beteiligung ist die Mitarbeit von Patienten an der Erstellung und Bewertung von me-
dizinischen Laieninformationen. Die beste evidenzbasierte Information nitzt wenig,
wenn Erfahrungen und Erwartungen der Patienten nicht ihre Berlicksichtigung ge-
funden haben. Zu den Qualitatskriterien einer medizinischen Laieninformation zahlen
daher nicht nur ,harte“ Fakten, wie etwa die, ob eine Quellenangabe erfolgt ist, oder
ein Gultigkeitsvermerk angegeben wurde sondern auch Kriterien der Versténdlichkeit
und Berlcksichtigung der individuellen Patientensicht. Eine individuelle Patientenbe-
teiligung am Qualitdtsmanagement medizinischer Laieninformationen durch Mitarbeit
an der Qualitatsbewertung von Informationen lasst sich dariber hinaus viel leichter
umsetzen, als andere hier angefliihrte Formen der kollektiven und individuellen Pati-

entenbeteiligung.
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Die Patientenbeteiligung bei der Erstellung und Bewertung medizinischer Laienin-
formationen als individuelle Form der Patientenbeteiligung auf der Umsetzungsebene
ist Gegenstand des Qualitdtsmanagements, mit dem sich die Verfasserin im Rahmen
ihrer Arbeit auseinandergesetzt hat. In den vergangenen 2 Jahren konnte -ermdglicht
durch die Unterstutzung des Patientenforums- ein Netzwerk von Patienten aufgebaut
werden, die bereit dazu sind, sich an der kritischen Bewertung medizinischer Laienin-
formationen zu beteiligen und dies bereits aktiv tun. Die gemeinsam mit den Patien-
ten bewerteten Informationen werden zusammen mit dem Bewertungsprotokoll im
Internet unter der Adresse www.patienten-information.de fur jedermann zugénglich
gemacht. Nach Wissen der Verfasserin ist diese Vorgehensweise in Deutschland

bisher einmalig.

Im Zuge der MaBnahmen zur kontinuierlichen Qualitatsverbesserung werden die je-
weiligen Informationsanbieter Gber die erfolgte Bewertung und deren Ergebnisse in
Kenntnis gesetzt. Diese Vorgehensweise tragt zur kontinuierlichen Verbesserung der

Informationen bei.

Die Voraussetzungen, die die Patienten bendtigen, ist eine kritische Sicht auf medi-
zinische Laieninformationen insbesondere zu jenen, die Alternativen zum Zwecke
einer Entscheidungsunterstiitzung aufzeigen, einen Internetzugang und eine Anlauf-
stelle (siehe 6.3.4 Organisatorische Voraussetzungen) fir Ruckfragen beim Umgang
mit dem Bewertungsinstrument und auftretenden Problemen wéahrend der Bewer-
tung. Die Mitarbeit an der Bewertung selbst geschieht bei freier Zeiteinteilung, wobei
die einzige Restriktion eine Deadline zur Rucksendung der Ergebnisse der durchge-

fihrten Bewertung ist

Ein weiterer Vorteil hierbei ist, dass die an der Qualitdtsbewertung von medizinischen
Laieninformationen teilnehmenden Patienten die Ergebnisse ihrer Arbeit unmittelbar
nach Ruicksendung der Bewertungsergebnisse im Internet auffinden kénnen. Der
Austausch von Health Professionals (insbesondere jenen, die die bewerteten Infor-
mationen erstellt haben) und den Patienten erfolgt auf indirektem Weg durch die In-

formation Uber die durchgeflihrte Bewertung und deren Ergebnis.
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Um die Patientenbeteiligung bei der Bewertung medizinischer Laieninformationen
umsetzen zu kdnnen, waren verschiedene Voraussetzungen erforderlich (Tabelle
16).

Tabelle 16: Voraussetzungen fir ein QM fiur Patienteninformationen
Vorausseizung |Umsetzung
institutionell Nutzung von Strukturen einer qualitatsférdernden Einrich-
tung mit Erfahrungen auf dem Gebiet der kritischen Bewer-
tung mithilfe standardisierter Instrumente.
personell Einbindung von Verbrauchern und Patienten in den Pro-

zess der Qualitatsbewertung.

Forderung des Austauschs von Health Professionals und
Patienten (durch Feedback der Bewertungsergebnisse).

organisatorisch Ablauforganisation fir das QM medizinischer Informationen
unter Einbindung von Health Professionals und Patien-

ten/Verbrauchern.

inhaltlich Nutzung bzw. Schaffung eines Normatives zur Bewertung

von Informationen.

Quelle: eigene Darstellung

6.3.1 Institutionelle Voraussetzungen

Patientenbeteiligung an der Qualitatsférderung medizinischer Laieninformationen
muss von einer Institution koordiniert werden, die tber Erfahrungen beim Umgang
mit Qualitatsdarlegungsverfahren verfugt. Ein Beispiel fir eine solche Institution ist
das im Jahr 1995 gegriindete Arztliche Zentrum fir Qualitat in der Medizin. Diese
Institution widmet sich den Fragen der Qualitatssicherung auf verschiedenen Ebenen
der Gesundheitsversorgung durch die Koordination der Arbeit der arztlichen Spitzen-
organisationen auf dem Gebiet der Qualitatssicherung, die Kooperation mit Kranken-
kassen und Krankenhausverb&anden und durch die Bericksichtigung der Interessen

138

der Patienten [ ™). In diesem Rahmen ist in den letzten Jahren ein Bewertungs- und

Darlegungsverfahren fir &rztliche Leitlinien — das Deutsche Leitlinien-

Clearingverfahren - entwickelt worden ['*,'*°]. Trager sind Bundesarztekammer und
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Kassenéarztliche Bundesvereinigung in Kooperation mit der Deutschen Krankenhaus-
gesellschaft und den Spitzenverbanden der Gesetzlichen Krankenversicherungen.

Aufgrund der Bedeutung von Patienteninformationen fir die Leitlinienimplementie-

141 142 143]

rung [*, "] und Entscheidungskompetenz [ ], erschien die Erganzung des Leitli-

nien-Clearingverfahrens durch ein Programm zur kritischen Bewertung von Gesund-

heitsinformationen nach den Kriterien der Evidenzbasierten Medizin sinnvoll ['*4]. Zu

diesem Zweck wurden in den Jahren 1999 bis 2001 folgende MaBBnahmen ergriffen:

B Bedarfsanalyse fir einen Patienteninformationsdienst und Aufbau von Partner-
schaften

B Festlegung von Qualitdtsanforderungen (,Qualitatskriterien®) fir deutschspra-
chige, gedruckte und elektronische Patienteninformationen,

B Entwicklung eines standardisierten Verfahrens der Qualitdtsbewertung medizi-
nischer Fachinformationen durch Laien,

B Etablierung eines Internet-Portals fur bewertete Patienteninformationen

www.patienten-information.de (Abbildung 18)

Abbildung 18: Internetportal fir qualitdtsgeprifte Patienteninformationen

dVETI A SF-EDR

|+ -=+-@
/0, | Patienten-Information.de

i Qualitétsgepriifte Behandlungsinformationen
/ "

English :: Kontakt

Sitemap ::

T

- [» Gesundheitsinformationen

Nur-Text-Version
S filr Sehbehinderte

:. Zum ersten Mal hier ?

Finden Sie handverlesene Informationen zu verschiedenen
Erkrankungen und Themengebieten deren Qualitit
wir hach --»> DISCERN prifen,

Jetzt suchen --[» Qualitat von Informationen

Literatur

Patisntenschulungen
Englischeprachige Informationen
Selbsthife [ Online Selbsthilfe

Informieren Sie sich (ber die Qualitat von
Patienteninformationen. Unser angebot wendet sich an Leser,
aber auch an Autoren,

Patisnten Wi verpfichten urs 2o [TTTTT ]
Einhaltung der ~

_ Qualitatshriterisn der &
Informationsanbister Health On the Net CODE
Faundatian

[> Wir iiber uns [ Informationsaustausch
Patienten-Information.de ein Angebot Mehmen Sie Kontakt mit uns auf! Mit Das WWebangebot www patienten-
des Arztlichen Zentrums flr Qualitst in Thren Hinweisen, Anregungen und information.de ist Teil eines
der Medizin Fragen kinnen wir unser Angebot Maodellprojekts nach § 65b SGB W und
Wier wir sind weiter ausbauen und verbessern. wird von den GKY Spitzenverbanden
wias wir wollen Patientenanfragen gefirdert, ]
Unsere Kooperationspartner Maiverteier flir Intsressierte Edrderproiekt Patienteninformation
Ergebrisse von Mutzerumfragen Thre Webseite bei uns anmelden AZQ und Patientenfarum
MedCircle

83



Patientenbeteiligung am QM medizinischer Laieninformationen

Das Clearingverfahren flir Patienteninformationen zielt vorrangig auf Qualitdt und
Transparenz medizinischer Laieninformationen im Internet. Es richtet sich an alle Ak-
teure, die an der Erstellung, Verbreitung und Nutzung medizinischer Laieninformatio-
nen beteiligt sind. Die Ergebnisse der Informationsbewertung sind fir jedermann frei

zugéanglich Uber das Internet-Portal www.patienten-information.de.

Das Arztliche Zentrum fir Qualitat in der Medizin AZQ wird nicht nur vom Patientenfo-
rum als Institution zur Qualitatsférderung medizinischer Laieninformationen anerkannt,
sondern wird auch seit 2001 als unabhangige Stelle der Verbraucher- und Patienten-
beratung von den Spitzenverbédnden der Krankenkassen geférdert. Die Akzeptanz die-

ser Einrichtung bei der Zielgruppe Patienten und Verbraucher ist demnach gegeben.

Durch die enge Zusammenarbeit von AZQ und Patientenforum kann die bisweilen be-
auBerte Befurchtung von Stellen der Verbraucher- und Patientenberatung einer arztli-
chen Dominanz bei der Erstellung und Verbreitung von Patienteninformationen ent-

kraftet werden.

6.3.2 Personelle Voraussetzungen

Eine weitere wichtige Voraussetzung zur Bewertung medizinischer Laieninformationen
ist die Sicherstellung einer individuelle Patientenbeteiligung an der Qualitatsbewertung
medizinischer Laieninformationen. Dies wird durch die Zusammenarbeit von AZQ und
Patientenforum im gemeinsamen Projekt ,Qualitatsférderung medizinischer Laienin-
formationen® umgesetzt. Mit Unterstitzung des Patientenforums wurde ein Pool von
Patienten etabliert, die sich regelmaf3ig an der kritischen Bewertung von medizinischen

Laieninformationen beteiligen.

Daruber hinaus kam es auf Initiative der Verfasserin zur Bildung einer methodischen
Arbeitsgruppe, die reagierend auf Probleme beim Umgang mit DISCERN (siehe Kapi-
tel 7) eine entsprechende Uberarbeitung des Instruments vorgenommen hat.

Die am Projekt Qualitatsférderung medizinischer Laieninformationen beteiligten Pati-
enten sind hoch motiviert und arbeiten ehrenamtlich. Praktisch bedeutet das, dass im

Verlauf von 3 Wochen jeweils eine Patienteninformation bewertet werden muss. Es ist
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bisher noch keine Aussage mdglich, ob die betreffenden Patienten in den n&chsten
Jahren mit dem gleichen Einsatz im Projekt weiter arbeiten. Der Anreiz, der gegeben
werden kann, ist bisher rein ideeller Natur (Patienten sehen ,ihre“ Bewertung verbun-

den mit einem vereinbarten Namenskirzel online).

6.3.3 Organisatorische Voraussetzungen

Um ein Management der Qualitatsbewertung von medizinischen Laieninformationen
unter Einbeziehung von Patienten aufbauen zu kénnen, sind auch organisatorische
Voraussetzungen erforderlich. Dieses Management muss an eine Institution mit hierflr
zustandigen Mitarbeitern (wie zum Beispiel am AZQ praktiziert) angegliedert werden.
Neben der fachlich inhaltlichen Arbeit ist die Organisation der Patienteneinbeziehung
in Form von regelmafigen e-Mail Kontakten, Telefonaten etc. zu leisten, um einen

madglichst reibungslosen Ablauf der Qualitatsbewertung sicherzustellen.

Der Organisationsaufwand fur das Verfahren der Patienteneinbeziehung in die kriti-
sche Bewertung von medizinischen Laieninformationen ist hoch. Die Finanzierung
findet derzeit im Rahmen zeitlich befristeter Modellprojekte statt (zum Beispiel For-
derung nach §65b SGB V). Auf Dauer wirksam werden kénnen solche Programme
nur, wenn sie einer Regelfinanzierung unterliegen, die eine verléassliche und kontinu-

ierliche Arbeit gewahrleistet.

6.3.4 Inhaltliche Voraussetzungen

Zu den inhaltlichen Voraussetzung eines Qualititsmanagements medizinischer Laien-

informationen im Sinne einer Qualitatsprifung zahlen:

®m  die Nutzung bzw. Schaffung eines Normatives, das der Bewertung der medizini-
schen Laieninformationen zugrunde gelegt wird. (Als Normativ wurde im Rahmen
der Qualitadtsbewertungen der unter der Adresse www.patienten-information.de
befindlichen kommentierten Linksammlung zu qualitatsgepriften Quellen das
DISCERN-Instrument flr gute Patienteninformationen zugrunde gelegt.).

m  Die Mdglichkeit, bewertete Informationen in einer gut handhabbaren Form dem

Nutzer anzubieten. Die Verbreitung qualitatsbewerteter Informationen erfolgt
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durch den internetbasierten Patienteninformationsdienst www.patienten-
information.de.

B Erfahrungen beim Umgang mit Instrumenten und Verfahren zur Qualitatsbewer-
tung medizinischer Laieninformationen.

B Erfahrungen im Umgang mit dem Internet, insbesondere was Such- und Recher-
chestrategien anbelangt.

B Kenntnis der Ablaufe eines Lebenszyklus medizinischer Informationen (fir Laien
und Health Professionals).

B Kenntnis der Strukturen der medizinischen Versorgung.

Die Informationsbewertung erfolgt in einem mehrstufigen Verfahren, das in Abbildung
19 dargestellt ist.

Abbildung 19: Schritte der Auswahl und Bewertung von medizinischen Laieninformationen

Schritte der kritischen Bewertung

Informationsrecherche

.

Sind die Vorauswahlkriterien
erfillt?(www.hon.ch)?

>Vorauswahl der Information
Wie ist die Qualitat nach DISCERN?
[niedrig, mittel, hoch]

Information wird aufgenommen in
www.patienten-information.de

Feedback an den
Informationsanbieter

P il

Quelle: eigene Darstellung
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Der Prozess des QM medizinischer Laieninformationen mit dem Ziel der Darstellung
bewerteter Informationen und der kontinuierlichen Verbesserung von Informationen
beruht auf einem reibungslosem Zusammenspiel von Informationsanbieter, Clearing-
stelle und Laienbewerter. Dies erfordert neben der Bereitschaft der Patienten und Lai-
en zur Bewertung auch und gerade die Anerkennung und Akzeptanz fir dieses Vor-
gehen auf Seiten der Informationsanbieter. In Einzelfallen konnte bisher nachgewiesen
werden, dass eine erfolgte Bewertung auch tatséchlich Einfluss auf die kontinuierliche

Qualitatsverbesserung von Informationen hat (Abb. 20).

Abbildung 20: E-mail eines Informationsanbieters auf eine erfolgte Bewertung

Thema: Aktualisierung Schlafmedizin Seiten ist erfolgt
Dratum: 23012004 153726 Westeuropdische Mormalzet
Veon:

An:

Internet-eMaitDetails (Details)

Betr.: Patientenratgeber Schiaf und Schlafstdrungen

unter wne dgsmm.de bz
hitp: My uni-marburg. dedsleep/dgsmiratiwelcome. html

Sehr geehrte Frau Sénger,
sehr geehrte Frau Huth,

wir haben |hre Evaluationen {von 2000) sehr ernst genammen und in
einer grossen Anstrengung die Seiten unserer
Fatienteninfarmationen zum Thema Schlaf und Schlafstdrungen
nach lhren Evaluationsberichten und Reports im Detail Oberarbeitet.
Diese Uberarbeitung hat sich tber die Dauer eines Jahres
hingezogen und daher sind die Aktualierungsdaten auf allen Seiten
auch unterschiedlich. Wir hoffen sehr, dass wir lhre Kritik richtig
aufgreifen konnten und allen “arstellungen nachgekommen sind.

Jetzt hoffen wir, dags wir in lhre nachste Evaluation wieder mit
aufgenommen werden und wir die (zum Teil guten) Moten weiter
verbessern konnten.

Ich wiirde mich freuen, wenn ich dann lhre Evaluationsreports wieder
legen kann um zu sehen, was wir noch verbessern kinnen, um
aktuell zu bleiben und neue Ergebnisse mit einfliessen zu lassen.
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Kapitel 7

7 Neues Instrument zur Bewertung von medizinischen Laieninformationen

7.1 Ausgangspunkt

Die Qualitatsbewertung von Informationen —egal zu welchem Zeitpunkten der Le-
benszyklusphase einer medizinischen Laieninformation oder mit welcher Zielrich-
tung- muss auf anerkannten und validierten Normativen beruhen. Zur Beurteilung der
methodischen Qualitat von medizinischen Laieninformationen, die Alternativen dar-
gestellter MaBnahmen beschreiben, wird vom AZQ im Rahmen des internetbasierten
Patienteninformationsdienstes www.patienten-information.de seit 1999 das DIS-
CERN-Instrument (Tabelle 12) angewandt.

Dieses validierte Instrument eignet sich besonders fir die Bewertung der Qualitat

von gedruckten Laieninformation Uber Behandlungsalternativen. Fur Patienteninfor-

mationen aus dem Internet ist es dann anwendbar, wenn man diese als in sich abge-

schlossen und fur den Moment der Bewertung als statisch betrachtet. Mit diesem

Instrument konnten bei der Bewertung von ca. 160 Informationen bereits gute Erfah-

rungen gesammelt werden. Seine Vorteile liegen insbesondere in:

® der leichten Handhabbarkeit

M der Uberschaubaren Anzahl an zu prifenden Qualitatskriterien

W der guten und ausfuhrlichen Beschreibung und Anleitung zur Verwendung in eng-
lischer und deutscher Sprache

B dem mittlerweile relativ hohen Bekanntheitsgrad in Deutschland sowohl bei In-
formationsanbietern als auch bei der Selbsthilfe

W der guten Akzeptanz bei Informationsanbietern und Nutzern

Untersuchungen ['*°

] und mehrjahrige eigene Erfahrungen beim Umgang mit DIS-
CERN haben jedoch auch gezeigt, dass die Anwendung von DISCERN eine gewisse

Erfahrung beim Umgang mit dem Instrument voraussetzt.

Schwierigkeiten, die bei der Bewertung von Informationen mit DISCERN auftraten,

sind nachfolgend angefuhrt:
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®m Die Antworten zu den einzelnen Fragen von DISCERN werden auf einer Skale
von 1 (schlecht) bis 5 (sehr gut) kodiert. Da diese Einteilung entgegensetzt dem
deutschen Schulnotensystem ist, besteht hier die Gefahr der Verwechslung bei
der Einschéatzung

®m Die Interpretation der einzelnen Fragen erfolgt immer in Abh&ngigkeit mit eigenen
Ansprichen und Sichtweisen

®m Die Fragen von DISCERN sind so formuliert, dass Patienten, die mithilfe dieser
Fragen eine Informationsbewertung vornehmen, sich in die Lage der gesamten
Zielgruppe der Information versetzen mussen. Jeder Patient hat aber individuelle
Fragen und Probleme, die dann das Gesamtbewertungsergebnis verfélschen kon-
nen

® Manche Fragen setzen den ,vorgebildeten“ Patienten voraus, der die Prinzipien
wissenschattlicher Arbeit beherrscht. Dies wird insbesondere bei der Frage nach
der Angabe von Quellen deutlich. Die Einschatzung dieser Frage kann variieren
von unrelevant bis hin zur Forderung nach Angabe eines Evidenzlevels

B Sachverhalte wie die Expertise der Autoren, die Einbeziehung unterschiedlicher
Fachdisziplinen und Patientenvertreter in die Erstellung der Publikation, die Ver-
standlichkeit der Publikation und die Besonderheiten von Patienteninformationen

im Internet werden nicht bzw. nicht ausreichend abgebildet

Die Verwendung des DISCERN-Instruments im Rahmen von Qualitadtsbewertungen,
die einer Patientengruppe (mit eben dieser beschriebenen Erkrankung) zur Verfi-
gung gestellt werden, erfordert von den Bewertern ein Abstraktionsvermdégen. Sie
mussen trotz eigener Interpretation von DISCERN stellvertretend fir alle gleich be-
troffenen Patienten nach erfolgter Bewertung darlber entscheiden, ob die vorliegen-
de Information methodisch gut bzw. fir eine Entscheidungsfindung geeignet ist oder
nicht. Und diese Entscheidung muss Giiltigkeit fiir die gesamte von der Erkrankung
betroffene Patientengruppe haben. Diese Form der Stellvertreterfunktion von einzel-
nen Patienten fir ein gleich betroffenes Patientenkollektiv hat Vorteile und Nachteile.
Die Vorteile liegen hauptsachlich darin, dass nicht jeder Patient selbst eine Quali-
tatsprafung vornehmen muss, die Nachteile liegen darin, dass aufgrund der stark
individuellen Krankheitsverlaufe trotz gleicher Erkrankung unter Umsténden Ver-
schiebungen bei der Gewichtung der Fragen zu den einzelnen Qualitatsaspekten

auftreten kdnnen.
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DISCERN wird als ein Instrument zur Qualitatseinschatzung der methodischen Quali-
tat von Patienteninformationen angesehen. Das durchgefihrte Bewertungen biswei-
len individuell gepragt sein kbnnen, wird meist nicht bertcksichtigt. Dies spielte auch
in der Vergangenheit keine gro3e Rolle, da die Bewertungen nach DISCERN meist
von Health Professionals vorgenommen wurden, die dieses Instrument nach einer

gewissen Einarbeitungsphase recht gut und reproduzierbar anwenden konnten.

Basierend auf den beim Umgang mit DISCERN gesammelten Erfahrungen, insbe-
sondere bei der Bewertung durch Patienten, entstand der Bedarf nach einem Instru-
ment, das die genannten Vorteile des DISCERN-Instruments beinhaltet und gleich-
zeitig die dort identifizierten Schwierigkeiten beim Umgang weitestgehend aus-
schlieBt. Gemeinsam mit Patienten wurde daher auf der Basis von DISCERN und
einem Instrument zur kritischen Bewertung arztlicher Therapieleitlinien — dem

471 entwi-

AGREE-Instrument ['*°] — ein Fragenkatalog mit dem Namen Check-In [
ckelt. Diese Entwicklung war ein Ergebnis des gemeinsamen Projektes von AZQ und
Patientenforum zur Qualitatsférderung medizinischer Laieninformationen insbeson-

dere im Internet.
7.2  Ziel von ,Check-In“

Das Ziel von ,Check-In“ ist es, individuelle Bewertungen medizinischer Laieninformati-
onen durch medizinische Laien in einer standardisierten Form wiederzugeben. ,Check-
In“ ist daher ganz besonders flir den Prozess der Informationserstellung (Lebenszyk-
lusphase 1 und 2 einer Information ) geeignet, als eine Form der standardisierten

Rickmeldung an die Informationsanbieter.

Fur die Bewertung einer bereits vorhandenen Information (Urteilsbewertung) durch
medizinische Laien ist es besonders wichtig, die Qualitatskriterien so abzubilden, dass
sie rein formal und ohne Kenntnis inhaltlicher Hintergriinde der Information beschrie-
ben werden kénnen. Ob und unter welchen Bedingungen ,,Check-In® ein geeignetes
Instrument zur abschlieBenden Urteilsfindung wéhrend Lebenszyklusphase 3 einer

medizinischen Laieninformation ist, wird nachfolgend ebenfalls untersucht.
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7.3 Methodik und Durchfuhrung zur Testung von ,,Check-In®
7.3.1 Vorarbeiten

7.3.1.1 Erarbeitung eines Bewertungsinstruments

Grundlage der Erarbeitung des Bewertungsinstruments Check-In bildeten 2 wichtige

Sachverhalte:

m  Patienteninformationen kénnen als Implementierungsunterstitzung far arztliche
Leitlinien fungieren (sofern eine Leitlinienkonformitat dieser Informationen vor-
liegt). Deshalb wurde bei der Erarbeitung von Check-.In auch ein Instrument zur
kritischen Bewertung der methodischen Qualitat arztlicher Leitlinien (das
AGREE-Instrument) zugrunde gelegt.

®  Die bei DISCERN auf der Basis eigener Erfahrungen und auf der Basis der Er-

%81 durchgefiihrten Machbarkeitsstudie identifizierten

fahrungen der von Nickel [
Schwéchen und Defizite des DISCERN-Instruments sollten minimiert bzw. auf-

gehoben werden.

Zusatzlich zu den Inhalten des DISCERN-Instruments wurden in Check-In Fragen zu
Besonderheiten des Internet aufgenommen sowie Fragen zur Expertise der Autoren-
schaft und Einbeziehung von anderen Fachbereichen und Patientenvertretern.
Schwer verstéandliche Fragen des DISCERN-Instruments wurden umformuliert bzw.
gestrichen. Fragen, die sich auf in Deutschland noch nicht geldufige Konzepte bezie-
hen (DISCERN 15: ,Ist die Publikation eine Hilfe fir die partnerschaftliche Entschei-
dungsfindung) wurden herausgenommen. In Bezug auf die Aspekte der Behand-

lungsalternativen bildet Check-In jedoch die Inhalte des DISCERN Instrumentes ab.

Die 5-stufige Ratingskala von DISCERN wurde durch eine weitgehend dichotome
Rating-Skala (ja / nein und in besonderen Féllen unklar oder nicht anwendbar) er-
setzt. 5-stufige Ratingskalen werden zwar am héaufigsten verwendet, sind aber sehr

umstritten ['*°

]. Da die Guteeigenschaft der Ratingskala unabhéngig von ihrer Diffe-
renzierung ist, wurde hier eine dichotome Skala bevorzugt. Im Rahmen einer Quali-
tatsbeurteilung ist es wichtig anzugeben bzw. zu wissen, ob ein Merkmal vorhanden
oder nicht vorhanden ist (die Kategorie teilweise vorhanden, liefert keine Qualitats-

saussage).
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7.3.1.2 Uberpriifung der Eignung von Check-In durch einen Vortest

In einem ersten Vortest wurden anhand von je 3 Informationen zu den Erkrankungen
Brustkrebs, Asthma, Diabetes, Morbus Crohn / Colitis Ulcerosa Internetseiten und
eine Broschure durch insgesamt 8 Personen bewertet. Die Testteilnehmer erhielten
eine ,Vorversion“ des Check-In Instruments (siehe Anhang A2) mit ausfuhrlichen
Kommentaren, einen Bewertungsbogen, sowie einen Evaluationsbogen, der sich auf
den Umgang mit dem Instrument bezieht. Darlber hinaus erhielten die Testteilneh-
mer die Internet-Adressen der zu bewertenden Informationen. Entsprechende The-
men-Praferenzen wurden durch eine vorangegangene Umfrage ermittelt. Enttdu-
schend war die geringe Patientenbeteiligung. Trotz vorheriger Absichtserklarung zur
Teilnahme hat nur ein Patient mitgewirkt. Es wurde im Rahmen des Vortests keine
»,NachfaBaktion“ vorgenommen. Aufgrund der geringen Beteiligung waren nur quali-
tative Aussagen bei Testauswertung méglich, die aber die Grundlage zu einer Uber-
arbeitung des Instruments bildeten. Dieser Test war aufgrund der geringen Beteili-
gung von 8 Personen nicht aussagefahig. Dennoch konnten einige wesentliche Er-
kenntnisse gewonnen werden, die in die Vorbereitung des Instrument Check-In fur
eine gréBer angelegte qualitative Testung eingeflossen sind. So wurde die Kategorie
teilweise” als nichtssagendes Kriterium ganz eliminiert. Eine Ubersicht iber das

Feedback dieser ersten Testung zeigt Tabelle 17.

Tabelle 17: Feedback auf die erste Testung der Erweiterung des DISCERN-Indtruments

Sind lhnen auBer der erweiterten Form des DISCERN-Instrument weitere Még-
lichkeiten bekannt, die Qualitit einer Patienteninformation einzuschatzen?
(welche?)

» Discern Handbuch (Alte Discern-Version)

= Darstellung von Risiken (Zahlenangaben)

»  Kommunikation numerischer Informationen (AR, RR, NNT etc)

» Differenzierung der zugrunde liegenden Evidenz

» Angaben Uber Testqualitat bei Informationen Uber diagnostische MaBnahmen
= HON, MedCertain, CHIQ, Quick, GMC
= Agree; HON; MedCertain; afgis
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Was hat Ilhnen an der Erweiterung des DISCERN-Instruments gefallen?

Aufhebung der Differenzierung des Punktes "teilweise" aus dem alten
DISCERN-Instrument (nein 1, teilweise 2-4, ja 5)

Auswertung erfolgt anhand zuvor festgelegter Qualitatskriterien

Das es endlich eine Bewertung von Patienteninformationen gibt.

Die Erlauterungen zu den einzelnen Fragen

die Erweiterung des Fragebogenmoduls fir Internetangebote

die Unterscheidung in verschiedene Informationsarten

die Mdéglichkeit, Anmerkungen einzufligen

der (relativ) Gberschaubare/bearbeitbare Umfang

Was sollte an der Erweiterung des DISCERN-Instruments noch verbessert wer-

den?
» Informationsarten schwierig einzuschatzen und voneinander abzugrenzen
(allgemeine Information, Information, die der Entscheidung dient etc.)
* ungenugende Abgrenzung der einzelnen Fragen (Frage 5 und IN1)
*» Frage 8-10: Was bedeutet umfassend?
» Frage 3 ist unklar formuliert.

Frage 4 nur fur Ausland o.k. in Deutschland spricht das Heilmittelwerbegesetz
gegen die Ausbringung von Literatur

Bewertungsinstrument a3t die Lust auf Bewertung vergehen, ist eine
Zumutung fir den Anwender, es muss vollig anders aufbereitet werden

Die Bereiche Nutzen/Schéaden/fehlender Nutzen missen differenzierter
abgefragt werden, besonders durch die Kommunikation der numerischen
Information

Punkt 8-13 sind &uBerst relevant und werden haufig verharmlost dargestellt
auf Kategorie ,teilweise“ unbedingt verzichten (nur ja, nein, unklar)
Differenzierung von Quellen erforderlich — denn: Bewertung der
Quellenangabe ist problematisch, auch wenn als Quelle persdnliche
Erfahrungen in Frage kommen, muf3 diese Frage mit ja beantwortet werden
starker auf EbM-Kriterien aufbauen

Der Teil Internet kénnte ganz andere, m.E. relevantere Aspekte umfassen
(z.B. Ladedauer einzelner Seiten - die fragmentierte Darstellung ist zum
Beispiel ein Qualitatskriterium, welches fur gute Internetseiten gefordert ist.)
Kategorien der Gesamtbewertung mussen Uberarbeitet werden

k.o.-Kriterien machen aus fast jeder Information eine nicht zu empfehlende In-
formation

Weitere Anregungen:

laienverstéandliche, kurze und pragnante Darstellung der EbM fir Patienten ist
unbedingt erforderlich, sonst kénnen Patienten Informationen nicht adaquat
bewerten

Instrument nicht fir vorhandene Informationen nutzen, sondern zur Erstellung
neuer Patienteninformationen!

Heilmittelwerbegesetz bericksichtigen

Juristen sollten festlegen, wie man EbM-Qualitét auf Patientenseiten darstel-
len darf

Validierung des Instruments ist erforderlich
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7.3.1.3 Ableiten des Instruments Check-In

Der Vortest hat gezeigt, dass das von AZQ und Patientenforum entwickelte Check-
In-Instrument als eine Verbesserung gegenuber dem DISCERN-Instrument empfun-
den wurde, und in einer Uberarbeiteten Form weiteren Untersuchungen zugrunde
gelegt werden kann. Check-In (Siehe Anhang A2) unterscheidet sich vom DISCERN-

Instrument in folgenden Sachverhalten (Tabelle 18)

Tabelle 18: Unterschiede von DISCERN und Check-In

- DISCERN-Instrument Check-In

B Zuverlassigkeit der Information B Anwendungsbereich und Zweck
B Qualitat der Information zu Behand- B Beteiligung von Interessengruppen)
c lungsalternativen B Genauigkeit der Entwicklung
, -2 B Gesamteinschatzung B Redaktionelle Unabhéngigkeit
§ 2 B Klarheit und Gestaltung
o % B Internetpublikationen Fragen
L X ]

kommentierte Gesamteinschatzung
Umgekehrtes Schulnotensystem: Beantwortung der einzelnen Fragen:

&5 (Reduktion auf Ja/Nein- Entscheidung
T T 1 2 | 3 | 4 5
2 qg,v Nein Teilweise Ja | Ja | Nein |Unklar] (Nicht anwendbar) |
35
< X

o Umgekehrtes Schulnotensystem Verbale Bewertung:
L5 B Zu empfehlen als Entscheidungshilfe
EL 1 ] 2 3 4 | 5 B Zu empfehlen als Hintergrundinformation
S Niedrige | Mittlere Hohe M Nicht zu empfehlen
O o Qualitat | Qualitat| Qualitat 1 Ureldie

Die Anregungen des ersten Vortests im Hinblick auf die Formulierungen zu den ein-
zelnen Fragen wurden aufgegriffen und umgesetzt. Die individuelle Patientensicht
bei der Bewertung wird durch die Zusatz ,....aus ihrer persénlichen Sicht“ verdeutlicht.
Aus den im Vortest gewonnenen Erfahrungen wurde das Instrument Check-In (siehe
Anlage A3) entwickelt, dessen Fragen in Tabelle 19 dargestellt sind. Als mdgliche
Antworten auf die einzelnen Fragen sind die Kategorien ,Ja“, ,Nein®, ,Unklar“ oder
»Nicht anwendbar“ vorgegeben. Die Mdglichkeit einer Freitexteingabe in Form eines

Kommentars bestand fur jede Frage.
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Tabelle 19: Fragen des Check-In-Instruments

Anwendungsbereich und Zweck

1. Ist in der Information genau beschrieben, welchem Ziel diese dienen soll?
Beteiligung von Interessengruppen

2. Ist angegeben und eindeutig zu erkennen, welche(r) Autor(en) aus welchen/m
Fachgebiet(en) die Information erstellt haben/hat?

3. Ist angegeben, ob in die Erstellung der Information Patienten und/oder Selbsthil-
fegruppen einbezogen waren?

Genauigkeit der Entwicklung

4. Ist angegeben, ob sich die Information auf wissenschaftliche Quellen stutzt?

5. Wurde die Art der wissenschaftlichen Quelle(n) angegeben, auf die sich die In-
formation stutzt?

Wenn ja, welche:

(mehrere Antworten sind moglich)

O Expertenmeinung, Berichte, Konsensuskonferenzen

O Experimentelle Studie(n)

O Randomisierte, kontrollierte Studie(n)

O Systematische Ubersichtsarbeit(en), Metaanalyse

O Andere, welche?

6. Ist in der Publikation ein Datum (Erstellungsdatum bzw. Gultigkeitsvermerk) an-
gegeben, das auf die Aktualitat der Information hinweist?

7. Wird darauf hingewiesen, ob die Qualitat der Gesundheitsinformation vor Verof-
fentlichung Uberprift wurde?

8. Enthalt die Information (fir Sie persénlich ausreichende) Angaben Uber ergén-
zende Hilfen und weiterfihrende Angebote?

9. Wird die Wirkungsweise der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer persénlichen
Sicht ausreichend beschrieben?

10. Wird der Nutzen der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer persénlichen Sicht
ausreichend beschrieben?

11. Werden mogliche Risiken der dargestellten MaBnahme(n) aus Ihrer persénli-
chen Sicht ausreichend beschrieben?

12. Werden die Auswirkungen der dargestellten MaBnahme(n) auf die Lebensfih-
rung des Patienten aus lhrer persdnlichen Sicht ausreichend beschrieben?

13. Wird far den Leser deutlich, wann sich die Empfehlung von speziellen Maf3-
nahmen auf bloBe Vermutungen stitzen muss, weil derzeit noch keine Beweise
vorliegen?

14. Werden mogliche Alternativen zu der (den) dargestellten MaBnahme(n) ange-
geben?

[bzw. Wird deutlich, ob es weitere Alternativen gibt?]

15. Wird beschrieben, wie die Erkrankung verlauft, wenn die vorgeschlagene(n)
MaBnahme(n) nicht ergriffen wird/werden?

Redaktionelle Unabhangigkeit

16. Erscheint die Information flir Sie persénlich unabhangig und objektiv (interes-
senneutral)?

Klarheit und Gestaltung

17. Sind die wichtigsten / wesentlichen Inhalte der Information leicht zu identifizie-
ren?

18. Ist die Gesundheitsinformation fir Sie persénlich verstandlich?

19. Nimmt die Information aus lhrer persénlichen Sicht Rucksicht auf die Bedrf-
nisse und Befindlichkeiten des Ratsuchenden?
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Qualitat und Sicherheit im Internet (Zusatz zu den bestehenden Fragen):

IN 1 Enthalt die Internetseite Angaben dartber, wer der Betreiber der Seite ist und
welche Absichten dieser hat?

IN 2 Macht der Betreiber der Internetseiten Angaben zum Schutz und zum Umgang
mit persénlichen Daten?

IN 3 Besteht die Moglichkeit, den Autor der Information direkt (z.B. per E-mail, oder
angegebene Telefonnummer etc.) zu kontaktieren?

IN 4Besteht die Moglichkeit, den Webmaster der Information direkt (z.B. per E-mail,
oder angegebene Telefonnummer etc.) zu kontaktieren?

IN 5 Ist der Zugang zur Internetseite ohne Beschréankung méglich?
Gesamtbewertung

Zu empfehlen als Entscheidungshilfe (Begrindung)

Zu empfehlen als Hintergrundinformation (Begrindung)

Nicht zu empfehlen (Begrindung)

Unsicher

aaaa

7.3.2 Qualitative Testung von Check-In

Nachfolgende Untersuchungen sollen die Eignung von Check-In als ein Instrument zur

Bewertung der methodischen Qualitat medizinischer Laieninformationen tberprifen.

7.3.2.1 Auswahl der Quellen zu bewertender Informationen

Zum Test des Check-In-Instruments wurden 2 Beispielinformationen aus dem Inter-

net ausgewahlt, die das Thema Bluthochdruck zum Inhalt haben:

B www.patientenleitlinien.de/Bluthochdruck/bluthochdruck.html
Patientenleitlinie zu Bluthochdruck. Anbieter ist das Wissensnetzwerk Eviden-
ce.de der Universitat Witten Herdecke. Die Patienteninformation beruht auf den
Inhalten arztlicher evidenzbasierter Therapieleitlinien.

B www.akdae.de/45/Bluthochdruck.pdf
Broschire zum Bluthochdruck. Anbieter ist die Techniker Krankenkasse. Die Bro-
schiire ist unter Beratung durch die Arzneimittelkommission der Deutschen Arzte-
schaft (AKDAE) entstanden.

Die Wahl dieser Informationen begrindet sich wie folgt:
B Bei Bluthochdruck handelt es sich um ein Thema, das fur einen breiten Perso-
nenkreis interessant ist, so dass eine Bewertung mdglicherweise nicht durch

Desinteresse negativ beeinflusst wird
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®  Aufgrund der Expertise der Anbieter ist zu erwarten, dass es sich um qualitativ
gute Informationen handelt, was die Bewertung erleichtern musste

®  Bei den ausgewahlten Informationen handelt es sich einmal um ein html-
basiertes Angebot (Patientenleitlinie von Evidence.de) und um eine Broschire,
die zwar im Internet angeboten, jedoch als PDF-File in Broschurenform zu lesen
ist. (Bluthochdruckinformation der AKDAE)

Auch die html-basierte Information von Witten wird als PDF-File bereitgestellt. Diese
PDF-Files wurden den Bewertern zur Verfigung gestellt, fir den Fall, dass die
betreffenden Internetadressen nicht aufzurufen waren. Durch das Vorhalten der
PDF-Files offline wurde die Quellenkonstanz der Information sichergestellt und ver-
hindert, dass wahrend des Untersuchungszeitraums unterschiedliche Informationsva-

rianten bewertet wurden.
7.3.2.2 Rekrutierung der Testteilnehmer

Die Rekrutierung der Testteilnenmer erfolgte auf elektronischem Weg. In einem An-
schreiben (siehe Anhang 4) wurde das Untersuchungsziel und die damit verbundene
Vorgehensweise detailliert erlautert. Adressiert wurden Selbsthilfeverbande, Mitarbei-
ter von Patientenberatungsstellen, Arzte und andere Health Professionals, sowie
Personen aus dem engeren und weiteren Bekanntenkreis. Dartber wurde eine An-
frage zur Mitarbeit auf verschiedenen Mailinglisten und Newsgroups gepostet. Durch
diese Art der Aussendung der Anfrage zur Mitarbeit wurden ca. 500 Personen er-
reicht, von denen 10% am Test teilnahmen. Die Stichprobe der Testteilnehmer ist
nicht reprasentativ. Was jedoch den Anteil an Mannern und Frauen, Angehdrige von
Gesundheitsberufen und Laien, sowie von der Erkrankung Bluthochdruck betroffene

und nichtbetroffene Personen angeht, ist sie ausgewogen.
7.3.2.3  Testdurchfuhrung

Die Arbeitsschritte bei der Durchfihrung der Untersuchung waren wie folgt:

B Aussenden der Aufrufe zur Teilnahme mit den entsprechenden Unterlagen
(Link, PDF-Files der Links, Check-In Protokolle) und Begleitanschreiben

m Aufbau einer ACCESS Datenbank zur Erfassung der rickgemeldeten Daten

® Erfassung der Rickmeldungen in der ACCESS-Datenbank

97



Neues Instrument zur Bewertung von medizinischen Laieninformationen

Datenauswertung mit Hilfe des Statistikprogramms SPSS 10.1

Bei den durchgefihrten Untersuchungen standen insbesondere die folgenden Fra-

gen im Mittelpunki:

Fuhrt die Bewertung einer Information bei verschiedenen Bewertern zu den glei-
chen Ergebnissen?

Welche Fragen werden insbesondere abweichend beantwortet und welche Ver-
mutungen gibt es fir die Grinde hierzu?

Welche Konsequenzen lassen sich aus der erfolgten Bewertung fur die Informati-
onsanbieter ableiten?

Welche Konsequenzen ergeben sich aus den Untersuchungsergebnissen fur die
Bewertung medizinischer Laieninformationen?

Welche Konsequenzen haben die Ergebnisse auf eine Weiterentwicklung von
Check-In?

Bei der Verwendung des Bewertungsinstruments (durch Patienten) werden neben

den gewiinschten objektiven auch immer subjektive Sichtweisen zum Tragen kom-

men. Es werden hier die folgenden Einflussgré3en vermutet:

Fahigkeit der Patienten, mit dem Bewertungsinstrument umzugehen

Bevorzugtes Entscheidungsmodell (im Sinne einer gemeinsamen Entscheidungs-
findung zwischen Arzt und Patient, denn davon hangt letztlich auch die Tiefe des
Informationsbedarfs ab, den ein Patient hat)

Erwartungen der Patienten und Verbraucher an spezifische Gesundheitsleistun-
gen

Alter, Geschlecht, Kinder, Schulbildung, Berufliche Tétigkeit, Betroffenheit von der
Erkrankung

Auch die Qualitat einer Information selbst hat einen Einfluss darauf, wie gut Be-

werter mit einem Bewertungsinstrument umgehen kénnen

Das im Test verwendete Instrument Check-In (siehe Anhang A3) bestand aus 3 Teilen:

Teil 1: Fragen zur methodischen Qualitat der zu bewertenden Information (Tabelle
19)

Teil 2: Fragen zum Umgang mit Check-In (Tabelle 20)

Teil 3: Fragen zur Charakteristik der Testteilnehmer (Tabelle 21)
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Tabelle 20: Fragen zum Umgang mit Check-In

a. Wie viel Zeit haben Sie zum Lesen der Information
bendtigt?

b. Wie viel Zeit haben Sie zum Bewerten der Informa-
tion bendtigt?

c. War die zeitliche Belastung (lesen und bewerten) 0 Ja O Nein
flr Sie akzeptabel? Kommentar hierzu

d. Welche Frage(n) war(en) fur Sie nicht, oder nur
schwer verstandlich und warum?

e. Decken die Fragen des Instruments aus lhrer per- |0 Ja O Nein
sonlichen Sicht alle Aspekte der Qualitat einer Pati- | Kommentar hierzu
enteninformation ab?

f.  War aus lhrer persdnlichen Sicht eine eindeutige 0 Ja O Nein
Beantwortung der Fragen von ,,Check-In“ mithilfe Kommentar hierzu
der vorgegebenen Auswertekategorien méglich?

Tabelle 21: Fragen zur Charakteristik der Testteilnehmer

g. Geschlecht O ménnlich O weiblich
h. In welchem Jahr wurden Sie gebo-

ren?
i. Haben Sie Kinder? 0 Ja O Nein

j-  Was st Ihr héchster Schulabschluss? | 3 kein Schulabschluss
3 Volks-Hauptschulabschluss
O Mittlere Reife, Realschulab-

schluss
O Fachhochschulreife
O Abitur
k. Welche Berufsausbildung haben Sie |0 Lehre (berufl.-betriebl. Ausbil-
abgeschlossen? dung)

3 Fachschule

3 Universitat, Hochschule

O andere Berufsausbildung

O keine Berufsausbildung

[.  Zu welcher Gruppe im Bewertungs- 3 Verbraucher bzw. Patient(in) oh-
team gehdren Sie? ne medizinische (Berufs-) Ausbil-

dung

Haben Sie schon einmal an einer
Patientenschulung teilgenommen?
O Ja O Nein

O Angehdrige(r) eines Gesund-
heitsberufes
m. Sind Sie direkt oder indirekt von der 0 Ja O Nein
Erkrankung betroffen, die in der be- Kommentar hierzu
werteten Information beschrieben
wird?
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Die Testteilnehmer haben das Check-In Instrument ohne Erlduterungen zu den einzel-
nen Fragen erhalten. Dies ist bewusst geschehen, denn nur so kann tberprift werden,
ob die Fragen selbsterklarend, reproduzierbar zu interpretieren und verstandlich sind.

7.4  Ergebnisse
7.4.1 Angaben zur Charakteristik der Testteilnehmer

Die Charakterisierung der teilnehmenden Testpersonen an der Bewertung der Pati-
enteninformationen zum Bluthochdruck
www.patientenleitlinien.de/Bluthochdruck/bluthochdruck.html (im folgenden WITTEN
genannt) und www.akdae.de/45/Bluthochdruck.pdf (im folgenden AKDAE genannt)

ist wie folgt:

Gesamtzahl der Testteilnehmer an der Bewertung der Informationen:
WITTEN:  n=50
AKDAE: n=44

Die Testpersonen flr die Bewertung beider Patienteninformationen waren die glei-
chen. Die unterschiedlichen Rickmeldungszahlen sind dadurch bedingt, dass nicht
alle Testteilnehmer die AKDAE-Information bewertet haben. Dies wurde mit einer

unzumutbaren Lange der Information begriindet.

Die Abbildung 21-28 zeigen, dass die einzelnen Untergruppen, die im Rahmen der
Auswertung gebildet wurden, relativ ausgewogen in der Zusammensetzung waren,
was Geschlecht, Angaben zu Kindern, Zugehorigkeit zur Bewertergruppe (Patienten /
Health Professionals) und Angaben zur Betroffenheit der Erkrankung anbelangt. Kei-
ne Ausgewogenheit bei der Gruppenzusammensetzung bestand bei Schul- und Be-
rufsabschluss (in der Mehrzahl haben Akademiker am Test teilgenommen) und beim
Alter der Testteilnehmer.

Eine Ausnahme bildet die Frage, ob die Testteilnehmer schon einmal an einer Pati-
entenschulung teilgenommen haben (Abbildung 27). Diese Frage ist von einem
GroBteil der Testteilnehmer nicht beantwortet worden und demnach nicht in die Bil-

dung von Untergruppen zum Zwecke weiterer Untersuchungen eingegangen.
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Geschlecht der Testteilnehmer
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Abbildung 21: Gruppierung nach Geschlecht
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Abbildung 22: Gruppierung nach Alter
Angaben zu Kindern
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Abbildung 23: Gruppierung nach Angabe zu Kindern
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Schulabschluss der Testteilnehmer
WITTEN (n=50), AKDAE (n=44)
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Abbildung 24: Gruppierung nach Schulabschluss

Berufsausbildung der Testteilnehmer
WITTEN (n=50), AKDAE (n=44)
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Uni/HS Lehre  Fachschule Andere Keine Keine
Angabe

Abbildung 25: Gruppierung nach Berufsausbildung

Zugehorigkeit zur
Bewertergruppe der Testteilnehmer
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Abbildung 26: Gruppierung nach Experte/Laie
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Teilnahme an Patientenschulungen
WITTEN (n=50), AKDAE (n=44)
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Abbildung 27: Gruppierung nach Schulungsteilnahme

Von der Erkrankung betroffen
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Abbildung 28: Gruppierung nach Betroffenheit

7.4.2 Uberprifung der Anwenderunabhéngigkeit von Check-In

Ein Fragebogen (Test) ist dann objektiv, wenn verschiedene Testanwender bei den-
selben zu untersuchenden Sachverhalten zu gleichen Resultaten gelangen ['*°]. Ein
Fragebogen (Test) ist demnach nicht objektiv, wenn in die Durchfiihrung oder Aus-
wertung besonderes Expertenwissen oder individuelle Deutungen des Anwenders
einflieBen, die intersubjektiv nicht reproduzierbar sind. Im Idealfall (das heif3t bei ei-
ner volligen Anwenderunabhangigkeit) missten sich alle Bewerter zu jeweils 100%

fur die gleiche Antwort bei der Bewertung fir beide Informationen entscheiden. Die-
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ser ldealfall wiirde voraussetzen, dass auch jedes Qualitatskriterium methodische
Aspekte beschreibt, die von jedermann objektiv zu beurteilen sind. In der Realitat ist
dies nicht der Fall. Zum einen lassen sich nicht alle Sachverhalte rein objektiv fas-
sen, zum anderen wird die individuelle Sichtweise der an der Bewertung beteiligten
Personen immer mit in die Bewertung einflieBen. Aus diesem Grund wurden bei den
vorliegenden Untersuchungen Mehrheiten im Antwortverhalten von mehr als 50% als
zutreffend interpretiert. Haufungen im Antwortverhalten, die unter 50% liegen, lassen
demnach keine gesicherten bzw. verlasslichen Aussagen zum jeweils bewerteten

Sachverhalt zu.

Die Antworten der Bewerter, die fir beide bewerteten Informationen zu den Check-In
Fragen gegeben werden, zeigen eine deutliche Variationsbreite (Tabelle 21 und 22).
Die am héaufigsten gewahlte Antwort aller Testteilnehmer mit einer Ubereinstimmung
im Antwortverhalten von mehr als 50% zu den einzelnen Fragen sind hervorgeho-

ben.

Antwort der Testpersonen

[%]
Ja Nein | Un-| K. N.A.
klar | A.
1. Ist in der Information genau beschrie- |WITTEN | 78 18 | 4 | - |entféllt
ben, welchem Ziel diese dienen soll? AKDAE | 82 11 2 | 5 |entfallt

Beteiligung von Interessengruppen

2. Ist angegeben und eindeutig zu erken- |WITTEN | 62 22 | 14 | 2 |entfallt
nen, welche(r) Autor(en) aus welchen/m  |AKDAE | 23 64 | 13| - |entfallt
Fachgebiet(en) die Information erstellt ha-

ben/hat?

3. Ist angegeben, ob in die Erstellung der |WITTEN | 18 52 | 28 | 2 |entfallt
Information Patienten und/oder Selbsthil- [AKDAE | 11 75 | 14 | - |entfallt

fegruppen einbezogen waren?
Genauigkeit der Entwicklung

gegeben, das auf die Aktualitat der Infor-
mation hinweist?

4. Ist angegeben, ob sich die Information |WITTEN | 62 18 | 18 | 2 |entféllt
auf wissenschaftliche Quellen stitzt? AKDAE 54 30 | 16 entfallt
5. Wurde die Art der wissenschaftlichen WITTEN | 62 26 | 8 | 4 |entfallt
Quelle(n) angegeben, auf die sich die In- |AKDAE | 52 30 | 16 | 2 |entfallt
formation stitzt?

6. Ist in der Publikation ein Datum (Erstel- |WITTEN | 62 26 | 12 | - |entfallt
lungsdatum bzw. Gultigkeitsvermerk) an- |AKDAE | 73 20 | 7 | - |entfallt
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Antwort der Testpersonen
[%]
Ja Nein | Un- | K. N.A.
klar | A.

7. Wird darauf hingewiesen, ob die Quali- |[WITTEN| 48 | 30 | 18 | 4 |entfallt
tat der Gesundheitsinformation vor Veréf- | AKDAE | 21 59 | 16 | 4 |entfallt
fentlichung Uberpruft wurde?
8. Enthalt die Information (fur Sie persén- |WITTEN | 66 18 | 4 | 12 |entféllt
lich ausreichende) Angaben Uber ergdn- |AKDAE | 68 21 9 | 2 |entfallt
zende Hilfen und weiterfiihrende Angebo-
te?
9. Wird die Wirkungsweise der dargestell- |WITTEN | 92 2 2 | 4 -
ten MaBnahme(n) aus lhrer persénlichen |AKDAE | 71 18 7 | 2 2
Sicht ausreichend beschrieben?
10. Wird der Nutzen der dargestellten WITTEN | 84 10 | 4 | 2 -
MaBnahme(n) aus lhrer persdnlichen AKDAE | 78 18 | 2 | 2 -
Sicht ausreichend beschrieben?
11. Werden moégliche Risiken der darge- |WITTEN | 72 14 (12| - 2
stellten MaBnahme(n) aus lhrer personli- [AKDAE | 57 o8 | 9 | 4 )
chen Sicht ausreichend beschrieben?
12. Werden die Auswirkungen der darge- |[WITTEN | 80 8 10| 2 -
stellten MaBnahme(n) auf die Lebensfiih- |AKDAE | 70 16 |12 | 2 -
rung des Patienten aus lhrer persdnlichen
Sicht ausreichend beschrieben?
13. Wird fur den Leser deutlich, wann sich |WITTEN | 32 34 |18 | 4 12
die Empfehlung von speziellen MaBnah-  "AcKpAE 23 39 |18 | 9 11
men auf bloBe Vermutungen stitzen
muss, weil derzeit noch keine Beweise
vorliegen?
14. Werden mdgliche Alternativen zu der |WITTEN | 58 16 |22 | 2 2
(den) dargestellten MaBnahme(n) ange- |AKDAE | 57 23 |11 7 2
geben? [bzw. Wird deutlich, ob es weitere
Alternativen gibt?]
15. Wird beschrieben, wie die Erkrankung |WITTEN | 76 10 |14 | - -
verlauft, wenn die vorgeschlagene(n) AKDAE | 68 9 19| 2 2
MaBnahme(n) nicht ergriffen wird/werden?
Redaktionelle Unabhangigkeit
16. Erscheint die Information fur Sie per- |WITTEN | 90 2 8 - | entfallt
sonlich unabhéngig und objektiv (interes- |AKDAE | 82 14 | 2 | 2 |entféllt
senneutral)?
Klarheit und Gestaltung
17. Sind die wichtigsten / wesentlichen WITTEN | 88 8 2 | 2 |entfallt
Inhalte der Information leicht zu identifizie- | AKDAE | 66 30 | 2 entfallt
ren?
18. Ist die Gesundheitsinformation fir Sie |WITTEN | 94 2 4 - | entfallt
personlich verstandlich? AKDAE | 91 5 2 | 2 |entfallt
19. Nimmt die Information aus Ihrer per- |WITTEN | 80 8 10 | 2 |entféllt
sénlichen Sicht Rucksicht auf die Bedurf- |AKDAE | 55 20 | 18 | 7 |entfallt
nisse und Befindlichkeiten des Ratsu-
chenden?
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Antwort der Testpersonen
[%]

Ja Nein | Un-

K. N.A.
klar | A.

Qualita O B of= o[

IN_1. Enthalt die Internetseite Angaben WITTEN | 66 4 4 | 26 | entfallt

darUber, wer der Betreiber der Seite ist AKDAE 39 14 7 | 40 | entfallt
und welche Absichten dieser hat?

IN_2. Macht der Betreiber der Internetsei- |WITTEN | 24 30 | 10 | 36 | entfallt

ten Angaben zum Schutz und zum Um- AKDAE | 16 | 36 | 2 | 46 |entfallt
gang mit persénlichen Daten?

IN_3. Besteht die Mdglichkeit, den Autor |WITTEN | 36 20 | 16 | 28 | entfallt

der Information direkt (z.B. per E-mail, AKDAE | 14 34 | 11 | 41 |entfallt
oder angegebene Telefonnummer etc.) zu
kontaktieren?

IN_4. Besteht die Mdglichkeit, den Web- |WITTEN | 44 6 20 | 30 | entfallt

master der Information direkt (z.B. per E- |AKDAE | 25 20 | 7 | 48 |entfallt
mail, oder angegebene Telefonnummer
etc.) zu kontaktieren?

IN_5. Ist der Zugang zur Internetseite oh- |[WITTEN | 58 2 10 | 30 | entfallt

ne Beschrankung moéglich? AKDAE | 39 7 7 | 47 |entfallt

Tabelle 22: Beantwortung der Fragen zu den bewerteten Patienteninformationen
[K.A.= keine Angabe, N.A.= Nicht anwendbar]

Zu empfehlen als | Zuempfehlen als Nicht zu | Unklar|keine

Entscheidungshilfe | Hintergrundinformation | empfehlen Angabe
WITTEN 52 40 - 4 4
AKDAE 25 54 14 2 5

Tabelle 23: Einschatzung der Gesamtbewertung der Information

Nachfolgend soll genauer untersucht werden, welche Einflisse in die Beantwortung
der einzelnen Fragen eingehen. Dazu wird unter Einbeziehung der Rlckantworten
aus den Teilen 1, 2 und 3 des versandten Check-In Fragebogens mit Zusatzfragen

auf die Beantwortung der einzelnen Fragen eingegangen.

Far die Auswertung werden folgende Vereinbarungen festgelegt:

B Zum Zweck der Auswertung wurden Gruppen gebildet nach Geschlecht, Angaben
zu Kindern, Schulbildung und Berufsausbildung, Patient oder Angehériger eines
Gesundheitsberufes, von der Erkrankung (Bluthochdruck) betroffen oder nicht

B Bei der Auswertung zum Alter wurden die folgenden 3 Gruppen gebildet: Perso-
nen, die junger als 30 Jahre sind, Personen zwischen 30 und 50 Jahren, Perso-

nen, die alter als 50 Jahre sind
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B Bei der Auswertung zur Schulbildung wurden die Personen mit Abitur und Fach-
hochschulreife und die Personen mit mittlerer Reife und Volks- bzw. Hauptschul-
abschluss zusammengefasst

®m Bei der Auswertung zur Berufsausbildung wurden Personen mit Uni-, Hoch- und
Fachschulabschluss, Personen mit Lehre und anderem Berufsabschluss und
Personen, die keinen Berufsabschluss haben, zusammengefasst.

®m  Aufgrund der geringen Gruppengréen wird keine statistische Auswertung vorge-
nommen, sondern die Ergebnisse der Bewertungen anhand der Auswertung der
Ruckantworten der einzelnen Gruppen durch Bildung von Kreuztabellen qualitativ
verglichen

m Der besseren Ubersicht halber erfolgte die Auswertung der Daten aus den Kreuz-
tabellen lediglich fiir die Antwort mit der héchsten Ubereinstimmung im Antwort-
verhalten der Bewerter zur jeweiligen Frage.

®m Der Sachverhalt, ob ein Bewerter an einer Patientenschulung teilgenommen hat,
wurde nicht in die Auswertung einbezogen, da zu viele Bewerter diese Frage
nicht beantwortet haben.

®m FUr Frage IN1-IN5 wurde keine Auswertung der Kreuztabellen vorgenommen, da
diese Fragen einmal in nicht ausreichender Anzahl beantwortet wurden, zum an-
deren etliche Bewerter zum Bewerten die versandten PDF-Files verwendet und
die entsprechende Information im Internet nicht aufgesucht haben. Es wurden
aber hier die freitextlich gemachten Angaben ausgewertet.

Bei den nachfolgenden Abbildungen 29-47 handelt es sich um die grafische Darstel-
lung der in den Kreuztabellen im Anhang A1 dargestellten Ergebnisse zu den einzel-
nen Fragen von Check-In. Das Antwortverhalten der gebildeten Gruppen fir die zur
jeweiligen Frage am haufigsten gewahlten Antwort wurde gegenubergestellt. Um ei-
ne Vergleichbarkeit zu gewéhrleisten, wurden die prozentualen Anteile angegeben,
die sich auf die Grundgesamtheit der jeweils betrachteten Gruppe bezogen. In die
Diskussion wurden dartber hinaus die von den Bewertern gegebenen Freitextant-
worten zu den einzelnen Fragen und die Angaben, die zum Umgang mit dem Instru-
ment gemacht wurden, einbezogen. Die Ergebnisse der Diskussion bildeten die
Grundlage zum endgltigen Check-IN-Instrument, das in Anlage A5 dargestellt ist.
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FRAGE 1: Ist in der Information genau beschrieben, welchem Ziel diese dienen

soll?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 1 (Gesamt=82% Ja) Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 1 (Gesamt=78% Ja)
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Abbildung 29: Auswertung Frage 1 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 100 Maximum 100
Minimum 61 Minimum 60
Standardabweichung 8,7 Standardabweichung 11,9
Diskussion:

Frage 1 wurde von allen Gruppen fur jeweils beide Informationen mehrheitlich mit
»~Ja“ beantwortet. Unsicherheiten bei den Bewertern gab es in bezug darauf, ob eine
gut strukturierte Gliederung einer Kurzzusammenfassung der Erklarung Uber die Zie-
le der Information gleichzusetzen ist. Hieraus ergeben sich auch die deutlichen Un-
terschiede im Antwortverhalten bei Health Professionals und Patienten fir die AK-
DEA Information. Diese hat zwar eine Gliederung, die dann aber im Text nicht ein-
gehalten wird. Darlber hinaus war der Auswertungen der Freitextantworten zu ent-
nehmen, dass von einigen Bewertern Ziele und Zielgruppen der Information ver-

wechselt werden.
Konsequenz fiir Informationsanbieter:

B Eine Gliederung allein ersetzt die Kurzzusammenfassung der Information nicht

und beschreibt somit auch das Ziel der Information nicht ausreichend
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B Der Information sollte stets eine Kurzzusammenfassung vorangestellt werden,

aus der genau ersichtlich wird, an wen sie sich richtet und mit welcher Fragestel-

lung sie sich genau befasst.

Besonderheiten im Internet:

B Bei Internetinformationen ist immer zwischen dem Ziel und der Zielgruppe des

gesamten Webangebots und den Zielen und Zielgruppen von Einzelinformation

innerhalb dieses Webangebots zu unterscheiden. Weichen beide voneinander ab,

muss dies deutlich gemacht werden.

Fazit fur Frage 1:
Frage 1muss aufgeteilt werden in 2 Fragen:

B |[stin der Information genau beschrieben, welchem Ziel diese dienen soll?

B |[stin der Information genau beschrieben, flr welche Zielgruppe diese verfasst

ist?

FRAGE 2: Ist angegeben und eindeutig zu erkennen, welche(r) Autor(en) aus

welchem/n Fachgebiet(en) die Information erstellt hat’/haben?

Antwortverhalten der Gruppen (Nein) bei Frage 2 (Gesamt=64% Ja)
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Abbildung 30: Auswertung Frage 2 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 95 Maximum

Minimum 28 Minimum
Standardabweichung 18,6 Standardabweichung
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Diskussion:

Bei Frage 2 ist eine groB3e Streubreite innerhalb der einzelnen Gruppen zu beobach-

ten. Dies hat verschiedene Griinde:

Die Genauigkeit der Angabe der Autorenschaft (Institution oder Person) wird un-
terschiedlich streng gewertet

Vorhandene Angaben zu Autoren wurden von den Bewertern in den entspre-
chenden Internetangeboten nicht gefunden

Die Angabe der Autorenschaft wird von einigen Patienten als unrelevant angese-
hen - Hier besteht Schulungsbedarf!

Health Professionals empfehlen, die Frage 2 aufzuteilen und Autorenschaft und
Fachgebiete der Autoren getrennt zu erfragen

Einige Health Professionals empfanden diese Frage als zu wissenschatftlich fur

Patienten

Konsequenz fiir Informationsanbieter:

Laut Lexikon ist ein Autor (lat. auctor: Urheber, Schépfer) eine urheberisch tatige

Person. Eine Institution kann daher nicht als Autor gelten.

Autor(en) namentlich anfihren (Wenn eine Institution als Autor angegeben wird
muss ein verantwortlicher Ansprechpartner genannt werden)

Die fachliche Qualifikation aller beteiligten Autoren muss deutlich gemacht wer-
den

Berufliche Adressen der Autoren sollten angegeben werden, damit far Patienten
die fachliche Expertise erkennbar wird.

Besonderheiten im Internet:

B Verlinkung zur Klinik / Einrichtung, in der der Autor(en) tatig ist.

B Adresse von Autor und Arbeitsstatte sollte moglichst mit Verlinkung angegeben

werden.

Fazit fiir Frage 2:

Frage 2 muss aufgeteilt werden in 2 Fragen:

Ist bzw. sind die Autoren namentlich angegeben?

Wird die fachliche Qualifikation des Autors / der Autoren angegeben?
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FRAGE 3: Ist angegeben, ob in die Erstellung der Information Patienten
und/oder Selbsthilfegruppen einbezogen waren?

Antwortverhalten der Gruppen (Nein) bei Frage 3 (Gesamt=75% Nein) Antwortverhalten der Gruppen (Nein) bei Frage 3 (Gesamt=52% Nein)
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Abbildung 31: Auswertung Frage 3 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 94 Maximum 70
Minimum 61 Minimum 31
Standardabweichung 8,3 Standardabweichung 10,8
Diskussion:

B Die Nennung der Selbsthilfe unter dem Punkt ,weiterfiihrende Informationen”
wurde teilweise mit der Einbeziehung von Patienten bei Erstellung der Information
verwechselt

B Frage 3 wird von Health Professionals als zu wissenschatftlich fur Patienten emp-
funden.

B Einigen Bewertern war nicht klar, wie die Mitarbeit von Patienten an der Informa-
tionserstellung kenntlich gemacht werden sollte

B Von einigen Bewertern wurde aus der fehlenden Erwdhnung, ob eine
Patientenbeteiligung stattgefunden hat, geschlussfolgert, dass dies zu verneinen
ist

Die Anforderung der Patienteneinbeziehung (insbesondere was die Mitarbeit an der

Erstellung und/oder Bewertung medizinischer Laieninformationen angeht) ist noch

recht neu. Es sollte demnach konsequent von Informationsanbietern gefordert wer-

den, diesen Sachverhalt explizit anzugeben.
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Konsequenzen fir Informationsanbieter:

B Es muss explizit angegeben werden, ob betroffene Patienten oder medizinische
Laien an der Erstellung oder Uberarbeitung der Information beteiligt waren (Keine
Angabe wird mit keiner Beteiligung gleichgesetzt).

® Die Angabe ,Entstanden in Kooperation mit der Selbsthilfe xy“ ist unzureichend,
wenn nicht deutlich wird, auf was genau sich diese Kooperation bezieht.

® Die Art der Beteiligung muss deutlich werden. So ist es zum Beispiel ein Unter-
schied, ob innerhalb der Information durch die Autoren eine Patientenerfahrung
mit einer bestimmten Therapieform angegeben wird, oder ob Patienten die Infor-
mation vor Verdffentlichung gelesen haben und Gelegenheit hatten, diese zu

kommentieren.

Fazit fiir Frage 3:
Frage 3 kann in der bestehenden Form beibehalten werden.

FRAGE 4: Ist angegeben, ob sich die Information auf wissenschaftliche Quellen
stutzt?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 4 (Gesamt=54% Ja)
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Abbildung 32: Auswertung Frage 4 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN
Maximum 86 Maximum
Minimum 31 Minimum

Standardabweichung 12,9 Standardabweichung
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Diskussion:

Manche Patienten erachten die Angabe von Quellen als nicht so wichtig. Hier

herrscht Schulungsbedarf!

Einige Bewerter hatten Mihe, im Internetangebot die richtigen Informationen zu
finden.
Die Erwahnung ,wissenschaftliche Studien zeigten...“ im Text der Information wird

von manchen Bewertern mit der Angabe von Quellen verwechselt bzw. gleichge-

setzt.

Konsequenz fiir Informationsanbieter:

Immer ein Quellenverzeichnis anfligen, den Zugriff auf das verwendete Quellen-
verzeichnis sichern, oder eine Erklarung anfigen, dass die verwendeten Quellen
beim Autor erhéltlich sind.

Erklarungen wie in der Art ,Dieser Publikation liegen neueste wissenschaftliche
Erkenntnisse zugrunde®, die heute weit verbreitet sind, sind weder verlasslich
noch ausreichend. Erstens hat heute niemand mehr die Ubersicht {iber alle neu-
esten wissenschaftlichen Erkenntnisse zweitens ist dies ad hoc methodisch nicht
nachprufbar.

Besonderheiten im Internet:

Link auf Quellenverzeichnis leicht auffindbar gestalten.
Es kann auf Originalquellen im Volltext gelinkt werden, sofern sie im Internet

vorhanden sind.

Fazit fur Frage 4:

Frage 4 kann in der bestehenden Form beibehalten werden.
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FRAGE 5: Wurde die Art der wissenschaftlichen Quelle(n) angegeben, auf die

sich die Information stutzt?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 5 (Gesamt=52% Ja)
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Abbildung 33: Auswertung Frage 5 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 86 Maximum 80
Minimum 33 Minimum 46
Standardabweichung 14,1 Standardabweichung 9,1
Diskussion:

Es bestand bei dieser Frage auBerdem die Mdéglichkeit, die Art der Quellen anzu-
kreuzen (Expertenmeinung, Berichte, Konsensuskonferenzen, Experimentelle Stu-
dien, Randomisierte, kontrollierte Studien, Systematische Ubersichtsarbeiten, Meta-
analysen, Andere). Diese detaillierte Abfrage lasst auf eine gute Objektivierbarkeit
der Antwort schlieBen. Dennoch gibt es eine groBe Schwankungsbreite der Antwor-
ten. So wurden bei der Beantwortung dieser Frage die Health Professionals von den
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Patienten geradezu ,uberstimmt®. Die untersetzten Quellen entsprechen den unter-
schiedlichen Evidenzgraden. Health Professionals erkennen dies eher als Patienten.
Aus beiden Publikationen kénnen diese Evidenzgrade nicht herausgelesen werden,

weil sie nicht explizit angegeben sind.
Health Professionals sind der Ansicht, dass diese Frage zu wissenschaftlich ist und

somit Patienten Uberfordern kénnte. Patienten geben Verunsicherung bei der Beant-

wortung dieser Frage an. Hier herrscht Schulungsbedarf!
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Konsequenz fiir Informationsanbieter:
Der Evidenzlevel, der den (einzelnen) in der betreffenden medizinischen Laieninfor-
mation gegebenen Empfehlungen zugrunde liegt/liegen, sollte(n) auch verbal ange-

geben werden.

Fazit fur Frage 5:
Frage 5 kann in der bestehenden Form beibehalten werden.

FRAGE 6: Ist in der Publikation ein Datum (Erstellungsdatum bzw. Gultigkeits-
vermerk) angegeben, das auf die Aktualitit der Information hinweist?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 6 (Gesamt=73% Ja) Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 6 (Gesamt=62% Ja)
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Abbildung 34: Auswertung Frage 6 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 100 Maximum 80
Minimum 64 Minimum 25
Standardabweichung 8,2 Standardabweichung 13,9
Diskussion:

Obwohl diese Frage sehr objektiv ist, weist sie in der Beantwortung eine gro3e

Schwankungsbreite innerhalb der betrachteten Gruppen auf. Aus den freitextlich ge-

machten Anmerkungen zu dieser Frage ergeben sich die folgenden Ursachen:

B Der entsprechende Link bzw. die Internetseite auf der die Aktualitat der Informati-
on vermerkt ist, wird nicht, oder nur schlecht gefunden

B Esist (in Bezug auf medizinische Laieninformationen) nicht klar, bzw. allgemein-

gultig definiert, was Aktualitat einer Information bedeutet. Medizinische Laien wis-
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sen in der Regel nicht, wie lange eine Information aktuell ist (es ist nicht klar, ob
das Erstellungsdatum Aufschluss Uber die Gultigkeit einer Information gibt)

Es ist den Nutzern insbesondere im Internet oft nicht klar, welches Datum als Ak-
tualitdtsdatum gilt. Im Internet kommt es haufig zu Verwechslungen zwischen der
aktuellen Datumsanzeige, der Anzeige des letzten Updates des Webangebots
und der Aktualitdtsangabe einer diskreten Information. Dies liegt nicht am Nutzer

allein, sondern wird oft von den Informationsanbietern nicht sauber angegeben

Konsequenz fir Informationsanbieter:

Entsprechend den Regelungen der AWMF fur arztliche Leitlinien sollten auch fur

medizinische Laieninformationen das Datum der letzten erfolgten inhaltlichen Uber-

arbeitung und das Datum der néachsten geplanten Uberarbeitung angeben werden.

Die Aussage ,Diese Information wird bei Vorliegen neuer Erkenntnisse Uberarbeitet*

oder “ Diese Information wird regelmafig aktualisiert“ ist aufgrund ihres unverbindli-

chen Charakters nicht ausreichend!

Besonderheiten im Internet:

Bei fragmentierten Informationen ist das Aktualitdtsdatum auf jeder Seite an-
zugeben.

Zwischen rein formeller und inhaltlicher Anderung ist hierbei zu unterscheiden.

Fazit fiir Frage 6:

Frage 6 muss in 3 Fragen aufgeteilt werden:

B |st in der Publikation ein Erstellungsdatum angegeben?
W Istin der Publikation ein Glltigkeitsvermerk angegeben?
B Istin der Publikation ein Datum fur die nachste geplante Uberarbeitung angege-

ben?

118



Neues Instrument zur Bewertung von medizinischen Laieninformationen

FRAGE 7: Wird darauf hingewiesen, ob die Qualitdt der Gesundheitsinformati-
on vor Veroffentlichung tberpriift wurde?

Antwortverhalten der Gruppen (Nein) bei Frage 7 (Gesamt=59% Ja)
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Abbildung 35: Auswertung Frage 7 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 78 Maximum 65
Minimum 28 Minimum 35
Standardabweichung 14,5 Standardabweichung 9,2
Diskussion:

Es ist den Bewertern nicht deutlich, was genau diese Frage bedeutet, bzw. welche
MaBstébe hier zugrunde gelegt werden missen. Diese Frage wurde daher oft fehlin-
terpretiert. Sie wird dartber hinaus von Health Professionals als zu kompliziert far
Patienten eingeschétzt. Beide Gruppen (Health Professionals und Patienten) weisen
bei der Beantwortung dieser Frage ein gegenlaufiges Antwortverhalten mit deutlichen
Unterschieden auf. Bei der Witten-Information sind Patienten anscheinend beein-
druckt von der Anmerkung, dass diese evidenzbasiert ist und interpretieren das als
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Qualitatsprufung. Bei der AKDAE Information gehen Health Professionals anschei-
nend davon aus, dass Arzneimittelkommission und TKK eine entsprechende Quali-

tatspriafung vorgenommen haben.

Konsequenz fiir Informationsanbieter:

Die Qualitat einer Information kann vor Veréffentlichung wie folgt Gberprift werden:
®m Testung durch Patientenfokusgruppen oder durch kooperierende Selbsthilfegrup-
pen (wenn es sich beim Informationsanbieter um Health Professionals handelt)

B Reviewverfahren durch Experten (wenn es sich beim Informationsanbieter um
medizinische Laien handelt)

B Wenn das Internetangebot, auf dem die betreffende Information sich befindet, an
einer Qualitatsinitiative teilnimmt (AFGIS, HON etc) muss das vermerkt sein (an-
derenfalls auch)

B Wenn die Informationen selbst orientiert an spezielle Qualitatskriterien erstellt
wurden (DISCERN) muss das vermerkt sein (anderenfalls auch)

® Wenn die Information ein peer review (Health Professionals oder betroffene Pati-
enten) durchlaufen hat, muss das vermerkt werden (anderenfalls auch)

Fazit fiir Frage 7:

Frage 7 muss zielfihrender formuliert und in 2 Fragen aufgeteilt werden:

W |st explizit angegeben, ob die Information nach bestimmten Qualitatsrichtlinien
(z.B. nach DISCERN) erstellt wurde?

M [Ist angegeben, ob das Internetangebot, in dem sich die Information befindet, an
einer Qualitatsinitiative (z.B. AFGIS, HON, MedCIRCLE) teilnimmt?

FRAGE 8: Enthélt die Information (fiir Sie persénlich ausreichende) Angaben
tber erganzende Hilfen und weiterfiuhrende Angebote?
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Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 8 (Gesamt=68% Ja)
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Abbildung 36: Auswertung Frage 8 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 82 Maximum 80
Minimum 50 Minimum 39
Standardabweichung 8,9 Standardabweichung 11,4
Diskussion:

Die Antwort auf dieses Qualitéatskriterium ist erwartungsgeman individuell von den
jeweiligen Bewertern gepragt. Interessanterweise halten bei beiden Informationen die
Health Professionals die Angaben zu ergdnzenden Hilfen und weiterfiihrenden An-
geboten fur weit weniger ausreichend, als die Patienten. Hier gilt es, in Zukunft Be-
darfnisse besser miteinander zu kommunizieren! Auch die von der Erkrankung nicht
betroffenen und betroffenen Personen zeigen fur beide bewertete Informationen ein
gleiches Antwortverhalten. Dass fur Betroffene die weiterfiihrenden Hilfen ausrei-
chend sind, kann daran liegen, dass diese bereits besser Uber ihre Erkrankung in-
formiert sind.
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Konsequenz fur Informationsanbieter:

B Selbsthilfeorganisationen recherchieren und angeben (Als Adressen und/oder
Verlinkung)
Reine Online Selbsthilfeangebote recherchieren und angeben/verlinken
Newsgroups und Mailinglisten zum Thema recherchieren und verlinken.

Beratungsangebote zum betreffenden Thema recherchieren und verlinken

Besonderheiten im Internet:

B HON 6: Die Gestalter der Informationen auf der Website ... geben Kontaktadres-

sen fur Benutzer mit Fragen nach weiteren Informationen oder Hilfestellung an.

Fazit flir Frage 8:

Frage 8 kann in der bestehenden Form beibehalten werden.
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FRAGE 9: Wird die Wirkungsweise der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer

personlichen Sicht ausreichend beschrieben?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 9 (Gesamt=70% Ja)
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Abbildung 37: Auswertung Frage 9 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 87 Maximum 100
Minimum 43 Minimum 87
Standardabweichung 11,5 Standardabweichung 4.4
Diskussion:

Die Frage ist gut verstanden und richtig interpretiert worden. Die Schwankungen im
Antwortverhalten gehen hauptséachlich auf die Qualitat der Information selbst zurtck.

Hier ist die Witten-Information ganz eindeutig die bessere Information.

Zur Ausfuhrlichkeit der Beschreibung der Wirkungsweise gibt es derzeit noch keine

Vorgaben. Dies kénnte und sollte von medizinischen Laien und Health Professionals

diskutiert werden.

123



Neues Instrument zur Bewertung von medizinischen Laieninformationen

Konsequenz fiir Informationsanbieter:
B Es muss explizit fir jede dargestellte MaBnahme die Wirkungsweise angegeben

werden.

Fazit fiir Frage 9:
Frage 9 kann in der bestehenden Form beibehalten werden.
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FRAGE 10: Wird der Nutzen der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer persénli-

chen Sicht ausreichend beschrieben?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 10 (Gesamt=77% Ja)
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Abbildung 38: Auswertung Frage 10 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 92 Maximum 100
Minimum 55 Minimum 79
Standardabweichung 11,4 Standardabweichung 5,3
Diskussion:

Wahrend die Witten-Information von allen Gruppen recht ausgewogen beantwortet
wird, zeigt das Antwortverhalten fir die AKDAE-Information eine deutlich Schwan-
kungsbreite, vor allem was die Gruppe Mannlich/Weiblich und die Gruppe Health

Professional/Verbraucher angeht.

Der Nutzen einer Mal3Bnahme kann verbal und in Form von Maf3zahlen angegeben
werden. Verbal wird meist die angestrebte Verbesserung der aktuellen Gesundheits-
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situation angegeben. Der in speziellen MaB3zahlen ausgedriickte Nutzen besteht in
der Senkung der Mortalitétsrate, der Senkung der Komplikationsrate, der (absoluten)

Risikoreduktion['®’

], der Erhéhung der Lebenserwartung u.a.m. Es gibt derzeit noch
keine Festlegungen, wie genau in einer medizinischen Laieninformation der Nutzen
einer MaBnahme zu belegen ist. Hier besteht dringender Diskussionsbedarf, denn
gerade der Nutzen muss bei einer Bewertung meist ,zwischen den Zeilen herausge-

lesen werden®.

Konsequenz fir Informationsanbieter:
B Nutzen sollte direkt benannt werden, in Form verbaler Beschreibungen.
B Nutzen sollte in laienverstandliche MaBzahlen gefasst werden.

Fazit fiir Frage 10:

Frage 10 sollte in der bestehenden Form beibehalten werden.

FRAGE 11: Werden mdogliche Risiken der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer
personlichen Sicht ausreichend beschrieben?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 11 (Gesamt=57% Ja)
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Abbildung 39: Auswertung Frage 11 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 100 Maximum 87
Minimum 43 Minimum 60
Standardabweichung 14,3 Standardabweichung 7,6
Diskussion:

Aus den freitextlichen Angaben, die zu dieser Frage gemacht wurden, geht hervor,
dass diese teilweise mit dem Risiko zwischen Anwendung und Nichtanwendung ei-
ner MaBnahme fehlinterpretiert wurde, was auch zu Verwechslungen mit Frage 15
fihrte.

Bei den beispielhaft bewerteten Informationen konnte man die Risiken mit den Ne-
benwirkungen der Medikamente gleichsetzen. Das wurde auch von den meisten Be-
wertern in der Form interpretiert. Es ist aber nicht fir alle Bewerter klar, dass die Ne-
benwirkung einer medikamentésen MaBnahme ein Risiko dieser Ma3nahme dar-
stellt. Hier herrscht Aufklarungs- und Schulungsbedarf! Fir medizinische Laien unter
den Bewertern ist es darUber hinaus notwendig, weitere mégliche Risiken darzule-

gen, die sich auch auf andere MalBnahmen beziehen.

Konsequenz fir Informationsanbieter:

® Risiken die mit der/den vorgeschlagenen Therapie- bzw. Diagnostikmethoden
einhergehen, sollten fir jede der dargestellten Methoden genau angefuhrt wer-
den.

B Risiken sollten in laienverstandliche MaBzahlen gefasst werden.

Fazit fur Frage 11:
Um Doppeldeutigkeiten auszuschlieBen, muss Frage 11 wie folgt umformuliert werden:
Werden mogliche Risiken bei Anwendung der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer

personlichen Sicht ausreichend beschrieben?
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FRAGE 12: Werden die Auswirkungen der dargestellten MaBnahme(n) auf die
Lebensfiihrung des Patienten aus lhrer persénlichen Sicht ausreichend be-
schrieben?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 12 (Gesamt=70% Ja)
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Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 12 (Gesamt=80% Ja)
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Abbildung 40: Auswertung Frage 12 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 88 Maximum 100
Minimum 44 Minimum 65
Standardabweichung 10,5 Standardabweichung 7,9
Diskussion:

Ganz augenscheinlich ist hier bei der AKDAE-Information der Unterschied im Ant-
wortverhalten zwischen Health Professionals und Verbrauchern, die diese Frage
entgegengesetzt beantwortet haben. Fir die Witten-Information gibt es einen ahnli-

chen Trend, aber bei weitem nicht so deutlich. Dort hat sich trotz des Unterschieds
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die Mehrheit der Health Professionals fur die gleiche Antwort wie die Verbraucher
entschieden.

Aus den freitextlich gemachten Angaben ging hervor, dass diese Frage teilweise
missverstanden und mit dem Teil der Information ,Was kann ich selbst tun?“ ver-
wechselt wurde. Gemeint ist jedoch, ob sich die Folgen der Therapie auf die Lebens-

fuhrung des Patienten auswirken.

Konsequenz fir Informationsanbieter:

Es muss genau beschrieben werden ob die in der medizinischen Laieninformation
vorgeschlagenen Untersuchungs- oder Behandlungsmethoden sich kurz-, mittel- o-
der langfristig auf die Lebensfihrung des Patienten auswirken. (Zum Beispiel bei ei-
ner Bestrahlung Hinweis auf die damit verbundenen Anweisung, sich wahrend der
Bestrahlung an den betreffenden Stellen nicht zu waschen). Wichtig fir den Patien-
ten ist hier, ob er durch Untersuchungs- oder Behandlungsmethoden Einschrankun-
gen in seinem taglichen Leben in Kauf nehmen muss und wenn ja, welches Ausmaf3

diese haben.

Fazit fur Frage 12:

Frage 12 muss zielfuhrender formuliert werden, eine Aufteilung in 2 Fragen ist erfor-

derlich:

m  Wird erwéhnt, ob die dargestellte(n) MaBnahme(n) Auswirkungen auf das tagliche
Leben zur Folge hat/haben?
Wenn ja: Werden diese Auswirkungen aus lhrer personlichen Sicht ausreichend
beschrieben?

FRAGE 13: Wird fur den Leser deutlich, wann sich die Empfehlung von speziel-

len MaBnahmen auf bloBe Vermutungen stiitzen muss, weil derzeit noch keine

Beweise vorliegen?

129



Neues Instrument zur Bewertung von medizinischen Laieninformationen

Antwortverhalten der Gruppen (Nein) bei Frage 13 (Gesamt=39% Nein)
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Abbildung 41: Auswertung Frage 13 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 54 Maximum 42
Minimum 14 Minimum 12
Standardabweichung 11,1 Standardabweichung 8,8
Diskussion:

Die Frage 13 stellt eine der am schwersten zu beantwortenden Fragen fur alle be-
trachteten Gruppen dar. Sie wird freitextlich auch als unklar bzw. unverstéandlich be-
zeichnet. Die Kategorie ,Nicht anwendbar” und ,Unklar“ wurde hier sehr haufig ange-
kreuzt. In dieser Frage geht es um ,Grauzonen® vorgeschlagener MaBnahmen, von
denen mehr oder weniger allen Gruppen nichts oder nur wenig bekannt ist. Die Fra-

ge muss so zielfihrend formuliert werden, dass sie streng formal beantwortbar wird.

Konsequenz fiir Informationsanbieter:
Informationsanbieter missten bei jeder MaBnahme genau erklaren, ob ein Nachweis

fir deren Wirksamkeit vorliegt, ob es eventuelle widersprichliche Erfahrungen bei
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der Anwendung der vorgeschlagenen MafBBnahmen gibt oder ob Unklarheit dartiber
besteht wer von der vorgeschlagenen MaBBnahme profitiert und wem sie eventuell

schadet.

(Anmerkung: Bei den im Rahmen der DISCERN-Bewertungen gesammelten Erfah-
rungen mit einer ahnlichen Frage wurde noch von keinem Informationsanbieter der
bewerteten Informationen derartige Angaben gemacht. Die Antwort auf diese Frage
musste fast immer zwischen den Zeilen der betreffenden Informationen herausgele-

sen werden.)

Fazit fir Frage 13:
Frage 13 muss umformuliert werden:
B Wird beschrieben, ob es bei Anwendung der vorgeschlagenen MaBnahme(n) wi-

derspruchliche Erfahrungen in Bezug auf ihre Auswirkung gibt?

FRAGE 14: Werden maégliche Alternativen zu der (den) dargestellten MaBnah-
me(n) angegeben? (bzw. wird deutlich, ob es weitere Alternativen gibt?)

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 14 (Gesamt=57% Ja)
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Abbildung 42: Auswertung Frage 14 (links: AKDAE, rechts Witten)
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AKDAE WITTEN

Maximum 71 Maximum 79
Minimum 46 Minimum 40
Standardabweichung 6,6 Standardabweichung 11,7
Diskussion:

Die beiden wichtigsten freitextlichen Antworten weisen auf die Problematik beim Um-
gang mit dieser Frage hin: ,Die Frage ist, ob man das jemals beantworten kann....”
und ,.....es werden ja keine auBBerschulmedizinische Verfahren beschrieben®.

Im ersten Fall kommt es zu einer Vermischung von inhaltlichen und methodischen
Aspekten. Von den Bewertern, insbesondere, wenn es sich um medizinische Laien
handelt, kann und darf man nicht verlangen, dass sie inhaltlich Uber das beschriebe-
ne Problem bescheid wissen. Die Frage muss daher methodisch sauberer formuliert
werden. In der Bewertung geht es nur darum, ob entsprechende Angaben gemacht
sind oder nicht. Nur ein Experte kdnnte beurteilen, ob alle entsprechenden Angaben

gemacht wurden.

Die zweite wichtige freitextliche Anmerkung weist auf ein Synonymproblem beim
Umgang mit der Frage hin. Alternativen wird inhaltlich gleichgesetzt mit ,alternativen®
also auBBerschulmedizinischen Methoden. Dies wére eine Fehlinterpretation der Fra-
ge. Die Nennung von sogenannten alternativen Methoden wird Ubrigens erfahrungs-

geman von Patienten in den meisten Informationen vermisst.

Konsequenz fiir Informationsanbieter:

B Es sollte angegeben werden, ob es derzeit nur ein mogliches Verfahren gibt, ob
es mehrere Verfahren gibt, aber nicht alle genannt werden, bzw. ob die Nennung
aller in Frage kommender Verfahren zum gegenwartigen Stand der Erkenntnis
vollstandig ist.

m Verfahren, die sich auBBerhalb der Schulmedizin bewegen, sollten ebenfalls be-

nannt werden.

Fazit fur Frage 14:
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Frage muss umformuliert werden:

B Wird explizit erwahnt, ob alle derzeit bekannten MaBnahmen angefihrt werden?
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FRAGE 15: Wird beschrieben, wie die Erkrankung verlauft, wenn die vorge-

schlagene(n) MaBnahme(n) nicht ergriffen wird/werden?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 15 (Gesamt=68% Ja)
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Abbildung 43: Auswertung Frage 15 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 100 Maximum 95
Minimum 43 Minimum 60
Standardabweichung 13,6 Standardabweichung 11,4
Diskussion:

Die Beantwortung dieser Frage muss meist aus dem Text abgeleitet werden. In den

seltensten Fallen wird explizit angeben, wie der natlrliche Verlauf der Erkrankung ist.

Zu finden sind Angaben zu Frage15 bei der WITTEN-Information im Kapitel - ,Wa-
rum ist ein zu hoher Blutdruck schadlich®, bei der AKDAE-Information unter dem
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Punkt ,Risikofaktor Hochdruck®. In beiden Fallen muss aber der Bewerter auf die Be-
antwortung der Frage indirekt schlieBen. Das kann fur Bewerter ein Kriterium bei der
Bewertung sein. Ist ein Sachverhalt vorhanden, aber nicht explizit genannt, so kann
das zu einer schlechteren Bewertung fuhren. Das liegt nicht daran, dass der Bewer-
ter nicht in der Lage ware, aus implizit genanten Sachverhalten Schllsse zu ziehen,
sondern eher daran, dass im Sinne einer guten Qualitat auch explizite Nennungen

erwartet und gefordert werden.

Konsequenz fir Informationsanbieter:
Der natirliche Krankheitsverlauf ohne Diagnostik und Therapie muss genau be-

schrieben werden.

Fazit fiir Frage 15:

Frage 15 sollte in der Form beibehalten werden.

Frage 16: Erscheint die Information fir Sie persénlich unabhangig und interes-

senneutral?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 16 (Gesamt=82% Ja)
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Abbildung 44: Auswertung Frage 16 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 100 Maximum 100
Minimum 67 Minimum 83
Standardabweichung 9,5 Standardabweichung 4,5
Diskussion:
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Frage 16 lasst sich gut objektivieren und formal beantworten. Aus den zu dieser Fra-
ge freitextlich gemachten Angaben wird gut sichtbar, dass eben nicht nur kommer-
zielle Interessen als spezielle Interessenlage gedeutet werden (,Was ist mit TK und
AKDAE-Interessen?“).

Transparenz ist daher ein wichtiges Kriterium fur Informationsanbieter, um bei dieser
Frage eine gute Wertung zu erhalten. Die eigenen Interessen sollten daher unbe-
dingt offen gelegt werden. (Bei Informationen von Krankenkassen kénnte der Nutzer
zum Beispiel eine ,Informationslimitierung” mit dem Ziel einer Kosteneinsparung

vermuteten).

Konsequenz fur Informationsanbieter:

B Finanzierung der Informationserstellung offen legen, einschlieBlich der Anmer-
kung, ob geldgebende Stellen Einfluss auf die inhaltliche Gestaltung haben/hatten

B Eigene Interessen klar herausstellen

Besonderheiten im Internet:

B Es muss deklariert werden, wer das Webangebot, auf dem die Information einge-
stellt ist, finanziert und ob derjenige dadurch Einfluss auf die Inhalte hat

B Eigene Interessen in einer Rubrik ,Wer wir sind, bzw. Was wir wollen® erklaren

Fazit fur Frage 16:

Frage 16 kann in der Form beibehalten werden.

FRAGE 17: Sind die wichtigsten / wesentlichen Inhalte der Information leicht zu

identifizieren?
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Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 17 (Gesamt=66% Ja)
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Abbildung 45: Auswertung Frage 17 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN

Maximum 87 Maximum
Minimum 46 Minimum
Standardabweichung 13,1 Standardabweichung
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Diskussion:

Bei der Beantwortung dieser Frage gab es wenig Schwierigkeiten. Die freitextlichen
Angaben machen auch den qualitativen Unterschied beider bewerteter Informationen
deutlich. So wurde der Witten-Information eine sehr gute Struktur und Ubersichtlich-
keit bescheinigt, wahrend bei der AKDAE-Information zu wenig Struktur und zu viel
Text angemahnt wurden. Uber didaktische Grundprinzipien verfiigen die meisten

Bewerter.
Konsequenz fir Informationsanbieter:
B Informationen missen gut strukturiert und klar gegliedert sein

B Kernaussagen sollten hervorgehoben werden

Besonderheiten im Internet:

Leichte Navigierbarkeit der Seiten
Bei fragmentierten Seiten gilt die Forderung, dass alle Einzelinformationen von

jeder Stelle aus (im Falle von deep links) zu erreichen sind

Fazit fir Frage 17:
Frage 17 kann in der Form beibehalten werden.
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FRAGE 18: Ist die Gesundheitsinformation fiir Sie persénlich verstandlich?
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Abbildung 46: Auswertung Frage 18 (links: AKDAE, rechts Witten)

AKDAE WITTEN
Maximum 100 Maximum
Minimum 83 Minimum
Standardabweichung

Diskussion:

4,5 Standardabweichung
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Die Bewerter waren gut in der Lage, diese Frage formal zu beantworten. Dies wurde

auch aus den f

Konsequenz f

B Fachbegriffe werden erlautert, bzw. ein Glossar ist angefugt
B Didaktische Anforderungen an Texte bertcksichtigen

reitextlich gemachten Angaben deutlich.

ur Informationsanbieter:
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Verstandlichkeit bedeutet nicht nur, keine Fremdworte zu verwenden, sondern auch,

die Information so zu gestalten dass sie gut lesbar wird. Merkmale fur Verstandlich-

keit'®? sind:

B Einfachheit (Wortwahl und Satzbau)

B Gliederung / Ordnung (sinnvolle Reihenfolge, Ubersichtliche Gliederung)
B Kdurze/Pragnanz (Verhéltnis der Lange des Textes zum Informationsziel)
B Anregende Zusétze (férdern Anteilnahme und Mitdenken)

Fazit fur Frage 18

Frage 18 kann in der Form beibehalten werden.

FRAGE 19: Nimmt die Information aus lhrer persénlichen Sicht Riicksicht auf

die Bedirfnisse und Befindlichkeiten des Ratsuchenden?

Antwortverhalten der Gruppen (Ja) bei Frage 19 (Gesamt=54% Ja)
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Abbildung 47: Auswertung Frage 19 (links: AKDAE, rechts Witten)
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Standardabweichung 18,2 Standardabweichung 10,4

Diskussion:

Diese Frage hat insbesondere Bedeutung, wenn das Instrument im Entwicklungspro-
zess einer Information zum Einsatz kommt. Sie soll dabei helfen zu ermitteln, ob alle
Fragen, die ein Patient in Zusammenhang mit der beschriebenen Erkrankung haben
kann, auch dort behandelt werden. Eine Information wird umso wertvoller fur Patien-

ten, je besser sie dessen eigene Situation abzubilden vermag.

Bei der Beantwortung traten jedoch groBe Schwierigkeiten auf, was insbesondere
aus den hierzu freitextlich gemachten Angaben deutlich wurde.

Konsequenz fir Informationsanbieter:

®m  Auf individuelle Bedlrfnisse des Ratsuchenden eingehen.

B Spezielle Probleme und Fragestellungen der Patienten bertcksichtigen

® Patientenerfahrungen mit der/den vorgeschlagenen MafBBnahme(n) integrieren
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Fazit zu Frage 19
Um die Bedurfnisse der Ratsuchenden besser ermitteln zu kénnen, und vor allem das
Potenzial dieser Bewertung fir eine Qualitatsverbesserung der Information zu nutzen

soll diese Frage umformuliert werden:

Gibt es aus lhrer personlichen Sicht wichtige Fragen oder Probleme, die in der Infor-

mation nicht angesprochen werden?

Wenn ja, welche waren das:
..................................................... (Freitext)
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Die Auswertung der Fragen IN1-IN5 konnte nicht durchgefihrt werden, da die Be-
werter Probleme damit hatten, diese Fragen zu beantworten. Das liegt zum einen
daran, dass zum Auffinden der in IN1 —IN5 abgefragten Informationen etwas
“Detektivarbeit” auf den jeweiligen Homepages notwendig war, zum anderen gibt es
eben noch keinen ,,Goldstandard“ an welcher Stelle der Homepage die einzelnen
Kriterien reprasentiert sein sollten, damit sie leicht auffindbar sind. Diese aufgezeig-
ten Probleme &uBerten sich in der freitextlichen Bemerkung eines Bewerters: ,Die
Beantwortung der Fragen IN1-IN5 waren insgesamt sehr miihselig, da man
schon viele Menupunkte der Homepage durcharbeiten musste®. Hier besteht ein
groBBer Bedarf einmal in Form von Schulungen fur medizinische Laien, die sich an
der Bewertung von Informationen beteiligen, zum anderen an Hilfen und Vorlagen far
Informationsanbieter. Die Basis dieser Hilfen muss ein noch zu erarbeitender Stan-

dard zur Prasentation medizinischer Laieninformationen im Internet bilden.

Fazit fiir Fragen In1-IN5
Frage IN1 sollte gedndert werden in: ,, Enthélt die Internetseite Angaben daraber, wer
fr den Inhalt der Information verantwortlich ist?“. Die Gbrigen Fragen sollten in der

bestehenden Form beibehalten werden.

Gesamtbewertung der Informationen:

Abbildung 48: Gesamtbewertung der Informationen

Gesamtbewertung der Informationen
WITTEN und AKDAE

Unsicher

Keine Angabe

Nicht zu empfehlen|

Entscheidungshilfe
Hintergrundinformation
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Es handelt sich bei beiden Informationen wie auch die Auswertung ergeben hat, um
qualitativ gute Informationen, wobei die Patientenleitlinie WITTEN aufgrund ihrer sau-
bereren methodischen Qualitédt besser abgeschnitten hat und mehrheitlich als Ent-

scheidungshilfe eingeschatzt wurde.

Die Gesamteinschatzung der Information wurde ohne Vorgaben im Sinne einer Aus-
wertungsunterstitzung vorgenommen. Die Bewerter mussten sich aufgrund der bei
der Bewertung gemachten Erfahrungen fir das endgultige Ergebnis entscheiden: ,Zu
empfehlen als Entscheidungshilfe®, ,Zu empfehlen als Hintergrundinformation®, ,Nicht
zu empfehlen® oder ,Unsicher®. Die in Tabelle 24 zusammengestellten Freitextanga-
ben, die zur Gesamtbewertung gemacht wurden, verdeutlichen, dass die Bewerter das
Prinzip dieser Gesamteinschatzung verstanden haben. Eine Entscheidungshilfe ist
aktuell, verstandlich, gut strukturiert und liefert Informationen Uber Nutzen, Risiken und
Wirkung der vorgeschlagenen MafBnahmen, wahrend eine Hintergrundinformation e-

her dazu geeignet ist, generell und Ubersichtsartig in das Themengebiet einzufliihren.

Tabelle 24: Auswertung der Freitextantworten der Gesamtbewertung

Auswertung der Freitextantworten der Gesamtbewertung

,»Zu empfehlen als Entscheidungshilfe”“ ,,Zu empfehlen als
Hintergrundinformation*

B Klare Darstellung der Risiken einer ® Wenn Information als Einstieg in das
Nichtbeachtung des Bluthochdrucks Thema geeignet ist

B ausfihrliche Beschreibung von Ursa- B ausflhrlich, laienverstandlich, seriés
chen, Symptomen und Behandlungs- ® funktionierende Links

mdglichkeiten B Gute allgemeine Hinweise und Einflh-
B Eigener Beitrag integriert rung in die Medikation, jedoch leider
B Verstandlich und gut strukturiert ohne Gewichtung, keine Motivation flr
B Motivation, selbst etwas zu tun den Patienten, irgend etwas zu &ndern
B Erklarung der Zusammenhéange m grober Uberblick (iber den gegenwarti-
B Wairde ich weiterempfehlen gen Wissensstand und das Krank-
B Entscheidung, den Arzt aufzusuchen, heitsbild
wenn bestimmte Symptome auftreten, ® keine Risikoreduktion angegeben,
wird unterstutzt Frage "Was habe ich davon?" wird
B Aktuell und evidenzbasiert nicht beantwortet."
B Darstellung einer komplexen Thematik ® Ein Blatt Papier kann nicht als Ent-
in kurzer Form scheidungshilfe dienen, letztlich muss
B Gefahren, die von der Erkrankung der Arzt entscheiden
ausgehen, werden klar genannt B Was Dbedeutet Entscheidungshilfe
B Relevante Fachbegriffe werden erklart (Entscheidung zum Arzt zu gehen?)
B Auf Wichtigkeit von Compliance wird ® Es muss immer ein entscheidendes
verwiesen Gesprach mit dem Arzt stattfinden.
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Zusammenfassend ist zu sagen, dass Check-In auch ohne detaillierte und zuséatzli-
che Erklarungen unmissverstandlich anzuwenden ist. Dies konnte teilweise nachge-
wiesen werden. Fur die Fragen, die diesem Anspruch bisher noch nicht in vollem
Umfang gerecht werden konnten, wurde es aufgrund der Auswertung der ausgewahl-
ten Test-Items und der freitextlichen Anmerkungen mdéglich, die Fragen noch zielfuh-
render und objektiver zu formulieren, dass tatsachlich rein formale Aspekte abgefragt
werden, die auch ohne Kenntnis der inhaltlichen Hintergriinde ermittelt werden kén-

nen.

7.4.3 Auswertungen zur Inhaltsvaliditat von Check-In

Zu den Anforderungen an die Qualitat eines Bewertungsinstruments gehért auch die
Inhaltsvaliditat. Diese ist dann gegeben, wenn der Inhalt der Test-ltems das zu mes-
sende Konstrukt in seinen wichtigsten Aspekten erschdpfend erfasst. Die Inhaltsvali-
ditéat kann nicht numerisch erfasst werden, sondern beruht auf subjektiven Einschat-
zungen. Diese subjektiven Einschatzungen wurden in den Fragen e und f des Frage-
bogens Teil 2 Anhang A3 ermittelt (Abbildung 49 und 50).

Frage e, Teil 2 Check-In:
Decken die Fragen von Check-In aus lhrer personlichen Sicht alle
Aspekte einer Patienteninformation ab?
(n=50)

Anzahl der Testteilnehmer

Ja Nein Keine Angabe

Abbildung 49: Untersuchung zur Inhaltsvaliditat — Frage e / Teil 2

Die Mehrheit der Testteilnehmer (30/50 oder 60%) ist der Ansicht, dass die vorgege-
benen Fragen von Check-In alle Aspekte der Qualitat eienr Patienteninformation ab-
decken. Warum 9/50 Testteilnehmern sich zu dieser Frage nicht geduBBert haben, kann

nicht beantwortet werden. Dennoch meinen 11/50 oder 22% der befragten Testteil-
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nehmer, dass Aspekte der Qualitat einer Information gefehlt haben. Betrachtet man die
hierzu freitextlich angegebenen Punkte genauer, so beziehen sich diese nicht alle auf
Qualitatsaspekte des Instruments, sondern auch auf Vorbedingungen und Konse-

quenzen der Qualitatsprafung.

Als noch fehlende Qualitdtsaspekte wurden genannt:

B Angaben zu Fragen der Wirtschaftlichkeit der vorgeschlagenen MaBBnahme(n)

B Angaben zum Entstehungsprozess der Information (wer hat wirklich geschrieben,
wer hat gegengelesen, welche Quellen wurden genutzt)

Explizite Zahlen zur Prognose

Fragen zur Navigation und Ladezeit einer Information

Bewertung einer eventuellen Bebilderung

Starkere Berlcksichtigung der didaktischen Qualitat

Nennung von Patientenerfahrungen

Gab es Themen, die nicht angesprochen wurden

Fast alle Vorschlage (auBer die Aspekte zur Wirtschaftlichkeit und Ladezeit einer In-
formation im Internet) sind bereits in der Diskussion der Ergebnisse des Tests umge-

setzt worden.

Als Vorbedingungen und Konsequenzen der Qualitatsprifung wurden die folgenden

Punkte genannt:

m  Mdglichkeit zu Rickfragen: Welchen konkreten Nutzen in einem Satz - ziehen Sie
far sich nach dem Durchlesen der Information?

m Berucksichtigung des Vorwissens der Bewerter

B Ganzheitliche Sichtweise, alternative Medizin

Neben der Erfassung aller moglichen Aspekte, die die Qualitat einer medizinischen
Laieninformation beschreiben, ist natirlich auch von Interesse, ob die vorgegebenen
Antwortkategorien dazu geeignet waren, eine eindeutige Antwort zu geben (Abbil-
dung 50).
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Frage f, Teil 2 von Check-In
War aus lhrer Sicht eine eindeutige Beantwortung der Fragen von Check-
In mithilfe der vorgegebenen Auswertekategorien moglich?
(n=50)

Anzahl der Testteilnehmer

Ja Nein Keine Angabe

Abbildung 50: Untersuchung zur Inhaltsvaliditat — Frage f/ Teil 2

Die Mehrheit der befragten Testteilnehmer war der Meinung, dass eine eindeutige
Beantwortung der Fragen mithilfe der vorgegebenen Auswertekategorien (,Ja“, ,Nein®
»Unklar®, ,Nicht Anwendbar“) méglich war. Als sehr positiv wurde hierbei die Méglich-
keit gewertet, zu jeder Frage Kommentare abgeben zu kénnen. Einige Patienten hat-
ten Probleme mit der Verwendung der Kategorie ,Unklar“. Bei den Health Professio-
nals war es die Kategorie ,Nicht anwendbar, die vereinzelt auf Unverstandnis stief3.
(Diese Kategorie qilt nur fur die Fragen 11-15, die mit Behandlungsalternativen in Ver-
bindung stehen — Wenn also nur eine MaBnahme beschrieben wird, misste dann
auch demzufolge bei den betreffenden Fragen auch ,Nicht anwendbar® angegeben
werden). Einige derjenigen, die die Frage f mit ,Nein“ beantwortet haben, finden die
Ja/Nein-Diskriminierung zu hart und winschen sich stattdessen lieber die Einteilung
der Auswertekategorien von DISCERN. Es wird von einzelnen Health Professionals
beflrchtet, dass insbesondere altere Menschen nicht mit diesem Fragebogen umge-
hen kénnen. Bei den Freitextantworten handelt es sich um einzelne Meinungen. Die
Beantwortung der Frage f durch die Mehrheit der Testbewerter mit ,Ja“ zeigt jedoch,
dass eine eindeutige Beantwortung der Fragen weitgehend méglich war und sich das

Instrument somit fir den weiteren Einsatz eignet.

Von Interesse fur die Auswertung war die Frage, wie viel Zeit zum Lesen und Bewer-
ten der Informationen die Testbewerter aufgewendet haben. Die Beantwortung die-
ser beiden Fragen féllt fir beide bewerteten Informationen unterschiedlich aus. Das
hangt mit deren Lange zusammen. Die Patientenleitlinie zum Bluthochdruck Witten
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ist in der PDF-Version 15 Seiten lang, bei der Information zum Bluthochdruck von der

AKDAE handelt es sich um eine 33 Seiten starke Broschire.

Zeit zum Bewerten der Informationen (Angaben in %)

Zeit zum Lesen der Information (Angaben in %) Ei : - —44) —
-Fiir Information WITTEN (n=50) und AKDAE (n=44) — Fiir '"hrmal:%':rxltgfxl(rnféﬁ) by éé\ig:AE (n=44)
Information WITTEN: 15 Seiten Information AKDAE'-SS Seiten

Information AKDAE: 33 Seiten

COWITTEN OWITTEN
B AKDAE B AKDAE

Anzahl der Testteilnehmer in %
>

Anzahl der Testteilnehmer in %

01>X>G
0E>Xx>01
09>X>0¢
021>x>09
ocl<
agebuy
oudy
G
01>X>G
0e>x>01
09>X>0¢€
021>x>09
ocl<
aqebuy
oudy

Abbildung 51: Zeit zum Lesen (links) und Bewerten (rechts) der Informationen

Lesen und Bewerten einer Information hangen auch von der Geduld und der indivi-
duell unterschiedlichen Belastbarkeit der Testteilnehmer ab. Es gibt keinen ,,Gold-
standard® fir die Lange, die eine medizinische Laieninformation haben sollte. Auf
keinen Fall gilt jedoch, je langer die Information, desto besser ihre Qualitat! Es hat
sich gezeigt, dass mit zunehmender Anzahl der Seiten logischerweise die Akzeptanz
fur Lesen und Bewerten der Information abnimmt. Die Folgen hiervon sind, dass In-
formationen nicht mehr gelesen werden — Im Test ist das erkennbar daran, dass 6
Personen, die langere der beiden Informationen erst gar nicht gelesen und bewertet
haben, weil sie diese als zu umfangreich empfanden. Im anderen Fall fuhrt eine G-
berméaBige Lange von Informationen dazu, dass diese nicht gelesen, sondern nur
»uberflogen® werden — ein Umstand, der einer sorgfaltigen Bewertung entgegensteht.
FUr medizinische Laieninformationen, die von der Lange der im Test verwendeten

sind, sollten schon weit mehr als 5 Minuten zum Lesen und Bewerten aufgewendet

werden.

FUr zuklnftige Routinebewertungen wird vorgeschlagen, diese Zusatzfragen von Teil
2 und 3 beizubehalten. Informationen, flr die nicht ausreichend Lese- und Bewer-
tungszeit aufgewandt wird, sollten in eine Bewertung nicht mit einflieBen. Denn bei
diesen Informationen besteht die Gefahr, dass aufgrund des bloBen ,Uberfliegens*
durch Sachverhalte, die eigentlich dargestellt wurden, nicht aufgefunden werden.
Selbstverstandlich ist es auch nicht zumutbar, Informationen von solcher Lénge zu
erstellen, fir die Nutzer mehr als jeweils 2 Stunden zum Lesen und Bewerten benéti-
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gen. Die Lange einer Information wird somit auch zu einem (weichen) Qualitatskrite-
rium, das zwar im Instrument nicht direkt abgefragt wird, jedoch in die Beurteilungen
zur Bewertung indirekt mit einflief3t.

Die Einbeziehung medizinischer Laien in die Bewertung von Informationen bedeutet
fir die Teilnehmenden, dass Sie mehrere Informationen in einem bestimmten Zeit-
raum bewerten mussen. Es ist daher wichtig zu wissen, ob der zu einer Bewertung

erforderliche Zeitaufwand akzeptabel ist (Abbildung 52).

War die zeitliche Belastung (Lesen und Bewerten der Information) fiir Sie
akzeptabel? (Angaben in %)
- Fir Information WITTEN (n=50) und AKDAE (n=44) -

100

OWITTEN
B AKDAE

Anzahl der Testteilnehmer in %

o

Ja Nein Keine Angabe

Abbildung 52: Akzeptanz bei den Bewertern

Die meisten Rickmeldung die an die negative Antwort gekoppelt waren, bezogen sich
darauf, dass der Text der betreffenden Information zu lang war. Jedoch wurde auch
bestétigt, dass bei der zweiten Bewertung bereits ein Lerneffekt eingetreten ist. Das
bedeutet, je mehr Bewertungen durchgefiihrt werden, umso sicherer wird auch der

Umgang mit dem Instrument werden.
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Kapitel 8

8 Schlussfolgerung und Ausblick

8.1  Allgemeine Schlussfolgerungen

Das Thema der Arbeit lautet ,,Einbeziehung von Patienten/Verbrauchern in den Pro-
zess des Qualitdtsmanagements im Gesundheitswesen am Beispiel der Qualitatsfor-
derung medizinischer Laieninformationen im Internet®. Wie in allen Prozessen, die
ein Qualitditsmanagement zum Ziel haben, missen auch bei einem QM von medizi-
nischen Laieninformationen bestimmte Voraussetzungen erfillt sein, damit dies

iberhaupt funktionieren kann ['%%]:

® Die Unternehmensleitung muss sich zur Qualitat verpflichten und tragt
auch Verantwortung hierfir
Wer ist jedoch im Fall des QM von medizinischen Laieninformationen die Unter-
nehmensleitung? Wer tragt letztlich die Verantwortung fur die Qualitat der In-
formationen? Im Sinne der ,Unternehmensleitung” fungieren alle, die medizini-
sche Laieninformationen entwickeln und bereitstellen. Da verschiedene ,Unter-
nehmensleitungen“ an der Qualitédtsverbesserung &hnlicher Produkte (medizini-
sche Laieninformationen) arbeiten, ist eine Ubergeordnete und bindende Richtli-
nie fir die Qualitat notwendig, die gesetzlich zu regeln ware.

B Die Qualitatsrichtlinien miissen integraler Bestandteil der Firmenpolitik
sein
Fir medizinische Laieninformationen wiirde das bedeuten, dass jedes ,Unter-
nehmen* (jeder Informationsentwickler und —Anbieter) sich den gleichen Quali-
tatsrichtlinien verpflichtet fihlt und diese auch umsetzt.

B Qualitat muss sichtbar gemacht werden
Es muss kenntlich gemacht werden, ob medizinische Laieninformationen nach
festgelegten Qualitatsprinzipien entwickelt und/oder uberprift werden. Verbrau-
cher (medizinische Laien, Patienten) missen die Inhalte und Hintergrinde die-

ser Kennzeichnungen kennen.
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B  Entwickeln einer Kultur der kontinuierlichen Qualitatsverbesserung
Ein ,Unternehmen* — hier: Informationsanbieter medizinischer Laieninformatio-
nen muss bereit und in der Lage dazu sein, eine einmal erstellte Information
kontinuierlich zu verbessern. Im Falle medizinischer Laieninformationen ist eine
solche Verbesserung immer dann erforderlich, wenn neue Erkenntnisse vorlie-
gen bzw. ein bestimmtes Alter der Information erreicht ist. Zur Bereitschaft flr
eine solche Qualitatsverbesserung gehoért auch die Zusammenarbeit mit Perso-
nen und Institutionen auBerhalb des ,Unternehmens®, wie zum Beispiel Patien-

tenfokusgruppen, Selbsthilfeorganisationen u.&.

Jeder darf medizinische Laieninformationen entwickeln und vor allem im Internet
auch verdéffentlichen. Bemihungen um eine Qualitatsverbesserung medizinischer
Laieninformationen haben bisher einen mehr punktuellen Charakter. Aufgrund der
grof3en Bedeutung, die medizinische Laieninformationen im Entscheidungsprozess
zwischen Arzt und Patient haben, ist hier ein umfassendes QM notwendig. Dies wird
jedoch auf Freiwilligkeit beruhen. Nur Uber eine gezielte Verbraucheraufklarung kann
die Nachfrage nach erkennbar bzw. kenntlich gemachten qualitativ hochwertigen

Patienteninformationen gesteuert werden.

Stellt man die Erstellung einer medizinischer Laieninformation in Anlehnung an den

Demingschen Qualitatskreis ['**

] dar, ergeben sich fur das Qualititsmanagement unter
Einbeziehung von medizinischen Laien fur Informationsanbieter und Nutzer die folgen-

den Aufgaben und Konsequenzen:
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Tabelle 25: Qualitatskreis flir medizinische Laieninformationen

[ |Informationsanbieter Bewerter

Plan Themenpriorisierung und Infor- Rlickmeldung interessierender Fragen
mation der Bewerter zum Thema

Do Sammlung von Daten, Eviden- Standardisierte Ruckmeldung individuel-
zen ler Sichtweisen mit Check-In
Erstellung der Patienteninforma-
tion

Check Einarbeitung der Fragen und Uberpriifung der tberarbeiteten medizi-
Sichtweisen der medizinischen nischen Laieninformation

Laien
Act Veroéffentlichung der gepruften
Information
Plan Verfallsdatum der Information Rickmeldung neu aufgetretener interes-

abgelaufen, oder Uberarbeitung sierender Fragen zum Thema
erforderlich?

Do Sammlung aktueller Daten, Evi- Standardisierte Rickmeldung individuel-
denzen, Aktualisierung der In- ler Sichtweisen mit Check-In
formation

Check Einarbeitung der neu aufgetrete- Uberpriifung der aktualisierten Informati-
nen Fragen und Sichtweisen der on
medizinischen Laien

Act Verdffentlichung der gepriften
Information
Quelle: nach Deming

Um eine Patienteneinbeziehung (insbesondere auf dem Gebiet der Qualitatsférderung
medizinischer Laieninformationen) praktisch umsetzen zu kénnen, missen folgende

Bedingungen erfillt sein:

B Transparenz fur Patienten/Laien und Health Professionals
Strukturen, Prozesse und Interaktionen sowohl missen transparent und far
Health Professionals und Patienten nachvollziehbar sein. Diese Transparenz be-
zieht sich auf Prozesse aller Ebenen von der Gesundheitsgesetzgebung bis hin
zur Arzt-Patienten-Interkation.

B Kritische Patienten, die Verantwortung fiir sich und die Gesellschaft
tibernehmen
Patienten missen mehr Verantwortung fir sich selbst (z.B. gesundheitsbewuss-
tes Verhalten, kritische Sicht auf medizinische Laieninformationen) und kénnen
dartber hinaus Verantwortung im Rahmen der Gesellschaft Gbernehmen.
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Bereitschaft der Health Professionals zur Zusammenarbeit mit Patienten
Health Professionals mussen die Mitwirkung von Patienten auf individueller und
kollektiver Ebene als konstruktive Form der gemeinsamen Bemuhung um eine
Qualitatsverbesserung der individuellen und kollektiven gesundheitlichen Versor-
gung begreifen. Der ,involvierte“ Patient stellt keinen Angriff auf die arztliche
Kompetenz dar und die kollektive Selbsthilfe ist kein ,politischer Gegner® im Ge-
sundheitswesen.

Einbeziehung der Patientensicht in individuelle und kollektive Entschei-
dungen

Die gesetzlichen Grundlagen einer kollektiven Patienteneinbeziehung sind ge-
schaffen, die Rechte des individuellen Patienten insbesondere im Hinblick auf
das Recht auf eine umfassende Informierung und Aufkl&arung sind ebenfalls si-
chergestellt. Damit kann die Patientensicht in individuellen (shared decision ma-
king) und kollektiven Entscheidungen berucksichtigt werden.

Umfassende Information(en)

Transparenz und Ubernahme von Verantwortung sind nur mithilfe unabhéngiger
und verlasslicher Informationen zu schaffen. Diese missen sich an einem nach
einem konsentierten Qualitatsstandard orientieren.

Valide, von Laien anwendbare und interpretierbare Qualitatsinstrumente
Informationsbewertungen durch Experten und Patienten mit anschlieBender Qua-
litatsdarlegung sind auBerst wichtig. Daruber hinaus brauchen Verbraucher und
Patienten verstandliche Instrumentarien, die auf den Bewertungsinstrumenten der
Experten basieren, um auch selbst die Qualitat von Informationen einschatzen zu
koénnen.

Starkung der Laienkompetenz

Patienten und Laien sind fiir eine Einbeziehung in Prozesse des Qualitdtsmana-
gements im Gesundheitswesen noch nicht ausreichend gerUstet. Es werden Pro-
gramme zur Schulung der Laienkompetenz benétigt, die das notwendige ,Hand-

werkszeug® vermitteln.
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8.2  Schlussfolgerungen in Bezug auf die Patienteneinbeziehung

Patienten mussen sich heute mehr als vordem auch finanziell an Gesundheitsleis-
tungen beteiligen. Damit steigt auch der Anspruch, Entscheidungen, die zu diesen
Leistungen fuhren, mitzugestalten. Ein Beispiel fur diese Mitgestaltung ist die Mitar-
beit an der Schaffung von Entscheidungsgrundlagen fir Patienten. Dies wird durch
die Beteiligung von Patienten an der Qualitdtsbewertung medizinischer Laieninforma-
tionen umgesetzt. Die vorliegende Arbeit leist eine Beitrag dazu, Wege aufzuzeigen,

wie dies moglich und auch praktisch umsetzbar ist.

Mit dieser Arbeit konnte nachgewiesen werden, dass es moglich ist, Patienten und
Verbraucher in die Qualitatsférderung medizinischer Laieninformationen einzubezie-
hen. Die Bewertung von Informationen durch Patienten hat zwei wichtige Funktionen.
Die erste Funktion ist, andere gleich betroffene Patienten mit zuverlassigen (bewerte-
ten) Informationen im Prozess ihrer eigenen Entscheidungsfindung zu unterstitzen.
Die zweite wichtige Funktion ist der Riuckkopplungsprozess an die Informationsanbie-
ter, mit dem Ziel, auf der Basis der kommentierten Bewertungen eine kontinuierliche
Qualitatsverbesserung und Nutzerorientierung von medizinischen Laieninformationen

ZU erreichen.

Mit der Einbeziehung von Patienten in den Bewertungsprozess von Informationen, wie
sie derzeit vom AZQ praktiziert wird, konnte dariber hinaus nachgewiesen werden,
dass groBBes Interesse innerhalb der Patientenschaft besteht, sich kritisch mit dem
Thema Informationsqualitédt auseinander zu setzen. Derzeit haben ca. 80 Patienten

ihre Bereitschaft erklart, an der kritischen Bewertung von Informationen mitzuwirken.

Die Einbeziehung von Patienten in den Prozess des Qualititsmanagements von me-
dizinischen Laieninformationen lasst sich gut in die Praxis umsetzen. Die Grunde
hierfir sind, dass es sich bei dieser Form der Beteiligung um eine individuelle Betei-
ligung handelt, die keine koordinierenden Absprachen erfordert und die Ergebnisse
dieser Beteiligung (in Form von Bewertungsprotokollen) unmittelbar vorliegen, was

eine Motivation zur weiteren Beteiligung darstellt.
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Aus den durchgefuhrten Betrachtungen und Untersuchungen ergibt sich ein weiterer

Forschungsbedarf auf den folgenden Gebieten:

Schulungen fir medizinische Laien, die Informationen bewerten

Um eine reproduzierbare Urteilsbewertung vom medizinischen Laieninformationen

mit maximaler Anwenderunabhangigkeit durchfiihren zu kénnen, ist nicht nur ein va-

lides Instrument erforderlich, sondern auch Kompetenz der Bewerter beim Umgang

mit diesem Instrument. Es ist daher sinnvoll, die an der Bewertung teilnehmenden

medizinische Laien zu schulen.

Ein solches Schulungsprogramm muss die folgenden Inhalte bericksichtigen:

B Erklarung von Inhalten und Hintergriinden der Patienteneinbeziehung (Leitlinien /

Patienteninformationen)

Definition der Rolle/Aufgaben des Patienten in diesem Prozess

Erforderlichen Kompetenzen, um diese Rolle auszufillen

Erforderliches Handwerkszeug um diese Kompetenzen zu erwerben

Im Rahmen dieser Schulung soll der sichere Umgang mit dem Bewertungsinstrument

selbst und der den Informationen zugrunde liegenden medizinischen Arbeits- und

Darstellungsweisen vermittelt werden. Die Effektivitat dieses Schulungsprogramms

sollte durch eine Evaluation Uberpruft werden.

Tabelle 26: Inhalte und Ziele von Laienschulungen
m__

Kriterien zur Beschreibung der Qualitat
medizinischer Informationen (in ver-
schiedenen Medien, fur verschiedene
Zielgruppen, bei verschiedenen Inhal-
ten)

Maf3zahlen zur Beschreibung medizini-
scher Begriffe wie Nutzen, Risiken,
Prognosen (in verstandlicher Form!)

Grundlagen der Evidenzbasierten Me-
dizin

Sicherheit beim Umgang mit Bewer-
tungsinstrumenten

Unterstitzung einer einheitlichen und
eindeutigen Interpretation der Quali-
tatskriterien

Objektivierung der Beantwortung der
Fragen zu den einzelnen
Qualitatskriterien

Kenntnis der Fachtermini und Prinzi-
pien der EbM

Besseres Verstandnis fur Informati-
onsquellen
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Fortsetzung Tabelle 26
IIH__

Rechtliche Grundlagen, die Einfluss auf Unterstitzung der Urteilsbewertung
die Informationsverbreitung und Inter-
netdarstellung haben

Didaktische Grundlagen Unterstitzung der Urteilsbewertung
Quelle: eigene Darstellung

Patientensensibilisierung fiir das Thema Informationsqualitat

Da aus Kapazitatsgrinden nicht alle Informationen aus dem Internet bewertet und

regelmanig re-bewertet werden kénnen, missen Verbraucher (medizinische Laien)

fir das Thema Informationsqualitat sensibilisiert werden. Untersuchungen zur Aus-
wirkung / zum praktischen Nutzen von Informationsmaterial fir Patienten, das sich
speziell mit Qualitatsaspekten von Informationen beschéftigt (Qualitatschecklisten als

Unterstlitzung fir Arztgesprache oder Informationsbewertungen) sollten durchgefihrt

werden. Daruber hinaus ist es von Interesse zu untersuchen, welchen tatsachlichen

Nutzen die Verwendung und Nutzung qualitdtsbewerteter Informationen in der Pati-

entenversorgung bringt. Hier sind Fragen von Interesse wie:

B Werden durch Verwenden qualitatsgeprufter Informationen im Vergleich zu nicht
qualitatsgepruften Informationen durch Patienten vom Arzt unterschiedliche
Leistungen eingefordert?

®m  Andert sich das Verhalten von Patienten im Hinblick auf eine gemeinsame Ent-
scheidungsfindung durch das Verwenden qualitatsgeprifter Informationen?

8.3  Schlussfolgerungen in Bezug auf Check-In

Idealerweise sollte der Erstellungsprozess von Patienteninformationen stets an die
Erstellung evidenzbasierter Leitlinien gekoppelt sein. Das heif3t, dass parallel zu ei-
ner Leitlinienentwicklung die Erarbeitung der entsprechenden Patienteninformation
unter Einbeziehung von Patienten stattfindet. Der Vorteil ist, dass bereits vorliegende
evidenzbasierte Daten genutzt werden kdnnen, die dann laienverstandlich und in
einer standardisierten Form in eine medizinische Laieninformation umgesetzt werden
kénnen. Ein weiterer Vorteil ist, dass die Lebensdauer bzw. Gultigkeitsdauer Patien-
teninformation immer an die zugehdrige Leitlinie gebunden ist. Die erforderlichen Ak-

tualisierungen laufen dann parallel.
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Da dieser Idealfall derzeit noch eine Ausnahme bleiben wird, muss das Hauptau-
genmerk auf die Bewertung der methodischen Qualitat von im Internet vorhandenen
medizinischen Laieninformationen gerichtet werden. Die inhaltliche Voraussetzung
dieser Qualitatsbewertung ist durch das Instrument Check-In gegeben, dessen An-
wendbarkeit in dem im Rahmen der Arbeit durchgefihrten Test nachgewiesen wer-
den konnte. Der Vorteil von Check-In gegentber DISCERN besteht vor allem in der
Anerkennung individueller Sichtweisen bei der Bewertung medizinischer Laieninfor-
mationen, die durch strenge Methodik und eine standardisierte Form der Bewertung
durch méglichst rein formal beantwortbare Kriterien in ihren Ergebnisse wieder ver-
gleichbar werden. Check-In kommt eine wichtige Bedeutung im kontinuierlichen Pro-
zess des Qualitditsmanagements von Patienteninformationen zu. Es kann wahrend
verschiedener Lebenszyklusphasen einer Patienteninformation zum Einsatz kom-
men, von der Begleitung der Erstellung einer Information an bis hin zu einer ab-

schlieBenden Urteilsbewertung.

Im Hinblick auf die Anwendung von Check-In sind die folgenden weiterfiihrenden Un-

tersuchungen sinnvoll:

® Engere Verknupfung der Informationsbewertung mit der Informationserstel-
lung — Ausweitung der Zusammenarbeit mit Informationsanbieter und Bewer-
ter auf der Basis von Check-In
Auf der Basis von Check-In muss eine Mustervorlage zur Erstellung von Patienten-
informationen erarbeitet und verbreitet werden. Qualitatsstandards fiir medizinische
Laieninformationen mussen den gleichen Stellenwert wie Standards fur Health Pro-
fessionals z.B. Nationale Versorgungsleitlinien bekommen. Medizinische Laienin-
formationen, die bereits nach verbindlichen Standards erstellt wurden, verringern
Fehler im Antwortverhalten von Bewertern, die auf unklaren Darstellungen beru-
hen. Es mlssen — insbesondere im Hinblick auf die Présentation von Patientenin-
formationen im Internet- klare Richtlinien existieren, in welcher Form und an wel-
cher Stelle Qualitdtsmerkmale prasentiert werden. Ein Beispiel hierflr ist die Anga-
be des Datums, an dem die Information erstellt wurde. Hier kommt es bei Informa-
tionen aus dem Internet haufig zu Verwechslungen oder Fehlinterpretationen. Oft

ist dem Nutzer / Bewerter nicht klar, ob das in Verbindung mit einer Information an-
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gezeigte Datum das tagesaktuelle Datum ist, das Datum einer formalen (nicht in-
haltlichen) Uberarbeitung der Website (nicht Information!) ist, oder ob es sich tat-

sachlich auf die letzte Aktualisierung der Information bezieht.

Die Erarbeitung einer Vorlage speziell fur Internetinformationen, die alle Qualitats-
aspekte berucksichtigt (Im Idealfall durch Eingaben abfragt) und dariber hinaus
auch Richtlinien fur Barrierefreiheit beinhaltet, wéare fir Informationsanbieter Uber-

aus hilfreich.

Festlegung von Wertelisten einzelner Merkmalsauspragungen
Um die Bewertung von Informationen besser objektivieren zu kénnen, missen
dringend einzelne Merkmalsauspragungen der Informationsinhalte mit Wertelisten

hinterlegt werden.

Beispiel: Die Bewertung der Angabe des Nutzens der vorgeschlagenen MafBBnahme

Bewertungsanleitung fur DISCERN:

Wertung |Eklarung

5 Ja, der Nutzen jedes Behandlungsverfahrens wird beschrieben

2-4 Teilweise — der Nutzen einiger, aber nicht aller Behandlungsverfahren

wird beschrieben

1 Nein, far keines der behandlungsverfahren wird der Nutzen beschrie-

ben

Bewertungsanleitung fur Check-In:

Wertung |Eklarung

Ja Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn mindes-

tens eine der folgenden Bedingungen erflillt sind:

B Der Nutzen der/jeder vorgeschlagenen MaBnahme(n) wird verbal
beschrieben. (Beispiel: ,Der Nutzen besteht in einer Verringerung
der Schmerzen). Ein Literatur- bzw. Quellenbezug muss gegeben
sein!

B Der Nutzen der/jeder vorgeschlagenen MaBnahme(n) wird durch
statistische Maf3zahlen, die in laienverstandlicher Form dargestellt
sind, ausgedruckt. (Beispiel: Die Lebenserwartung ist bei der An-
wendung der betreffenden MaBnahme um xx Jahre héher). Ein Li-
teratur- bzw. Quellenbezug muss gegeben sein!
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Schlussfolgerung und Ausblick

Nein Lasst sich der Nutzen der vorgeschlagenen MaBnahme(n) aus dem
Textzusammenhang nur indirekt ableiten bzw. fehlt bei der Angabe
des Nutzens in verbaler Form oder durch MaBzahlen der Quellenbe-
zug, ist die Frage mit Nein zu beantworten.

Unklar

In Check-In wurde bereits versucht, das Qualitatskriterium ,Angabe des Nutzens
einer Therapie® soweit wie derzeit moglich zu objektivieren. Wanschenswert ware,
dass auch die statistischen Maf3zahlen, die den Nutzen einer Ma3nahme beschrei-
ben, verbindlich festgelegt und verwendet werden.

Ahnlich wie die Klassifikationstabellen wére hier eine Datenbank erforderlich, in der
die Auspragungen der einzelnen Merkmale (Nutzen, Risiken, Aktualitat, Autoren-
schaft etc.) hinterlegt sind und die bei Erstellung einer neuen Patienteninformation
zugrunde gelegt werden kann.

Quantitative Testanalyse zu Reliabilitat und Validitat
Die Qualitative Analyse von Check-In, die ein objektiviertes Instrument zum Er-

gebnis hatte sollte durch eine quantitative Testanalyse erganzt werden.

Vergleich mit einem validierten Instrument
Die Anwendung von Check-In soll die Verwendung des DISCERN-Instruments
ablésen. Dazu ist es erforderlich, beide Instrumente in ihrer Aussage miteinander

zu vergleichen.

Weiterentwicklung als Instrument zur Zertifizierung von Informationen
Um eine Zertifizierung von Informationen vornehmen zu kénnen, missen die ein-
zelnen Qualitatsmerkmale mit exakten Wertelisten hinterlegt werden. Der subjek-
tive Einfluss der Bewerter muss hierbei weitgehend ausgeschlossen werden. Es

ist daher erforderlich, diese Wertelisten zu erarbeiten und zu konsentieren.

Qualitatspriufung weiterer Segmente medizinischer Laieninformationen
Check-In deckt im Hinblick auf die Qualitatsprifung medizinischer Laieninforma-
tionen lediglich das Segment der Informationen zu Behandlungsalternativen ab.
Die Entwicklung weiterer Qualitatsinstrumente bzw. Adaptation von Check-In
auch fir andere Fragestellungen wie zum Beispiel fur Benchmarkinginformatio-
nen fur Laien, fur die Gestaltung von Internetseiten der Selbsthilfe etc ist drin-
gend erforderlich.
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Anhang

A1 - Tabellen

A2 - Check-In (Ursprungsinstrument)
A3 - Check-In (wie im Test verwendet)
A4 - Unterlagen fiir die Testteilnehmer
A5 - Endgultiges Check-In
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Anhang

Anhang A1 - Tabellen

Auswertung von Maximal, Minimalwerten und der Standardabweichung fiir die am haufigsten
_gegebene Antwort auf die jeweilige Check-In-Frage

Check-In - Frage Information Minimum | Maximum | Mittelwert | Standardabweichung |
1 WITTEN 60,00 100,00 79,4375 11,87697
AKDAE 61,00 100,00 83,3750 8,67083
> WITTEN 37,00 80,00 62,5625 11,38987
AKDAE 28,00 95,00 59,2500 18,56700
3 WITTEN 31,00 70,00 51,8750 10,81896
AKDAE 61,00 94,00 73,6875 8,26816
4 WITTEN 50,00 80,00 61,1875 8,30637
AKDAE 31,00 86,00 57,1875 12,92140
5 WITTEN 46,00 80,00 62,5625 9,15219
AKDAE 33,00 86,00 55,8750 14,09905
6 WITTEN 25,00 80,00 62,0000 13,95230
AKDAE 64,00 100,00 74,0625 8,22572
7 WITTEN 35,00 65,00 48,3125 9,16492
AKDAE 28,00 78,00 55,6875 14,46245
8 WITTEN 39,00 80,00 65,0625 11,41618
AKDAE 50,00 82,00 68,5000 8,88444
9 WITTEN 87,00 100,00 94,6250 4,45533
AKDAE 43,00 87,00 71,9375 11,55548
10 WITTEN 79,00 100,00 86,2500 5,34790
AKDAE 55,00 92,00 78,6875 11,44097
11 WITTEN 60,00 87,50 74,9688 7,61242
AKDAE 43,00 100,00 61,0625 14,34559
12 WITTEN 65,00 100,00 82,8125 7,96215
AKDAE 44,00 88,00 70,9375 10,50377
13 WITTEN 12,50 42,00 31,1563 8,79719
AKDAE 14,00 54,00 37,2500 11,12654
14 WITTEN 40,00 79,00 57,8125 11,74291
AKDAE 46,00 71,00 56,6250 6,58154
15 WITTEN 60,00 95,00 75,3750 11,45935
AKDAE 43,00 100,00 68,6875 13,57802
16 WITTEN 83,00 100,00 90,5000 4,45720
AKDAE 67,00 100,00 84,1250 9,47892
17 WITTEN 73,00 100,00 90,1875 9,78583
AKDAE 46,00 87,00 68,0000 13,11996
18 WITTEN 87,00 100,00 94,6250 4,27200
AKDAE 83,00 100,00 92,1250 4,50000
19 WITTEN 60,00 100,00 79,3750 10,45546
AKDAE 22,00 85,00 54,3125 18,21252

Tabelle 27: Minimum-Maximum und Streubreite bei den Antworten auf Check-In

Auswertung der Kreuztabellen fiir beide bewertete Informationen
(Es wurde zur Auswertung jeweils die Antwort der h6chsten Ubereinstimmung verwendet)

AKDAE|

WITTEN

keine Angabe Geschlecht

keine Angabe Alter

keine Angabe zu Kindern|

keine Angabe Schulabschluss

keine Angabe Berufsabschluss

keine Angabe Bewertergruppe

keine Angabe zu Betroffenheit

== NN WWO

NININDNIDDIN

Tabelle 28: Missing values
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Anhang

FRAGE 1: Ist in der Information genau beschrieben, welchem Ziel diese dienen soll?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Ant- (Information AKDAE Information WITTEN
wortverhalten Héaufigste Antwort: Ja Héaufigste Antwort: Ja
Haufigkeit Prozent
insgesamt 36/44 82,0 39/50 78,0
mannlich 15/18 83,0 14 /20 70,0
weiblich 21/26 81,0 23 /28 82,0
Alter: < 30 Jahre 10/13 77,0 12/13 92,0
Alter: 30<x<50 Jahre 18/21 86,0 15/25 60,0
Alter: x>50 6/7| 86,0 8/8 100,0
Kinder 14/16 87,0 17/ 21 81,0
Kinderlos 21/25 84,0 18/25 72,0
Abitur und FH-Reife 26/31 84,0 23 /33 70,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss| 9/11 82,0 14/15 93,0
Universitat und Fachschule 18/22 82,0 17 / 26 65,0
Anderer Berufsabschluss 10/13 77,0 16/ 17| 94,0
Kein Berufsabschluss 717 100,0 4/5 80,0
Angehériger eines Gesundheitsberufs 11/18 61,0 16/23 70,0
Patient/Verbraucher| 24/25 96,0 21/ 25 84,0
Von der Erkrankung betroffen 18/20 90,0 17 /19 89,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 18/23 78,0 20/29 69.0

Tabelle 29: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 1 von Check-In

FRAGE 2: Ist angegeben und eindeutig zu erkennen, welche(r) Autor(en) aus welchem/n Fach-
gebiet(en) die Information erstellt hat/haben?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Ant-
wortverhalten

Information AKDAE

Haufigste Antwort: Nein

Information WITTEN
Haufigste Antwort: Ja

| Haufigkeif  Prozent

insgesamt 28/44 64,0 31/50 62,0

ménnlich 13/18 72,0 11/20 55,0

weiblich 15/26 58,0 19/28 68,0

Alter: < 30 Jahre 4/13 31,0 10/13 77,0

Alter: 30<x<50 Jahre 20/21 95,0 16/25 64,0

Alter: x>50 2/7 29,0 3/8 37,0

Kinder 12/16 75,0 10/21 48,0

Kinderlos 14/25 56,0 19/25 76,0

Abitur und FH-Reife 21/31 68,0 21/33 64,0

Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss| 5/11 45,0 9/15 60,0
Universitat und Fachschule 16/22 73,0 14 /26 54,0

Anderer Berufsabschluss| 9/13 69,0 12/17 71,0

Kein Berufsabschluss 2/7 28,0 4/5 80,0

Angehdriger eines Gesundheitsberufs 13/18 72,0 15/23 65,0
Patient/Verbraucher 14/25 56,0 15/25 60,0

Von der Erkrankung betroffen 13/20 65,0 10/19 53,0

Von der Erkrankung nicht betroffen 13/23 56,0 20/29 69,0

Tabelle 30: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 2 von Check-In
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FRAGE 3: Ist angegeben, ob in die Erstellung der Information Patienten und/oder Selbsthilfe-

gruppen einbezogen waren?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort-

Information AKDAE

Information WITTEN

verhalten /Antwort: Nein Antwort: Nein
Haufigkeit |Prozent Haufigkeit |Prozent
insgesamt 33/44 75,0 26 / 50 52,0
mannlich 13/18 72,0 14 /20 70,0
weiblich 20/26 77,0 11/28 40,0
Alter: < 30 Jahre 8/13 61,0 4/13 31,0
Alter: 30<x<50 Jahre 18/21 86,0 16 /25 64,0
Alter: x>50 5/7 71,0 5/8 62,0
Kinder 15/16 94,0 13/ 21 62,0
Kinderlos 16/25 64,0 12/25 48,0
Abitur und FH-Reife 24/31 77,0 19/33 58,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 7/11 64,0 6/15 40,0
Universitat und Fachschule 17/22 77,0 16/26 61,0
Anderer Berufsabschluss 9/13 69,0 7/17 45,0
Kein Berufsabschluss 5/7 71,0 2/5 40,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 13/18 72,0 11/23 48,0
Patient/Verbraucher, 19/25 76,0 14 /25 56,0
Von der Erkrankung betroffen 14/20 70,0 10/19 53,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 18/23 78,0 15/29 52,0
Tabelle 31: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 3 von Check-In
FRAGE 4: Ist angegeben, ob sich die Information auf wissenschaftliche Quellen stiitzt?
Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort- Information AKDAE Information WITTEN
verhalten Haufigste Antwort: Ja |Antwort: Ja
| Haufigkeif  Prozent
insgesamt 24/44 54,0 31/50 62,0
mannlich 13/18 72,0 11/20 55,0
weiblich 11/26 42,0 18 /28 64,0
Alter: < 30 Jahre 7/13 54,0 7/13 54,0
Alter: 30<x<50 Jahre 10/21 48,0 16 /25 64,0
Alter: x>50 6/7 86,0 5/8 62,5
Kinder 8/16 50,0 14 /21 67,0
Kinderlos 15/25 60,0 14 /25 56,0
Abitur und FH-Reife 18/31 58,0 21/33 64,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 6/11 54,0 8/15 53,0
Universitat und Fachschule 15/22 68,0 13/26 50,0
Anderer Berufsabschluss 4113 31,0 12 /17 71,0
Kein Berufsabschluss 5/7 71,0 4/5 80,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs 9/18 50,0 12/23 52,0
Patient/Verbraucher 15/25 60,0 17 /25 68,0
Von der Erkrankung betroffen 11/20 55,0 10/19 53,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 13/23 56,0 19/29 65,5

Tabelle 32: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 4 von Check-In
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FRAGE 5: Wurde die Art der wissenschaftlichen Quelle(n) angegeben, auf die sich die Informa-

tion stitzt?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Ant- Information AKDAE |Information WITTEN
wortverhalten Haufigste Antwort: Ja |Antwort: Ja
Haufigkeitt  Prozent
insgesamt 23/44 52,0 31/50 62,0
mannlich 11/18 61,0 13/20 65,0
weiblich 12/26 46,0 17 /28 61,0
Alter: < 30 Jahre 9/13 69,0 6/13 46,0
Alter: 30<x<50 Jahre 7/21 33,0 18 /25 72,0
Alter: x>50 6/7 86,0 5/8 62,5
Kinder 7/16 44,0 14/21 67,0
Kinderlos 15/25 60,0 15/25 60,0
Abitur und FH-Reife 16/31 52,0 23/33 70,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 7/11 64,0 7/15 47,0
Universitat und Fachschule 12/22 54,0 15/26 58,0
Anderer Berufsabschluss 6/13 46,0 11/17 65,0
Kein Berufsabschluss 5/7| 71,0 4/5 80,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 6/18 33,0 12/23 52,0
Patient/Verbraucher17 17/25 68,0 18/25 72,0
Von der Erkrankung betroffen 11/20 55,0 11/19 58,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 12/23 52,0 19/ 29 65,5

Tabelle 33: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 5 von Check-In

FRAGE 6: Ist in der Publikation ein Datum (Erstellungsdatum bzw. Giiltigkeitsvermerk) ange-
geben, das auf die Aktualitat der Information hinweist?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Ant- [Information AKDAE |Information WITTEN
wortverhalten Haufigste Antwort: Ja Antwort: Ja
Haufigkeitt  Prozent
insgesamt 32/44 73,0 31/50 62,0
mannlich 12/18 66,0 13/20 65,0
weiblich 20/26 77,0 17 /28 61,0
Alter: < 30 Jahre 10/13 77,0 10/13 77,0
Alter: 30<x<50 Jahre 14/21 66,0 17 /25 68,0
Alter: x>50 7/7 100,0 2/8 25,0
Kinder 12/16 75,0 11/21 52,0
Kinderlos 18/25 72,0 18 /25 72,0
Abitur und FH-Reife 24/31 77,0 22 /33 67,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 7/11 64,0 8/15 54,0
Universitét und Fachschule 17/22 77,0 14 /26 54,0
Anderer Berufsabschluss 9/13 69,0 12 /17 71,0
Kein Berufsabschluss 5/7 71,0 4/5 80,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs 14/18 78,0 11/23 48,0
Patient/Verbraucher 18/25 72,0 19/25 76,0
Von der Erkrankung betroffen 14/20 70,0 10/19 53,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 17/23 74,0 20/29 69,0

Tabelle 34: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 6 von Check-In
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FRAGE 7: Wird darauf hingewiesen, ob die Qualitdt der Gesundheitsinformation vor Veroéffent-

lichung tberprift wurde?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort-

Information AKDAE

Information WITTEN

verhalten Antwort: Nein Antwort: Ja
Haufigkeit Prozent HAaufigkeit Prozent
insgesamt 26/44 59,0 24 /50 48,0
mannlich 10/18 55,0 10/20 50,0
weiblich 16/26 61,0 13/28 46,0
Alter: < 30 Jahre 6/13 46,0 6/13 46,0
Alter: 30<x<50 Jahre 14/21 67,0 11/25 44,0
Alter: x>50 3/7 43,0 5/8 62,5
Kinder 11/16 69,0 11/21 52,0
Kinderlos 13/25 52,0 11/25 44,0
Abitur und FH-Reife 21/31 68,0 17 /33 51,5
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 4/11 36,0 6/15 40,0
Universitat und Fachschule 17/22 77,0 10/26 38,0
Anderer Berufsabschluss 6/13 46,0 11/17 65,0
Kein Berufsabschluss 2/7 28,0 2/5 40,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs 14/18 78,0 8/23 35,0
Patient/Verbraucher 11/25 44,0 15/25 60,0
Von der Erkrankung betroffen 12/20 60,0 11/19 58,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 14/23 61,0 12/29 41,0

Tabelle 35: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 7 von Check-In

FRAGE 8: Enthélt die Information (fiir Sie persénlich ausreichende) Angaben liber ergédnzende

Hilfen und weiterfiihrende Angebote?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Ant- Information AKDAE |Information WITTEN
wortverhalten Haufigste Antwort: Ja |Antwort: Ja
Haufigkeit Prozent
insgesamt 30/44 68,0 33 /50 66,0
maéannlich 12/18 67,0 15/ 20 75,0
weiblich 18/26 69,0 17 /28 61,0
Alter: < 30 Jahre 9/13 69,0 7/13 54,0
Alter: 30<x<50 Jahre 13/21 62,0 19/ 25 76,0
Alter: x>50 5/7 71,0 6/8 75,0
Kinder| 12/16 75,0 15/ 21 71,0
Kinderlos 16/25 64,0 17 / 25 68,0
Abitur und FH-Reife 20/31 64,0 13/ 33 39,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 9/11 82,0 9/15 60,0
Universitat und Fachschule 15/22 68,0 19/ 26 73,0
Anderer Berufsabschluss 10/13 77,0 10/ 17 59,0
Kein Berufsabschluss 4/7 57,0 3/5 60,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 9/18 50,0 12/23 52,0
Patient/Verbraucher 20/25 80,0 20/ 25 80,0
Von der Erkrankung betroffen 16/20 80,0 15/19 79,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 14/23 61,0 17 /29 59,0

Tabelle 36: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 8 von Check-In
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FRAGE 9: Wird die Wirkungsweise der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer persoénlichen Sicht

ausreichend beschrieben?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Ant- Information AKDAE |Information WITTEN
wortverhalten Haufigste Antwort: Ja |Antwort: Ja
Haufigkeitt  Prozent
insgesamt 31/44 70,0 46 / 50 92,0
mannlich 12/18 67,0 20/20 100,0
weiblich 19/26 73,0 25/28 89,0
Alter: < 30 Jahre 8/13 61,0 12/13 92,0
Alter: 30<x<50 Jahre 15/21 71,0 24 /25 96,0
Alter: x>50 6/7 86,0 8/8 100,0
Kinder 14/16 87,0 20/ 21 95,0
Kinderlos 15/25 60,0 24 /25 96,0
Abitur und FH-Reife 22/31 71,0 32/33 97,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 9/11 82,0 13/15 87,0
Universitat und Fachschule 17/22 77,0 25/26 96,0
Anderer Berufsabschluss 11/13 85,0 15/17 88,0
Kein Berufsabschluss 3/7 43,0 5/5 100,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 12/18 67,0 22 /23 96,0
Patient/Verbraucher 19/25 76,0 23/25 92,0
Von der Erkrankung betroffen 16/20 80,0 19/19 100,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 15/23 65,0 26 /29 90,0

Tabelle 37: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 9 von Check-In

FRAGE 10: Wird der Nutzen der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer persénlichen Sicht aus-

reichend beschrieben?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort- Information AKDAE Information WITTEN
verhalten Haufigste Antwort: Ja Antwort: Ja
| Haufigkeit Prozent
insgesamt 34/44 77,0 42 /50 84,0
mannlich 11/18 61,0 17 /20 85,0
weiblich 23/26 88,0 24 /28 86,0
Alter: < 30 Jahre 11/13 85,0 11/13 85,0
Alter: 30<x<50 Jahre 14/21 67,0 21/25 84,0
Alter: x>50 6/7 86,0 8/8 100,0
Kinder 12/16 75,0 18/ 21 86,0
Kinderlos 20/25 80,0 22 /25 88,0
Abitur und FH-Reife 23/31 74,0 29/33 88,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 10/11 91,0 12/15 80,0
Universitat und Fachschule 15/22 68,0 22 /26 85,0
Anderer Berufsabschluss 12/13 92,0 15 /17 88,0
Kein Berufsabschluss 6/7, 86,0 4/5 80,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs 10/18 55,0 19/23 83,0
Patient/Verbraucher 23/25 92,0 22 /25 88,0
Von der Erkrankung betroffen 17/20 85,0 18/19 95,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 17/23 74,0 23/29 79,0

Tabelle 38: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 10 von Check-In
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FRAGE 11: Werden mogliche Risiken der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer persénlichen

Sicht ausreichend beschrieben?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort-

Information AKDAE

Information WITTEN

verhalten Haufigste Antwort: Ja  |Antwort: Ja
| Haufigkeit  Prozent
insgesamt 25/44 57,0 36 /50 72,0
mannlich 11/18 61,0 16/ 20 80,0
weiblich 14/26 54,0 19/ 28 68,0
Alter: < 30 Jahre 7/13 54,0 9/13 69,0
Alter: 30<x<50 Jahre 10/21 48,0 19/ 25 76,0
Alter: x>50 717 100,0 7/8 87,5
Kinder| 11/16 69,0 16/ 21 76,0
Kinderlos 13/25 52,0 19/ 25 76,0
Abitur und FH-Reife 17/31 55,0 23/ 33 70,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 8/11 73,0 12/15 80,0
Universitdt und Fachschule 12/22 55,0 20/ 26 77,0
Anderer Berufsabschluss 9/13 69,0 11 /17| 65,0
Kein Berufsabschluss 4/7 57,0 4/5 80,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 8/18 44,0 20/23 87,0
Patient/Verbraucher 17/25 68,0 15/ 25 60,0
Von der Erkrankung betroffen 15/20 75,0 15/19 79,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 10/23 43,0 20/29 69,0

Tabelle 39: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 11 von Check-In

FRAGE 12: Werden die Auswirkungen der dargestellten MaBnahme(n) auf die Lebensfiihrung
des Patienten aus lhrer persénlichen Sicht ausreichend beschrieben?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort- Information AKDAE Information WITTEN
verhalten Haufigste Antwort: Ja  |Antwort: Ja
| Haufigkeif  Prozent
insgesamt 31/44 70,0 40/50 80,0
mannlich 13/18 72,0 17 /20 85,0
weiblich 18/26 69,0 22/28 78,5
Alter: < 30 Jahre 8/13 61,0 11/13 85,0
Alter: 30<x<50 Jahre 14/21 67,0 21/25 84,0
Alter: x>50 6/7 86,0 7/8 87,5
Kinder 10/16 62,0 16/ 21 76,0
Kinderlos 19/25 76,0 23/25 92,0
Abitur und FH-Reife 21/31 68,0 26/33 79,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 9/11 82,0 13/15 87,0
Universitat und Fachschule 15/22 68,0 21/26 81,0
Anderer Berufsabschluss 10/13 77,0 11/17 65,0
Kein Berufsabschluss 5/7 71,0 5/5 100,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs 8/18 44,0 17 /23 74,0
Patient/Verbraucher 22/25 88,0 22/25 88,0
Von der Erkrankung betroffen 14/20 70,0 16/19 84,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 17/23 74,0 23/29 79,0

Tabelle 40: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 12 von Check-In
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FRAGE 13: Wird fiir den Leser deutlich, wann sich die Empfehlung von speziellen MaBnahmen
auf bloBe Vermutungen stiitzen muss, weil derzeit noch keine Beweise vorliegen?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort-
verhalten

Information AKDAE
Antwort: Nein

Information WITTEN

Antwort: Nein

| Haufigkeit  Prozent

insgesamt 17/44 39,0 17 /50 34,0

méannlich 7/18 39,0 8/20 40,0

weiblich 10/26 38,0 7 /28 25,0

Alter: < 30 Jahre 5/13 38,0 4/13 31,0

Alter: 30<x<50 Jahre 10/21 48,0 10/25 40,0

Alter: x>50 1/7 14,0 1/8 12,5

Kinder 6/16 37,0 8 /21 38,0

Kinderlos 10/25 40,0 7 /25 28,0

Abitur und FH-Reife 14/31 45,0 12/ 33 36,0

Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 3/11 27,0 3/15 20,0
Universitat und Fachschule 12/22 54,0 8/ 26 31,0

Anderer Berufsabschluss 2/13 15,0 5/17 29,0

Kein Berufsabschluss 3/7 43,0 2/5 40,0

Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 8/18 44,0 5/23 22,0
Patient/Verbraucher 9/25) 36,0 10/ 25 40,0

Von der Erkrankung betroffen 6/20 30,0 8/19 42,0

Von der Erkrankung nicht betroffen 11/23 48,0 7 /29 24,0

Tabelle 41: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 13 von Check-In

FRAGE 14: Werden mogliche Alternativen zu der (den) dargestellten MaBnahme(n) angegeben?
(bzw. wird deutlich, ob es weitere Alternativen gibt?)

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort- Information AKDAE Information WITTEN
verhalten Haufigste Antwort: Ja |Antwort: Ja
| Haufigkeit Prozent
insgesamt 25/44 57,0 29 58,0
mannlich 12/18 67,0 15/20 75,0
weiblich 13/26 50,0 13/28 46,0
Alter: < 30 Jahre 6/13 46,0 6/13 46,0
Alter: 30<x<50 Jahre 11/21 52,0 18/25 72,0
Alter: x>50 5/7 71,0 4/8 50,0
Kinder 8/16 50,0 13/ 21 62,0
Kinderlos 15/25 60,0 15/25 60,0
Abitur und FH-Reife 18/31 58,0 21/33 64,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 6/11 54,0 7/15 47,0
Universitat und Fachschule 12/22 54,0 15/26 58,0
Anderer Berufsabschluss 8/13 61,0 11/17 65,0
Kein Berufsabschluss 4/7 57,0 2/5 40,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs 9/18 50,0 12/23 52,0
Patient/Verbraucher 15/25 60,0 16 /25 64,0
Von der Erkrankung betroffen 12/20 60,0 15/19 79,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 13/23 56,0 13/29 45,0

Tabelle 42: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 14 von Check-In

1
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FRAGE 15: Wird beschrieben, wie die Erkrankung verlauft, wenn die vorgeschlagene(n) MaB-

nahme(n) nicht ergriffen wird/werden?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort-

Information

AKDAE

Information WITTEN

verhalten Haufigste Antwort: Ja  |Antwort: Ja
| Haufigkeit Prozent
insgesamt 30/44 68,0 38/ 50 76,0
mannlich 12/18 67,0 19 /20 95,0
weiblich 18/26 69,0 17 /28 61,0
Alter: < 30 Jahre 6/13 46,0 8/13 61,0
Alter: 30<x<50 Jahre 14/21 67,0 21/ 25 84,0
Alter: x>50 717 100,0 6/8 75,0
Kinder| 12/16 75,0 17 /21 81,0
Kinderlos 16/25 64,0 18/ 25 72,0
Abitur und FH-Reife 21/31 68,0 27 / 33 82,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 8/11 73,0 9/15 60,0
Universitdt und Fachschule 15/22 68,0 19/ 26 73,0
Anderer Berufsabschluss 11/13 85,0 13/17| 76,0
Kein Berufsabschluss 3/7 43,0 4/5 80,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 11/18 61,0 15/23 65,0
Patient/Verbraucher 18/25 72,0 21 /25 84,0
Von der Erkrankung betroffen 16/20 80,0 18/19 95,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 14/23 61,0 18/29 62,0

Tabelle 43: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 15 von Check-In

FRAGE 16: Erscheint die Information fiir Sie persénlich unabhéngig und interessenneutral?

Untersuchte Einflussgré6Ben auf das Antwort-

Information

AKDAE

Information WITTEN

verhalten Haufigste Antwort: Ja | Antwort: Ja
| Haufigkeit Prozent
insgesamt 36/44 82,0 45/50 90,0
ménnlich 12/18 67,0 18 /20 90,0
weiblich 24/26 92,0 25/28 89,0
Alter: < 30 Jahre 11/13 85,0 12/13 92,0
Alter: 30<x<50 Jahre 15/21 71,0 23/25 92,0
Alter: x>50 7/7 100,0 7/8 87,0
Kinder 14/16 87,0 19/ 21 90,0
Kinderlos 20/25 80,0 23/25 92,0
Abitur und FH-Reife 24/31 77,0 30/33 91,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 11/11 100,0 13/15 87,0
Universitat und Fachschule 17/22 81,0 23/26 88,0
Anderer Berufsabschluss 12/13 92,0 15/17 88,0
Kein Berufsabschluss 6/7 86,0 5/5 100,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs 13/18 72,0 20/23 87,0
Patient/Verbraucher 22/25 88,0 23/25 92,0
Von der Erkrankung betroffen 17/20 85,0 19/19 100,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 19/23 83,0 24 /29 83,0

Tabelle 44: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 16 von Check-In
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FRAGE 17: Sind die wichtigsten / wesentlichen Inhalte der Information leicht zu identifizieren?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort- [nformation AKDAE Information WITTEN
verhalten Haufigste Antwort: Ja  |Antwort: Ja
| Haufigkeit Prozent
insgesamt 29/44 66,0 44 /50 88,0
mannlich 14/18 78,0 20/20 100,0
weiblich 15/26 58,0 23/28 82,0
Alter: < 30 Jahre 6/13 46,0 10/13 77,0
Alter: 30<x<50 Jahre 15/21 71,0 24 /25 96,0
Alter: x>50 6/7 86,0 8/8 100,0
Kinder 14/16 87,0 21/21 100,0
Kinderlos 13/25 52,0 21/25 84,0
Abitur und FH-Reife 23/31 74,0 32/33 97,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 6/11 54,0 11/15 73,0
Universitat und Fachschule 14/22 64,0 25/ 26 96,0
Anderer Berufsabschluss 10/13 77,0 13/17 76,0
Kein Berufsabschluss 5/7 71,0 5/5 100,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 11/18 61,0 20/23 87,0
Patient/Verbraucher 18/25 72,0 23/ 25 92,0
Von der Erkrankung betroffen 17/20 85,0 19/19 100,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 12/23 52,0 24 /29 83,0
Tabelle 45: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 17 von Check-In
FRAGE 18: Ist die Gesundheitsinformation fir Sie persénlich verstéandlich?
Untersuchte Einflussgré6Ben auf das Ant- [Information AKDAE |Information WITTEN
wortverhalten Haufigste Antwort: Ja Antwort: Ja
| Haufigkeif  Prozent
insgesamt 40/44 91,0 47/50 94,0
mannlich 16/18 89,0 19/20 95,0
weiblich 24/26 92,0 26 /28 93,0
Alter: < 30 Jahre 11/13 85,0 12/13 92,0
Alter: 30<x<50 Jahre 19/21 90,0 24 /25 96,0
Alter: x>50 7/7 100,0 8/8 100,0
Kinder 15/16 94,0 21 /21 100,0
Kinderlos 23/25 92,0 23/25 92,0
Abitur und FH-Reife 29/31 93,0 32/33 97,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 10/11 91,0 13/15 87,0
Universitat und Fachschule 20/22 91,0 25/26 96,0
Anderer Berufsabschluss 12/13 92,0 15/17 88,0
Kein Berufsabschluss 7/7 100,0 5/5 100,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs 15/18 83,0 22/23 96,0
Patient/Verbraucher 24/25 96,0 23/25 92,0
Von der Erkrankung betroffen 19/20 95,0 19/19 100,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 21/23 91,0 26/29 90,0

Tabelle 46: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 18 von Check-In
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FRAGE 19: Nimmt die Information aus lhrer persénlichen Sicht Riicksicht auf die Bediirfnisse

und Befindlichkeiten des Ratsuchenden?

Untersuchte EinflussgréBen auf das Antwort- [Information AKDAE

Information WITTEN

verhalten Haufigste Antwort: Ja  |Antwort: Ja
| Haufigkeit Prozent
insgesamt 24/44 54,0 40/50 80,0
méannlich 8/18 44,0 17 /20 85,0
weiblich 16/26 76,0 21/28 75,0
Alter: < 30 Jahre 7/13 22,0 8/13 61,0
Alter: 30<x<50 Jahre 9/21 43,0 21/ 25 84,0
Alter: x>50 5/7| 71,0 8/8 100,0
Kinder 9/16 56,0 18/ 21 86,0
Kinderlos 13/25 52,0 19/25 76,0
Abitur und FH-Reife 15/31 48,0 29/ 33 88,0
Mittlere Reife und Volks- Hauptschulabschluss 8/11 73,0 9/15 60,0
Universitat und Fachschule 9/22 41,0 22/ 26 85,0
Anderer Berufsabschluss 11/13 85,0 12 /17| 71,0
Kein Berufsabschluss 3/7 43,0 4/5 80,0
Angehdriger eines Gesundheitsberufs| 6/18 33,0 17 /23 74,0
Patient/Verbraucher 17/25 68,0 21/ 25 84,0
Von der Erkrankung betroffen 15/20 75,0 17 /19 89,0
Von der Erkrankung nicht betroffen 9/23 39,0 21/29 72,0

Tabelle 47: Ergebnisse der Kreuztabellen zu Frage 19 von Check-In
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A2 - Check-In (Ursprungsinstrument)

Check-In
(Instrument zur Bewertung der methodischen Qualitat von gedruckten
und elektronischen Gesundheitsinformationen)
Stand vom 26.08.2002

in Anlehnung an
e das DISCERN-Instrument (www.discern.de) zur Bewertung der methodischen Qua-
litdt von Gesundheitsinformationen
e das AGREE-Instrument (www.agreecollaboration.org) zur Bewertung der methodi-
schen Qualitat arztlicher Leitlinien

entwickelt von:

Arztliches Zentrum fiir Qualitét in der Medizin
Dipl.-Ing. Sylvia Sanger MPH, Dipl.-Heilp&ad. Anette Huth, Prof. Dr. Glnter Ollenschlager

Abteilung Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung der
MH Hannover
PD Dr. Marie-Luise Dierks

Deutsches Cochrane Zentrum
Dr. Britta Lang

Forum fiir Chronisch kranke und behinderte Menschen im Paritatischen Wohlfahrtsverband
Mitglied im Patientenforum*
Prof. Dr. Gerhard Englert

Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir Behinderte
Mitglied im Patientenforum*
Dr. Bernd Quadder

Bundeséarztekammer
Mitglied im Patientenforum*
Dr. Justina Engelbrecht

Kassenarztliche Bundesvereinigung, Leiter des Dezernates | / Leistungsevaluation

Mitglied im Patientenforum*
Dr. Paul Rheinberger

EINFUHRUNG

* Das Patientenforum ist ein Zusammenschluss der folgenden Organisationen und Verbande:
= Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir Behinderte e.V.
= Forum chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritatischen Wohlfahrtsverband
= Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
= Bundeséarztekammer
= Kassenarztlichen Bundesvereinigung
Das Patientenforum versteht sich als Plattform fir Erfahrungsaustausch und gemeinsames Handeln und
hat folgende Ziele:
e Schaffung von Transparenz der Strukturen
Einbeziehung von Patientenvertretern in Entscheidungsprozesse des Gesundheitswesens
Verbesserung der Arzt/Patientenkooperation
Patientenorientierte Weiterentwicklung von Versorgungsstandards und -formen
Verbesserung der Patienteninformation
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Zweck des ,,Check-In“-Instrumentes

Das .“Check-In“-Instrument soll einen Rahmen bei der Bewertung von Gesundheitsinformati-
onen fur Patienten und Laien zur Verfliigung stellen.

Unter Gesundheitsinformationen sind solche Informationen zu verstehen, die Erkrankungen,
die Vorbeugung von Erkrankungen, deren Behandlung, deren Rehabilitation und ein Leben
mit der Erkrankung beschreiben.

Wie kann das ,,Check-In“-Instrument angewandt werden?

Das “Check-In“-Instrument eignet sich:
e zur methodischen Bewertung von Gesundheitsinformationen in gedruckter und elekt-
ronischer Form durch ein Team von Bewertern
e zur Unterstitzung bei der Erstellung von Gesundheitsinformationen
e zur Ausbildung von Health Professionals im Hinblick auf die Schulung von kommuni-
kativen Fahigkeiten in der Patienteninformierung

Fir Patienten und Laien befindet sich eine Checkliste im Anhang, die auf dem ,Check-In“-
Instrument basiert. Mithilfe dieser Checkliste kdnnen Patienten und Laien selbst die methodi-
sche Qualitat von Gesundheitsinformationen einschatzen. Diese Checkliste soll die Verbrei-
tung der Anwendung von Qualitatskriterien fir Gesundheitsinformationen positiv unterstit-
zen.

1. Struktur und Inhalt des .“Check-In“-Instruments

Anwendungsbereich und Zweck (Frage 1) bezieht sich auf das Gesamtziel einer Gesund-
heitsinformation, die spezifischen medizinischen Fragen und die Patienten-Zielgruppe.

Beteiligung von Interessengruppen (Frage 2 - 3) stellt dar, in welchem Maf3e die Gesund-
heitsinformation den Anforderungen der Zielgruppen gerecht wird und welcher Personen-
kreis (Experten, Patienten) in die Erstellung einbezogen war.

Genauigkeit der Entwicklung (Frage 4 - 14) bezieht sich auf die Vorgehensweise bei der

Erstellung der Gesundheitsinformation, insbesondere unter Berlicksichtigung von Ergebnis-
sen durchgefihrter Studien und anderer Quellen, sowie auf die Methoden fur die Formulie-

rung und Aktualisierung der Gesundheitsinformation.

Redaktionelle Unabhéngigkeit (Frage 15) befasst sich mit der Unabhéngigkeit der Ge-
sundheitsinformation von etwaigen einseitigen Interessen.

Klarheit und Gestaltung (Frage 16 — 17) beschéftigt sich mit der Sprache, dem Erschei-
nungsbild, der Lesbarkeit und Verstandlichkeit der Gesundheitsinformation.

Fragen, die ausschlieBlich fiir Gesundheitsinformationen aus dem Internet zutreffend
sind:

Besonderheiten von Gesundheitsinformationen im Internet werden durch die Fragen IN1 bis
IN5 abgedeckt.
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2. Durchfiihrung und Dokumentation der Bewertung
(Hinweise fur Bewerter-Teams)

Wir empfehlen, dass jede Gesundheitsinformation von mindestens flinf Gutachtern beurteilt

wird :

1 Patientenvertreter (von der jeweiligen Erkrankung Betroffener).

o 1 Laie (Verbraucher, oder Patient, der nicht von der Erkrankung betroffen ist, die
durch die betreffende Information beschrieben wird).

o 1 EbM-Experte (Arzt oder Wissenschaftler, der mit den Methoden einer evidenz-
basierten Medizin vertraut ist).

1 Experte mit Erfahrung bei der Bewertung von Gesundheitsinformationen
1 Facharzt fir das jeweilige Erkrankungsgebiet

Zur Beantwortung der einzelnen Fragen im Bewertungsinstrument wird eine Antwortskala

vorgegeben.
Ja Wenn Sie der Uberzeugung sind, dass das Kriterium vollstandig erfillt wurde,
sollten Sie mit ,,_._Ja“ antworten.
Nein Wenn Sie der Uberzeugung sind, dass das Kriterium nicht erfullt wurde oder

ten.

wenn keine Informationen vorhanden sind, sollten Sie mit ,Nein“ antwor-

Unklar Falls Sie unsicher sind, ob ein Kriterium erflllt wurde, z.B. weil die Informatio-
nen unklar sind, dann sollten Sie mit ,Unklar® antworten.

Zu jeder Frage des Bewertungsinstruments gibt es zuséatzliche Informationen in den Benut-
zerhinweisen. Diese Erklarungen sind als Hilfe zum Verstandnis der Fragestellung gedacht.
Bitte lesen Sie diese Anleitungen sorgféltig durch, bevor Sie antworten.

Zu jeder Stellungnahme existiert ein Feld fiir Kommentare. Sie sollten diesen Platz zur Be-
grindung lhrer Antwort nutzen. So kénnen Sie z.B. mit ,nein“ deswegen antworten, weil die
betreffenden Informationen nicht vorhanden waren, der Punkt nicht anwendbar ist, oder die
verflgbaren Informationen zur Methodik unbefriedigend sind. Am Ende des ,,Check-In“-
Instruments finden Sie Platz fur weitere Bemerkungen.

Ein Abschnitt fir die Gesamtbewertung der Gesundheitsinformation ist am Ende des ,Check-
In“-Instrumentes eingeflugt. Die Gesamtwertung durch Sie erfolgt nicht durch Berechnungen
sondern ist ein Ergebnis Ihres Gesamteindruckes der Publikation nach der Beantwortung der

Fragen.

Sie kénnen lhre Gesamtbewertung wie folgt abgeben:

»Zu empfehlen
als
Entscheidungs-
hilfe*

Trifft zu:

= Bei Gesundheitsinformationen, die Alternativen darstellen (Untersu-
chung, Behandlung, rehabilitative MaBnahmen etc.) die Fragen 2, 4, 6,
9-14, 15 mit ,ja“ beantwortet wurden.

= Bei Gesundheitsinformationen, deren Produzenten ausdriicklich erkla-
ren, dass diese evidenzbasiert ist, alle ,k.o.-Fragen® (die mit einem Aus-
rufungszeichen ()markierten Fragen 1, 2, 4, 5, 6, 9-14, 16) mit ,ja“ be-
antwortet wurden.

»Zu empfehlen

Eine Gesundheitsinformation ist ,,Zu empfehlen als Hintergrundinformation®,

als wenn Sie die Mehrzahl der Fragen mit ,Ja“ beantwortet haben, die Alternati-
Hintergrundin- ven jedoch (Untersuchung, Behandlung, rehabilitative MaBnahme etc.) nicht
formation* oder nicht vollstdndig dargestellt werden.
,»Nicht zu empfeh- | Eine Gesundheitsinformation ist ,nicht zu empfehlen” wenn Sie die Mehrzahl
len* der Fragen mit ,nein“ beantwortet haben.
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Achtung:

Wenn es sich um eine Gesundheitsinformation handelt, deren Produzenten
ausdricklich erklaren, dass diese evidenzbasiert ist, und Sie auch nur eine
der mit einem Ausrufungszeichen ()markierten Fragen (1, 2, 4, 5, 6, 9-14, 16)
mit ,nein“ beantwortet haben, ist diese Information nicht zu empfehlen.

,unsicher*

Auf die Antwort ,unsicher” kbnnen Sie ausweichen, wenn Sie sich nicht si-
cher sind, wie die Gesundheitsinformation abschlieBend eingestuft werden
kann.

Das Protokoll der Bewertung wird an das Arztliche Zentrum fir Qualitat in der Medizin
gesandt, wo auch die Auswertung (Koordination des Bewertungsablaufs und der Kon-
sensfindung bei abweichenden Meinungen des Bewerter-Teams) erfolgt.

Alle im Rahmen der Bewertung einer Information tatig gewordenen Personen werden
Uber das Ergebnis der Bewertung informiert. Im Falle von groben Abweichungen wird das
Ergebnis gemeinsam diskutiert. Bewertete Informationen werden unter Angabe des Be-
wertungsergebnisses in den internetbasierten Gesundheitsinformationsdienst der AZQ
www.patienten-information.de aufgenommen. Das gemeinsame Bewertungsprotokoll
wird flr die Nutzer in Verbindung mit der Information zuganglich gemacht.

Auswahl der Information
(Patientenforum)

!

Anschreiben der Bewerter
(Zusenden der Information und
des Protokolls- AZQ)

v

Durchfihrung der Bewertung
(Bewerterteam)

!

Rucksendung des Bewertungsprotokolls
an AZQ (Bewerterteam)

Stimmt Bewertung uberein?

(AzQ)

Information des Anbieters
Veréffentlichung unter
www.patienten-information.de

Telefonkonferenz
zur Konsensfindung

Ablauf der Bewertung
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Bewertungsprotokoll

Name und Vorname des Bewerters:

Welche Information haben Sie bewertet (Name der Broschlre, bzw. Internetadresse)?

Datum der Bewertung:

Hinweis fiir die Bewertung

Gesundheitsinformationen sind in Charakter (Entscheidungsgrundlage, Hintergrundinformation
etc.) und Zielsetzung (Motivation zur Verhaltensénderung, Aufkléarung Uber eine Erkrankung, Dar-
stellung von Alternativen, etc.) unterschiedlich. Sie miissen daher -abhangig von ihrer Zielrichtung
— mit unterschiedlicher Strenge bewertet werden.

Erheben die Produzenten einer Gesundheitsinformation den Anspruch, dass diese evidenzbasiert
ist, dann missen alle in Frage kommenden Alternativen dargestellt werden. Den mit einem Ausru-
fungszeichen speziell markierten Fragen und den Fragen zur Darstellung von Alternativen (1, 2, 4,
5, 6, 9-14, 16) muss daher eine besondere Bedeutung zugemessen werden. Eine Nichterflllung
dieser Inhalte stellt fir diesen speziellen Fall ein ,k.o.-Kriterium® dar, das bedeutet, solche Infor-
mationen sollten vom Patienten als eine Grundlage zur Entscheidungsfindung fir oder gegen eine
bestimmte MaBnahme nicht verwendet werden.

Informationen, die Alternativen nicht oder nicht vollsténdig erklaren, in ihrer methodischen Qualitat
ansonsten aber gut sind, sollten das Pradikat ,Zu empfehlen als Hintergrundinformation® erhalten.

Anwendungsbereich und Zweck

1. ! lhre Kommentare
Ist in der Information genau beschrieben, welchem Ziel
diese dienen soll?

0 Ja O Nein O Unklar

Benutzerhinweise

Bei einer guten Publikation (Broschiire und Internetseite) findet
man bereits in der Einleitung (bzw. auf der Startseite) oder in einem
Inhaltsverzeichnis Hinweise daflr, fir welchen Personenkreis, bzw.
far welche Fragestellung (Behandlungsverfahren, Unterstitzungs-
angebote, Erfahrungsberichte, etc.) sie verfasst wurde.

Beteiligung von Interessengruppen

2.1 lhre Kommentare
Ist angegeben und eindeutig zu erkennen, welche Autoren aus
welchen Fachgebieten die Information erstellt haben?

3 Ja O Nein 3 Unklar
Benutzerhinweise
Um moéglichst sicher zu gehen, dass die vorliegende Information von je-
mandem erstellt wurde, der ,sein Handwerk versteht”, muss der Autor
(mdglichst mit beruflicher Qualifikation)klar zu identifizieren sein. So sollte
z.B. eine Gesundheitsinformation zu Magen-Darm-Erkrankung von einem
Gastroenterologen verfasst sein. In Broschiren findet man diese Angaben
meist im Impressum, bei elektronischen Publikationen im Internet ist das
ahnlich (Achtung: Oft wird im Internet die Adresse des Autors mit der Ad-
resse des Webmasters verwechselt!)
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3. Wurden in die Erstellung der Information Patienten und/oder
Selbsthilfegruppen einbezogen?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Hier ist darauf zu achten, ob angegeben wurde, dass Patienten ein
Mitspracherecht bei der Erstellung der Information hatten. Eine gute
sogenannte ,patientenorientierte” Information muss immer die Sicht
des Patienten berlicksichtigen. Suchen Sie nach einer Erklarung,
mit welchen Partnern die vorliegende Information entstanden ist.

keit der Entwicklung der Gesundheitsinformation

lhre Kommentare

4,1
Ist angegeben, ob sich die Information auf wissenschaftli-
che Quellen stiitzt?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Diese Frage hat eine besondere Bedeutung, wenn es sich um In-
formationen handelt, in denen Diagnose und/oder Therapieverfah-
ren erklart werden. Hier sollten Sie unbedingt nach der Angabe von
Quellen (Klinische Studien, Leitlinien, Literaturstellen) suchen, auf
die sich der Inhalt der Publikation stutzt. Diese sind meist in einem
Literaturverzeichnis am Ende der Publikation angegeben.

5.1
Wurde in der Information ein Evidenzlevel / eine
Evidenzklasse angegeben, auf die sich diese stiitzt?

O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Evident heiB3t: klar oder einleuchtend. "Evidence" bedeutet, es
lassen sich eindeutig Fakten oder Belege dafur finden, dass eine
Sache wahr oder falsch ist. Diese ,Belege” kénnen von ihrer Quali-
tat her sehr unterschiedlich sein, daher wurde eine Einteilung in
Evidenzklassen (auch Evidenzlevel) vorgenommen:

Klasse/ | Anforderungen
Level

Evidenz aufgrund einer systematischen Uber-

la |sichtsarbeit randomisierter, kontrollierter Studien
I (ev. mit Metaanalyse)

b Evidenz aufgrund mindestens einer hoch qualita-
tiven randomisierten, kontrollierten Studie

la Evidenz aufgrund mindestens einer gut angeleg-
I ten, kontrollierten Studie ohne Randomisierung
b Evidenz aufgrund einer gut angelegten, quasi-
experimentellen Studie

m Evidenz aufgrund gut angelegter, nicht experi-
menteller deskriptiver Studien

Evidenz aufgrund von Berichten/Meinungen von
v Expertenkreisen, Konsensuskonferenzen
und/oder klinischer Erfahrungen anerkannter Au-
toritaten

Hinweis zu Evidenzlevel / Evidenzklassen:
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Am sichersten sind in der Regel die Informationen, die sich auf die
Ergebnisse groBer klinischer Studien stiitzen. Am wenigsten sicher
sind Informationen, die auf bloBen Expertenmeinungen beruhen.

6.!
Ist in der Publikation ein Datum angegeben, das auf die
Aktualitat der Information hinweist?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Eine Behandlungsinformation, die keinen Aktualitdtsvermerk (Er-
stellungsdatum, Datum der letzten bzw. nachsten geplanten Aktua-
lisierung) tragt, kann mittlerweile Uberholt sein. Therapiemdglichkei-
ten andern sich haufig und man muss sich darauf verlassen kdn-
nen, dass neu gewonnene Erkenntnisse, deren Wirkung (mdglichst
durch groB3e klinische Studien) belegt sind, auch in die Erstellung
von Gesundheitsinformationen einflieBen. Wenn es sich jedoch um
eine allgemeine Information handelt, (zum Beispiel zum Thema:
~Der Aufbau des menschlichen Auges®), kann ein fehlendes Datum
toleriert werden.

Fir Internetseiten:

Informationen im Internet sind oft sehr fragmentiert (aufgeteilt) auf-
gebaut. Das bedeutet zum Beispiel, dass Sie beim Lesen eines
jeden Abschnittes einer Information eine Extraseite anklicken mus-
sen. Manche dieser Seiten werden regelméBig gepflegt, manche
nicht. Der Leser muss erkennen, wie alt jede einzelne Seite ist. Auf
jeder Seite sollte daher ein Datum angegeben sein, das sich auf die
Aktualitét des Inhaltes bezieht.

7. Wird darauf hingewiesen, ob die Qualitat der Gesund-
heitsinformation vor Veréffentlichung tuiberprift wurde?

O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Eine gute Publikation fur Patienten sollte vor ihrer endgultigen Ver-
6ffentlichung durch Patienten und/oder Experten auf ihre Brauch-
barkeit und Qualitat hin getestet werden, damit ggf. noch Korrektu-
ren und Verbesserungen vorgenommen werden kénnen. Manche
Informationen werden auch von anderen Experten in einem soge-
nannten ,Reviewverfahren“ bewertet. Suchen Sie nach Hinweisen,
ob eine Vorabtestung oder eine Qualitadtsbewertung der Information
erfolgt ist.

Fir Internetseiten:

Erklart der Betreiber der Internetseiten, welche MaBBnahmen er
ergreift, um die Qualitat der Seite und der Information zu sichern? -
Achten Sie darauf, ob angegeben ist, nach welchen Kriterien Links
ausgewahlt werden. Schauen sie nach, ob der Betreiber der Seite
sich selbst ausdricklich zur Einhaltung von Qualitatsstandards
verpflichtet, bzw. ob die Seite schon Uber entsprechende Gutesie-
gel verfugt.

Achtung: Auszeichnungen, mit der die Webseite wirbt, sind kein
sicherer Hinweis auf inhaltliche Qualitat der Informationen.
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8. Enthilt die Information Angaben liber ergédnzende Hilfen
und weiterfilhrende Angebote?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

In den seltensten Fallen kénnen Patienten durch das Lesen von nur
einer Publikation Antworten auf lhre Fragen finden. Die Autoren
guter Gesundheitsinformationen scheuen nicht davor zurlick, auch
andere Quellen und Hilfsangebote zu nennen, mit denen Sie das
Gelesene vergleichen kdnnen. Ergédnzende Hilfen kdnnen sein: die
Angabe von Adressen von Ansprechpartnern, Literaturempfehlun-
gen etc.

Fir Internetseiten:
Hier sollten funktionierende (!) Links zu anderen guten Webseiten ,
bzw. Adressen und ggf. Literaturlisten angeboten werden.

Ilhre Kommentare

Hinweis: Die Fragen 9-14 missen nur dann beantwortet werden, wenn es sich um eine Informa-
tion handelt, in der Untersuchungs- bzw. Behandlungsalternativen oder andere MaBnahmen
beschrieben werden. Bei allgemeinen Erkrankungsinformationen gehen Sie bitte gleich zu Fra-

ge 15 Uber.

9. Wird die Wirkungsweise der dargestellten MaBnahme(n)
aus lhrer Sicht ausreichend beschrieben?

0 Ja O Nein O Unklar

Benutzerhinweise

Bei Informationen zu Untersuchungsverfahren, Behandlungsverfah-
ren, Pravention, Rehabilitation, Verlaufskontrolle, Anwendung von
Hilfs- und Heilmitteln, bzw. zu sozialmedizinischen Aspekten sollte
genau beschrieben werden, wie diese wirken, bzw. welche Auswir-
kungen sie haben und was sie alles beinhalten.

10.!
Wird der Nutzen der dargestellten MaBnahme(n) aus lhrer
Sicht ausreichend beschrieben?

a Ja O Nein O Unklar

Benutzerhinweise

Eines der wichtigsten Kriterien zur Entscheidung flr oder gegen
eine bestimmte MaBnahme (Untersuchung, Behandlung, Praventi-
on, Rehabilitation, Verlaufskontrolle, Anwendung von Hilfs- und
Heilmittel, sozialmedizinische Aspekte) muss Nutzen der entspre-
chenden MaBnahme(n) dargestellt sein. Patienten selbst missen
entscheiden, welches Ziel sie erreichen wollen und kénnen (Hei-
lung, Schmerzfreiheit etc.). Dazu missen sie wissen, ob die vorge-
schlagene(n) MaBBnahme(n) dazu beitragen, dieses Ziel auch tat-
séchlich zu erreichen.

11. Werden die Auswirkungen der dargestellten MaBnah-
me(n) auf die Lebensfiihrung des Patienten aus lhrer Sicht
ausreichend beschrieben?

0O Ja O Nein 3 Unklar
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Benutzerhinweise

Es sollte darauf hingewiesen werden, ob und in welchem Ausmaf3
sich die dargestellte(n) MaBnahme(n) (Untersuchung, Behandlung,
Pravention, Rehabilitation, Verlaufskontrolle, Anwendung von Hilfs-
und Heilmittel, sozialmedizinische Aspekte) auf Ihr Leben und lhre
Lebensqualitat auswirkt. Patienten missen unter Einbeziehung der
Nutzenabwégungen entscheiden, wie viel an Beeintrachtigung lhrer
Lebensqualitat durch eine bestimmte MaBnahme sie hinnehmen
kénnen und wollen.

12. Wird fir den Leser deutlich, wann sich die Empfehlung lhre Kommentare
von speziellen MaBnahmen auf bloBe Vermutungen stiit-
zen muss, weil derzeit noch keine Beweise vorliegen?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Unsicherheiten missen klar erkennbar sein. Wenn sich zum Bei-
spiel eine Therapieform noch in einem experimentellen Stadium
befindet und ihre Wirkung noch nicht eindeutig nachgewiesen ist,
muss dies ausdricklich erklart werden.

13. Wird der Patient / die Patientin iber mégliche Alterna- lhre Kommentare
tiven informiert?

O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Entscheidungen sind nur méglich, wenn alle Alternativen bekannt
sind, oder wenn klar ist, dass die Alternative darin besteht, eine
einzige mégliche MaBnahme anzunehmen

oder abzulehnen. Wenn sich der Text nur auf eine von mehreren
moglichen Alternative bezieht, sollte das auch ausdriicklich ver-
merkt sein.

14. Wird beschrieben, wie die Erkrankung verlauft, wenn lhre Kommentare
die vorgeschlagenen MaBnahmen nicht ergriffen werden?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Patienten mussen wissen, welchen Verlauf ihre Erkrankung nimmt,
falls keine Untersuchungen und/oder Behandlungen vorgenommen
werden. Diese Information erleichtert die Entscheidung fir oder
gegen eine MaBnahme.

Redaktionelle Unabhangigkeit

15.!
Erscheint die Information interessenneutral?

Ilhre Kommentare
0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Fir den Fall einer Finanzierung der Publikation / des Internetauftrit-
tes durch Dritte oder bei Werbung fir kommerzielle Zwecke in Zu-
sammenhang mit der Information muss ausdrucklich erklart wer-
den, dass die finanzierende Stelle keinen Einfluss auf den Inhalt
der Informationen nimmt.

Vorsicht bei Sensationsberichten und Berichten tber Wunderhei-
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lungen, die stets nur die Interessen einzelner wiedergeben und
meist dazu dienen, ein bestimmtes Produkt zu verkaufen.

Klarheit und Gestaltung

16. Sind die wichtigsten / wesentlichen Inhalte der Informa-
tion leicht zu identifizieren?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise
~ochlisselempfehlungen und Zusammenfassungen sollten in ge-
druckten Publikationen besonders hervorgehoben sein.

Fiir Internetseiten:
In elektronischen Publikationen sollte eine uberschaubare Navigati-
on den Zugriff auf Schlisselempfehlungen erleichtern.

17. Ist die Gesundheitsinformation verstandlich?
O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Es muss eine allgemein versténdliche Sprache verwendet werden.

Das bedeutet:

= Die Sprache muss einfach sein (Verzicht auf oder die Erlaute-
rung von Abklrzungen und Fachbegriffen, die Vermeidung von
Schachtelsatzen und die Verwendung eines kurzen Satzbaus
von ca. 8-10 Wértern.

= Text muss gut gegliedert sein, bzw. eine klare Ordnung haben.

= Text muss so kurz und so pragnant wie mdglich sein (Durch
Kulrzungen dirfen jedoch keine wichtigen Informationen verlo-
ren gehen).

= Text sollte mit anregenden Zusétzen versehen sein (Beispiele,
Tabellen und Abbildungen).

= Die Achtung der Person des Patienten sollte im Text ihren Aus-
druck finden.

Fir Internetseiten gilt zusatzlich:

Bei Internetinformationen ist eine Ubersichtliche Navigation wichtig.
Die Gesamtstruktur des Textes sollte von jeder Unterseite aus er-
kennbar bleiben.

Ilhre Kommentare
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DIE NACHFOLGENDEN FRAGEN GELTEN NUR FUR ELEKTRONISCHE INFORMATIONEN
(INTERNET)

IN 1. Enthalt die Internetseite Angaben dariiber, wer der
Betreiber der Seite ist und welche Absichten dieser hat?

3 Ja O Nein 3 Unklar
Benutzerhinweise
Meist findet man diese Angaben unter den Rubriken ,Wer wir sind*

und ,Was wir wollen“. Suchen Sie nach Angaben zur Organisation /
Institution / Firma /Selbsthilfegruppe /etc. und deren Ziele.

IN 2. Macht der Betreiber der Internetseiten Angaben zum
Schutz und zum Umgang mit persénlichen Daten?

O Ja O Nein O Unklar
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Benutzerhinweise

Es muss erklart werden,

= wie mit persdnlichen Daten verfahren wird (im Falle von e-mail
Anfragen, oder beim Ausflllen von Online-Fragebdgen etc.).

= ob cookies (kleine Programme, die unbemerkt auf die Festplat-
te des Nutzers geschickt werden) ausgesandt werden.

= obund an welcher Stelle personenbezogene Daten der Nutzer
erhoben werden und zu welchem Zweck dies dient.

IN 3. Besteht die Mdglichkeit, den Autor der Information und
den Webmaster direkt zu kontaktieren?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Das Internet ist keine EinbahnstraBe. Jede Internetseite sollte die
Mdoglichkeit bieten, Autoren (fur inhaltliche Fragen) und Webmaster
(far technische Fragen) zu kontaktieren. Es sollte méglichst von
beiden eine E-mail Adresse mindestens aber eine Telefonnummer

angegeben sein.

IN 4. Ist der Zugang zur Internetseite ohne Beschrankung még-
lich?

O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Achten Sie auch darauf, ob der Betreiber der Seiten eine Version
anbietet, die behinderten- bzw. sehbehindertengerecht ist. Man
erkennt das an besonderen Zertifikaten auf der Startseite oder dem
MenUpunkt ,Textversion fiir Sehbehinderte”.

Sie sollten hier auch darauf achten, gesuchte Informationen direkt
lesen zu kdnnen, ohne dass Sie
= sich vorher anmelden (ein Login beantragen missen),
= spezielle Programme aus dem Netz laden, oder
= sich vor der eigentlichen Information (wie im Kino) lastige
Werbebanner ansehen zu missen.
Der Zugriff auf die Informationen sollte kostenfrei sein.

IN 5. Kénnen die Informationen zusammenhéngend ausge-
druckt werden?

0O Ja O Nein 3 Unklar

Benutzerhinweise

Viele in kleine Stucke (einzelne html-Seiten) ,zerhackte® Informati-
onen kann man nur mihsam und durch viele Klicks ausdrucken. Es
sollte die Mdglichkeit bestehen, die gesamte Publikation zusam-
menhangend auszudrucken, oder als Datei (Word, PDF) auf den
eigenen Rechner zu laden.
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Gesamtbewertung

Die vorliegende Gesundheitsinformation ist;

Zu empfehlen als Entscheidungshilfe [ ]
Eine Gesundheitsinformation ist ,,Zu empfehlen als Entscheidungshilfe®, wenn :
= Bei Gesundheitsinformationen, die Alternativen darstellen (Untersuchung, Be-
handlung, rehabilitative MaBnahmen etc.) die Fragen 2, 4, 6, 9-14, 15 mit ,ja“
beantwortet wurden.
= Bei Gesundheitsinformation, deren Produzenten ausdricklich erklaren, dass
diese evidenzbasiert ist, alle ,k.0.-Fragen“ (die mit einem Ausrufungszeichen
besonders markierten Fragen 1, 2, 4, 5, 6, 9-14, 16) mit ,ja“ beantwortet wur-
den.

Zu empfehlen als Hintergrundinformation [ ]
Eine Gesundheitsinformation ist ,Zu empfehlen als Hintergrundinformation®, wenn

Sie die Mehrzahl der Fragen mit ,Ja“ beantwortet haben, die Alternativen jedoch
(Untersuchung, Behandlung, rehabilitative MaBnahme etc.) nicht oder nicht voll-

standig dargestellt werden.

Nicht zu empfehlen |:|

Eine Gesundheitsinformation ist ,nicht zu empfehlen” wenn Sie die Mehrzahl der
Fragen mit ,nein“ beantwortet haben

Achtung:

Wenn es sich um eine Gesundheitsinformation handelt, deren Produzenten
ausdricklich erklaren, dass diese evidenzbasiert ist, und Sie auch nur eine der mit
einem Ausrufungszeichen besonders markierten Fragen (1, 2, 4, 5, 6, 9-14, 16) mit
»nein“ beantwortet haben, ist diese Information nicht zu empfehlen.

Unsicher |:|

Auf die Antwort ,unsicher” kdnnen Sie ausweichen, wenn Sie sich nicht sicher sind,
wie die Gesundheitsinformation abschlieBend eingestuft werden kann.

Anmerkungen:
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A3 - Check-In (wie im Test verwendet)

TEIL 1 Fragen zur methodischen Qualitat der zu bewertenden Information

Bewertete Information:
Hat der Link nach Eingabe in Inrem Web-Browser funktioniert? 0O Ja O Nein
(Wenn nein, verwenden Sie bitte zur Bewertung den beigefiigten pdf-File)

Bewerter: Datum der Bewertung:

Anwendungsbereich und Zweck

1. Istin der Information genau beschrieben, 3 Ja O Nein 3 Unklar
welchem Ziel diese dienen soll? Kommentar hierzu:

Beteiligung von Interessengruppen

2. Ist angegeben und eindeutig zu erkennen, aJa O Nein O Unklar
welche(r) Autor(en) aus welchen/m Fachge- | Kommentar hierzu:
biet(en) die Information erstellt haben/hat?

3. Ist angegeben, ob in die Erstellung der In- aJa O Nein O Unklar
formation Patienten und/oder Selbsthilfe- Kommentar hierzu:
gruppen einbezogen waren?

4. |st angegeben, ob sich die Information auf 3 Ja O Nein 3 Unklar
wissenschaftliche Quellen stiitzt? Kommentar hierzu:

5. Wourde die Art der wissenschaftlichen Quel- |3 Ja O Nein 3 Unklar
le(n) angegeben, auf die sich die Information
stitzt? Wenn ja, welche:

(mehrere Antworten sind mdglich)

O Expertenmeinung, Berichte, Konsensuskonfe-
renzen

O Experimentelle Studie(n)

0O Randomisierte, kontrollierte Studie(n)

O Systematische Ubersichtsarbeit(en), Metaana-
lyse

3 Andere, welche?

6. Istin der Publikation ein Datum (Erstellungs- | 3 Ja O Nein 3 Unklar
datum bzw. Glltigkeitsvermerk) angegeben, | Kommentar hierzu:
das auf die Aktualitat der Information hin-
weist?

7. Wird darauf hingewiesen, ob die Qualitat der | 3 Ja O Nein 3 Unklar
Gesundheitsinformation vor Verdffentlichung | Kommentar hierzu:
Uberpraft wurde?

184



Anhang

lauft, wenn die vorgeschlagene(n) MaBnah-
me(n) nicht ergriffen wird/werden?

O Nicht anwendbar
Kommentar hierzu:

8. Enthalt die Information (fiir Sie persénlich 0 Ja O Nein 3 Unklar
ausreichende) Angaben Uber ergénzende Kommentar hierzu:
Hilfen und weiterfihrende Angebote?

9. Wird die Wirkungsweise der dargestellten OJa O Nein O Unklar
MaBnahme(n) aus lhrer persénlichen Sicht O Nicht anwendbar
ausreichend beschrieben? Kommentar hierzu:

10. Wird der Nutzen der dargestellten MaBnah- |0 Ja O Nein O Unklar
me(n) aus lhrer persénlichen Sicht ausrei- O Nicht anwendbar
chend beschrieben? Kommentar hierzu:

11. Werden mdgliche Risiken der dargestellten OJa O Nein O Unklar
MaBnahme(n) aus lhrer persdnlichen Sicht O Nicht anwendbar
ausreichend beschrieben? Kommentar hierzu:

12. Werden die Auswirkungen der dargestellten |0 Ja O Nein O Unklar
MaBnahme(n) auf die Lebensfiihrung des O Nicht anwendbar
Patienten aus lhrer persénlichen Sicht aus- Kommentar hierzu:
reichend beschrieben?

13. Wird fur den Leser deutlich, wann sich die OJa O Nein 3 Unklar
Empfehlung von speziellen MaBnahmen auf | 3 Nicht anwendbar
bloBe Vermutungen stiitzen muss, weil der- | Kommentar hierzu:
zeit noch keine Beweise vorliegen?

14. Werden mégliche Alternativen zu der (den) OJa ONein O Unklar
dargestellten MaBnahme(n) angegeben? O Nicht anwendbar
[bzw. Wird deutlich, ob es weitere Alternati- Kommentar hierzu:
ven gibt?]

15. Wird beschrieben, wie die Erkrankung ver- OJa ONein O Unklar

Redaktionelle Unabhéangigkeit

16.

Erscheint die Information flr Sie persénlich
unabhangig und objektiv (interessenneutral)?

0 Ja O Nein
Kommentar hierzu:

O Unklar

Klarheit und Gestaltung

17. Sind die wichtigsten / wesentlichen Inhalte a Ja O Nein 3 Unklar
der Information leicht zu identifizieren? Kommentar hierzu:

18. Ist die Gesundheitsinformation fir Sie persén- | O Ja 3 Nein 3 Unklar
lich verstandlich? Kommentar hierzu:

19. Nimmt die Information aus lhrer personlichen | O Ja 3 Nein 3 Unklar

Sicht Riicksicht auf die Bedirfnisse und Be-
findlichkeiten des Ratsuchenden?

Kommentar hierzu:
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Qualitat und Sicherheit im Internet (Zusatz zu den bestehenden Fragen):

IN1 Enthalt die Internetseite Angaben darlber, 0 Ja 3 Nein 3 Unklar
wer der Betreiber der Seite ist und welche Kommentar hierzu:
Absichten dieser hat?

IN2 Macht der Betreiber der Internetseiten An- 0 Ja 3 Nein 3 Unklar
gaben zum Schutz und zum Umgang mit Kommentar hierzu:
persdnlichen Daten?

IN3 Besteht die Mdglichkeit, den Autor der In- 0 Ja 3 Nein 3 Unklar
formation direkt (z.B. per E-mail, oder ange- | Kommentar hierzu:
gebene Telefonnummer etc.) zu kontaktie-
ren?

IN4 Besteht die Mdglichkeit, den Webmaster der | 3 Ja 3 Nein 3 Unklar
Information direkt (z.B. per E-mail, oder an- | Kommentar hierzu:
gegebene Telefonnummer etc.) zu kontaktie-

ren?
IN5 Ist der Zugang zur Internetseite ohne Be- 0 Ja 3 Nein 3 Unklar
schrankung méglich? Falls ,nein“, welche Beschrankung(en) liegt(/en)

vor?

Gesamtbewertung

Die vorliegende Gesundheitsinformation ist aus lhrer persénlichen Sicht:
(Zutreffendes bitte ankreuzen)

Zu empfehlen als Entscheidungshilfe |:|
Begriindung:
Zu empfehlen als Hintergrundinformation [ ]
Begrundung:
Nicht zu empfehlen |:|
Begrundung:

Unsicher |:|

Auf die Antwort ,unsicher” kdnnen Sie ausweichen, wenn Sie sich nicht sicher sind, wie die Ge-
sundheitsinformation abschlieBend eingestuft werden kann.
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TEIL 2 Fragen zum Umgang mit Check-In

Hinweis: Die folgenden Daten werden in anonymisierter Form gespeichert und dienen lediglich der Auswertung
des Tests. Es erfolgt keine Weitergabe an Dritte.

Fragen zum Instrument:

a. Wie viel Zeit haben Sie zum Lesen

der Information benétigt? Minuten/Stunden

b. Wie viel Zeit haben Sie zum Bewer-

ten der Information benétigt? | ....... Minuten/Stunden

War die zeitliche Belastung (lesen
und bewerten) fiir Sie akzeptabel?

Oja 3 nein
Kommentar hierzu:

Welche Frage(n) war(en) fur Sie
nicht, oder nur schwer versténdlich
und warum?

[Sie kénnen zur Beantwortung dieser Fra-
ge ggf. ein zusatzliches Blatt benutzen]

Decken die Fragen des Instruments
aus lhrer personlichen Sicht alle As-
pekte der Qualitat einer Patientenin-
formation ab?

[Sie kénnen zur Beantwortung dieser Fra-
ge ggf. ein zusatzliches Blatt benutzen]

Oja 3 nein
Wenn nein, was hat aus lhrer persénlichen Sicht gefehlt?

War aus lhrer personlichen Sicht eine O nein
eindeutige Beantwortung der Fragen
von ,,Check-In“ mithilfe der Auswerte-
kategorien ,ja“, ,nein“, ,unklar® bzw.

shicht anwendbar” méglich?

Oja
Kommentar:

TEIL 3 Fragen zur Charakteristik der Testteilnehmer

g. lhr Geschlecht h. In welchem Jahr wurden Sie i. Haben Sie Kinder?
3 mannlich a geboren? Oja 3 nein
weiblich e
j- Was ist Ihr héchster 3 kein Schulabschluss
Schulabschluss? O Volks-Hauptschulabschluss bzw. POS Abschluss 8. oder 9. Klasse
O Mittlere Reife, Realschulabschluss bzw. POS 10. Klasse
O Fachhochschulreife
O Abitur
k. Welche Berufsausbildung | 3 Lehre (beruflich-betriebliche Ausbildung)
haben Sie abgeschlos- O Fachschule
sen? O Universitat, Hochschule
O andere Berufsausbildung
O keine Berufsausbildung
I.  Zu welcher Gruppe im 3 Verbraucher bzw. Patient(in) ohne medizinische (Berufs-)Ausbildung
Bewertungsteam gehéren Haben Sie schon einmal an einer Patientenschulung
Sie? teilgenommen?
O ja 0 nein
3 Angehdrige(r) eines Gesundheitsberufes
O Andere, welche?
m. Sind Sie direkt oder indi- |3 ja 3 nein
rekt von der Erkrankung
betroffen, die in der be-
werteten Information be-
schrieben wird?
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A4 - Unterlagen fur die Testteilnehmer (Anschreiben)

Liebe Leserin, lieber Leser!

Im Rahmen meiner Dissertation zum Thema , Einbeziehung von Patien-
ten/Verbrauchern in den Prozess des Qualitatsmanagements im Gesundheitswesen am
Beispiel der Qualitatsforderung medizinischer Laieninformationen im Internet" wende
ich mich mit der Bitte um Hilfe an Sie.

Auf der Basis bestehender Instrumente zur Qualitdtsbewertung medizinischer Laienin-
formationen (DISCERN, AGREE) wurde eine Fragencheckliste (Check-In) entwickelt.
Jetzt kommt es darauf an, gemeinsam mit mdglichst vielen Interessierten (Verbrau-
chern, Patienten und Angehérigen von Gesundheitsberufen) die Zuverlassigkeit und
damit die Anwendbarkeit dieser Fragencheckliste zu testen. Ich méchte Sie daher zur
Mitarbeit einladen. Bedingung hierflir ist ein kritisches Verstandnis fur medizinische
Laieninformationen, ein Internetzugang und ca. 3 Stunden Zeit fir die Bewertung je-
der der 2 Beispielinformationen (also insgesamt max. 6 Stunden).

Was ist erforderlich?

Bewertet werden sollen beispielhaft 2 medizinische Laieninformationen zum Bluthoch-
druck. Zur Bewertung ausgewahlt wurden:

® http://www.patientenleitlinien.de/Bluthochdruck/bluthochdruck.html

® http://www.akdae.de/45/Bluthochdruck.pdf

Was miissen Sie bei einer Teilnahme tun?

® Jeweils betreffenden Link aufrufen (Falls dies aus irgendeinem Grund nicht geht -
und nur dann-, kénnen Sie die beigefligten PDF-Files verwenden, sie haben identi-
schen Inhalt zur Website ® Information sorgfaltig lesen ® Zugehdrige Fragencheckliste
»Check-In" ausfiillen (einschlieBlich der zusatzlichen Angaben auf dem letzten Blatt, die
fur die Auswertung wichtig sind) ® Ausgefiillte Fragenchecklisten bitte zurlick senden.

Die einzelnen Fragen sind bewusst unkommentiert geblieben, denn ich méchte unter
anderem herausfinden, ob die Fragen selbst fir die teilnehmenden Bewerter in glei-
cher Weise verstandlich und ausreichend sind. Nutzen Sie bitte deshalb die Mdglich-
keit, selbst Kommentare zur Beantwortung der einzelnen Fragen einzufiigen.

Wohin mit den ausgefiillten Checklisten?

Ich bitte Sie herzlich, die ausgefiillten Fragenchecklisten flr beide bewertete Informa-
tionen spdtestens bis zum 30. September 2003 per E-mail, per Fax oder auf dem
Postweg an mich zu senden:

Meine Adresse ist:

Sylvia Sénger, Schlehendornweg 3, 07751 Cospeda
Telefon: 03641-471972 Fax:03641-471973

E-mail:saenger@azq.de

Selbstverstandlich stehe ich Ihren Riickfragen gerne zur Verfligung!
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Was haben Sie personlich von einer Mitarbeit?

Ich kann leider keine Honorare fiir Ihre Mitarbeit zahlen, was also sollte Sie bewegen,
sich an dieser Bewertung zu beteiligen? Der Informationsgewinn! Sie lernen die Quali-
tat von Informationen selbst einzuschatzen und das anhand einer Erkrankung, die fir
uns alle von Bedeutung ist. Darliber hinaus werden die Ergebnisse aller zukiinftigen
Bewertungen mit diesem neuen Instrument auf den Internetseiten unseres Patienten-
informationsdienstes www.patienten-information.de veroffentlicht. Sie werden
also mit Ihrer Teilnahme an diesem Test einen Beitrag dazu leisten, dass Patienten
und Verbraucher verlassliche und qualitatsgepriifte Informationen einschlieBlich der
Ergebnisse der erfolgten Bewertung im Internet finden.

Mein Steckbrief:

Name: Dipl.-Ing. Sylvia Sanger, MPH

Funktion: Bereichsleiterin Patienteninformation

E-Mail-Adresse: saenger@azq.de, patienteninformation@azq.de
Berufsprofil /Aufgaben:

Betreuung des internetgestiitzten  Patienteninformationsdienstes
www.patienten-information.de des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der
Medizin. Hierzu gehort die Recherche von Informationen, die Koordinie-
rung der Bewertung der methodischen Qualitat von Patienteninformatio-
nen und die Pflege und Aktualisierung der Webdomain.

Herzlichen Dank fiir Ihr Interesse und hoffentlich fiir Inre Mitarbeit

Ihre

)

/
[/ -

[l {——

|

Sylvia Sanger
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A5 - Endgiltiges Instrument Check-In

Check-In
Instrument zur Qualitdtsbewertung von gedruckten
und elektronischen Gesundheitsinformationen
ANWENDUNGSBESCHREIBUNG

in Anlehnung an
e das DISCERN-Instrument zur Bewertung der methodischen Qualitat von Ge-
sundheitsinformationen (www.discern.de)
e das AGREE-Instrument zur Bewertung der methodischen Qualitat arztlicher
Leitlinien (www.agreecollaboration.org)

entwickelt von:

Arztliches Zentrum fiir Qualitét in der Medizin
Dipl.-Ing. Sylvia Sdnger MPH, Dipl.-Heilpad. Anette Huth, Prof. Dr. Giinter Ollenschlager

Abteilung Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung der MH Hannover
PD Dr. Marie-Luise Dierks

Deutsches Cochrane Zentrum
Dr. Britta Lang

Forum fiir Chronisch kranke und behinderte Menschen im Paritatischen Wohlfahrtsverband
Mitglied im Patientenforum*
Prof. Dr. Gerhard Englert

Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte
Mitglied im Patientenforum*
Dr. Bernd Quadder

Bundesarztekammer
Mitglied im Patientenforum*
Dr. Justina Engelbrecht

Kassenérztliche Bundesvereinigung, Leiter des Dezernates | / Leistungsevaluation
Mitglied im Patientenforum*
Dr. Paul Rheinberger

Redaktion:
Dipl.-Ing. Sylvia Sanger MPH

Erstauflage: 05/2002 Uberarbeitet: 06/2004

* Das Patientenforum ist ein Zusammenschluss der folgenden Organisationen und Verbande:

=  Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir Behinderte e.V.

= Forum chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritatischen Wohlfahrtsverband

= Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen

=  Bundesarztekammer

= Kassenarztlichen Bundesvereinigung
Das Patientenforum versteht sich als Plattform flr Erfahrungsaustausch und gemeinsames Handeln und hat folgen-
de Ziele:

= Schaffung von Transparenz der Strukturen von arztlicher Selbstverwaltung und Selbsthilfe
Einbeziehung von Patientenvertretern in Entscheidungsprozesse des Gesundheitswesens
Verbesserung der Arzt/Patientenkooperation
Patientenorientierte Weiterentwicklung von Versorgungsstandards und -formen
Verbesserung der Patienteninformation
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EINFUHRUNG

Zweck des ,,Check-In“-Instrumentes

Das .“Check-In“-Instrument dient der Bewertung der Qualitat von Gesundheitsinformationen
(Patienteninformationen, medizinischen Laieninformationen) im Hinblick auf ihre Eignung als
Entscheidungshilfe.

Unter Gesundheitsinformationen (Patienteninformationen, medizinischen Laieninformatio-
nen) im allgemeinen sind solche Informationen zu verstehen, die Erkrankungen, die Vorbeu-
gung von Erkrankungen, deren Behandlung, deren Rehabilitation und ein Leben mit der Er-
krankung beschreiben.

Das “Check-In“Instrument eignet sich ausschlieBlich zur Bewertung von Gesundheitsin-
formationen, in denen eine oder mehrere MaBnahmen (Diagnose, Therapie, rehabilitative
MaBnahmen etc.) beschrieben werden, die als Grundlage einer Entscheidungsfindung die-
nen.

Die Hauptaufgabe der Anwendung von Check in besteht in der Unterstltzung der kontinuier-
lichen Verbesserung der Qualitdt von Gesundheitsinformationen zur Darstellung von Alterna-
tiven (Diagnose, Therapie, rehabilitative MaBBnahmen etc.) unter Berlcksichtigung der Pati-
entensicht.

Wie kann das ,,Check-In“-Instrument angewandt werden?

Check-In kann im Prozess der Informationserstellung und Vermittlung in verschiedenen Pha-
sen zum Einsatz kommen:

1. Fir Informationen die vonseiten des Anbieters einem Qualitdtsmanagement
unterliegen

e Waihrend des Entstehungsprozesses der Information
Im Vordergrund steht hier:
» Die Erfassung mdéglichst aller fur den Patienten relevanten inhaltlichen
Aspekte
> Die Uberpriifung auf korrekte formale Umsetzung inhaltlicher Aspekte

o Direkt nach Fertigstellung und vor Veréffentlichung der Information
Im Vordergrund steht hier:
> Prifung der Information auf Vollstandigkeit auch aus Patientensicht
» Eignungstest fir die Praxis

2. Informationen, die vonseiten des Anbieters keinem Qualitdtsmanagement un-
terliegen

e Zu einem beliebigen Zeitpunkt nach Verdéffentlichung der Information
Im Vordergrund steht hier:
» Priufung der Information auf ihre Eignung als zuverlassige Entscheidungs-
hilfe
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Was das ,,Check-In“-Instrument nicht leisten kann

Check-In in der vorliegenden Version kann nicht als Grundlage einer Zertifizierung von In-
formationen dienen, da hierzu ein Instrument mit ausschlieBlich objektiven Komponenten
und eindeutig festgelegten Merkmalen erforderlich wére.

ZUR ANWENDUNG VON CHECK-IN

1. Aufbau des “Check-In“-Instruments

Das Instrument Check-In ist in 6 unterschiedliche Kategorien eingeteilt. Jeder Kategorie sind
bestimmte Fragen zugeordnet.

0 Der Abschnitt Anwendungsbereich und Zweck (Fragen 1 und 2) bezieht sich auf das
Gesamitziel einer Gesundheitsinformation und die genaue Beschreibung der Zielgruppe.

9 Der Abschnitt Beteiligung von Interessengruppen (Fragen 3 - 5) bezieht sich auf

den/die Autor/en, dessen/deren Qualifikation und auf eine mégliche Einbeziehung von Pati-
enten / Selbsthilfe in die Erstellung der Information.

9 Der Abschnitt Genauigkeit der Entwicklung (Fragen 6 - 20) bezieht sich auf die Vorge-

hensweise bei der Erstellung der Gesundheitsinformation unter Beriicksichtigung von Aus-
sagen zu Giltigkeit der Information, verwendeten Quellen und detaillierte Beschreibungen
zur Unterstitzung der Entscheidungssituation (Alternativen, natirlicher Verlauf, Unsicherhei-
ten, Nutzen und Risiken der vorgeschlagenen MaBnahmen).

@ Der Abschnitt Redaktionelle Unabhangigkeit (Frage 21) befasst sich mit der Unabhan-
gigkeit der Gesundheitsinformation von etwaigen einseitigen Interessen.

6 Der Abschnitt Klarheit und Gestaltung (Fragen 22 - 23) beschéftigt sich mit der Spra-
che, dem Erscheinungsbild, der Lesbarkeit und Verstandlichkeit der Gesundheitsinformation.

@ Der Abschnitt Zusatzfragen fiir Informationen aus dem Internet (Fragen IN 1- IN5)

befasst sich mit Besonderheiten von Gesundheitsinformationen, die nur bei deren Darstel-
lung im Internet gelten.

Den 6 Fragenkategorien des Instruments schlie3t sich eine Frage zur freitextlichen Eingabe
von Anregungen des jeweiligen Bewerters an, deren Inhalt weniger fur den Nutzer der Infor-
mation als fir den Informationsanbieter selbst gedacht ist. In dieser Frage werden dem In-
formationsanbieter durch den jeweiligen Bewerter noch fehlende, unzureichend dargestellte
oder unverstéandliche Sachverhalte mitgeteilt, die zu einer Entscheidungsfindung aus Bewer-
tersicht unbedingt erforderlich sind.

Auf der Basis der Beantwortung der 6 Fragenkategorien wird eine abschlieBende Ge-
samtbewertung der Information vorgenommen.
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2. Voraussetzung und Rahmenbedingungen fiir die Bewertung

Im Falle einer Bewertung mit der Ziel der Uberpriifung als Eignung der Information als
Entscheidungshilfe wird empfohlen, dass jede Gesundheitsinformation von mindestens
funf Gutachtern beurteilt wird :
e 2 Laienvertreter (empfehlenswert ist ein von der Erkrankung betroffener und ein
nichtbetroffener Laienvertreter)
e 1 EbM-Experte (Arzt oder Wissenschaftler, der mit den Methoden einer evidenz-
basierten Medizin vertraut ist).
o 1 Experte mit Erfahrung bei der Bewertung von Gesundheitsinformationen
e 1 Facharzt fir das jeweilige Erkrankungsgebiet

Im Fall der Bewertung einer Information zu Behandlungsalternativen im Rahmen des Er-
stellungsprozesses der Information wird empfohlen, dass die Information von mindestens
finf Gutachtern beurteilt wird:

e 4 Laienvertreter

e 1 Experte mit Erfahrung bei der Bewertung von Gesundheitsinformationen

Die Koordinierung der Bewertung (Anschreiben der Bewerter, Erfassen der Daten, Verdf-
fentlichung im Internet, Benachrichtigung des Informationsanbieters (iber das Ergebnis
der Bewertung) erfolgt durch das Arztliche Zentrum fiir Qualitét in der Medizin in Koope-
ration mit dem Patientenforum (Abb. 1).

Auswahl der Information
(Patientenforum)

!

Anschreiben der Bewerter
(Zusenden der Information und
des Protokolls- AZQ)

v
( A
Durchfiihrung der Bewertung
(Bewerterteam)
(. J
( ¢ N\
Rucksendung des Bewertungsprotokolls
an AZQ (Bewerterteam)
- J

Stimmt Bewertung Uberein?
(AZQ)

Veroffentlichung unter 2ur Konsensfindung

Information des Anbieters Telefonkonferenz
www.patienten-information.de

Abb. 1 Ablaufschema der Bewertung

193



Anhang

3. Benutzerhinweise zur Beantwortung der Fragen von Check-In

Das Instrument Check-In besteht aus insgesamt 28 Fragen, einer Zusatzfrage und einer
abschlieBenden Gesamteinschatzung. Zu jeder Frage von Check-In wurden Benutzer-
hinweise erstellt. Im ersten Teil dieser Benutzerhinweise wird erklért, welche Bedeutung
das betreffende Kriterium hat, der zweite Teil der Benutzerhinweise besteht aus Richtli-
nien zur Beantwortung der jeweiligen Frage.

Zur Beantwortung der einzelnen Fragen im Bewertungsinstrument wird eine Antwortskala
(Abb. 2) vorgegeben.

Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

Abb. 2: Antwortskala fir die Check-In Fragen

Um als Entscheidungshilfe bewertet zu werden, missen die Mehrzahl der Fragen, vor al-
lem aber die markierten Fragen mit Ja beantwortet worden sein (Abb. 3).

Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

Abb. 3: Antwortskala mit Markierung der fur eine Entscheidungshilfe relevanten
Antwort

Antworten, die im Hinblick auf die gestellte Check-In Frage keinen Sinn machen, sind
schraffiert dargestellt (Abb. 4). Das bezieht sich ausschlieBlich auf die Antwort Nicht an-
wendbar (N.A.). Diese Antwort kdme nur fir die Fragen 4,7,12 und IN1-IN5 in Betracht.

Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

Abb. 4 Darstellung ,,gesperrter® Antwortmoglichkeiten flr eine Frage

Erklarungen zur Beantwortung:

Ja Wenn aus Sicht des Bewerters in Anlehnung an die Bewertungsricht-
linie zur betreffenden Frage das Kriterium erflllt wurde, ist die Frage
mit ,Ja“ zu beantworten.

Nein Wenn aus Sicht des Bewerters in Anlehnung an die Bewertungsricht-
linie zur betreffenden Frage das Kriterium nicht erfullt wurde, oder
wenn keine Informationen zum betreffenden Kriterium vorhanden sind,
ist die Frage mit ,Nein® zu beantworten.

Unklar Falls trotz Bewertungshilfen Unsicherheiten bei der Beantwortung der
betreffenden Frage bestehen, dann ist mit ,Unklar” zu antworten.

N.A. Diese Antwort ist nur bei den Fragen 4, 7, 12 und IN1-IN5 méglich.

(Nicht an- (Beispiel: wenn Frage 3 (Angabe eines Autors) mit Nein beantwortet

wendbar) wurde, dann muss bei Frage 4 (Qualifikation des Autors) Nicht an-

wendbar angegeben werden)

In Zusammenhang mit jeder Frage besteht fir den Bewerter die Mdglichkeit, zusétzliche
Kommentare abzugeben. Diese Mdglichkeit sollte genutzt werden, da sie zwei Funktionen
erfullt. Zum einen sind die Bewerterkommentare ein wichtiger Hinweis fiir die Anbieter der
betreffenden Information zum anderen dienen sie dazu, das Instrument Check-In selbst
zukiinftig noch besser zu objektivieren (Aus den zu den einzelnen Fragen gegebenen
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Kommentaren Iasst sich herauslesen, ob die Frage ausreichend verstandlich formuliert
bzw. die Antwortkategorien eindeutig zu verwenden waren).

Ein Abschnitt fir die Gesamtbewertung der Gesundheitsinformation ist am Ende des
»Check-In“-Instrumentes eingefligt. Der Gesamtbewertung ist die folgende Frage voran-
gestellt: Gibt es aus lhrer persénlichen Sicht wichtige Fragen oder Probleme, die in
der Information nicht angesprochen wurden, die aber Ihrer Meinung nach zu einer
Entscheidungsfindungsfindung erforderlich wéaren?

Die Antwort auf diese Frage bietet zum einen Informationsanbietern die Méglichkeit, bis-
her noch nicht aufgenommene, aus Bewertersicht aber relevante Informationen, bei der
nachste Uberarbeitung der Patienteninformation zu beriicksichtigen. Zum anderen hat der
Informationsnutzer die

Ubersicht dariiber, welche Angaben die jeweilige Publikation nicht enthalt.

Die Gesamteinschatzung der bewerteten Information wird wie folgt vorgenommen:

»Zu empfehlen als Eine Gesundheitsinformation ist ,,Zu empfehlen als Ent-
Entscheidungshilfe scheidungshilfe“, wenn beide folgenden Bedingungen
erflllt sind:

= Die Mehrzahl der Fragen wurde mit JA beantwortet
und

= Alle markierten Fragen wurden mit JA beantwortet.
(Markiert sind die Fragen: 1, 2, 3, 4,6, 7, 8,9, 10,
14,15, 16,19, 21 und IN 1)

»Zu empfehlen als Eine Gesundheitsinformation ist ,Zu empfehlen als Hin-
Hintergrundinformation“ tergrundinformation®, wenn die folgende Bedingung er-
fallt ist:

e Die Mehrzahl der Fragen wurde mit ,Ja“ beantwortet,
einige markierten Fragen wurden jedoch nicht mit Ja
beantwortet.

,»Nicht zu empfehlen* Eine Gesundheitsinformation ist ,Nicht zu empfehlen,
wenn die Mehrzahl der Fragen (vor allem die besonders
markierten Fragen) mit ,nein“ beantwortet wurden.

,unsicher* Auf die Antwort ,unsicher® kdnnen Sie ausweichen,
wenn Sie sich nicht sicher sind, wie die Gesundheitsin-
formation abschlieBend eingestuft werden kann.
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4. Das Check-In Bewertungsinstrument

Name und Vorname des Bewerters:

Bewertete Information:

Datum der Bewertung:

Bewertungsprotokoll

Anwendungsbereich und Zweck

1. Istin der Information genau beschrieben,
welchem Ziel diese dienen soll?

Benutzerhinweise

Bei einer guten Publikation (Broschire und Internetseite) muss man
bereits in der Einleitung (bzw. auf der Startseite) oder in einem In-
haltsverzeichnis Hinweise dafir finden, fir welche Fragestellung(en)
genau die Information verfasst wurde.

Die Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn eine der

folgenden Bedingung erfiillt ist:

e Inder Einleitung/zu Beginn/auf der Startseite der Information wird
ausdricklich erklart, welche Themengebiete die Information ge-
nau abhandelt.

e Der Information ist ein detailliertes Inhaltsverzeichnis vorange-
stellt.

2. Istin der Information genau beschrieben, fiir wel-
che Zielgruppe diese verfasst ist?

Benutzerhinweise

In der Einleitung der Patienteninformation (bzw. auf der Startseite
dieser Information) muss beschrieben sein, an welche Zielgruppe
(zum Beispiel: ,Patienten, die an Migrane leiden®) sich diese genau
richtet.

Die Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn die folgen-

de Bedingung erfiillt ist:

e Bereits in der Einleitung/zu Beginn/auf der Startseite findet sich
ein ausdricklicher Verweis darauf, an wen genau sich die Infor-
mation richtet.

Wenn diese Angabe im Text der Information versteckt ist oder inter-
pretiert werden muss, ist diese Frage mit ,nein“ zu beantworten.
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Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:
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Beteiligung von Interessengruppen

3. Ist/sind der/die Autor(en) der Patienteninformati-
on namentlich angegeben?

Benutzerhinweise

Ein wichtiges Qualitatskriterium stellt die Autorenschaft dar. Anhand

des Namens des Verfassers kann man z.B. in medizinischen Daten-

banken (Medline etc.) recherchieren, ob der Autor auf dem betreffen-
den Fachgebiet entsprechende Veréffentlichungen gemacht hat.

Die Frage kann nur mit Ja beantwortet werden wenn mindestens

eine der folgenden Bedingungen erfiillt ist:

e Die Namen des/der Autors/en sind angegeben.

e Wenn eine Institution als Autor angegeben ist, muss ein
verantwortlicher Ansprechpartner genannt sein. (Fehlt diese
Angabe, ist diese Frage zu verneinen.)

Wenn nur eine Institution als Autor angegeben ist, dann ist diese
Frage mit Nein zu beantworten.

4. Wird die fachliche Qualifikation des/der
Autors(en) angegeben?

Benutzerhinweise

Die Ersichtlichkeit der fachlichen Qualifikation ist fur Patienten und
Verbraucher ein Ausdruck von Zuverléssigkeit. Die Angabe von ,Dr.
med.“ reicht hier aber nicht aus. Der berufliche Hintergrund, bzw. die
Arbeitsstatte des/der Autors(en) sollten daher angegeben sein (im
Internet z.B. als Link auf die betreffende Klinik/Einrichtung). Bei der
Angabe der Qualifikation des Autors wird auch das Fachgebiet deut-
lich, auf dem der Autor tétig ist. Qualitativ hochwertiger sind Informati-
onen, an deren Erstellung mehrere Autoren aus mehreren Fachgebie-
ten beteiligt waren.

In Broschiren findet man diese Angaben meist im Impressum, bei
elektronischen Publikationen im Internet ist das ahnlich (Achtung: Oft
wird im Internet die Adresse des Autors mit der Adresse des Web-
masters verwechselt!)

Die Frage kann nur mit Ja beantwortet werden wenn mindestens

eine der folgenden Bedingungen erfiillt ist:

e Ein kurzer Abriss des beruflichen Werdegangs des Autors ist der
Publikation beigefugt

e Esist ausdricklich angegeben, wo der Autor derzeit beruflich
tatig ist (verbal oder als Verlinkung im Internet)

e Esist klar und ausdricklich angegeben, dass verschiedene Auto-
ren aus verschiedenen Fachgebieten an der Erstellung der In-
formation beteiligt waren.

Wenn Frage 3 mit ,Nein“ oder ,Unklar‘ beantwortet wurde, muss
Frage 4 mit ,N.A.“ (nicht anwendbar) beantwortet werden.
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Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

lhr Kommentar zu dieser Frage:
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Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

5. Ist angegeben, ob in die Erstellung der Informati-
on Patienten und/oder Selbsthilfegruppen einbe-
zogen waren?

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Benutzerhinweise

Eine gute sogenannte ,patientenorientierte” Information muss immer
die Sicht des Patienten beruicksichtigen. Hier ist darauf zu achten, ob
angegeben wurde, dass bzw. ob Patienten ein Mitspracherecht bei
der Erstellung der Information hatten. Suchen Sie nach einer Erkla-
rung, mit welchen Partnern die vorliegende Information entstanden ist.
Die Art der Patientenbeteiligung bei der Informationserstellung muss
deutlich herausgestellt sein. So ist es zum Beispiel ein Unterschied,
ob Erfahrungen aus Sicht der Arzte (Autoren) mit einer bestimmten
Therapieform angegeben werden, oder Patienten mit ihren eigenen
Erfahrungen selbst zu Wort kommen.

Die Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn mindestens

eine der folgenden Bedingungen erfiillt ist:

=  Esist durch eine entsprechende Erklarung ausdricklich angege-
ben, dass Patienten und/oder Selbsthilfegruppen in die Erstellung
der Information einbezogen waren.

=  Erfahrungen mit der/den vorgeschlagenen MaBnahmen aus Pati-
entensicht sind Bestandteil der Information. (Patientenerfahrun-
gen werden zitiert, bzw. Patienten kommen selbst zu Wort)

=  Esist vermerkt, dass Patienten/Verbraucher die Information vor
Veréffentlichung gelesen haben und Gelegenheit dazu hatten, ih-
re Sichtweisen einzubringen.

Genauigkeit der Entwicklung

. . . . Zutreffendes bitte ankreuzen:
6. Ist angegeben, ob sich die Information auf wis- A NEIN | UNKLAR T N A

senschaftliche Quellen stiitzt?

Benutzerhinweise .

Diese Frage hat fur Informationen, in denen Diagnose undioder The-  1hr Kommentar zu dieser Frage:
rapieverfahren erkléart werden, eine besonders gro3e Bedeutung.

Angaben zu Nutzen, Risiken etc. vorgestellter MaBnahmen sollte

immer mit entsprechenden Nachweisen (Quellen) belegt sein.

Diese Frage kann nur mit Ja zu beantwortet werden, wenn

mindestens eine der folgenden Bedingungen zutrifft:

= Die verwendeten Quellen sind mit Textbezug in einem Verzeich-
nis am Ende der Information belegt (einschlieBlich Datumsanga-
ben)

= Die verwendeten Quellen sind in einem Verzeichnis am Ende der
Information belegt (einschlieBlich Datumsangaben)

= Quellen sind in der Information nicht aufgelistet, jedoch ist ein
Hinweis vorhanden, dass die verwendeten Quellen beim Autor zu
beziehen sind. (Dies gilt jedoch nur, wenn die Adresse des Au-
tors in Verbindung mit diesem Hinweis angegeben ist.)

Die Frage ist mit ,Nein“ zu beantworten wenn nur ein Hinweis im Text

vorhanden ist, dass sich die Publikation auf wissenschaftliche / aktuel-

le Quellen stitzt, diese aber nicht angegeben sind und auch kein

Hinweis vorhanden ist, dass oder ob die Quellen beim Autor zu be-

ziehen sind.
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Genauigkeit der Entwicklung

Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

7. Wurde die Art der wissenschaftlichen Quellen
angegeben, auf die sich die Information stiitzt?

- lhr Kommentar zu dieser Frage:
Benutzerhinweise

Quellen, die einer Information zugrunde liegen, sollen die betreffen-
den Aussagen wissenschaftlich belegen. Diese Belege kdnnen von
unterschiedlicher Starke sein. Man spricht hier von ,Evidenzklassen”
oder ,Evidenzleveln®. (Begriffserklarung, sieche Anhang)

Die Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn beide der
folgenden Bedingungen erfiillt sind:

= Alle Quellenangaben haben einen strengen Textbezug.

= Die Evidenzklasse jeder verwendeten Quelle muss ausdriicklich
angegeben sein. Dies kann verbal oder in Form der unten ste-
henden Klassifizierung erfolgen. (Eine Erklarung zu den nachfol-
gend verwendeten Fachausdricken ist der Anlage beigefligt)

Klasse/ | Anforderungen
Level

Evidenz aufgrund einer systematischen Ubersichtsar-
beit randomisierter, kontrollierter Studien (ev. Mit Meta-

Evidenz aufgrund mindestens einer hoch qualitativen
randomisierten, kontrollierten Studie

Evidenz aufgrund gut angelegter, nicht experimenteller
1l Y :

deskriptiver Studien

Evidenz aufgrund von Berichten/Meinungen von Exper-
1\ tenkreisen, Konsensuskonferenzen und/oder klinischer

Erfahrungen anerkannter Autoritaten

Hinweis zu Evidenzlevel / Evidenzklassen:

Am sichersten sind in der Regel die Informationen, die sich auf die
Ergebnisse groBer klinischer Studien stitzen. Am wenigsten sicher
sind Informationen, die auf bloBen Expertenmeinungen beruhen.

Wenn Frage 6 mit ,Nein“ beantwortet wurde, muss Frage 7 mit N.A.
(nicht anwendbar) beantwortet werden.
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Genauigkeit der Entwicklung

8. Istin der Publikation ein Erstellungsdatum ange-
geben?

Benutzerhinweise

Eine Behandlungsinformation, die kein Erstellungsdatum tragt, kann
mittlerweile Uberholt sein. Therapiemdglichkeiten andern sich haufig
und man muss sich darauf verlassen kénnen, dass neu gewonnene
Erkenntnisse, deren Wirkung (mdglichst durch groB3e klinische Stu-
dien) belegt sind, auch in die Erstellung von Gesundheitsinformatio-
nen einflieBen.

Fiir Internetseiten:

Informationen im Internet sind oft sehr fragmentiert (aufgeteilt) aufge-
baut. Das bedeutet zum Beispiel, dass Sie beim Lesen eines jeden
Abschnittes einer Information eine Extraseite anklicken missen. Man-
che dieser Seiten werden regelméBig gepflegt, manche nicht. Der
Leser muss erkennen, wie alt jede einzelne Seite ist. Auf jeder Seite
sollte daher ein Datum angegeben sein, das sich auf die Aktualitat
des Inhaltes bezieht.

Diese Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn die fol-
gende Bedingung erfillt ist

® Das Datum der Erstellung der Information (nicht der Website!) ist
klar ersichtlich.

Sobald insbesondere im Internet Verwechslungen zwischen Erstel-
lungsdatum und Datum der letzten Uberarbeitung der Internetseite
nicht ausgeschlossen werden kénnen, ist diese Frage zu verneinen.

9. Istin der Publikation ein Giiltigkeitsvermerk an-
gegeben?

Benutzerhinweise

Das Datum der Erstellung einer Information muss noch nicht bedeu-
ten, dass die Information zum Zeitpunkt des Lesens durch den
Verbraucher noch Gltigkeit hat. Es gibt keine genauen Richtlinien fir
LVerfallsdaten“ medizinischer Laieninformationen.

Diese Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn mindes-

tens eine der folgenden Bedingungen erfiillt ist:

=  Aus dem Text der Information geht eindeutig hervor, dass diese
zu dem Zeitpunkt, an dem Sie sie lesen, glltig und zutreffend ist

= Die Publikation tragt ein Erstellungsdatum und einen expliziten
Hinweis darauf, dass sie bei Vorliegen neuer Erkenntnisse sofort
geéndert wird

= Frage 10 erfullt ist (d.h. Ein Datum fiur die nachste geplante
Uberarbeitung angegeben ist)
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Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

lhr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:
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Genauigkeit der Entwicklung

10.Ist in der Publikation ein Datum fiir die néchste
geplante Uberarbeitung angegeben?

Benutzerhinweise

Es gibt keine Richtlinien fir ,Verfallsdaten“ von Informationen. Man-
che Informationen kénnen nach 5 Jahren noch gultig sein, andere
wiederum nach 2 Jahren aufgrund einer ge&nderten aktuellen Daten-
lage schon veraltet sein. Informationsanbieter sollten daher regelma-
Big ein Auge darauf haben, ob einmal erstellte Informationen noch
gultig sind. Ein wichtiges Hilfsmittel hierbei ist (wie bei &rztlichen Leit-
linien schon langer angewandt) bereits bei der Vertffentlichung der
Information ein Datum flir die nachste (geplante) Uberpri-
fung/Uberarbeitung anzugeben. Der Nutzer kann sich dann weitge-
hend darauf verlassen, dass solcherart gekennzeichnete Informatio-
nen gultig sind.

Diese Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn die fol-

gende Bedingung erfiillt ist:

e ein exaktes Datum (auch Monat/Jahr oder nur Jahr) wird ange-
geben, zu dem eine Aktualisierung/Uberprifung der Information
geplant ist.

Der allgemein gehaltene Hinweis darauf, dass eine Aktualisierung bei
Vorliegen neuer Erkenntnisse erfolgt, ist hier nicht ausreichend. In
diesem Fall misste diese Frage mit Nein beantwortet werden.

11.Ist ausdriicklich angegeben, ob die Information
nach bestimmten Qualitétsrichtlinien (zum Bei-
spiel nach DISCERN) erstellt wurde?

Benutzerhinweise
Informationsanbieter sollten sich bei der Erstellung von Informationen
an bestehenden Qualitatsrichtlinien orientieren.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn

beide der folgenden Bedingungen erfiillt sind:

e Der Autor erklart ausdricklich, dass er sich bei der Erstellung der
Informationen auf Qualitatskriterien stltzt.

e Esist ausdriicklich erwahnt, welche Qualitatskriterien der Erstel-
lung der Information zugrunde liegen. (Link auf Kriterien, oder
Aufzéhlung)
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Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UN-
KLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:
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Genauigkeit der Entwicklung

. Zutreffendes bitte ankreuzen:
12.1st angegeben, ob das Internetangebot, in dem JA NEIN | UNKLAR | N A.

sich die Information befindet, an einer Qualitéts-
initiative (z.B. AFGIS, HON, MedCIRCLE) teil-
nimmt?

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Benutzerhinweise

Viele Informationsanbieter nehmen bereits an Qualitatsinitiativen teil.
Fur Deutschland relevante Qualitatsinitiativen im Internet sind AFGIS,
HON und MedCircle.

Diese Frage kénnen Sie nur mit Ja beantworten, wenn beide der

nachfolgenden Bedingungen erfiillt sind:

= Auf der Startseite befindet sich das Logo der entsprechenden
Qualitatsinitiative (HON , AFGIS)

®  Das Logo ist aktiv (Der Klick flihrt zu einer neuen Seite, die die
Teilnahme an der Qualitatsinitiative bestéatigt)

Zur Beachtung:

Wenn eine gedruckte Information bewertet wird, muss diese Frage mit
N.A. (nicht anwendbar) beantwortet werden.

Aussehen der Logos der Qualitatsinitiativen:

afgis @"?
. CODDE
www.afgis.de www.hon.ch www.medgcircle.info

. . . . A e . Zutreffendes bitte ankreuzen:
13. Enthélt die Information fiir Sie personlich ausrei- A NEIN | UNKLAR T NA.

chende Angaben lber ergédnzende Hilfen und wei-
terflihrende Angebote?

YT —— Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

In den seltensten Fallen kdnnen Patienten durch das Lesen von nur
einer Publikation Antworten auf Ihre Fragen finden. Die Autoren guter
Gesundheitsinformationen scheuen nicht davor zurlick, neben ihrem
eigenen Angebot auch andere Quellen und Hilfsangebote zu nennen,
mit denen Sie das Gelesene vergleichen kénnen. Erganzende Hilfen
kénnen sein: die Angabe von Adressen von Ansprechpartnern, Litera-
turempfehlungen etc.

Eir Internetseiten:

Hier sollten funktionierende (!) Links zu anderen guten Webseiten ,

bzw. Adressen und ggf. Literaturlisten angeboten werden.

Diese Frage kénnen Sie nur mit Ja beantworten, wenn die fol-

gende Bedingung erfiillt ist:

o Es missen_zusétzlich zum jeweiligen Informationsanbieter weite-
re Angebote angefuhrt sein.

Zur Beachtung:
Bietet eine Organisation/Institution Informationen zu Behandlungsal-

ternativen an und verweist unter weiterfiihrenden Hilfen nur auf die
eigene Geschéftsstelle/Einrichtung, ist die Frage mit Nein zu beant-
worten.
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14.Wird die Wirkungsweise der dargestellten MaB-
nahme(n) aus lhrer persénlichen Sicht ausrei-
chend beschrieben?

Benutzerhinweise

Bei Informationen zu Untersuchungsverfahren, Behandlungsverfah-
ren, Préavention, Rehabilitation, Verlaufskontrolle, Anwendung von
Hilfs- und Heilmitteln, bzw. zu sozialmedizinischen Aspekten sollte
genau beschrieben werden, wie diese wirken, bzw. welche Auswir-
kungen sie haben und was sie alles beinhalten.

Diese Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn die fol-
gende Bedingung erfiillt ist:

e  Zuder/jeder vorgeschlagenen MaBnahme(n) liegt eine Beschrei-

bung der Wirkungsweise vor.

Werden mehrere MaBBnahmen dargestellt, aber nur von einigen davon

die Wirkungsweise beschrieben, ist diese Frage mit Nein zu beant-
worten.

15. Wird der Nutzen der dargestellten MaBnahme(n)
aus lhrer persénlichen Sicht ausreichend be-
schrieben?

Benutzerhinweise
Der Nutzen einer bestimmten MaBnahme sollte eines der wichtigsten

Kriterien fur eine Entscheidungsfindung sein. Der Nutzen kann verbal
umschrieben oder mithilfe statistischer MaB3zahlen dargestellt werden.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn
mindestens eine der folgenden Bedingungen erfiillt sind:

e Der Nutzen der/jeder vorgeschlagenen MaBnahme(n) wird verbal

beschrieben. (Beispiel: ,Der Nutzen besteht in einer Verringerung
der Schmerzen). Ein Literatur- bzw. Quellenbezug muss gegeben

sein!

e Der Nutzens der/jeder vorgeschlagenen MaBnahme(n) wird
durch statistische Mafzahlen, die in laienverstandlicher Form
dargestellt sind, ausgedruckt. (Beispiel: Die Lebenserwartung ist
bei der Anwendung der betreffenden MaBnahme um xx Jahre
héher). Ein Literatur- bzw. Quellenbezug muss gegeben sein!

Lé&sst sich der Nutzen der vorgeschlagenen MaBBnahme(n) aus dem
Textzusammenhang nur indirekt ableiten bzw. fehlt bei der Angabe
des Nutzens in verbaler Form oder durch MaBzahlen der Quellenbe-
zug, ist die Frage mit Nein zu beantworten.
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Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:
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i i . Zutreffendes bitte ankreuzen:
16. Werden maogliche Risiken bei Anwendung der A NEIN | UNKLAR T N A

dargestellte(n) MaBnahe(n) aus lhrer persénlichen
Sicht ausreichend beschrieben?

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Benutzerhinweise

Die Risiken, die die Anwendung einer bestimmten MafBBnahme in sich
bergen, sollten ebenfalls ein wichtiges Kriterium fir eine Entschei-
dungsfindung sein. Patienten missen abwégen, welche Risiken sie in
Kauf nehmen wollen, um einen bestimmten Nutzen zu erreichen. Die
Risiken einer MaBnahme kénnen verbal umschrieben oder mithilfe
statistischer MafBzahlen dargestellt werden.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn

mindestens eine der folgenden Bedingungen erfiillt sind:

o Die Risiken der/jeder vorgeschlagenen MaBnahme(n) werden
verbal beschrieben. (Beispiel: ,Das Risiko, nach einer Narkose
nicht mehr aufzuwachen, ist gering“). Ein Literatur- bzw. Quellen-
bezug muss gegeben sein!

o Die Risiken der/jeder vorgeschlagenen MaBnahme(n) werden
durch statistische MaBzahlen, die in laienverstandlicher Form
dargestellt sind ausgedruckt. (Beispiel: Die Mortalitatsrate bei der
Anwendung der betreffenden MaBnahme betrdgt xx). Ein Litera-
tur- bzw. Quellenbezug muss gegeben sein!

Lassen sich die Risiken der vorgeschlagenen MafBnahme(n) aus dem
Textzusammenhang nur indirekt ableiten bzw. fehlt bei der Angabe
der Risiken in verbaler Form oder durch MaBzahlen der Quellenbe-
zug, ist die Frage mit Nein zu beantworten.
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17.Wird erwahnt, ob die dargestellte(n) MaBnahme(n)
Auswirkungen auf das tédgliche Leben zur Folge
haben?

Benutzerhinweise

Es sollte darauf hingewiesen werden, ob und in welchem Ausmaf
sich die dargestellte(n) MaBnahme(n) (Untersuchung, Behandlung,
Pravention, Rehabilitation, Verlaufskontrolle, Anwendung von Hilfs-
und Heilmittel, sozialmedizinische Aspekte) auf Ihr Leben und lhre
Lebensqualitéat auswirkt. Patienten missen unter Einbeziehung der
Nutzenabwéagungen entscheiden, wie viel an Beeintrachtigung lhrer
Lebensqualitat durch eine bestimmte MaBnahme sie hinnehmen kén-
nen und wollen.

Diese Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn mindes-

tens eine der folgenden Bedingungen erfiillt ist:

e Esist ein Hinweis vorhanden, dass die vorgeschlagenen Maf3-
nahmen sich auf das tégliche Leben auswirken kdnnen.

e Die Auswirkungen der vorgeschlagenen MafB3nahmen auf das
tagliche Leben sind ausdriicklich beschrieben.

e Die Auswirkungen der vorgeschlagenen MaBBnahmen auf das
tagliche Leben sind aus |hrer persénlichen Sicht ausreichend be-
schrieben.

Wenn zu diesem Sachverhalt Gberhaupt keine Angaben gemacht
wurden, ist die Frage mit Nein zu beantworten.

18. Wird beschrieben, ob es bei Anwendung der
vorgeschlagenen MaBnahme(n) widerspriichliche
Erfahrungen in Bezug auf ihre Auswirkungen
gibt?

Benutzerhinweise

Unsicherheiten beim Anwenden von MaBnahmen missen klar er-
kennbar sein. Wenn sich zum Beispiel eine Therapieform noch in
einem experimentellen Stadium befindet und ihre Wirkung noch nicht
eindeutig nachgewiesen ist, muss dies ausdricklich erklart werden.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn

mindestens eine der nachfolgenden Bedingungen erfiillt ist:

e Es werden klare Angaben Uber Unsicherheiten bei der Darstel-
lung von Behandlungsalternativen gemacht

e Es wird ausdricklich erwéhnt, dass es mit einem oder mehreren
der vorgestellten MaBnahmen widerspriichliche Erfahrungen im
Hinblick auf Wirkung und Behandlungserfolg gibt.

e Esistder Vermerk angefliihrt, dass keine Vorhersage mdoglich ist,
welcher Patient von den vorgeschlagenen MaBnahmen tatsach-
lich profitiert und welcher nicht.
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Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:
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19. Wird ausdriicklich erwahnt, ob alle derzeit be-
kannten MaBnahmen, die fiir das beschriebene
Problem in Frage kommen, angefiihrt wurden?

Benutzerhinweise

Entscheidungen sind nur méglich, wenn alle Alternativen bekannt
sind, oder wenn klar ist, dass die Alternative darin besteht, eine einzi-
ge mogliche MaBnahme anzunehmen oder abzulehnen. Die Informa-
tion kann sich auch nur auf die Darstellung einer MaBnahme bezie-
hen. Ob es dariiber hinaus weitere Moglichkeiten gibt, muss in die-
sem Fall jedoch ausdrucklich vermerkt sein.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn

eine der folgenden Bedingungen erfiillt ist:

e Es wird erwéhnt, dass alle derzeit bekannten MaBnahmen aufge-
zahlt wurde. Die MaBBnahmen sind darlber hinaus auch alle
(mehr oder weniger detailliert) beschrieben.

e Es wird erwéhnt, dass alle derzeit bekannten MaBnahmen zum
beschriebenen Problem aufgez&hlt wurden (auch wenn nicht alle
dieser MaBBnahmen detailliert beschrieben werden)

e Es wird in der Information nur eine bzw. ein Teil aller méglichen
MaBnahmen vorgestellt, jedoch ausdriicklich darauf hingewiesen,
dass oder ob es darliber hinaus weitere Optionen gibt (die jedoch
nicht angeflhrt sind)

Wenn in der Information nur eine MaBnahme erlautert wird und nicht
angegeben wurde, ob es weitere Alternativen gibt, ist die Frage mit
Nein zu beantworten.

20. Wird beschrieben, wie die Erkrankung verlauft,
wenn die vorgestellte(n) MaBnahme(n) nicht er-
griffen wird/werden?

Benutzerhinweise

Patienten missen wissen, welchen natlrlichen Verlauf ihre Erkran-
kung nehmen wiirde, falls keine Untersuchungen und/oder Behand-
lungen vorgenommen werden, bzw. was passiert, wenn die Erkran-
kung unbehandelt bleibt. Diese Information erleichtert die Entschei-
dung eine MaBnahme einzuleiten oder ganz auf eine Anwendung
einer bestimmten MaBnahme zu verzichten.

Diese Frage nur dann mit Ja beantwortet werden wenn die fol-

gende Bedingung erfiillt ist:

e Esist exakt angegeben, was passiert, wenn die Erkrankung un-
behandelt bleibt, d.h. der natiirliche Krankheitsverlauf ohne jegli-
che Behandlung wird beschrieben.

Wenn diese Information aus dem vorliegenden Text nur indirekt abge-

leitet werden kann oder interpretiert werden muss, dann ist die Frage
mit NEIN zu beantworten.
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Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

lhr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:
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Redaktionelle Unabhangig

21. Erscheint die Information fiir Sie persoénlich un-
abhéngig und interessenneutral?

Benutzerhinweise

Fir den Fall einer Finanzierung der Publikation / des Internetauftrittes
durch Dritte oder bei Werbung fuir kommerzielle Zwecke in Zusam-
menhang mit der Information muss ausdrlcklich erklart werden, dass
die finanzierende Stelle keinen Einfluss auf den Inhalt der Informatio-
nen nimmt. Vorsicht ist auch geboten bei Sensationsberichten und
Berichten Uber Wunderheilungen, die stets nur die Interessen einzel-
ner wiedergeben und meist dazu dienen, ein bestimmtes Produkt zu
verkaufen.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn alle

folgenden Bedingungen erfiillt sind:

e Die Finanzierung der Informationsbroschiire bzw. des Webauf-
tritts ist offengelegt.

e Esist vermerkt, dass die finanzierende Stelle keinen Einfluss auf
den Inhalt der Information hatte

® Der Leser wird nicht in eine Entscheidungsrichtung gedréngt
(etwa durch angstmachende Formulierungen, Sensationsberich-
te, oder dergleichen mehr)

Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Klarheit und Gestaltung

22. Sind die wichtigsten / wesentlichen Inhalte der
Information leicht zu identifizieren?

Benutzerhinweise

»Schlisselempfehlungen® und Zusammenfassungen sollten beson-
ders hervorgehoben und augenféllig sein. In elektronischen Publikati-
onen sollte eine Uberschaubare Navigation den Zugriff auf Schlussel-
empfehlungen erleichtern.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, die fol-

gende Bedingung erfiillt ist:

o  Wichtige Textpassagen sind besonders hervorgehoben, so dass
ein erster inhaltlicher Uberblick auch ohne Lesen der gesamten
Information méglich ist.
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Zutreffendes bitte ankreuzen:
JA NEIN UNKLAR N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:
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23. Ist die Gesundheitsinformation fiir Sie per s6n-
lich versténdlich?

Benutzerhinweise

Verstandliche Texte enthalten kein ,Fachchinesisch®, sind gut geglie-
dert, kurz und pragnant und enthalten anregende Zuséatze wie Abbil-
dungen, Tabellen, Fallbeispiele, Erfahrungsberichte etc.

Die Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden wenn alle

folgenden Bedingungen erfiillt sind:

e Fachbegriffe werden vermieden, oder mit Textbezug erklart, bzw.
ein Glossar ist angefiigt (oder velinkt)

e Der Satzbau ist einfach (ca. 8-10 Wérter) und schwierige Schach-
telsétze werden vermieden.

o Der Text ist gut gegliedert / Die Navigation (fir Internetseiten) ist
Ubersichtlich und Uiberschaubar, die Gesamtstruktur des Textes
ist im Falle fragmentierter Informationen von jeder Unterseite aus
erkennbar

e Die Information enthalt ergdnzende Abbildungen und Tabellen,
die den Text verstandlicher und ubersichtlicher machen

ZUSATZFRAGEN ZU INTERNETINFORMATIONEN

IN 1 Enthélt die Internetseite Angaben dariiber, wer
der Betreiber der Seite ist und welche Absichten
dieser hat?

Benutzerhinweise

Bei Informationen im Internet gegeniiber Broschdiiren in gedruckter
Form ist oft nicht klar, wer sich hinter dem Angebot verbirgt. Der
Betreiber der Webseite und der Autor der Information auf dieser Web-
seite kbnnen zwar, missen aber nicht dieselbe Person sein. Meist
findet man diese Angaben unter den Rubriken ,Wer wir sind“ und
»Was wir wollen“ oder im ,Impressum®. Suchen Sie nach Angaben zur
Organisation / Institution / Firma /Selbsthilfegruppe /etc. und deren
Ziele.

Diese Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn alle

folgenden Bedingungen erfiillt sind:

e Der Betreiber der Internetseite ist mit Adresse angegeben (z.B.
Impressum)

e Der Betreiber der Internetseite legt seine Ziele offen, diese sind
auf der Website nachzulesen (z.B. unter Rubriken wie ,Wer wir
sind“ und ,Was wir wollen®.

Sind diese Angaben nicht eindeutig oder nur auf Umwegen und
schwer zu finden, ist diese Frage mit Nein zu beantworten.

Bei Bewerten einer Patienteninformation in gedruckter Form (kein

Internetausdruck sondern eine Broschure, Faltblatt etc.) muss diese
Frage mit N.A. (nicht anwendbar) beantwortet werden.
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Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA

NEIN

UNKLAR

N. A.

Ilhr Kommentar zu dieser Frage:
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IN 2. Macht der Betreiber der Internetseiten Anga-
ben zum Schutz und zum Umgang mit persénlichen
Daten?

Benutzerhinweise
Die Privatsphare von Ratsuchenden besonders auf Internetseiten mit
medizinischen Angeboten muss gewahrt bzw. gewéhrleistet werden.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn alle

der folgenden Bedingungen erfiillt sind:

e Es wird ausdrucklich erklart, ob und zu welchem Zweck perso-
nenbezogene Daten erhoben werden

e Es wird erklart, wie mit personenbezogenen Daten verfahren wird
(z.B. im Falle von e-mail Anfragen, oder beim Ausfillen von Onli-
ne-Fragebdgen etc

Sind diese Angaben nicht eindeutig oder nur auf Umwegen und
schwer zu finden, ist diese Frage mit Nein zu beantworten.

Bei Bewerten einer Patienteninformation in gedruckter Form (kein
Internetausdruck sondern eine Broschire, Faltblatt etc.) muss diese
Frage mit N.A. (nicht anwendbar) beantwortet werden.

IN 3. Besteht die Moglichkeit, den Autor der Infor-
mation und den Webmaster direkt zu kontaktie-
ren?

Benutzerhinweise

Das Internet ist keine EinbahnstraBe. Jede Internetseite muss die
Mdglichkeit bieten, sowohl Autoren (fUr inhaltliche Fragen) als auch
den/die Webmaster (fir technische Fragen) zu kontaktieren. Es sollte
moglichst von beiden eine E-mail Adresse mindestens aber eine Tele-
fonnummer angegeben sein.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn alle

der folgenden Bedingungen erfiillt sind:

e Der/Die Autor/en der Information kénnen direkt kontaktiert wer-
den (e-Mail, Telefonnummer und oder Adresse sind angegeben)

o Der Webmaster der Internetseiten, auf denen die Information
eingestellt ist, kann direkt kontaktiert werden (e-Mail, Telefon-
nummer und oder Adresse sind angegeben)

Sind diese Angaben nicht eindeutig oder nur auf Umwegen und
schwer zu finden, ist diese Frage mit Nein zu beantworten.

Bei Bewerten einer Patienteninformation in gedruckter Form (kein

Internetausdruck sondern eine Broschire, Faltblatt etc.) muss diese
Frage mit N.A. (nicht anwendbar) beantwortet werden.
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IN 4 Ist der Zugang zur Internetseite ohne
Beschrankung méglich?

Benutzerhinweise

Insbesondere sollten medizinische Internetinformationen nicht nur
kostenfrei und ohne Passwortschutz sondern auch denjenigen zu-
géanglich sein, die eine kdrperliche Behinderung haben. Solche Seiten
sind kenntlich gemacht durch entsprechende aktive! Logos, die die
Webseitenbetreiber nach einer Prifung auf Barrierefreiheit erhalten.

Diese Frage kann nur mit Ja beantwortet werden, wenn alle

folgenden Bedingungen erfiillt sind:

¢ Die Internetseite enthélt eine Erklarung auf der Startseite, dass
sie barrierefrei gestaltet ist. Die Barrierefreiheit l1&sst sich nach-
prifen durch den Klick auf ein integriertes und aktives Logo :

M XHTML - ~ WAI-AA
WL 5" WAC cesypwac JMALAS| 4 Bobby
(Seiten, die diese aktiven LOGOS tragen, halten die Gestal-
tungsregeln des W3-Consortiums ein und sind verlasslich
barrierefrei)

e Der Zugang zu den Informationen ist kostenfrei und ohne
Passwortschutz

Sind die auf der Website gemachten Angaben zur Barrierefreiheit
nicht eindeutig oder nur auf Umwegen und schwer zu finden, ist diese
Frage mit Nein zu beantworten.

Bei Bewerten einer Patienteninformation in gedruckter Form (kein
Internetausdruck sondern eine Broschire, Faltblatt etc.) muss diese
Frage mit N.A. (nicht anwendbar) beantwortet werden.

Webseiten zur Information:
http://www.barrierefrei-fuer-alle.de/

http://bobby.watchfire.com/bobby/html/en/icon.jsp
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IN5 Konnen die Informationen zusammenhéngend
ausgedruckt werden?

Benutzerhinweise

Oft werden Patienteninformationen im Internet fragmentiert (in kleine
Stlcke - einzelne html-Seiten ,zerhackt”) angeboten. Das ist der bes-
seren Ubersicht halber sinnvoll aber hinderlich, wenn der Ratsuchen-
de die Information zusammenhangend ausdrucken will, um sie z.B.
zum né&chsten Arztbesuch mitzunehmen. Es sollte daher eine M6g-
lichkeit geben, die Information als Ganzes zum Ausdruck oder Down-
load zu erhalten.

Diese Frage kann nur dann mit Ja beantwortet werden, wenn

eine der folgenden Bedingungen erfiillt ist:

¢ Die Information steht neben einer eventuell fragmentierten
HTML-Version zuséatzlich als PDF-File zum Download zur Verfi-
gung

e Es gibt eine Funktion jeder zur Information zugehdrigen Website
Jnformation als Ganzes ausdrucken®.

Sind diese Angaben nicht eindeutig oder nur auf Umwegen und
schwer zu finden, ist diese Frage mit Nein zu beantworten.

Bei Bewerten einer Patienteninformation in gedruckter Form (kein

Internetausdruck sondern eine Broschure, Faltblatt etc.) muss diese
Frage mit N.A. (nicht anwendbar) beantwortet werden.
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Gesamtbewertung

Gibt es aus lhrer persénlichen Sicht wichtige Fragen oder
Probleme, die in der Information nicht angesprochen wur-
den, die aber Ihrer Meinung nach zu einer Entscheidungs-
findungsfindung erforderlich wiren?

Ihr Kommentar zu dieser Frage:

Zutreffendes bitte ankreuzen:

JA NEIN | UNKLAR

Die vorliegende Gesundheitsinformation ist;
(Zutreffende Kategorie bitte ankreuzen)

Zu empfehlen als Entscheidungshilfe

Eine Gesundheitsinformation ist ,Zu empfehlen als Entscheidungshilfe“, wenn beide folgenden
Bedingungen erflillt sind:
= Die Mehrzahl der Fragen wurde mit JA beantwortet und
=  Alle markierten Fragen wurden mit JA beantwortet.
(Markiert sind die Fragen: 1,2, 3,4,6,7,8,9,10, 14, 15,16, 19,21 und IN 1)

Zu empfehlen als Hintergrundinformation

Eine Gesundheitsinformation ist ,,Zu empfehlen als Hintergrundinformation“, wenn die folgende

Bedingung erfullt ist:

= Die Mehrzahl der Fragen wurde mit ,Ja“ beantwortet, einige der besonders markierten Fra-
gen(1,2,3,4,6,7,8,9,10, 14,15, 16, 19, 21 und IN 1)wurden jedoch nicht mit Ja beant-
wortet.

Nicht zu empfehlen

Eine Gesundheitsinformation ist ,nicht zu empfehlen“ wenn
= die Mehrzahl der Fragen (vor allem die besonders markierten Fragen) mit ,nein“ beantwortet
wurden.

Unsicher

Auf die Antwort ,unsicher” kdnnen Sie ausweichen, wenn Sie sich nicht sicher sind, wie die Ge-
sundheitsinformation abschlieBend eingestuft werden kann.
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ANHANG zum Fragebogen Check-IN

Erklarung von Begriffen zu Frage 7:

Eine systematische Ubersicht ist eine Ubersichtsarbeit zu einer klaren Fragestel-
lung. Die vorhandene Literatur zu diesem speziellen Thema wird recherchiert, kritisch
bewertet und die Inhalte miteinander verglichen.

Die Randomisierung ist eine zufallige Aufteilung der Patienten, die in eine klinische
Studie aufgenommen wurden, mit deren Hilfe mehrere Behandlungsmethoden mit-
einander verglichen werden sollen. Durch diese zuféllige Aufteilung soll sichergestellt
werden, dass z.B. nicht in einer Gruppe vorwiegend jingere Patienten sind, was die
Ergebnisse der Studie unbrauchbar machen wirde.

Eine Studie im medizinischen Sinn, ist eine Uberpriifung bestimmter MaBnahmen
(neue Behandlungsmethoden). Studien, bzw. klinische Studien werden an einer gro-
Beren Anzahl von Patienten statistisch geplant, nach einem festgelegten Schema
durchgefuhrt und sorgfaltig ausgewertet. In klinischen Studien wird meist die Be-
handlung mit einer neuen Therapie mit der Behandlung nach herkémmlicher Art
(Kontrollgruppe) verglichen. Man spricht hier auch von den verschiedenen Studien-
armen (z.B. Studienarm A = Behandlung mit Therapie X, Studienarm B = Behand-
lung mit Therapie Y)

Meta-Analysen sind statistische Verfahren, die die Ergebnisse einzelner Studien
zusammenfassen. Durch eine Meta-Analyse wird eine héhere Aussagekraft erreicht,
als mit Hilfe einer einzelnen Studie.

Bei einer quasi-experimentellen Studie wird die natlrlichen bzw. vorhandenen Va-
riabilitat hinsichtlich Exposition und Outcome genutzt und als Experiment interpre-
tiert. Man spricht von einem naturlichen Experiment (randomization by nature).

Deskriptive Studien sind klinische Beobachtungen, ohne Intervention, das heif3t
ohne in irgendeiner Form in das Geschehen einzugreifen. Bei der Durchfihrung de-
skriptiver Studien wird auf vorhandene Daten zuriickgegriffen, wie Uberlebensstatis-
tiken, Krankheitsregister, Daten der Sozialversicherungstrager, Krebsregister u.a.,
die miteinander verglichen und systematisch ausgewertet werden.

Eine Konsensuskonferenz dient dazu, unter den dort Beteiligten mit verschiedenen
Meinungen und Auffassungen durch formelle Verfahren und auf der Basis systemati-
scher Ubersichtsarbeiten eine Einigung zu erzielen.

Weitere Begriffe im EbM-Glossar des Deutschen Netzwerks Evidenz-
basierte Medizin e.V. im Internet unter:
http://www.ebm-netzwerk.de/glossar.htm
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