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Allgemeine Anmerkungen:

Der erste Entwurf der Methoden des Instituts entstand im Herbst 2004 und wurde mit der Verof-
fentlichung am 1. November 2004 zur Diskussion gestellt. Nach Eingang von Stellungnahmen und
Gutachten schloss sich im Februar 2005 eine Gespréachsrunde mit den Stellungnehmenden an, ein-
schlielflich der Beteiligung des wissenschaftlichen Beirats des Institutes. Daraus folgend entstand
die vorliegende erste Version (Version 1.0). Das Dokument wird zukunftig in jahrlichem Abstand
auf eine notwendige Uberarbeitung hin tberpriift, es sei denn Fehler im Dokument oder wesentli-
che Entwicklungen legten eine vorzeitige Aktualisierung nahe. Zu jedem durch das Institut erstell-
ten Produkt wird eine flr die Erstellung des Produkts giiltige Version der Instituts-Methoden ange-
geben sowie ggf. Anderungen der Methodik, sofern sie in den Bearbeitungszeitraum des Produkts

fallen.

In diesem Dokument werden bei in der Einzahl verwendeten Substantiven immer die weibliche und
die mannliche Form benutzt. Aus Grinden der besseren Lesbarkeit wird im Plural auf eine Ge-
schlechtsdifferenzierung verzichtet. So umfasst z.B. der Begriff ,Patienten” sowohl Patientinnen

als auch Patienten.
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3. Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen ftr Blrger und

Patienten

3.1  Ziel

Das Institut verfolgt das Ziel, ein effektiver, zuverlassiger, vertrauenswiirdiger und populérer Her-
ausgeber von evidenzbasierten Gesundheitsinformationen fiir Birger und Patienten zu sein. Die
Gesundheitsinformationen sollen einer allgemeinen gesundheitlichen Aufklarung dienen. Im Rah-
men einer ganzheitlichen und umfassenden Vorgehensweise werden dabei u.a. relevante Informatio-

nen aus Institutsberichten in der Bevolkerung verbreitet.

Die Gesundheitsinformationen sollen zielgerichtet und objektiv sein sowie intensiv genutzt werden.
Sie sollen zudem an die psychologischen Bedirfnisse der Patienten angepasst und auch ohne medi-

zinisches Fachwissen verstandlich sein.
Zum Ziel einer allgemeinen gesundheitlichen und wissenschaftlichen Aufklarung zahlt:
= das Verstandnis von physischer, psychischer und seelischer Gesundheit zu verbessern;

= das Verstandnis medizinischer und wissenschaftlicher Informationen, einschlieflich

der Konzepte evidenzbasierter Medizin, zu verbessern;
= gesundheitsrelevante Verhaltensweisen zu fordern;
= die Unterstlitzung durch Angehdrige und Freunde zu férdern;
= die kritische Nutzung von Gesundheitsdienstleistungen zu fordern;

= partizipative Entscheidungen in Gesundheitsfragen (z.B. Arzt-Patient-Beziehung) zu
unterstiitzen, unter Berlcksichtigung der individuellen Bedurfnisse und Wertvorstel-

lungen der Patienten bei der Anwendung medizinischer Tests und Therapien.

Das Institut versteht sich nicht als direktiver Ratgeber fur Birger und Patienten. Vielmehr ist es
sein Anliegen, eigenstandige und eigenverantwortliche Entscheidungen in Gesundheitsfragen zu

fordern. Dabei steht die Autonomie der Birger und Patienten im Vordergrund [1].

3.2 Informationssystem

Durch internetbasierte [2,3] und ,,0ffline” elektronisch verflighare [4] Gesundheitsinformationen

kénnen der Kenntnisstand und die Entscheidungsfahigkeit der Blirger und Patienten und darlber
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deren physische, psychische und seelische Gesundheit positiv beeinflusst werden. Jedoch kénnen
Informationen und Aufklarungsmalinahmen auch ineffektiv oder schadlich sein, und einige Tech-
niken sind effektiver als andere [3,5-8]. Die Webseite wird das erste Instrument fiir die Verbreitung

der evidenzbasierten Gesundheitsinformationen des Instituts sein.

Die Webseite wird zu einem umfassenden und vielseitigen Nachschlagewerk ausgebaut, welches
die individuellen und vielféaltigen Bedurfnisse nach Gesundheitsinformationen der Burger und Pati-
enten auf verschiedenen Ebenen befriedigen soll [5,6]. Hierflr kommen unterschiedliche Informa-
tionsprodukte zum Einsatz, die im folgenden Abschnitt 3.2.1 beschrieben werden. Die Informati-
onsprodukte sind untereinander vernetzt. Darunter ist zu verstehen, dass durch Links Begriffserkla-

rungen, Erlauterungen und ergéanzende Themen zuganglich sind.

Der Webseite wird ein elektronischer Newsletter sowie z.B. elektronisch herunterladbare Texte
bzw. sonstige Dateien mit gesundheitsrelevanten Themen als Transportwege fiir die Gesundheitsin-
formationen angegliedert, und es kdnnen elektronische Informationen auf anderen Webseiten re-
produziert werden. Daruiber hinaus wird die Mdglichkeit bestehen, Printversionen der Gesundheits-

informationen herunter zu laden.

3.2.1 Informationsprodukte

Zu den Informationsprodukten zahlen ausfihrliche Informationen, Kurzinformationen und sonstige
Produkte.

Ausfuhrliche Informationen

Die ausfuhrlichen Informationen bilden den Schwerpunkt des entstehenden Nachschlagewerkes,
welches umfassend Uber eine Vielzahl von gesundheitsrelevanten Themen informiert. Ausfiihrliche
Informationen kdnnen zudem aus wissenschaftlichen Berichten des Instituts entwickelt werden.

Die ausfiihrlichen Informationen beziehen sich auf
= Erklarungen zu Erkrankungen und Beschwerden, einschlieBlich

Anatomie

Physiologie

Erkrankungsursache
Symptomerkennung

normaler Verlauf von Erkrankungen
Prognose

mdogliche Komplikationen

Erkennung von Komplikationen
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Genesung
mogliches Wiederkehren der Erkrankung
Erkennung einer wiederkehrenden Erkrankung

Risikogruppe (einschliellich Angehérige)
= Malinahmen zur Pravention und Gesundheitsfoérderung, einschliellich

Erndhrung
korperliche Aktivitat
Screeningverfahren

Informationen

= diagnostische MaRnahmen, einschliel3lich
komplementére Diagnoseverfahren

= therapeutische Mafinahmen, einschlieBlich

Arzneimittel
Chirurgie
andere nicht medikamentdse Verfahren

komplementare Therapien
= MaRnahmen im Rahmen der Rehabilitation
= weitere Leistungen im Gesundheitssystem,
= psychosoziale Aspekte sowie Erfahrungen von Patienten und Angehdrigen mit verschiede-
nen Erkrankungen.
Kurzinformationen

Neben den ausfuhrlichen Informationen werden in weit groRerer Anzahl Kurzinformationen er-
stellt. Diese Kurzinformationen sollen das Nachschlagewerk erganzen. Zudem sollen sie evidenz-
basierte Informationen, die bisher haufig nur in englischer Sprache angeboten wurden, einer breiten

Offentlichkeit zuganglich machen.

Die Kurzinformationen sind allgemeinverstandliche Zusammenfassungen von wichtigen, interes-
santen und/oder aktuellen Gesundheitsthemen. Zudem werden Kurzinformationen von wissen-

schaftlichen Berichten des Instituts erstellt.
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Sonstige Produkte

Unter sonstigen Produkten sind visuelle und interaktive Tools wie komplexe Schaubilder, Online-

Rechner (z.B. fur Zigarettenkosten) und Glossar (z.B. Online-Wdrterbuch) zu verstehen.

Die Tools sollen z.B.

das allgemeine medizinische Verstandnis férdern,

= das Verstandnis von Erkrankungen verbessern, z.B. Kenntnisse iber den normalen Verlauf
von Erkrankungen, die Symptomerkennung, die méglichen Komplikationen, die Genesung

und ein mogliches Wiederkehren der Erkrankung vermitteln,
= Modglichkeiten der Risikoabwéagung aufzeigen,

= eine Hilfe zum Selbst-Management sein, z.B. bei chronischen Erkrankungen.

3.2.2 Redaktionssystem

Das Ressort ,,Patienteninformation - Erstellung und Methodik* wird in Absprache mit der Instituts-
leitung und den entsprechenden Ressorts sicher stellen, dass die Inhalte der Gesundheitsinformati-

ons-Webseite sowie weiterer Gesundheitsinformationen

= evidenzbasiert sind und dem jeweils aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstand entspre-

chen,

= sich am Informationsbedarf der Biirger und Patienten orientieren und soweit wie moglich

an deren psychologischen Bedirfnissen angepasst sind,
= mit allen anderen vom Institut verdffentlichten Informationen konsistent sind.

Die Leiterin oder der Leiter des Ressorts ,,Patienteninformation - Erstellung und Methodik* wird

Chefredakteurin bzw. Chefredakteur der Gesundheitsinformationen sein.

Interne und externe Kritik tber Inhalt und Qualitit der Gesundheitsinformationen werden an die
Chefredakteurin bzw. den Chefredakteur weitergeleitet. Dieser bzw. diesem obliegt es, angemessen
auf die Kritik zu reagieren und das Steuergremium regelméRig dariiber in Kenntnis zu setzen. Bei
Problemen gréReren Umfangs oder bei Dringlichkeit wird die Institutsleitung unmittelbar einge-

schaltet.

Eine enge Zusammenarbeit zwischen Chefredakteurin bzw. Chefredakteur, Institutsleitung, Ressort
.Offentlichkeitsarbeit und Qualitatsmanagement” und den jeweils betroffenen anderen Ressorts
gewadhrleistet die inhaltliche Konsistenz aller Veroffentlichungen des Instituts. Die endgdiltige Ent-

scheidung tber die Veroffentlichung liegt in der Verantwortung des Steuergremiums.
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3.2.3 Multilingualitét

Das Institut ist bemiht, seine Gesundheitsinformationen sowohl in deutscher als auch in englischer
Sprache zu publizieren und beide Versionen auf dem aktuellen Stand zu halten. Erst durch die eng-
lische Version sind ein internationaler weitreichender Austausch und damit eine bestmdgliche Qua-
litdtssicherung zu erreichen. Zudem kénnen die Gesundheitsinformationen vom Feedback interna-

tionaler Forscher und Reviewer (z.B. Autoren systematischer Ubersichten) profitieren.

Das Institut wird dartiber hinaus mit Partnern zusammenarbeiten, um einige seiner Gesundheitsin-
formationen in diejenigen Sprachen Ubersetzen zu lassen, die in Deutschland am h&ufigsten ge-

sprochen werden.

Da es sehr schwierig ist, die Ubersetzungsqualitat nach objektiven Kriterien zu beurteilen, kann
hierfir kein spezifischer Standard definiert werden. Es kann wortwdrtlich oder sinngemaR (mit
dem Ziel, die Intention des Originals in der Zielsprache exakt zu treffen) tbersetzt werden. Beim
Institut wird haufig auf die sinngemaRe Ubersetzungsmethode zuriickgegriffen. Die Qualitit der

Ubersetzungen wird stichprobenartig iiberpriift.

Das Ressort ,,Patienteninformation — Erstellung und Methodik* wird fiir die Ubersetzung auf haus-
interne bilinguale Mitarbeiter mit entsprechendem Fachwissen zuriickgreifen. Darlber hinaus wer-
den die Fremdsprachenkenntnisse der Mitarbeiter des Ressorts ,,Patienteninformation - Erstellung
und Methodik” in Weiterbildungen geférdert. Zusatzlich werden Programme fir eine computer-
gestiitzte Ubersetzung angewandt. Diese enthalten verschiedene Computertools, die Phrasen und
Terminologien sammeln und vereinheitlichen und dadurch die Ubersetzung durch den Menschen

erleichtern und standardisieren kénnen.

3.3  Entwicklung der Informationsprodukte

Bei der Entwicklung der Informationsprodukte wird als wesentliches Merkmal zur Qualitétssiche-
rung neben interner auf externe Beratung zurlickgegriffen. Ist im Folgenden von ,,Beratungsgrup-
pe* die Rede, so sind darunter Patientenvertreter und die Patientenbeauftragte oder der Patienten-

beauftragte im Kuratorium sowie der Patienteninformationsausschuss im G-BA zu verstehen.

3.3.1 Themenauswahl

Die Auswahl der Themen fur die Gesundheitsinformationen soll weitestgehend dem &ffentlichen

Interesse entsprechen. Sie soll ausgewogen und unparteiisch, transparent sowie begriindet sein.

—IQL Version 1.0 vom 1. Mirz 2005 68 /95



Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen fur Burger und Patienten

Da die Erstellung und Pflege der Gesundheitsinformationen viele Ressourcen binden wird, sind
stringente Methoden zur Ressourcenblndelung und Prioritatensetzung erforderlich [9-11]. Die
Prioritatensetzung erfolgt systematisch unter Berticksichtigung interner und externer Beratung nach

folgendem Schema:

a. Entwicklung von Filterkriterien (Haupt- und Zusatzkriterien)

Zu den Hauptkriterien zahlen beispielsweise die Quantitidt und Qualitat wissenschaftlicher
Forschung zu dem Thema sowie das ¢ffentliche Interesse an dem Thema. Zusatzkriterien
sind beispielsweise die Grolke der betroffenen Bevolkerungsgruppe, allgemeine Informati-
ons- und Bildungsaspekte, der aktuelle Wissensstand in der Bevdélkerung sowie Annahmen
tber Auswirkungen auf den Gesundheitsstatus und mogliche Risiken (sowohl auf individu-

eller als auch auf Bevolkerungsebene).
b. interne und externe Beratung der Filterkriterien
c. Festlegung der Filterkriterien
d. Evaluation.

Anhand dieser Filterkriterien erfolgt die systematische Auswahl der Themen nach folgenden
Schritten:

a. Anwendung der Filterkriterien auf eine moglichst umfassende Themensammlung anhand

eines Drei-Stufen-Modells:
1. Stufe: Anwendung der Hauptkriterien (grober Filter)
2. Stufe: Anwendung der Zusatzkriterien auf die in der 1. Stufe ausgewahlten Themen
3. Stufe: interne und externe Beratung Uber die in der 2. Stufe ausgewéhlten Themen
b. abschlieende Themenauswahl durch das Steuergremium
c. Evaluation der ausgewahlten Themen
Der gesamte Prozess zur Erstellung von Gesundheitsinformationen ist in der Abbildung 3 im Ab-
schnitt 3.3.3 zusammenfassend dargestelit.
3.3.2 Fragestellung und Inhalte

Es gibt eine Reihe von Methoden, die als Entscheidungshilfen fur die im Rahmen einer Gesund-
heitsinformation zu berticksichtigenden Fragestellungen dienen. Diese Methoden variieren bezig-
lich ihrer verursachenden Kosten, ihrer Praktikabilitat sowie der Mdglichkeiten, ihre Ergebnisse

auf andere Gesundheitsinformationen zu (bertragen [12,13]. Sofern méglich, wird das Institut qua-

—IQL Version 1.0 vom 1. Mirz 2005 69 /95



Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen fur Burger und Patienten

litativ hochwertige Daten, Umfragen und Studien nutzen, die mitunter durch Telefoninterviews mit
Experten (key informants) und/oder Fokus-Gruppen sowie Beratungsgruppen (s.a. 1. Absatz zu
Abschnitt 3.3) ergénzt werden (s.a. Abschnitt 1.24). Die Entscheidungsfindung des Instituts erfolgt
dabei stets unter der Pramisse, dass die Fragestellungen im Interesse der allgemeinen Offentlichkeit

sind. Besondere Aufmerksamkeit gilt den Bedurfnissen benachteiligter Bevolkerungsgruppen.

Zur Bearbeitung der einzelnen Gesundheitsinformationen werden interne Projektgruppen gebildet.
Diese werden sich aus Mitarbeitern des Ressorts ,,Patienteninformation - Erstellung und Methodik*
sowie anderer Ressorts zusammensetzen. Die Bildung der Projektgruppe sowie die interne Projekt-

koordination werden vom Ressort ,,Patienteninformation - Erstellung und Methodik® tbernommen.

a. In der ersten Sitzung der Projektgruppe werden die Fragestellungen und die relevanten

thematischen Inhalte der zu erstellenden Gesundheitsinformation erarbeitet.

b. Es erfolgt eine Bestandsaufhahme des derzeitigen Versorgungs- und Informationssystems
flr Blrger und Patienten zu diesem Thema (z.B. Diagnoseverfahren und Therapien). Hier-
flir werden eine Literaturrecherche, die Recherche von sog. Schliissel-Webseiten (die wich-
tigsten Webseiten mit Informationen zu Gesundheitsthemen), Telefoninterviews sowie die
Befragung von key informants, z.B. Patientenvertreter und klinische Experten, durchge-
flhrt.

c. Die Bedurfnisse der Burger und Patienten, ihres aktuellen Kenntnisstandes sowie ihrer po-
tenziellen Interessen hinsichtlich des Themas werden so weit wie moglich analysiert. Hier-
fir werden wiederum eine Literaturrecherche einschlieBlich der Recherche von Webseiten
mit Informationen/Daten Uber Patientenerfahrungen [14], Telefoninterviews mit key in-

formants und gegebenenfalls Fokusgruppen durchgefihrt.

d. Daraus erwéachst ein Entwurf hinsichtlich der Inhalte der Gesundheitsinformation, der in
der zweiten Sitzung der Projektgruppe besprochen wird. Der Entwurf enthalt die zentralen
Fragen sowie die Gliederung. Neben der Besprechung der Literaturrecherche wird das wei-

tere Vorgehen festgelegt.

Der gesamte Prozess zur Erstellung von Gesundheitsinformationen ist in der Abbildung 3 in Ab-

schnitt 3.3.3 zusammenfassend dargestellt.

3.3.3 Erstellung

Grundsatzlich werden fur die Erstellung der Gesundheitsinformationen dieselben evidenzbasierten
Methoden angewendet wie im Institut insgesamt. Entsprechend dem Entwurf (s.a. Abschnitt 3.3.2)

werden die einzelnen Informationen wie folgt entwickelt.
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Ausfuhrliche Informationen

Die Erstellung von ausfiihrlichen Informationen erfolgt entsprechend der folgenden Schritte.

a.

Literaturrecherche nach publizierten systematischen Ubersichten. Die Validitat und Aktua-
litdt der gefundenen systematischen Ubersichten werden diskutiert und bewertet, sowie
ggf. nachfolgend publizierter Studien.

Stehen keine Systematischen Ubersichten, sondern nur einzelne Studien zur Verfiigung,

bilden diese die Grundlage fur die Bewertung und Verwendung.

Erstellung einer vorlaufigen Version der ausfiihrlichen Informationen aus den Ergebnissen

der Literaturrecherche.

Internes Peer Review:
mehrfache Durchsicht der vorldufigen Version. Das resultierende Feedback bzw. Kritik

werden diskutiert, gegebenenfalls erfolgt eine weitere Analyse und Durchsicht.

Externes Peer Review:

Expertengutachten werden von Patientenvertretern, Vertretern aus dem Bereich der Ge-
sundheitsforderung, klinischen Experten sowie der Beratungsgruppe (s.a. 1. Absatz im Ab-
schnitt 3.3) eingeholt. Leitende Autoren von wichtigen systematischen Ubersichten erhal-
ten zudem die Mdglichkeit, das Manuskript zu kommentieren (lblicherweise in der engli-
schen Version). Bei Bedarf werden auch relevante verantwortliche Institutionen herange-

zogen.

Falls erforderlich, wird die Lesbarkeit und Verstandlichkeit der ausfihrlichen Informatio-
nen durch Vertreter der Zielgruppe getestet (deutsche Version). Feedback und erforderliche
Korrekturen werden mit den entsprechenden Ressorts des Instituts sowie der Institutslei-

tung diskutiert.

Die Uberarbeitete Version der ausfiihrlichen Informationen wird in deutscher und engli-
scher Sprache verfasst und an das Steuergremium des Instituts geleitet. AnschlieRend wird
sie als Internet-Testversion aufbereitet.

Die Anwendbarkeit der (deutschen) online-Version wird mit 3-5 Freiwilligen einschliel3-
lich mindestens einer Patientin oder eines Patienten bzw. einer Patientenvertreterin oder ei-
nes Patientenvertreters getestet [15-17]. Danach wird die englische Version als Internet-
Testversion (offline) aufbereitet. SchlieBlich werden alle weiteren Kommunikationsinstru-

mente (z.B. Download-Versionen) entwickelt, getestet und fertig gestellt.

Werden anhand des Quellenmaterials mehrere  Informationsversionen  oder

-produkte entwickelt, ist es notwendig, dass diese einen vergleichbaren Qualitatssiche-
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rungsprozess durchlaufen. Dies trifft nur zu, wenn der Inhalt in wesentlichen Teilen verén-

dert werden soll.

Vor ihrer Verdffentlichung werden die ausfihrlichen Informationen mit der Institutsleitung
und den fachlich zustdndigen Ressortleitern abgesprochen. Das Steuergremium kann die
endgiltige Version freigeben oder alternativ eine weitere Beratung oder Uberarbeitung
vorschlagen (s.a. Abschnitt 3.2.2).

Kurzinformationen

Die Erstellung der Kurzinformationen erfolgt anhand von:

kurzen Einzelartikeln, die eine einzelne systematische Ubersichtsarbeit oder wichtige Stu-

die, oder einige wenige Ubersichten oder Studien zusammenfassen

Avrtikeln auf der Basis von Leitfaden, die speziell fiir die Erstellung von Kurzinformationen

(vom Institut) entwickelt wurden

Artikeln, die entweder durch das Ressort ,,Patienteninformation — Erstellung und Metho-
dik* und gegebenenfalls gemeinsam mit fachlich relevanten Ressorts erstellt und mit dem
Steuergremium abgesprochen werden oder Artikeln, die von den fachlich relevanten Res-
sorts erstellt und vom Ressort ,,Patienteninformation — Erstellung und Methodik* beziiglich

Inhalt und Kommunikationsstandards redaktionell Gberarbeitet werden

Artikeln, die entweder mittels der gleichen VVorgehensweise, die auch bei den ausfihrli-
chen Informationen angewendet wird, tberprift werden oder Artikeln, die nur intern in Zu-
sammenarbeit mit den Autoren von beriicksichtigten Ubersichten und Studien evaluiert
werden. (Den Autoren wird dadurch die Mdglichkeit geboten, die Interpretation ihrer Ar-

beiten zu kommentieren)

Dem Ressort ,,Patienteninformation — Erstellung und Methodik* obliegt die Verantwortung flr die

Pflege und Aktualisierung der Kurzinformationen.

Sonstige Produkte

Visuelle und interaktive Tools werden selber erstellt, fiir Deutschland adaptiert, k&uflich erworben

oder extern in Auftrag gegeben. Sie sollen sowohl den Kommunikationsstandards des Ressorts ,,Pa-

tienteninformation — Erstellung und Methodik* als auch den Anspriichen der Gesundheitsférderung

entsprechen.

Der gesamte Prozess zur Erstellung von Gesundheitsinformationen ist in Abbildung 3 (folgende

Seite) zusammenfassend dargestellt.
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3.34

Evidenzbasierte Kommunikationsstandards

Das Institut hat bei der Kommunikation der Gesundheitsinformationen folgenden Anspruch:

respektvoll und effektiv mit der deutschen Bevélkerung zu kommunizieren, so dass diese

dem Institut als zuverl&ssige und allgemeinverstandliche Informationsquelle vertraut;

die Gesundheitsinformationen sollen leicht und unterhaltsam zu lesen sein, ohne dabei die

wissenschaftliche Genauigkeit zu vernachlassigen;
der Kommunikationsstil soll so neutral und so eindeutig wie mdglich sein;

Sensibilitat und Respekt gegeniiber dem Wissen der Blrger und Patienten, ihrer Wertvor-
stellungen und Anliegen, ihrem Selbstbestimmungsrecht und gegentiber kulturellen Beson-

derheiten sollen klar und deutlich erkennbar sein;
die Patienten-Kompetenz (patient empowerment) soll gestérkt,

die Fahigkeit von Burgern und Patienten, wissenschaftliche Literatur zu verstehen, soll ge-

fordert werden;

dem Einzelnen soll geholfen werden, den Stand der Wissenschaft (Evidenz) auf seine eige-

ne, individuelle Situation zu Ubertragen;

respektvoller Umgang mit der Zeit der Leser.

Das Institut wird einen behindertengerechten Zugang zur Webseite entsprechend den Standards der

Accessibility Initiative gewéhrleisten [18].

Das Institut wird seine Wertvorstellungen durch seine Professionalitat und hohe Qualitat der von

ihm erstellten Gesundheitsinformationen sowie durch die verwendete Sprache und die verwendeten

[llustrationen Klar zu erkennen geben. Fir jedes Informationsprodukt wird ein institutsinterner Leit-

faden (style guide) entwickelt. Dieser Leitfaden wird so weit wie méglich auf Grundlage wissen-

schaftlich nachgewiesener Effektivitat erstellt. Dartiber hinaus muss er unter der Bevolkerung

Deutschlands populér sein.
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Abbildung 3: Entwicklung der Gesundheitsinformationsprodukte

Themensammlung

Anwendung der Filterkriterien

Interne Externe
Beratung Beratung®

J L J L

Themenfestlegung

Interne Externe
Beratung Beratung

J L J L

Erarbeitung der Fragestellungen und Inhalte

Interne Externe
Beratung Beratung

J L J L

Erstellung der Gesundheitsinformationen

Interne Externe Beratung
Beratung und Peer Review
Publikation

Evaluation und Aktualisierung

! s.a. 1. Absatz im Abschnitt 3.3.

Die Gesundheitsinformationen sollen einerseits nicht Ubertrieben wissenschaftlich klingen, ande-
rerseits aber auch nicht den Leser mit direktiven Ratschldagen konfrontieren. Wie die Menschen

darauf reagieren, wenn sie sich der mit vielen medizinischen Manahmen verbundenen wissen-
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schaftlichen Unsicherheit bewusst werden, ist weitgehend unbekannt. AulRerdem ist die Allgemein-
heit an eine direktivere Art von Gesundheitsinformation gewohnt, die haufig darauf zielt, ihre Mei-
nung oder ihr Verhalten direkt zu &ndern. Das Institut strebt an, die Informationen auf vielfaltige
Weise zu prasentieren, um mdglichst vielen Birgern und Patienten Zugang zu den Informationen

zu erméglichen [7].

Gesundheitsinformationen, die relative Risiken angeben, sollen in der Regel vermieden werden.
Dennoch kann die Angabe relativer Risiken gelegentlich notwendig sein, um den Einzelnen in die
Lage zu versetzen, Behandlungen vergleichen zu kénnen. Relative Risiken werden dann aber nicht
alleine aufgefiihrt, sondern zusammen mit absoluten Risiken oder der Anzahl der Patienten, die
behandelt werden muss, bevor ein Patient von der Behandlung profitiert bzw. durch sie einen

Schaden erleidet.

Personalisierte bzw. individualisierte Risikoabschatzungen sind als effektive Kommunikationsfor-
men fur Gesundheitsinformationen nachgewiesen [7,19]. Das Ressort ,,Patienteninformation — Er-
stellung und Methodik* kann Tools entwickeln oder adaptieren, durch die Blrger und Patienten ihr
personliches Risiko einschétzen kénnen, wenn sehr verlassliche Daten fiir deren Entwicklung vor-

liegen.

»Patient decision aids“ (Entscheidungshilfen fur Patienten) sind effektive MalRnahmen zur Vermitt-
lung von Gesundheitsinformationen, und sie unterstiitzen Patientenentscheidungen [20]. Das Insti-
tut wird gegebenenfalls decision aids entwickeln oder adaptieren und versuchen, effektive Elemen-

te der decision aids in die Gesundheitsinformationen einzubauen.
Zusétzlich wird das Ressort ,,Patienteninformation — Erstellung und Methodik*
= Gesundheitsinformationen in konsistenter Weise prasentieren,
= den Grad der Unsicherheit erklaren, der mit den Informationen verbunden sein kann,

= aufzeigen, fir wen (d.h. fir welche Bevolkerungsgruppe/n) die dargestellten wissenschaft-

lichen Nachweise gelten,

= versuchen, fir die Webseite hochst mogliche Standards fiir Benutzerfreundlichkeit (inklu-

sive Navigation) zu erfillen,

= sehr klar und sorgfaltig auf den Unterschied zwischen ,,fehlendem wissenschaftlichem
Nachweis eines Unterschieds* (absence of evidence) und dem ,wissenschaftlichen Nach-

weis, dass kein Unterschied existiert” (evidence of no effect) hinweisen,

= unbedingt vermeiden, Informationen bezliglich der Produkte eines bestimmten Unterneh-

mens voreingenommen darzustellen; es werden grundsatzlich Substanznamen fir die Pro-
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dukte verwendet, und nur falls notwendig durch die Markennamen erhéltlicher Produkte

erganzt,

= ein durch Hypertext verlinktes Online-Glossar erstellen, das die Verstdndlichkeit der Ge-

sundheitsinformationen auf der Webseite erhoht.

3.4 Publikation

Die Distribution der Gesundheitsinformationen wird mit der Institutsleitung, fachlich zustédndigen
Ressortleitern und dem Ressort ,,Offentlichkeitsarbeit und Qualititsmanagement* besprochen. An-
derungsvorschlédge werden an das Steuergremium weitergeleitet. Die Institutsleitung, die Leiterin
oder der Leiter des Ressorts ,,Patienteninformation — Erstellung und Methodik* und die Sprecherin
oder der Sprecher des Institutes stellen die inhaltliche Konsistenz bei der Kommunikation nach

auflen sicher.

Die Gesundheitsinformationen werden als ausfuihrliche Information, Kurzinformation oder sonsti-

ges Produkt vorwiegend auf der Gesundheitsinformations-Webseite publiziert (s.a. Abschnitt 3.2).

3.5 Evaluation und Aktualisierung

Es gibt zahlreiche Instrumente und Leitlinien zur Qualitatsbewertung und -sicherung von Gesund-
heitsinformationen im Internet. Es gibt jedoch keine verlésslichen Daten (ber die Validitét solcher
Instrumente und Leitlinien [21-24]. Des Weiteren bleibt unklar, ob sie tatsachlich das messen, was
sie zu messen vorgeben. Somit steht kein zuverlassiger Qualitatsindikator fiir die Erstellung von
Gesundheitsinformationen zur Verfiigung [22,24]. Zudem ist keine evidenzbasierte Aussage zur

Kosteneffizienz bei der Erstellung von Gesundheitsinformationen mdglich.

Einige Sachverhalte, die im Rahmen der wissenschaftlichen Bewertung von Gesundheitsinformati-
onen als wichtig erachtet werden, haben in der Praxis nur geringe Relevanz. Dies zeigen Studien
aus der Patientenforschung - auch mit deutschen Patienten [25,26]. Einige der in Instrumenten und
Leitlinien zur Bewertung von Informationen geldufigen Empfehlungen kénnen die wissenschaftli-

che Qualitét der Informationen sogar herabsetzen.

Die meisten Bewertungsinstrumente konzentrieren sich auf die Darstellung nachgewiesener Thera-
pieeffekte und bieten keine vollstandige Bewertung eines gesamten Krankheitsbildes, einschlie3-
lich Atiologie, Prognose, Screening und diagnostischer Testverfahren. Gesundheitsinformationen
tiber Diagnose- und Screeningverfahren beinhalten jedoch komplexere Entscheidungsprozesse und

Kommunikationsaspekte als Informationen tber Behandlungen [6,7,19].
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Aus diesem Grunde werden sich die Gesundheitsinformationen des Instituts nicht auf die gegen-
waértig vorliegenden Bewertungsinstrumente stiitzen. Es wird auch kein eigenes Bewertungsinstru-
ment entwickelt. Das Institut wird jedoch eigene Studien Uber bestimmte Aspekte, die die Ent-
scheidungen von Patienten und nachweislich die Qualitat von Informationen beeinflussen kénnten,

durchfiihren und die Gesundheitsinformationen nach den jeweiligen Ergebnissen ausrichten.

Das Ressort ,,Patienteninformation - Erstellung und Methodik* wird neue wissenschaftliche Er-
kenntnisse Uber die Mdglichkeiten der Qualitatsbewertung verfolgen und seine Methoden gegebe-
nenfalls anpassen. Des Weiteren werden die Gesundheitsinformationen des Instituts soweit wie

mdoglich von reprasentativen Bevélkerungsgruppen Gberprift.

Zur Gewahrleistung der Aktualitat wird die fur die einzelnen Gesundheitsinformationen verwende-
te Literatur kodiert. Dadurch wird es mdglich, dass die Veroffentlichung wichtiger neuer Evidenz
sowie Anderungen in Cochrane-Ubersichtsarbeiten offenkundig werden. Die Aktualitit der Ge-
sundheitsinformationen wird auch dadurch gewahrleistet, dass es einen kontinuierlichen Informati-
onsaustausch zwischen den Schliisselpersonen der Cochrane Collaboration, des Centre for Reviews

and Dissemination und der Zeitschrift Evidence Based Medicine gibt.

Die Aktualitat der Gesundheitsinformationsprodukte wird des Weiteren durch eine Uberarbeitung

mindestens alle zwei Jahre sichergestellt.

Die Gesundheitsinformations-Webseite wird fir die Leser Feedback Mechanismen bereitstellen.
Jegliche Art von internem und externem Feedback kann zu unmittelbarer Uberarbeitung bereits

ver6ffentlichter bzw. zu einer Uberarbeitung der Entwiirfe von Gesundheitsinformationen fiihren.

Die enge inhaltliche Kooperation des Ressorts ,,Patienteninformation - Erstellung und Methodik®
mit fachlich relevanten Ressorts gewéhrleistet, dass die erstellten Gesundheitsinformationen dem
wissenschaftlichen Stand entsprechen. Seinem Anspruch an den Qualitatsprozess wird das Ressort
»Patienteninformation - Erstellung und Methodik* dadurch gerecht, dass es auf interne Fachkompe-
tenz baut, die key informants einbezieht und den Autoren systematischer Ubersichten die Mdoglich-

keit bietet, zur Interpretation ihrer Arbeiten Stellung zu beziehen.
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