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1. Wachsendes Wissen: Der Ausgangspunkt

Bei unserer Arbeit steht flr uns eine Frage im Vordergrund: Was mdchten Blrgerinnen
und Blrger sowie Patientinnen und Patienten zu Krankheiten und anderen
gesundheitlichen Fragen wissen? Das Fundament unserer Arbeit liefert die geprufte
Medizin — Evidenz-basierte Medizin (EbM) genannt. Damit ist eine Medizin gemeint, die
sich nicht nur auf persénliche Ansichten und Uberzeugungen verlasst, sondern nach

objektiven wissenschaftlichen Belegen fragt.

Das medizinische Wissen entwickelt sich stéandig weiter. In der Medizin werden laufend
neue Therapien entwickelt und jedes Jahr nehmen hunderttausende von Patientinnen
und Patienten an klinischen Studien teil. Inzwischen ist der Wissenszuwachs in der
Medizin so grof3, dass ein Einzelner nicht mehr damit Schritt halten kann. Doch das
Problem ist erkannt und Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler haben bereits eine
Losung daflr entwickelt, wie sie das medizinische Wissen bundeln und nutzbar machen
konnen: Sogenannte systematische Ubersichten — sie sind eines der wichtigsten

Instrumente der Evidenz-basierten Medizin.

Mit der Website Gesundheitsinformation.de méchten wir den Birgerinnen und Blirgern
Zugang zum wachsenden medizinischen Wissen bieten. Dazu haben wir ein System
entwickelt, dass uns dabei hilft, mit dem wachsenden medizinischen Wissen Schritt zu
halten — kurz ,Evidenz-Scanning“ genannt. Dies ist eine automatisch laufende
systematische Suche nach aktuellen Ubersichten in den wichtigsten medizinischen
Datenbanken. Sie hilft uns dabei, standig auf dem Laufenden zu sein, um schnell auf
neue und bedeutsame Forschungsergebnisse reagieren zu kénnen. Parallel dazu
informieren wir uns Uber Sicherheitswarnungen zu Arzneimitteln, die von den

zustandigen Behdrden herausgegeben werden.

Bei unserer Arbeit orientieren wir uns an den Bedurfnissen von Burgerinnen und Biirgern.
Beispielsweise werten wir Themenvorschlége unserer Leserinnen und Leser aus und
suchen nach Studien zum Informationsbedarf der Bevolkerung. Manchmal fuhren wir
auch selbst Umfragen durch. Ferner sprechen wir mit Selbsthilfegruppen,
Patientenberatungsstellen und Patientenvertreterinnen und —vertretern, um zu erfahren,

welche inhaltlichen Schwerpunkte fur betroffene Menschen besonders wichtig sind.
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Wir kbnnen auch vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) oder dem
Bundesministerium fur Gesundheit (BMG) dazu beauftragt werden,
Patienteninformationen zu einer bestimmten Erkrankung zu erstellen. Der G-BA ist das
oberste Beschlussgremium der gemeinsamen Selbstverwaltung der Krankenkassen,
Krankenhauser, ambulanten Arzte- und Zahnarzteschaft und Psychotherapie in
Deutschland. Dartiber hinaus erstellen wir allgemeinverstandliche Zusammenfassungen

der wissenschaftlichen Berichte des IQWiG.*

Genaue Informationen zu unserem gesetzlichen Auftrag finden Sie auf den Seiten des

Gemeinsamen Bundesausschuss? und des Bundesministerium der Justiz.®
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2. Evidenz: Das Fundament unserer Informationen

Wir streben an objektiv, neutral und wissenschatftlich zu sein. Im Jahr 2008 hat die
Weltgesundheitsorganisation (WHO) unsere Methoden gepruft und die Qualitat unserer
Arbeit bestéatigt.* Zudem beriicksichtigen wir beispielsweise die Gute Praxis
Gesundheitsinformation des Deutschen Netzwerks fur Evidenzbasierte Medizin. Weitere
Informationen zu diesen Prinzipien finden Sie auf den Seiten es Netzwerks fur

Evidenzbasierte Medizin.®

Bei der Erstellung der Texte stiitzen wir uns vorwiegend auf systematische Ubersichten.
Systematische Ubersichten sind Zusammenfassungen aller wichtigen Einzelstudien zu
einer bestimmten medizinischen Frage. Sie spielen eine wichtige Rolle in der Evidenz-
basierten Medizin, denn nur wenn man alle Studien zusammen betrachtet, erhalt man ein
Bild davon, wie nitzlich zum Beispiel eine Behandlung ist. Einzelne Studien sind oft zu
klein, um fir sich genommen zuverlassige Ergebnisse liefern zu kdnnen. Daher ergeben
sie - allein betrachtet - haufig ein verfalschtes Bild. Wie systematische Ubersichten
erstellt werden, kbénnen Sie auch auf der Homepage von Gesundheitsinformation.de

nachlesen.®

Neben systematischen Ubersichten recherchieren wir auch nach sogenannten
gualitativen Studien. Diese Art von Studien wird eingesetzt, um das Erleben und die
subjektiven Erfahrungen von Menschen mit einem bestimmten Krankheitsbild oder ihren
Angehdrigen zu verstehen. Solche Informationen werden zum Beispiel Gber Interviews,
Beobachtungen und schriftiche Dokumente wie Tagebulcher erfasst und dann

ausgewertet.

Um auf einem aktuellen Stand zu sein, beriicksichtigen wir in der Regel nur
systematische Ubersichten, deren Suche nach Studien nicht alter als drei Jahre ist. Dies
ist wichtig, denn das medizinische Wissen wéchst rapide — jedes Jahr werden weltweit
tausende Klinische Studien durchgefiihrt. Das Wissen von heute kann daher schnell

veraltet sein.
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3. Systematische Recherche

Wenn wir uns einem Thema annehmen, filhren wir eine grindliche systematische
Recherche in verschiedenen medizinischen Datenbanken durch. Dies erfordert eine
ausgefeilte Methodik, denn medizinische Studien sind in tausenden von medizinischen
Fachzeitschrift und Datenbanken verstreut. AnschlielRend wéhlen wir die fir das Thema
relevanten Arbeiten aus — dieser Vorgang wird , Ergebnis-Screening“ genannt. Um
keine wichtigen Vero6ffentlichungen zu tbersehen, werden die Suchergebnisse immer
von mindestens zwei Wissenschaftlerinnen oder Wissenschaftlern unabhangig
voneinander gepruft. Ubrigens werden fast alle Studien und Ubersichten in Englisch
verotffentlicht — unabhéngig davon, in welchem Land sie durchgefiihrt wurden. Daher ist

der Uberwiegende Teil der Quellenangaben in unseren Informationen auf Englisch.

Uns interessieren auch Forschungsarbeiten, die die Wirkung verschiedener
Kommunikationsformen auf die Nutzerinnen und Nutzer von Gesundheitsinformationen
untersuchen. Und wir recherchieren nach anderen kostenlos zuganglichen
Patienteninformationen im Internet, um ein Bild davon zu erhalten, wo es noch Bedarf

nach hochwertigen Informationen gibt.
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4. Evidenz-Bewertung

Nicht jede Studie, die gemacht wird, ist auch eine gute Studie. Deshalb ist es wichtig,
Studien kritisch auf ihre Verlasslichkeit zu prifen. Dies ist ein essentieller Teil jeder
systematischen Ubersicht. Auch nach einer aufwéandigen Suche bleiben oft nur wenige
Studien ubrig, die wirklich verlassliche Antworten geben kdnnen.

Es ist auch nicht jede systematische Ubersicht gut durchgefiihrt. Daher fordern wir von
jeder Ubersicht, dass sie gewisse Mindestanforderungen erfillt und nur geringe
methodische Méangel aufweist. Dies bewerten wir mit einer Skala — dem sogenannten
Oxman-und-Guyatt-Index. Dieser fragt zum Beispiel ab, ob die zugrundeliegende
Recherche ausreichend war und ob die eingeschlossenen Studien angemessen
ausgewertet wurden. Finden sich mehrere systematische Ubersichten von
angemessener Qualitat, erfolgt eine detaillierte Bewertung der Einzelergebnisse, um die
jeweils beste zu identifizieren. Die Bewertung von Studien fihren immer zwei
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler unabhangig voneinander durch. Kénnen sie

sich nicht einigen, wird ein Dritter hinzugezogen.

Ein weiteres wichtiges Kriterium fur uns ist die Unabhangigkeit. Da wissenschatftliche
Untersuchungen zeigen, dass von Herstellern mitfinanzierte systematische Ubersichten
zu einer zu positiven Darstellung ihrer Produkte tendieren, werden sie bei unseren

Bewertungen nicht bertcksichtigt.

Qualitative Studien bewerten wir danach, ob sie nachvollziehbar durchgefiihrt wurden

und ob sie die untersuchte Fragestellung angemessen bearbeitet haben.
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5. Texterstellung

5.1. Kernprodukte: Als Kernprodukte bezeichnen wir im Wesentlichen drei verschiedene
Textformate: Artikel, Merkblatter und ,kurze Antworten auf wissenschaftliche Fragen®. Sie

bilden das Herzstlick der Website Gesundheitsinformation.de.

5.1.1. Artikel sind umfangreiche Informationspakete, die moglichst alle Aspekte
einer Krankheit darstellen. Sie werden vor allem zu vielschichtigen und
komplizierten Krankheitsbildern erstellt, wie zum Beispiel zu chronischen
Erkrankungen. Umfangreiche Informationspakete umfassen in der Regel einen
ausfuhrlichen Artikel zum Thema und werden im Rahmen eines Spezials
verotffentlicht. Bilder, Grafiken, Erfahrungsberichte und interaktive Elemente

veranschaulichen die Artikel und verbessern die Verstandlichkeit.

5.1.2. Merkblatter fassen die wichtigsten Aspekte zu einer Krankheit oder einem
anderen Thema zusammen. Auch bei Merkblattern runden Bilder, Grafiken und

Erfahrungsberichte die Textinformationen ab.

5.1.3. ,Kurze Antworten auf wissenschaftliche Fragen“ behandeln eine ganz
bestimmte Frage, zum Beispiel ,Kann Vitamin C Erkaltungen vorbeugen?“. In
diesen Texten stellen wir Forschungsergebnisse ausfiuhrlicher dar. Sie richten
sich daher insbesondere auch an Leserinnen und Leser, die sich fir die

wissenschatftlichen Hintergriinde interessieren.

5.2. Erfahrungsberichte: Wer mit einer bestimmten Erkrankung zu tun hat, interessiert
sich haufig dafir, welche Erfahrungen andere Betroffene machen und wie sie im
Alltag mit ihrer Erkrankung umgehen. Aus diesem Grund verdffentlichen wir auf
unserer Website Berichte von Betroffenen, die sich bereit erklart haben, ihre
Krankheitsgeschichte mit anderen zu teilen. Diese Erfahrungsberichte werden im
Rahmen von Interviews gesammelt und nach Zustimmung der Interviewpartnerinnen

und -partnern veroéffentlicht.

5.3. Interaktives: Durch interaktive Elemente mdchten wir unsere Leserinnen und Leser
anregen, sich selbst zu beteiligen: Sie kénnen beispielsweise ihr medizinisches
Wissen mit einem Quiz testen. Andere interaktive Elemente helfen gezielt dabei,

etwas fur die eigene Gesundheit zu tun — beispielsweise gibt es einen
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Kalziumrechner, mit dem Leserinnen und Leser ausrechnen kénnen, ob sie mit ihrer

Nahrung ausreichend Kalzium zu sich nehmen.

5.4. Grafiken und Animationen: Der Korper des Menschen ist ein Giber Jahrmillionen
entstandener und &uf3ert komplizierter Organismus. Sein Aufbau und die Prozesse,
die in ihm ablaufen, sind manchmal schwer zu verstehen. Damit sich unsere
Leserinnen und Leser medizinische Vorgange besser vorstellen kdnnen, ergéanzen

wir unsere Informationen durch Grafiken und Animationen.
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6. Qualitatssicherung

6.1. Peer Review: Um eine bestmdgliche Qualitdt unserer Informationen zu

gewabhrleisten, ziehen wir in unsere Arbeit Fachleute mit ein:

6.1.1. Interne fachliche Begutachtung: Bei der Erstellung unserer Informationen
ziehen wir das Wissen von Expertinnen und Experten zurate, die im IQWiG tétig
sind. Dazu wird jede Information vor ihrer Veréffentlichung intern geprift: Zu den
im IQWIG tatigen Expertinnen und Experten gehéren Arzte, Gesundheits- und
Naturwissenschaftler sowie Statistiker und Fachleute aus den Bereichen
Psychologie und Sozialwissenschaften.

6.1.2. Externe fachliche Begutachtung: Vor der Veroffentlichung von
Informationen bitten wir stets die Autorinnen und Autoren der zentralen
Forschungsarbeiten, auf denen unsere Informationen beruhen, um ihre
Unterstlitzung. Sie prifen die medizinische und wissenschaftliche Korrektheit
unserer Texte. Zusétzlich lassen wir unsere Informationen von unabhangigen
Expertinnen und Experten aus Deutschland prifen, die auf das jeweilige

Fachgebiet spezialisiert sind.

6.2. Nutzertestung: Wir legen besonderen Wert auf die Wiinsche, Interessen und
Fragen unser Leserinnen und Leser. Um sicherzustellen, dass unsere Informationen
ihren Erwartungen gerecht werden, lassen wir jede unserer Information durch
Nutzerinnen und Nutzer testen, die mdglichst selbst von der jeweiligen Erkrankung
betroffen sind. Diese Nutzertestungen werden durch unabhéngige
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler der Medizinischen Hochschule Hannover
(MHH) oder von der unabh&ngigen Patientenberatung in Hamburg fir uns
durchgefiihrt. Die Riickmeldungen flieBen in die Uberarbeitung der Texte ein.
Naturlich kdnnen wir nicht jede Leserin und jeden Leser zufriedenstellen, aber wir

bemuhen uns darum, moglichst viele Belange zu bertcksichtigen.



IQWIG

UNABHANGIG, OBJEKTIV UND GEPRUFT
7. Einbindung der Fachoffentlichkeit (Stakeholder):

Vor der Veroéffentlichung auf der Website geben wir verschiedenen Fachkreisen die
Moglichkeit, zu den Texten innerhalb von vier Wochen eine Stellungnahme abzugeben.
Anschlieend werden die Stellungnahmen im Rahmen einer Redaktionskonferenz diskutiert
und bei der Uberarbeitung der Texte beriicksichtigt. Zu einer Stellungnahme gebeten werden
unter anderem medizinische Fachgesellschaften, Patientenvertreterinnen und -vertreter,
Verbraucherzentralen, (Zahn-)Arzte- und Psychotherapeutenkammern, kirchliche
Einrichtungen, Krankenh&user und die pharmazeutische Industrie. Au3erdem legen wir
unsere Informationen der Unabhangigen Patientenberatung Deutschland (UPD) und

Behorden wie dem Robert-Koch-Institut (RKI) zur Stellungnahme vor.
8. Evaluation

Alle Informationen auf unserer Website werden auf verschiedenen Wegen geprift. Die
Ergebnisse dieser Auswertungen flieRen kontinuierlich in den Erstellungs- und

Uberarbeitungsprozess der Informationsprodukte ein.

Im Rahmen eines sogenannten Routinemonitorings Uberwachen wir die Nutzung unserer
Website. So wird beispielsweise ermittelt, wie viele Personen die Seite besuchen, wie viele
Seiten sie aufrufen und ob sie interaktive Elemente nutzen. Anhand dieser Kriterien kdnnen
wir sehen, an welchen Themen ein grof3es Interesse besteht. Zudem prifen wir, ob

Informationen der Website h&ufig von Medien ibernommen werden.

Nach der Verdoffentlichung fordern wir alle Leserinnen und Leser ausdriicklich dazu auf,
Verbesserungsvorschlage einzureichen. Sie kdnnen beispielsweise sprachliche
Verbesserungen anregen oder sich mehr Informationen zu einem bestimmten Thema
wuinschen. Dieses Leser-Feedback ist ein wichtiges Mittel, um unsere
Gesundheitsinformationen patienten- und nutzerfreundlich gestalten zu kénnen. Auf3erdem
erfragen wir mit einem Online-Fragebogen die Zufriedenheit der Leserinnen und Leser mit

unserer Website.

Die Beratung mit Patientenvertreterinnen und -vertretern und mit Nutzerinnen und Nutzern ist
eine weitere Mdglichkeit, ein Feedback einzuholen. Dariiber hinaus durchlaufen ausgewahlite
Gesundheitsinformationen eine externe Prifung, bei der beispielsweise die Barrierefreiheit

der Internetseite getestet wird. Denn unsere Gesundheitsinformationen sollen fir moglichst
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viele Menschen zuganglich sein — auch fir Personen mit koérperlichen Einschréankungen wie

einer verminderten Sehfahigkeit.

9. Aktualisierung

Fur evidenzbasierte Gesundheitsinformationen ist es von besonderer Bedeutung, dass
sie nicht veraltet sind. Daher sind regelmafige Aktualisierungen ein wichtiges
Qualitatskriterium. Als Anstol3 fur Aktualisierungen dienen mithilfe des Evidenz-
Scannings identifizierte systematischen Ubersichten und Sicherheitswarnungen von
Arzneimittelzulassungsbehdrden. Dabei arbeiten wir mit verschiedenen
Kooperationspartnern zusammen, beispielsweise dem Centre for Reviews and
Dissemination in Grof3britannien und der Cochrane Collaboration. Danach erfolgt eine
Evidenzbewertung: Die neuen Forschungsarbeiten werden genau analysiert und geben
so ein umfassende Bild davon, was bekannt ist und was nicht. Auch wenn ein anderer
Anbieter evidenzbasierter Gesundheitsinformationen seine Texte Uberarbeitet oder zu
einem bestimmten Medikament Sicherheitshinweise oder Warnmeldungen

herausgegeben werden, kann dies Anlass flr eine Aktualisierung unserer Texte sein.

Alle Informationen, die nicht ohnehin aus einem der genannten Griinde aufgefrischt
wurden, bringen wir in der Regel spatestens nach drei Jahren auf den neusten Stand der
Wissenschaft. In dem Methodenpapier des IQWiG stellen wir die Methoden im Detail

vor.’

Auch in der wissenschaftliche Literatur sind die Methoden evidenzbasierter

Gesundheitsinformationen beschrieben.®

11
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Gesundheitswesen 2010 epub Mérz. Zeitschrift-Zusammenfassung:
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