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SCHLUSSELWORTER Zusammenfassung Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen zeichnen sich durch eine
Evidenzbasierte unverzerrte und zuverlassige Darstellung des aktuellen medizinischen Wissensstands aus. Sie
Medizin; ermoglichen es Menschen, ihr Wissen Uber Gesundheit und Krankheit zu verbessern und eigen-
Qualitatsstandard; standig oder gemeinsam mit anderen Entscheidungen liber Gesundheitsfragen zu treffen, die
Gesundheitsinformation; den Einstellungen und der Lebenssituation entsprechen. Um diese Aufgabe erfiillen zu konnen,
Entscheidungshilfen mussen Gesundheitsinformationen Anforderungen an die Evidenzbasierung erfllen.

Um Ersteller und Herausgeber von evidenzbasierten Gesundheitsinformationen zu unter-
stiitzen, hat eine Arbeitsgruppe des Deutschen Netzwerks evidenzbasierte Medizin die erste
Version der Guten Praxis Gesundheitsinformation weiterentwickelt. An der Gruppe waren
Wissenschaftler, Patientenvertreter, Journalisten und Ersteller von Gesundheitsinformationen
beteiligt. Die Anforderungen an evidenzbasierte Gesundheitsinformationen wurden innerhalb
der Autorengruppe im Konsens formuliert und anschlieBend zur offentlichen Konsultation
gestellt. Eingehende Stellungnahmen wurden dokumentiert und auf Anderungs- und Erganzungs-
bedarf ausgewertet. Die Umsetzung der Anderungen wurde erneut in der Autorengruppe
konsentiert.

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation fordert ein transparentes methodisches Vorgehen der
Erstellung von Gesundheitsinformationen. Um das zu gewahrleisten, beruhen evidenzbasierte
Informationen auf (a) einer systematischen Recherche, (b) einer begriindeten Evidenzauswahl,
(c) einer unverzerrten Darstellung der relevanten Ergebnisse, (d) angemessener inhaltlicher und
sprachlicher Darstellung von Unsicherheiten, (e) entweder Verzicht auf direktive Empfehlungen
oder klare Trennung zwischen der Darstellung von Ergebnissen und der Ableitung von Empfehlun-
gen, (f) Beruicksichtigung der aktuellen Evidenz zur Kommunikation von Zahlen, Risikoangaben
und Wahrscheinlichkeiten und (g) transparenten Angaben uber Verfasser und Herausgeber der
Gesundheitsinformation und deren Finanzierung. Insgesamt fiihrt die Gute Praxis 16 Aspekte
auf, die in Methodenpapieren adressiert werden sollen.

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation ist eine Hilfestellung, welche methodischen Aspekte
bei der Erstellung von Gesundheitsinformationen beachtet werden sollen. Die transparente
Beschreibung der zugrunde liegenden Methoden und Prozesse erfordert die Veroffentlichung
frei zuganglicher Methodenpapiere, die die allgemeine Vorgehensweise beschreiben.
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Abstract Evidence-based health information is distinguished by the provision of an unbiased
KEYWORDS and trustworthy description of the current state of medical knowledge. It enables people to
Evidence based learn more about health and disease, and to make health-related decisions — on their own or
medicine; together with others — reflecting their attitudes and lifestyle. To adequately serve this purpose,
information health information must be evidence-based.
services/standards A working group from the German Network for Evidence-based Medicine (Deutsches Netzwerk
health information; Evidenzbasierte Medizin) has developed a first draft of good practice guidelines for health
decision aid information (Gute Praxis Gesundheitsinformation) with the aim of providing support for authors
and publishers of evidence-based health information. The group included researchers, patient
representatives, journalists and developers of health information. The criteria for evidence-
based health information were developed and agreed upon within this author group, and then
made available for public comment. All submitted comments were documented and assessed
regarding the need to revise or amend the draft. Changes were subsequently implemented
following approval by the author group.

Gute Praxis Gesundheitsinformation calls for a transparent methodological approach in the
development of health information. To achieve this, evidence-based information must be based
on (a) a systematic literature search, (b) a justified selection of evidence, (c) unbiased reporting
of relevant results, (d) appropriate factual and linguistic communication of uncertainties, (e)
either avoidance of any direct recommendations or a strict division between the reporting of
results and the derivation of recommendations, (f) the consideration of current evidence on
the communication of figures, risks and probabilities, and (g) transparent information about the
authors and publishers of the health information, including their funding sources. Gute Praxis
Gesundheitsinformation lists a total of 16 aspects to be addressed in methods papers.

Gute Praxis Gesundheitsinformation is a tool that puts forward methodological aspects to
be considered when developing health information. In order to be transparent, descriptions
of the underlying methods and processes need to be published in easily accessible methods
papers describing the general procedure.

(For an English version of the complete paper, please, see http://www.dx.doi.org/10.1016/
j.zefq.2016.01.004.)
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1. Vorwort

Alle Menschen haben ein Recht auf umfassende Informa-
tionen zu Fragen, die ihre Gesundheit und Krankheiten
betreffen. Ebenso haben sie ein Recht auf eine verstandliche
Vermittlung dieser Informationen und auf eine Beteili-
gung an allen Entscheidungen, die ihre Gesundheit oder
Krankheiten betreffen. Diese Grundsatze sind im deutschen
Patientenrechtegesetz verankert [1].

Fiir die Wahrnehmung ihres Rechts auf Information
und Beteiligung bendtigen Burgerinnen und Burger evi-
denzbasierte Informationen. Diese zeichnen sich durch
eine unverzerrte und zuverlassige Darstellung des aktuellen
medizinischen Wissensstands aus [2,3].

Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen ermaglichen
es den Menschen, ihr Wissen liber Gesundheit und Krankheit
zu verbessern und eigenstandig oder gemeinsam mit
anderen Entscheidungen iber Gesundheitsfragen zu treffen.
Diese Entscheidungen sollen den Einstellungen, Wertvorstel-
lungen und der Lebenssituation der jeweiligen Person
entsprechen [3—5].

Grundlegendes Wissen uber Gesundheit und Krankheit
ist zudem eine wichtige Voraussetzung fur die Teilhabe am
Gesundheitssystem. Gute Gesundheitsinformationen sollen
es Biirgerinnen und Biirgern auch ermoglichen, die Einrich-
tungen des Gesundheitssystems sinnvoll zu nutzen [6].

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation (GPGI)

m beschreibt Anforderungen an die Qualitat von Gesund-
heitsinformationen und

m unterstlitzt Verfasser und Herausgeber bei der Erstellung
von evidenzbasierten Gesundheitsinformationen.

Gesundheitsinformationen, die auf der Grundlage der
Guten Praxis Gesundheitsinformation entstehen, sollen
entscheidungsrelevante Informationen in verstandlicher Art
und Weise und unter Bericksichtigung der Kompetenzen
der Zielgruppen (,Health Literacy“) aufbereiten. Unter
,Health Literacy® (Gesundheitsbildung) versteht man die
Fahigkeit, Gesundheitsinformationen zu finden, zu lesen,
zu verstehen und zu nutzen, um angemessene gesundheit-
srelevante Entscheidungen treffen und umsetzen zu konnen
[7,8].

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation zielt darauf,
die Kommunikation von Erkrankten und ihren Angehorigen
mit Behandelnden zu verbessern. Das erhoht die Chance,
eine moglichst sinnvolle und den individuellen Praferenzen
entsprechende Behandlung zu finden und Schaden durch
Uber-, Unter- oder Fehlbehandlung zu minimieren. Auf diese
Weise soll die Gute Praxis Gesundheitsinformation auch
zur Sicherung und Verbesserung der Qualitat der gesund-
heitlichen und medizinischen Versorgung beitragen.

Qualitat der Versorgung wird hier in Anlehnung an
die Definition der amerikanischen National Institutes
of Health (NIH) verstanden. Qualitat ist demnach die
Wahrscheinlichkeit, solche Behandlungsergebnisse zu
erzielen, in denen (a) die gesundheitliche Versorgung mit
dem aktuellen Wissensstand ubereinstimmt, und die (b)
den personlichen Praferenzen der betroffenen Menschen
entsprechen [9]. Nach dieser Begriffsbestimmung entsteht
eine gute Versorgungsqualitat aus der Verbindung der
bestverfiigbaren Evidenz mit professioneller Expertise und

der Beriicksichtigung der personlichen Praferenzen von
Patientinnen und Patienten.

1.1. Vorgehen zur Erstellung der Guten Praxis
Gesundheitsinformation

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation wurde von einer
Arbeitsgruppe von Wissenschaftlern, Klinikern, Patienten-
vertretern, Verfassern und Herausgebern von Gesundheitsin-
formationen unter Federfiihrung des Deutschen Netzwerks
Evidenzbasierte Medizin e.V. erarbeitet.

Es gab kein formales Verfahren zur Auswahl der
Beteiligten. Die Gruppe bestand primar aus Personen,
die bereits an der ,,Guten Praxis 1 [10] beteiligt waren
und die Interesse an evidenzbasierter Medizin und an
einer Qualitatsverbesserung von Gesundheitsinformatio-
nen haben. Aussagen zur Wirkung einzelner Elemente
evidenzbasierter Gesundheitsinformationen beruhen auf
systematischen Recherchen im Rahmen der ,Leitlinie
Patienteninformation [11].

Die Inhalte der GPGI wurden in drei Treffen vorberei-
tet und in einem mehrstufigen schriftlichen Konsensprozess
abgestimmt, in den die gesamte Gruppe eingebunden war.
Der Entwurf wurde im Marz 2015 zur offentlichen Stellung-
nahme auf der Website des DNEbM veroffentlicht.

Die Stellungnahmen wurden nach Argumenten ausge-
wertet, sich daraus ergebende Anderungen flossen in die
vorliegende Fassung ein. Die Stellungnahmen und eine
Wiirdigung sind im getrennten Dokument ,,Gute Praxis
Gesundheitsinformation - Dokumentation der Stellungnah-
men“ veroffentlicht (www.ebm-netzwerk.de/gpgi).

2. Was sind Gesundheitsinformationen?

Gesundheitsinformationen sind Informationen, die sich ins-
besondere beziehen auf

m das allgemeine Wissen Uber Gesundheit, Erkrankungen,
ihre Auswirkungen und ihren Verlauf,

m MaBnahmen zur Gesunderhaltung
Gesundheitsforderung),

m Friherkennung, Diagnostik, Behandlung, Palliation,
Rehabilitation und Nachsorge von Krankheiten und
damit im Zusammenhang stehenden medizinischen
Entscheidungen,

m Pflege und

m Krankheitsbewaltigung und den Alltag mit einer
Erkrankung.

(Pravention und

Gesundheitsinformationen konnen in sehr unter-
schiedlichen Situationen, Formaten und fir sehr
verschiedene Zielgruppen eingesetzt werden. Fur die
Zwecke der Guten Praxis Gesundheitsinformation ist
eine Unterscheidung nach Herausgebern hilfreich, um
»Experten“ von anderen Anbietern abzugrenzen. Mit
Experten sind hier alle Personen und Institutionen mit einer
professionellen Verantwortung gemeint: Dazu gehoren zum
Beispiel Arztinnen und Arzte sowie Angehorige anderer
Gesundheitsberufe, aber auch Institutionen und Organi-
sationen, die Gesundheitsinformationen erstellen und
offentlich verbreiten. Expertinnen und Experten konnen in
zwei Rollen auftreten:
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m Information individueller Personen: Das umfasst zum
Beispiel die personliche Information von Patientinnen und
Patienten, aber auch das Angebot individueller telefoni-
scher und elektronischer Beratung.

m Information einer breiten Zielgruppe: Das umfasst alle
schriftlichen Informationen (gedruckt und in digitaler
Form), aber zum Beispiel auch Audio- oder Videofor-
mate, die sich an viele Personen gleichzeitig richten.
Dazu gehoren auch dynamische Internetformate, wie zum
Beispiel interaktive Entscheidungshilfen.

Davon abzugrenzen sind zum Beispiel Formate wie
Chats und Foren im Internet, die auch ,Nicht-Experten®
die Moglichkeit geben, als Absender von Gesundheitsin-
formationen aufzutreten und untereinander Erfahrungen
auszutauschen. Bei diesen Formaten kann die Grenze
zwischen personlichem Erfahrungsbericht und Gesund-
heitsinformation im engeren Sinne verschwimmen. Sie
stehen daher nicht im Fokus der Guten Praxis Gesundheitsin-
formation.

Die Anforderungen der Guten Praxis Gesundheitsin-
formation gelten fir alle Formate, die von Expertinnen
und Experten herausgegeben werden und die fur Gesund-
heitsentscheidungen relevante Inhalte haben. Wie diese
Anforderungen umgesetzt werden konnen, hangt im Detail
vom jeweiligen Format ab.

Auch Medien sind prominente Herausgeber von Informa-
tionen zu Gesundheitsfragen. Die Anforderungen der Guten
Praxis Gesundheitsinformation konnen auch fir Journa-
listinnen und Journalisten in der Erstellung von Beitragen
zu Gesundheitsthemen hilfreich sein [12].

2.1. Abgrenzung von offener oder verdeckter
Werbung

Abzugrenzen von Gesundheitsinformationen ist offene oder
verdeckte Werbung. Informationen (gleich welchen For-
mats) zu Produkten oder Leistungen, die direkt oder indirekt
(zum Beispiel durch das Umfeld, in dem sie veroffentlicht
sind) der Vermarktung dienen, konnen die Anforderungen
der Guten Praxis Gesundheitsinformation nicht erfiillen.

3. Anforderungen an Transparenz, Inhalt und
Vermittlung

Grundlage der Erstellung von evidenzbasierten Gesund-
heitsinformationen ist ein transparentes methodisches
Vorgehen mit dem Ziel, den aktuellen Stand des Wissens
verstandlich, transparent und unverzerrt darzustellen.

Um das zu gewahrleisten, beruhen evidenzbasierte Infor-
mationen auf folgenden Grundsatzen [2—4,13—15]:

m Systematische Recherche entsprechend der fur die Ziel-
gruppe relevanten Fragestellungen

m Begriindete Auswahl der fiir die Fragestellung geeigneten
Evidenz

m Unverzerrte Darstellung der fur Patientinnen und Patien-
ten relevanten Ergebnisse, wie zum Beispiel Sterblichkeit
(Mortalitat), Beschwerden und Komplikationen (Morbi-
ditat) und gesundheitsbezogene Lebensqualitat

m Angemessene inhaltliche und sprachliche Darstellung von
Unsicherheiten

m Entweder Verzicht auf direktive Empfehlungen oder klare
Trennung zwischen der Darstellung von Ergebnissen und
der Ableitung von Empfehlungen

m Beriicksichtigung der aktuellen Evidenz zur Kommunika-
tion von Zahlen, Risikoangaben und Wahrscheinlichkeiten

m Transparente Darstellung der Angaben iiber Verfasser
und Herausgeber der Gesundheitsinformation und deren
Finanzierung

Den Grundsatzen der evidenzbasierten Medizin zufolge
soll das methodische Vorgehen zur Erstellung der Gesund-
heitsinformation der Fragestellung und den Zielen
angemessen sein. Die Gute Praxis Gesundheitsinfor-
mation schreibt deshalb Verfassern und Herausgebern nicht
vor, welche Methoden und Prozesse verwendet werden
mussen.

Eine unverzichtbare Anforderung ist aber, dass Ver-
fasser und Herausgeber von Gesundheitsinformationen ihr
Vorgehen nachvollziehbar darlegen und durch eine transpar-
ente Beschreibung der zugrunde liegenden Methoden und
Prozesse begriinden.

Das erfordert die Veroffentlichung frei zuganglicher
Methodenpapiere, in denen Verfasser und Herausgeber ihre
allgemeine Vorgehensweise beschreiben.

Aspekte, die in Methodenpapieren angesprochen werden
sollen, werden in Abschnitt 5 naher ausgefuhrt.

4, Gestaltungsspielraum

Die Qualitat einer Gesundheitsinformation hat mehrere
Dimensionen. Dazu gehoren neben der inhaltlichen Kor-
rektheit, Aktualitat und Vollstandigkeit auch Aspekte der
Verstandlichkeit, des angemessenen Umfangs, der Gestal-
tung und der Barrierefreiheit. Nicht alle Dimensionen lassen
sich gleichzeitig optimieren. In der Realitat sind Kompro-
misse erforderlich.

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation macht keine
Vorgaben, in welcher Weise Herausgeber von Gesundheitsin-
formationen diesen Kompromiss fiir sich definieren.

Wie diese Dimensionen fir sich optimiert und miteinan-
der in Einklang gebracht werden konnen, ist selbst
Gegenstand aktiver Forschung. Zur ,,Guten Praxis“ gehort
es deshalb, die Weiterentwicklung der Standards evi-
denzbasierter Gesundheitsinformationen auf geeignete
Weise zu beobachten und die eigenen Methoden bei Bedarf
an den Stand des Wissens anzupassen.

Eine Basis dafir bietet die ebenfalls unter dem Dach des
EBM-Netzwerks erstellte Leitlinie ,,Evidenzbasierte Gesund-
heitsinformationen® [11]. Der aktuelle Stand der Leitlinie ist
online unter http://www.leitlinie-gesundheitsinformation.
de/ abrufbar.

Die Umsetzung der Kriterien der Guten Praxis Gesund-
heitsinformation fiihrt nicht automatisch dazu, dass sich so
erstellte Informationen im Wettbewerb mit anderen Infor-
mationen durchsetzen, zum Beispiel auf Trefferlisten von
Internet-Suchmaschinen. Herausgeber sollten schon bei der
Planung von evidenzbasierten Informationen dafur Sorge
tragen, dass ihre Informationen gefunden und breit genutzt
werden konnen.
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5. Methodenpapiere: Welche Aspekte sollen
angesprochen werden?

Den Grundsatzen der evidenzbasierten Gesundheitsver-
sorgung zufolge sollen die Methoden der Erstellung einer
Information der Fragestellung und den Zielen angemessen
sein. Daflir ist eine transparente Beschreibung der
gewdhlten Methoden und Prozesse sowie deren frei
zugdngliche Publikation zum Beispiel als Methodenpapier'
unverzichtbar.

Methodenpapiere sollen mindestens darlegen, wie Ver-
fasser und Herausgeber die folgenden Aspekte bei der
Erstellung der Informationen beriicksichtigen:

5.1. ldentifizierung besonderer
Informationsbediirfnisse

Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen orientieren sich
auch an den Informationsbedirfnissen der Zielgruppe.
Neben allgemeinen, bei den meisten Themen fiir alle Ziel-
gruppen gleich relevanten Aspekten, kann es bei jedem
Thema zum Beispiel spezifische Probleme und Fragen,
verbreitete Missverstandnisse und Wissensliicken geben.
Methodenpapiere sollen die Methoden zur ldentifizierung
solcher Aspekte beschreiben.

5.2. Systematische Recherche

Grundlage der Erstellung evidenzbasierter Gesundheitsin-
formationen ist eine systematische Recherche der fur die
Fragestellung angemessenen aktuellen Literatur. Eine sys-
tematische Recherche bedeutet nicht zwangslaufig, dass die
gesamte medizinische Literatur in mehreren Datenbanken
gesucht werden muss. Je nach Fragestellung kann eine
systematische Recherche zum Beispiel auf wenige Daten-
banken, kurze Zeitraume, wenige Sprachen, bestimmte
Studientypen oder Teilfragestellungen eingeschrankt sein.
Entscheidend ist, dass der Umfang der Recherche und
die Ein- und Ausschlusskriterien den Zielen der Informa-
tion entsprechen und bei der Darstellung der Ergebnisse
angemessen berlicksichtigt werden.

5.3. Auswahl der Evidenz

Fiir evidenzbasierte Gesundheitsinformationen sind die fir
die Zielgruppe relevanten, vorhandenen wissenschaftlichen
Erkenntnisse aus den aktuellen und ausreichend zuver-
lassigen Studien zu beriicksichtigen. Welche Studientypen
angemessen sind, hangt von der Fragestellung ab. Fir

' Zu unterscheiden ist hier zwischen Methodenpapieren und Me-
thodenreports. Mit Methodenpapieren sind Dokumente gemeint,
die allgemein die Methoden und Prozesse der Qualitatssicherung
eines Informationsanbieters beschreiben. Mit Methodenreports sind
Dokumente gemeint, die die fir eine einzelne Information konkret
eingesetzten Methoden dokumentieren (wie zum Beispiel die Such-
strategie etc.). Die Gute Praxis Gesundheitsinformation uberlasst
es dem einzelnen Verfasser oder Herausgeber, zusatzlich auch Meth-
odenreports zu verdffentlichen.

Aussagen zum Nutzen diagnostischer, praventiver und
therapeutischer sowie rehabilitativer Methoden gelten im
allgemeinen Unterlagen der Evidenzstufe | (systematische
Ubersichtsarbeiten von randomisierten kontrollierten Stu-
dien oder einzelne randomisierte kontrollierte Studien) mit
patientenrelevanten Endpunkten (zum Beispiel Mortalitat,
Morbiditat, Lebensqualitat) als beste Informationsbasis.
Unsicherheiten und die Moglichkeit von Verzerrungen (Bias)
sind grundsatzlich bei der Erstellung der Gesundheitsinfor-
mation zu beriicksichtigen. Wenn Unterlagen der ,besten®
Evidenzstufe fehlen, schlieft das die Erstellung von evi-
denzbasierten Gesundheitsinformationen nicht aus. Das
gilt auch, wenn Informationen nur auf Grundlage von
Unterlagen niedriger Evidenzstufen verfiigbar sind (z. B.
Beobachtungsstudien, Fallserien) oder wenn bekannt ist,
dass Studienergebnisse nicht vollstandig vorliegen.

5.4. Auswahl der dargestellten Ergebnisse
(Endpunkte)

Informationen liber Behandlungsergebnisse sollen sich auf
Endpunkte beziehen, die fur Patientinnen und Patienten
relevant sind, also insbesondere auf die Sterblichkeit (Mor-
talitat), die Beschwerden und Komplikationen (Morbiditat),
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat und die Begleit-
umstande der Behandlung (z.B. Zeitaufwand, korperliche,
seelische, soziale und auch finanzielle Belastungen). Liegen
zu diesen Endpunkten keine ausreichend verlasslichen
Ergebnisse vor, ist dieser Umstand in der Gesundheitsinfor-
mation anzusprechen. Wenn mangels klinischer Endpunkte
nur bestimmte eng damit zusammenhangende Ersatzend-
punkte (Surrogatparameter, Biomarker) wie etwa Blutwerte
herangezogen werden, ist auf die sich daraus ergebenden
Unsicherheiten hinzuweisen. Methodenpapiere sollen die
allgemeinen Kriterien zur Auswahl dargestellter Endpunkte
beschreiben.

5.5. Wahl und Darstellung von Vergleichen

Fiir die individuelle Abwagung von Nutzen und Schaden
einer medizinischen Mainahme (Intervention) sind Informa-
tionen Uber die patientenrelevanten Ergebnisse im Vergleich
zu einer Scheinintervention (zum Beispiel Placebo) oder
zu einer anderen Behandlungsoption erforderlich. Eine
Information sollte auch beinhalten, welche Ergebnisse
zu erwarten sind, wenn keine medizinische Intervention
gewahlt wird (Verzicht auf eine Behandlung). Methodenpa-
piere sollen beschreiben, wie diese Anforderungen bei der
Suche nach und der Auswahl von Studien umgesetzt
werden.

5.6. Umgang mit Zahlen und Risikoangaben

Auch fiir Behandlungen mit einem nachgewiesenen Nutzen
gilt, dass nicht bei allen Patientinnen oder Patienten
positive Effekte eintreten, manche erleiden sogar einen
Schaden. Deshalb ist eine ausgewogene Darstellung des
moglichen Nutzens und Schadens einer Intervention fur jede
Gesundheitsinformation erforderlich. Das Methodenpapier
eines Herausgebers soll erlautern, wie eine realistische
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Einschatzung der Vor- und Nachteile gesundheitsbezogener
und medizinischer MaBnahmen erreicht werden soll.

Allgemein sollte deutlich werden,

m dass die in Studien gefundenen Ergebnisse keine sichere
(ja/nein) Vorhersage lber das Eintreten eines Ereignisses
(Behandlungserfolg, Nebenwirkung etc.) fiir das Indi-
viduum erlauben,

m dass sich evidenzbasierte Gesundheitsinformationen auf
offentlich zugangliche Studienergebnisse stiitzen, die an
bestimmten Gruppen von Studienteilnehmerinnen und
-teilnehmern gewonnen wurden, und

m dass fiir die Ubertragung auf eine individuelle Person eine
Bewertung der Giiltigkeit (Validitat) und Relevanz der
Studienergebnisse notig ist.

Fur die Kommunikation von Zahlenangaben und Wahr-
scheinlichkeiten gelten unter anderem folgende Grund-
satze:

m Zahlen mit einer sinnvollen BezugsgroBe ermoglichen es,
die GroBenordnung eines Problems bzw. der Effektivitat
einer MaBnahme zu erkennen.

m Fir Nutzen und fiir Schaden sollten — soweit moglich —
einheitliche BezugsgroBen gewahlt werden. Aus-
gangspunkt der Information sollte ein Basisrisiko sein
(zum Beispiel der ,natirliche Krankheitsverlauf®).
Dies meint die Wahrscheinlichkeit, mit der sich ein
Beschwerdebild auch ohne medizinische Intervention
verbessert, verschlechtert oder konstant bleibt. Die
Information, dass sich viele Beschwerdebilder auch ohne
Behandlung bessern konnen, sollte den Nutzerinnen und
Nutzern vermittelt werden.

m Der Effekt einer medizinischen MaBnahme sollte durch
Darstellung der absoluten Ereignishaufigkeiten in den
zu vergleichenden Gruppen angegeben werden. Welches
MaB an Sicherheit die Zahlen haben, sollte benannt wer-
den. Auf Daten, die nicht ausreichend sicher sind, sollte
verzichtet werden.

m Die Veranderungen der Wahrscheinlichkeiten von Ergeb-
nissen sollten als absolute Risikoanderung dargestellt
werden.

m Je nach Kontext kann es sinnvoll sein, zusatzlich
zur absoluten Risikodnderung auch relative Anderungen
darzustellen. Die alleinige Darstellung der relativen
Risikoanderung ist jedoch zu vermeiden, weil damit
die GroBenordnung von Effekten nicht vermittelt
wird.

m Angemessen kann die Kombination von Darstellungen sein
(zum Beispiel absolutes Risiko, relatives Risiko, unter-
stiitzt durch grafische Darstellung).

Behandlungsergebnisse konnen als Nutzen und Schaden
ausgedriickt werden — beispielsweise ,,x von 100 Patien-
ten iberleben“ bzw. ,y von 100 Patienten versterben®
(Bezugsrahmensetzung, ,Framing®).  Unterschiedliches
Framing desselben Sachverhalts kann unterschiedliche
Effekte bei Patientinnen und Patienten bewirken, z.B. in der
Risikowahrnehmung, dem Verstandnis und der Motivation.
Ausgewogenheit beim Framing ist erforderlich, um Patienten
und Patientinnen nicht einseitig zu beeinflussen.

5.7. Beriicksichtigung von Alters- und
Geschlechtsunterschieden

Der natiirliche Krankheitsverlauf, die Risiken, Symp-
tome, Morbiditat, Mortalitat, Wirkungen und unerwiinschte
Wirkungen von Interventionen, die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat und die Begleitumstande einer Behandlung
konnen je nach Alter oder Geschlecht variieren. Sofern
in der identifizierten Literatur bedeutsame Unterschiede
beschrieben werden, sollen diese bei der Erstellung einer
Information beriicksichtigt werden.

5.8. Anpassung an die Zielgruppe

Gesundheitsinformationen sollen in Komplexitat, Inhalten
und Verstandlichkeit an die Bediirfnisse und Kompetenzen
der Zielgruppe angepasst sein. Auch Besonderheiten wie
muttersprachlicher und kultureller Hintergrund konnen fir
bestimmte Zielgruppen von Bedeutung sein.

Zur Erhohung der Relevanz, Verstandlichkeit und
Gebrauchstauglichkeit der Gesundheitsinformationen soll
die Perspektive von Patientinnen und Patienten bzw.
Nutzerinnen und Nutzern in die Entwicklung einer Informa-
tion einbezogen werden. Die Auswahl beteiligter Personen
hangt auch davon ab, in welcher Funktion sie einbezogen
werden sollen (z.B. bei der Erstellung des redaktionellen
Konzepts, Koautorenschaft, Begutachtung, Nutzertestung
oder der Auswertung der Riickmeldungen von Nutzerinnen
und Nutzern). Die Gewinnung von Nutzerinnen und Nutzern
soll in einem transparenten Prozess erfolgen und deren
Auswahl begruindet sein. Methodenpapiere sollen die Art des
Einbezugs und den Auswahlprozess beschreiben.

5.9. Sachlich angemessene Darstellung

Informationen im Zusammenhang mit Entscheidungen
Uber diagnostische und therapeutische MaBnahmen sollen
ein realistisches, in neutraler Sprache und in einem
angemessenen Bezugsrahmen (,,Framing®) dargestelltes Bild
vermitteln. Tendenziose und insbesondere unangemessen
beunruhigende Formulierungen sind ebenso zu vermeiden
wie verharmlosende Darstellungen. Bedeutsame Unsicher-
heiten sollen inhaltlich und sprachlich in geeigneter Form
umgesetzt werden. Methodenpapiere sollen redaktionelle
Prozesse und Instrumente zur Qualitatssicherung der sprach-
lichen Angemessenheit beschreiben.

5.10. Ableitung von Bewertungen und
Empfehlungen

Grundlage fiir eine individuelle Abwagung von Nutzen und
Schaden sind moglichst genaue Informationen uber patien-
tenrelevante Ergebnisse. Damit sollen die Nutzerinnen
und Nutzer die Moglichkeit erhalten, Entscheidungen zu
treffen, die ihren Werten und Praferenzen entsprechen.
Informationen sollen deshalb inhaltlich und sprach-
lich neutral formuliert werden. Sofern ein Herausgeber
eigene zusammenfassende Bewertungen oder Empfehlun-
gen formuliert, sollten diese in den Informationen klar
erkennbar und abgegrenzt sein. Methodenpapiere sollen
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eine Beschreibung enthalten, wie Bewertungen und
Empfehlungen abgeleitet und wie sie von der Darstellung
der Informationen abgegrenzt werden.

5.11. Vorgehen bei der Erstellung von
Entscheidungshilfen

Entscheidungshilfen sind Materialien (,Tools“), die dazu
dienen, dass Personen iiber gesundheitsbezogene MaBnah-
men mitentscheiden konnen. Sie bieten Informationen uber
verschiedene Diagnose- und Behandlungsmaoglichkeiten,
unterstitzen beim individuellen Abwagen zwischen
Entscheidungsoptionen und helfen Patienten dabei, ihre
personlichen Werte bzw. Praferenzen im Hinblick auf die
verschiedenen Optionen zu klaren und zu kommunizieren.
Fiir die Evidenzbasierung der Inhalte gelten die Anforderun-
gen der Guten Praxis Gesundheitsinformation. Der Prozess
der Entwicklung sollte sich dariiber hinaus an den Standards
der International Patient Decision Aid Standards (IPDAS)
Collaboration orientieren (http://ipdas.ohri.ca) [16,17].

5.12. Transparenz iiber Verfasser und Herausgeber

Angaben iber Verfasser und Herausgeber und ihre
Finanzierung sollen transparent sein. Pflichtangaben uber
den Herausgeber einer Information sind durch rechtliche
Vorgaben geregelt, die jeder Herausgeber einhalten muss.
Um Transparenz zu schaffen, sind aber weitergehende
Angaben notig (wie etwa Angaben uber die Finanzierung
eines Angebots, die Qualifikation der Verfasser, mogliche
Interessenkonflikte etc.). Eine Orientierung bieten die
fur Internetangebote in Deutschland vom Aktionsforum
Gesundheitsinformationssystem (afgis) e.V. entwickelten
Transparenzkriterien (www.afgis.de).

5.13. Darlegung von Interessenkonflikten

Interessenkonflikte konnen das Urteilsvermogen eines Ver-
fassers beeintrachtigen, eine Fehleinschatzung von Nutzen
und Schaden bewirken und dadurch Nutzerinnen und Nutzer
einer Information gefahrden. Interessenkonflikte konnen
sich beispielsweise aus finanziellen Interessen, Karriere-
streben oder Eigeninteressen einer Organisation oder
Berufsgruppe ergeben [18,19].

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation fordert daher
von Verfassern und Herausgebern von Gesundheitsinforma-
tionen die Vermeidung von Interessenkonflikten. Wenn dies
nicht moglich ist, sind Vorgehensweisen notig, die das Risiko
von Bias minimieren, wie z.B. das Hinzuziehen neutraler
Expertinnen und Experten, eine externe Begutachtung oder
offentliche Konsultation. In jedem Fall missen Verfasser
(Personen und / oder Institutionen) und die Quellen der
Finanzierung genannt werden.

Im Vordergrund stehende kommerzielle Interessen (zum
Beispiel an Produkten oder Leistungen) sind mit den Grund-
satzen der Guten Praxis Gesundheitsinformation nicht
vereinbar.

Methodenpapiere sollen den Umgang mit Interessenkon-
flikten beschreiben.

5.14. Beschreibung der typischen Formate und
Inhalte

Gesundheitsinformationen konnen sehr unterschiedliche
Formate und Inhalte haben, zum Beispiel Informationen
zu Ursachen, Krankheitshaufigkeit, Erscheinungsbild (Symp-
tomatik), Diagnostik, Behandlung, Rehabilitation, Verlauf,
Prognose, Sterblichkeit (Mortalitat), Krankheitsvorbeugung
(Pravention), Fruherkennung (Screening), Moglichkeiten
der Krankheitsbewaltigung (Coping), Beratungs- und Kon-
taktmoglichkeiten. Methodenpapiere von Verfassern und
Herausgebern sollen insbesondere Bezug nehmen auf die von
ihnen vorgehaltenen Inhalte und gewahlten Formate.

5.15. Aktualisierung der Inhalte der
Gesundheitsinformationen

Methodenpapiere sollen beschreiben, wann und in welchen
Fallen (z.B. neue aktuelle Datenlage) Aktualisierungen der
Gesundheitsinformationen vorgesehen sind.

5.16. Aktualisierung von Methodenpapieren

Das Methodenpapier eines Herausgebers soll beschreiben,
wie die Methoden der Informationsrecherche, der Infor-
mationsprasentation und der Qualitatssicherung selbst
aktualisiert werden.
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m Dagmar Hertle

m Birgit Hiller

m David Klemperer
m Klaus Koch

m Ina Kopp

m Britta Lang

m Ingrid Muhlhauser
® Edmund Neugebauer
m Sylvia Sanger

m Jorg Schaaber

m Corinna Schaefer
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