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ittt Ausgangspunkt

Thesen

Informationen fiir Verbraucher und Patienten sind zum unverzichtbaren
Bestandteil in der medizinischen Versorgung geworden.

Es gibt noch zu wenig verlassliche qualitativ hochwertige Informationen fir
Verbraucher zur Unterstlitzung der Entscheidungsfindung.

Instrumente zur Qualitatsbewertung von Informationen sind ein erster Schritt
zur Verbesserung der Informationsqualitét reichen jedoch als alleinige
MalRnahme nicht aus.

Die Erfahrungen aus dem Clearingverfahren flir medizinische
Laieninformationen sind eine Grundlage fur die Erstellung evidenzbasierter
Patienteninformationen.
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Informationen fur Verbraucher und Patienten sind zum unverzichtbaren
Bestandteil in der medizinischen Versorgung geworden.

= Recht der Patienten auf Information und Aufklarung *

= Gemeinsame Entscheidungsfindung ohne Information nicht maglich **
= Zunahme chronischer Erkrankungen, héhere Lebenserwartungen

= Unliberschaubarkeit der medizinischen Leistungen und Mdglichkeiten

= Forderung nach mehr Selbstverantwortung der Verbraucher / Patienten

* http://www.bmj.de/media/archive/226.pdf

** http://www.patient-als-partner.de
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Informationen fur Verbraucher und Patienten sind zum unverzichtbaren
Bestandteil in der medizinischen Versorgung geworden.

Patienten mochten:

= verstehen, was nicht in Ordnung ist

= eine realistische Vorstellung der Prognose erhalten

= das Arztgesprach bestmaglich nutzen

= die Ablaufe von Untersuchungen und Behandlung verstehen
= die wahrscheinlichen Ergebnisse von Untersuchungen und Behandlungen verstehen
= Unterstlitzung erhalten und Hilfe bei der Bewaltigung

= darin unterstiitzt werden, selber etwas zu tun

= ihr Hilfsbedurfnis und ihre Besorgnis rechtfertigen

= andere darin unterstiitzen, sie zu verstehen

= lernen, weitere Krankheit zu verhindern

= wissen, wer die besten Arzte sind

Coulter A, Entwistle V, Gilbert D. Sharing decisions with patients: is the information good enough? BMJ
1999;318(7179):318-22



nual Patlenteniniornation

-~
—
-

Das Wik

ittt Ausgangspunkt

Es gibt noch zu wenig verlassliche qualitativ hochwertige Informationen fiir
Verbraucher zur Unterstiitzung der Entscheidungsfindung.

Beispiele fiir seriose Anbieter:

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (PL)
Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft

Arztliches Zentrum fir Qualitat in der Medizin

IQWIG

Krebsinformationsdienst Heidelberg

Stiftung Warentest

Universitat Hamburg

Universitat Witten-Herdecke

Problem fiir Verbraucher:
Unuberschaubarkeit,
Intransparenz

—> es gibt nicht ,das” Portal
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itiv Clearingverfahren flir Patienteninformationen

Instrumente zur Qualitatsbewertung von Informationen sind ein erster Schritt
zur Verbesserung der Informationsqualitat reichen jedoch als alleinige
Mal3nahme nicht aus.

Gemeinsame Stellungnahme BAK-KBV = Patienteninformationssysteme

Meinungsbildung — Clearingverfahren fiir Patienteninformationen

Auswahl eines Instruments zur kritischen Bewertung - DISCERN

Etablierung von www.patienten-information.de
& Anerkennung als Stelle der unabhéngigen Verbraucher- und Patientenberatung

Curriculum Patientenberatung zur Vermittlung Eb-Patienteninformationen
< Grundung des Patientenforums bei der Bundesérztekammer

Internationale Kooperationspartner - EU-Projekt MedCIRCLE

Uberarbeitung des Bewertungsinstruments mit dem Patientenforum

Qualitatsbewertung gemeinsam mit Patienten
& Forderung Patienteneinbeziehung durch die GKV-Spitzenverbande
Evaluation und Qualitatssichernde Malinahmen

Erstellung von Patienteninformationen — Basis NVL
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Instrumente zur Qualitatsbewertung von Informationen sind ein erster Schritt
zur Verbesserung der Informationsqualitat reichen jedoch als alleinige
Mal3nahme nicht aus.
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tienten-Information. d

Datei  Bearbeiten  Ansicht  Favoriten

eZurUck < \_) Iﬂ I@ 7;} /.:\’ Suchen *i:(Favuntsn (‘3 [

infos finden - Microsoft Internet Explorer,

Extras 7

=8 -Jo3

Adresse \@ http: v, patienten-information, defeantent fgesundheitsinfos/?

v| Wechselnzu  Links

Patienten-Information.de

er Und Laisn

Gesundheitsinfos finden

r Qualitat in de

Informationsqualitat

Kontakte

Projekte

mywebsearch - pSuche - @Smiley Central @Screensavers %CursolMama PopSwatter Games © oMyInfo iﬁ?tustom\ze SMyEutton ﬁ

DISCERN-Bewertung

= Bewertetes Informationsangebot:

Wenn Kinder Kopfschmerzen haben

sie sind hier; startseite » gesundheitsinfos finden = Infor
cosundheiteinfos finden Suchergebn isim Katalog Deutsche Migrane- und Kopfschmerz-Gesellschaft e,
Fuchhilfen ‘ ‘ = URL/Quelle der Information:
Zum ersten Mal hier? kopfschmearz in | bitte auswahlen hd SUCHE ? Hilfe
Patientenschulungen koo | | ‘ @bkt fwww dmko.de/patient/nder pdf
Literatur .
Verlissliche Insgesanit: 28 Treffer Thema : Schmerz Infor t: Behandlungsinformationen Letzte (iberprifung: 01.03.2005
enalischaprachias Behandlungsinformationen
Selbsthilfe & 13 Suchergebnisse In Behandiungsinformationen Gesamtbewertung 1 2 3 4 5 Bewerter
Patientenberatungsstellen Patienteninformation Migréne und Erndhrung Details -
Zelgen 16.) Bewerten Sie
. abschlieBend - auf der .-... (elmo 05.02.2005 )
Deutsche Migrane- und Kopfschmerz-Gesellschaft e v, Grundlage der Antworten
auf alle vorausgegangenen Leiger Abwe_rtung auf 74@ _da Quiellen-, Autoren- und teilweise Dat_umsangaben fehlen.
@http:ffwewew dmkg.orgfpatient/ernashrung. pdf Discern: O Fragen - die ikati: ist die Pub eine sehr gute far
hinsichtlich ihrer q bzgl. Kopfschrmerzen bei Kindern. Zusatziich wird noch detaillert
Gesamtqualitat als auf Ursachen, Diagnose und Varbeugung eingegangen. Als nitzlichen Anhang gibt es
_— R Details Informationsquelle iiber  Fragebogen fiir die Eitern/Kinder zur besseren Diagnoseeinschatzung.
Migrane und Gesichtsschmerz zeigen Behandlungsalternativen. )
[T [ [O] ] wnasms
Deutsche Migrane- und Kopfschmerz-Gesellschaft .V, Eing qute Hiffe fiir Eitern, deren Kinder an Kopfschmerzen leiden. Symptome,
. . . R Kopfschmerzenarten, Behandlung und natzliche Tipps werden sehr qut erklart, Leider
@http:ffwwew dmkg.org/patient/migraeneinfo, pdf Discern: () fehlen die gaben und das £ ; daher kann man keine Aussage
(ber die Aktualitat der Information nicht machen,
- . . Details . . Nein Meist Teil- Meist Ja Bewerter
Spannungskopfschmerz: Diagnostik und Therapie zeigen Einzelergebnisse nicht weise ja
Deutsche Migrane- und Kopfschmerz-Gesellschaft v, 1.) Sind die Ziele der
Publikation klar?
@http: e dmkg.org/patient/spannungsk. pdf Discern: .-.. (elmo 05.02,2005 )
Wenn Kinder Kopfschmerzen haben zD;tga;:_'s .-.. (davi 01.03.2005 )
Deutsche Migrane- und Kopfschmerz-Gesellschaft e W,
@ http:ffwewew . dmkg.de/patient/kinder.pdf Discern:
Details
Clusterkopfschmerz zelgen

zuriick zu den Ergebnissen




| Patlenteniniornaiion

.‘
&
(€

AR

DEs

it Clearingverfahren flir Patienteninformationen

Instrumente zur Qualitatshewertung von Informationen sind ein erster Schritt
zur Verbesserung der Informationsqualitat reichen jedoch als alleinige

Malnahme nicht aus.

Tabelle 30: At der in der Datenbank befindichen Informationen (Stand: 1202008)

Beschreibung der Information m

Cluellen in der Datenbank insgesamt 941

Infarmationen zur Beschreibung medizinischer Malknahmen 344

Begleitinfarmationen 202
=elbsthilfe f Beratungsstellen 234
Fachgesellschaften f wissenschaftliche Organisationen 160

Takelle 31: Obersicht dber den Bewertungsstatus (Stand: 1202008

Bewertete Quellen m

Mit DISCERM bewertete Cuellen 331
Alle DISCERN-Bewertungen 799
Wit Check-In bewertete Cluellen 258
Alle Check-In Bewerdungen 514

Auszug aus dem Tatigkeitsbericht des AZQ 2005/2006

Goug[e

Am 13. 03.2007:

informationen flr patienten
ungefahr 1.270.000

patienteninformationen
ungefahr 540.000

gesundheitsinformationen
ungefahr 384.000
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Die Erfahrungen aus dem Clearingverfahren fiir medizinische
Laieninformationen sind eine Grundlage fiir die Erstellung
evidenzbasierter Patienteninformationen.

Erfahrungen aus dem Clearingverfahren:

= Maglichkeiten der Informationsbewertung sind nicht ausreichend bekannt

= Patienten haben oft andere Qualitatsvorstellungen

= Bewertet werden kann nicht der Inhalt (Evidenzbasiertheit) der Information

= Qualitatsstandards sind (bisher noch) nicht verbindlich

= Formale Qualitatskriterien schwierig erkennbar (z.B. Angaben zur Aktualitat)

= E5 gab hisher keine einheitliche Definition fiir evidenzbasierte Patienteninformationen

1 1

Handbuch zur Erstellung evidenzbasierter
Patienteninformationen
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Manual Die Erfahrungen aus dem Clearingverfahren fiir medizinische
_ Patienten- Laieninformationen sind eine Grundlage flir die Erstellung
information . . . . .
evidenzbasierter Patienteninformationen.

R,

Das Manual Patienteninformation

= wurde von einer interdisziplindren Arbeitsgruppe entwickelt

= gibt erstmalig eine Definition zu evidenzbasierten Patienteninformationen

= stellt formale Qualitatsanforderungen an eb Patienteninformationen ausfiihrlich dar
= gibt eine Anleitung zur eindeutigen Umsetzung formaler Qualitdtsanforderungen

= bietet Hilfestellungen fiir Evidenzrecherchen

= unterstltzt den gesamten ,Lebenszyklus® einer Information (Planen, Erstellen,
Verbreiten, Implementieren, Aktualisieren)

Zu beziehen Uber www.bod.de
http://www.aezq.de/publikationen/Oindex/schriftenreihe/view
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Das Manual Patienteninformation ist eine Basis in der Diskussion zur
Verbindlichkeit der Qualitat evidenzbasierter Patienteninformationen

Zukunftige Aufgaben:

= Mehr Offentlichkeit zum Thema herstellen

= Diskussion mit weiteren Partnern fortftihren
(FB Patienteninformation / Patientenbeteiligung im DNEbM e.V.)

= MalRhahmen zur Verbindlichkeit des Manuals

= Implementierung und Evaluation



