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Geleitwort von Karl-Josef Laumann

,,Gute Praxis Gesundheitsinformation“: die Basis fiir selbstbestimmte Patienten-
entscheidungen.

Was eine ,gute” Gesundheitsinformation ausmacht, Iasst sich schnell beschreiben: Sie beant-
wortet auf verstandliche Weise die Fragen von Patientinnen und Patienten, stitzt sich dabei
auf den aktuellen Stand des Wissenund ist frei von (versteckter) Beeinflussung. Fir Patienten
(und Arzte) ist es allerdings nicht einfach, diese Anforderungen selbst zu priifen. Ob eine
Information den aktuellen Stand zusammenfasst oder wichtige Informationen verschweigt oder
verzerrt darstellt, lasst sich kaum auf den ersten Blick erkennen.

Um Patientinnen und Patienten zu unterstitzen ist es deshalb dringend nétig, gute Informa-
tionen leichter erkennbar zu machen. Die neue Fassung der ,Guten Praxis Gesundheitsinfor-
mation“ schafft daflr ein Fundament: Sie definiert nicht nur grundlegende Kriterien fur Patien-
teninformationen im Hinblick auf Verstandlichkeit und Transparenz, sie benennt auch klare
Anforderungen an die Inhalte.

Gesundheitsinformationen, die diesen Anforderungen genugen, sollen Patientinnen und Pati-
enten dabei helfen, Entscheidungen zutreffen, die ihren Praferenzen entsprechen. Auch heute
ist es noch Alltag in Deutschland, dass Patienten bei Diagnosen, Untersuchungen und Thera-
pien viel zu wenig von ihrem Arzt oder ihrer Arztin in die Entscheidung eingebunden werden
und dadurch Behandlungen erhalten, denen sie nicht zustimmen wirden, wenn sie gut infor-
miert waren.

Die Patientenpartizipation, d.h. die Beteiligung Betroffener an Behandlungsentscheidungen
wurde 2013 mit dem Patientenrechtegesetz ausdrtcklich in das Birgerliche Gesetzbuch auf-
genommen. Im § 630 e BGB wird deutlich definiert, dass die Patientin bzw. der Patient Uber
samtliche fur die Einwilligung wesentlichen Umstande aufgeklart werden muss. Hierzu gehort
auch, auf Alternativen zur Mal3nahme hinzuweisen, wenn mehrere medizinisch gleichermalen
indizierte und Ubliche Methoden zu wesentlich unterschiedlichen Belastungen, Risiken oder
Heilungschancen fihren kénnen. Deutlicher kann der Gesetzgeber kaum werden, dennoch
scheint die flachendeckende Umsetzung in weiter Ferne.

Als Patientenbeauftragter der Bundesregierung unterstitze ich deshalb die neue Auflage der
,Guten Praxis Gesundheitsinformation“ nachdrucklich und hoffe, dass sie von méglichst vielen
nicht nur gelesen, sondern auch umgesetzt wird. Denn gute Informationen sind die Basis fur
eine patientenorientierte medizinische Versorgung in hochster Qualitat.

In diesem Sinne winsche ich mir fir die ,Gute Praxis Gesundheitsinformation“ eine breite
Akzeptanz!

% Der Beauftragte der Bundesregierung

' R fiir die Belange der Patientinnen und Patienten
%W A~ et sowie Bevollméchtigter fiir Pflege
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1. Vorwort

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

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

Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen ermdglichen es den Menschen, ihr Wissen Uber
Gesundheit und Krankheit zu verbessern und eigenstandig oder gemeinsam mit anderen Ent-
scheidungen Uber Gesundheitsfragen zu treffen. Diese Entscheidungen sollen den Einstellun-
gen, Wertvorstellungen und der Lebenssituation der jeweiligen Person entsprechen [3-5].

Grundlegendes Wissen Uber Gesundheit und Krankheit ist zudem eine wichtige Vorausset-
zung fir die Teilhabe am Gesundheitssystem. Gute Gesundheitsinformationen sollen es Blir-
gerinnen und Burgern auch ermdglichen, die Einrichtungen des Gesundheitssystems sinnvoll
Zu nutzen [6].

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation (GPGI)
e beschreibt Anforderungen an die Qualitat von Gesundheitsinformationen und

e unterstutzt Verfasser und Herausgeber bei der Erstellung von evidenzbasierten Gesund-
heitsinformationen.

Gesundheitsinformationen, die auf der Grundlage der Guten Praxis Gesundheitsinformation
entstehen, sollen entscheidungsrelevante Informationen in verstandlicher Art und Weise und
unter Berlcksichtigung der Kompetenzen der Zielgruppen (,Health Literacy”) aufbereiten.
Unter ,Health Literacy” (Gesundheitsbildung) versteht man die Fahigkeit, Gesundheitsinforma-
tionen zu finden, zu lesen, zu verstehen und zu nutzen, um angemessene gesundheits-
relevante Entscheidungen treffen und umsetzen zu kdnnen [7,8].

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation zielt darauf, die Kommunikation von Erkrankten und
ihren Angehdrigen mit Behandelnden zu verbessern. Das erhoht die Chance, eine maglichst
sinnvolle und den individuellen Praferenzen entsprechende Behandlung zu finden und Scha-
den durch Uber-, Unter- oder Fehlbehandlung zu minimieren. Auf diese Weise soll die Gute
Praxis Gesundheitsinformation auch zur Sicherung und Verbesserung der Qualitat der ge-
sundheitlichen 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 Be-
handlungsergebnisse zu erzielen, in denen (a) die gesundheitliche Versorgung mit dem aktu-
ellen Wissensstand Ubereinstimmt, und die (b) den personlichen Praferenzen der betroffenen
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Menschen entsprechen [9]. Nach dieser Begriffsbestimmung entsteht eine gute Versorgungs-
qualitat aus der Verbindung der bestverfugbaren Evidenz mit professioneller Expertise und der
Berucksichtigung 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 Wissenschaftlem,
Klinikern, Patientenvertretern, Verfassern und Herausgebern von Gesundheitsinformationen
unter FederfUhrung des Deutschen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin e.V. erarbeitet.

Folgende Personen waren beteiligt:

e Sunya-Lee Antoine ¢ Ina Kopp

e Maria Beckermann e PBritta Lang

e Gregor Bornes e Ingrid Mihlhauser

e Frank Brunsmann e Edmund Neugebauer
e Monica Burkhardt e Sylvia Sanger

e Marie-Luise Dierks e Jorg Schaaber

e Udo Ehrmann e Corinna Schaefer

e Judith Gunther e Gisela Schott

e Martin Harter ¢ Simone Steinhausen
e Dagmar Hertle e Anke Steckelberg

e Birgit Hiller e Barbara Todte

e David Klemperer e Andreas Waltering

e Klaus Koch e Christian Weymayr

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

Die Inhalte der GPGI wurden in drei Treffen vorbereitet und in einem mehrstufigen schriftlichen
Konsensprozess abgestimmt, in den die gesamte Gruppe eingebunden war. Der Entwurf
wurde im Marz 2015 zur offentlichen Stellungnahme auf der Website des DNEbM veréffent-
licht.

Die Stellungnahmen wurden nach Argumenten ausgewertet, sich daraus ergebende Anderun-
gen flossenin die vorliegende Fassung ein. Die Stellungnahmen und eine Wirdigung sind im
getrennten Dokument ,Gute Praxis Gesundheitsinformation - Dokumentation der Stellungnah-
men*“ veroffentlicht.
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2. Was sind Gesundheitsinformationen?

Gesundheitsinformationen sind Informationen, die sich insbesondere beziehen auf

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

e MalRnahmen zur Gesunderhaltung (Pravention und Gesundheitsforderung),

* Fruherkennung, Diagnostik, Behandlung, Palliation, Rehabilitation und Nachsorge von
Krankheiten und damit im Zusammenhang stehenden medizinischen Entscheidungen,

e Pflege und
e Krankheitsbewaltigung und den Alltag mit einer Erkrankung.

Gesundheitsinformationen kdénnen in sehr unterschiedlichen Situationen, Formaten und fur
sehr verschiedene Zielgruppen eingesetzt werden. Fir die Zwecke der Guten Praxis Gesund-
heitsinformation ist eine Unterscheidung nach Herausgebern hilfreich, um ,Experten® von an-
deren Anbietern abzugrenzen. Mit Experten sind hier alle Personen und Institutionen mit einer
professionellen Verantwortung gemeint: Dazu gehdren zum Beispiel Arztinnen und Arzte so-
wie Angehorige anderer Gesundheitsberufe, aber auch Institutionen und Organisationen, die
Gesundheitsinformationen erstellen und 6ffentlich verbreiten.

Expertinnen und Experten kdnnen in zwei Rollen auftreten:

¢ Information individueller Personen: Das umfasst zum Beispiel die personliche Information
von Patientinnen und Patienten, aber auch das Angebot individueller telefonischer und
elektronischer Beratung.

e Information einer breiten Zelgruppe: Das umfasst alle schriftichen Informationen
(gedruckt und in digitaler Form), aber zum Beispiel auch Audio- oder Videoformate, die
sich an viele Personen gleichzeitig richten. Dazu gehoéren 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 Mdglichkeit geben, als Absender von Gesundheitsinformationen aufzu-
treten und untereinander Erfahrungen auszutauschen. Bei diesen Formaten kann die Grenze
zwischen personlichem Erfahrungsbericht und Gesundheitsinformation im engeren Sinne ver-
schwimmen. Sie stehen daher nicht im Fokus der Guten Praxis Gesundheitsinformation.

Die Anforderungen der Guten Praxis Gesundheitsinformation gelten fir alle Formate, die von
Expertinnen und Experten herausgegeben werden und die fir Gesundheitsentscheidungen
relevante Inhalte haben. Wie diese Anforderungen umgesetzt werden konnen, hangt im Detall
vom jeweiligen Format ab.

Auch Medien sind prominente Herausgeber von Informationen zu Gesundheitsfragen. Die An-
forderungen der Guten Praxis Gesundheitsinformation kbnnen auch fur Journalistinnen und
Journalisten in der Erstellung von Beitragen zu Gesundheitsthemen hilfreich sein [12].
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2.1. Abgrenzung von offener oder verdeckter Werbung

Abzugrenzen von Gesundheitsinformationen ist offene oder verdeckte Werbung. Informatio-
nen (gleich welchen Formats) zu Produkten oder Leistungen, die direkt oder indirekt (zum
Beispiel durch das Umfeld, in dem sie veroffentlicht sind) der Vermarktung dienen, kdnnen die
Anforderungen der Guten Praxis Gesundheitsinformation nicht erfllen.
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3. Anforderungen an Transparenz, Inhalt und Vermittlung

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

Um das zu gewahrleisten, beruhen evidenzbasierte Informationen auf folgenden Grundséatzen
[2-4,13-15]:

e Systematische Recherche entsprechend der fur die Zielgruppe relevanten Frage-
stellungen

e Begrundete Auswahl der fur die Fragestellung geeigneten Evidenz

e Unverzerrte Darstellung der fur Patientinnen und Patienten relevanten Ergebnisse, wie
zum Beispiel Sterblichkeit (Mortalitat), Beschwerden und Komplikationen (Morbiditat) und
gesundheitsbezogene Lebensqualitat

e Angemessene inhaltliche und sprachliche Darstellung von Unsicherheiten

e Entweder Verzicht auf direktive Empfehlungen oder klare Trennung zwischender Darstel-
lung von Ergebnissen und der Ableitung von Empfehlungen

e Berucksichtigung der aktuellen Evidenz zur Kommunikation von Zahlen, Risikoangaben
und Wahrscheinlichkeiten

e Transparente Darstellung der Angaben Uber Verfasser und Herausgeber der Gesund-
heitsinformation und deren Finanzierung

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

Eine unverzichtbare Anforderung ist aber, dass Verfasser und Herausgeber von
Gesundheitsinformationen ihr Vorgehen nachvollziehbar darlegen und durch eine
transparente Beschreibung der zugrunde liegenden Methoden und Prozesse begrinden.

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.
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4. Gestaltungsspielraum

Die Qualitat einer Gesundheitsinformation hat mehrere Dimensionen. Dazu gehdren neben
der inhaltlichen Korrektheit, Aktualitat und Vollstandigkeit auch Aspekte der Verstandlichkeit,
des angemessenen Umfangs, der Gestaltung und der Barrierefreiheit. Nicht alle Dimensionen
lassen sich gleichzeitig optimieren. In der Realitat sind Kompromisse erforderlich.

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation macht keine Vorgaben, in welcher Weise Heraus-
geber von Gesundheitsinformationen diesen Kompromiss fur sich definieren.

Wie diese Dimensionen flr sich optimiert und miteinander in Einklang gebracht werden
kdnnen, ist selbst Gegenstand aktiver Forschung. Zur ,Guten Praxis® gehort es deshalb, die
Weiterentwicklung der Standards evidenzbasierter Gesundheitsinformationen auf geeignete
Weise zu beobachten und die eigenen Methoden bei Bedarf an den Stand des Wissens anzu-
passen.

Eine Basis dafiir bietet die ebenfalls unter dem Dach des EbM-Netzwerks erstellte Leitlinie
,Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen“ [11]. Der aktuelle Stand der Leitlinie ist online
unter http://www.leitlinie-gesundheitsinformation.de/ abrufbar.

Die Umsetzung der Kriterien der Guten Praxis Gesundheitsinformation fihrt nicht automatisch
dazu, dass sich so erstellte Informationen im Wettbewerb mit anderen Informationen durch-
setzen, zum Beispiel auf Trefferlisten von Internet-Suchmaschinen. Herausgeber sollten schon
bei der Planung von evidenzbasierten Informationen dafiir Sorge tragen, dass ihre Informatio-
nen gefunden und breit genutzt werden kénnen.
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5. Methodenpapiere: Welche Aspekte sollen angesprochen werden?

Den Grundsatzen der evidenzbasierten Gesundheitsversorgung zufolge sollen die Methoden
der Erstellung einer Information der Fragestellung und den Zielen angemessen sein. Dafir ist
eine transparente Beschreibung der gewéhlten Methoden und Prozesse sowie deren frei zu-
géngliche Publikation zum Beispiel als Methodenpapier' unverzichtbar.

Methodenpapiere sollen mindestens darlegen, wie Verfasser und Herausgeber die folgenden
Aspekte bei der Erstellung der Informationen bertcksichtigen:

5.1. Identifizierung besonderer Informationsbediirfnisse

Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen orientieren sich auch an den Informationsbedurf-
nissen der Zielgruppe. Neben allgemeinen, bei den meisten Themen fur alle Zielgruppen
gleich relevanten Aspekten, kann es bei jedem Thema zum Beispiel spezifische Probleme und
Fragen, verbreitete Missverstandnisse und Wissenslicken geben. Methodenpapiere sollen die
Methoden zur Identifizierung solcher Aspekte beschreiben.

5.2. Systematische Recherche

Grundlage der Erstellung evidenzbasierter Gesundheitsinformationen ist eine systematische
Recherche der fir die Fragestellung angemessenen aktuellen Literatur. Eine systematische
Recherche bedeutet nicht zwangslaufig, dass die gesamte medizinische Literatur in mehreren
Datenbanken gesucht werden muss. Je nach Fragestellung kann eine systematische Recher-
che zum Beispiel auf wenige Datenbanken, kurze Zeitrdume, wenige Sprachen, bestimmte
Studientypen oder Teilfragestellungen eingeschrankt sein. Entscheidend ist, dass der Umfang
der Recherche und die Ein- und Ausschlusskriterien den Zielen der Information entsprechen
und bei der Darstellung der Ergebnisse angemessen berucksichtigt werden.

5.3. Auswahl der Evidenz

Flr evidenzbasierte Gesundheitsinformationen sind die fur die Zielgruppe relevanten, vorhan-
denen wissenschaftlichen Erkenntnisse aus den aktuellen und ausreichend zuverlassigen Stu-
dien zu berucksichtigen. Welche Studientypen angemessensind, hangt von der Fragestellung
ab. Fur Aussagen zum Nutzen diagnostischer, praventiver und therapeutischer sowie rehabi-
litativer Methoden gelten im allgemeinen Unterlagen der Evidenzstufe | (systematische Uber-
sichtsarbeiten von randomisierten kontrollierten Studien oder einzelne randomisierte kontrol-
lierte Studien) mit patientenrelevanten Endpunkten (zum Beispiel Mortalitat, Morbiditat,
Lebensqualitat) als beste Informationsbasis. Unsicherheiten und die Moglichkeit von Verzer-
rungen (Bias) sind grundséatzlich bei der Erstellung der Gesundheitsinformation zu bertcksich-

1 Zu unterscheiden ist hier zwischen Methodenpapieren und Methodenreports. 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
Suchstrategie etc.). Die Gute Praxis Gesundheitsinformation Uberlasst es dem einzelnen Verfasser oder
Herausgeber, zuséatzlich auch Methodenreports zu verdffentlichen.
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tigen. Wenn Unterlagen der ,besten” Evidenzstufe fehlen, schlie3t das die Erstellung von evi-
denzbasierten Gesundheitsinformationen nicht aus. Das gilt auch, wenn Informationen nur auf
Grundlage von Unterlagen niedriger Evidenzstufen verfligbar sind (z. B. Beobachtungsstudien,
Fallserien) oder wenn bekannt ist, dass Studienergebnisse nicht vollstandig vorliegen.

5.4. Auswahl der dargestellten Ergebnisse (Endpunkte)

Informationen Uber Behandlungsergebnisse sollen sich auf Endpunkte beziehen, die flr
Patientinnen und Patienten relevant sind, also insbesondere auf die Sterblichkeit (Mortalitat),
die Beschwerden und Komplikationen (Morbiditat), die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
und die Begleitumstande der Behandlung (z.B. Zeitaufwand, korperliche, seelische, soziale
und auch finanzielle Belastungen). Liegen zu diesen Endpunkten keine ausreichend verlass-
lichen Ergebnisse vor, ist dieser Umstand in der Gesundheitsinformation 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 allgemei-
nen Kriterien zur Auswahl dargestellter Endpunkte beschreiben.

5.5. Wahl und Darstellung von Vergleichen

Fir die individuelle Abwagung von Nutzen und Schaden einer medizinischen Mallnahme
(Intervention) sind Informationen 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).
Methodenpapiere sollen beschreiben, wie diese Anforderungen bei der Suche und Auswahl
nach Studien umgesetzt werden.

5.6. Umgang mit Zahlen und Risikoangaben

Auch fur 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 mdglichen Nutzens und Schadens einer
Intervention fir jede Gesundheitsinformation erforderlich. Das Methodenpapier eines
Herausgebers soll erlautern, wie eine realistische Einschatzung der Vor- und Nachteile
gesundheitsbezogener und medizinischer Malinahmen erreicht werden soll.

Allgemein sollte deutlich werden,

e dass die in Studien gefundenen Ergebnisse keine sichere (ja/nein) Vorhersage uber das
Eintreten eines Ereignisses (Behandlungserfolg, Nebenwirkung etc.) fur das Individuum
erlauben,

e dass sich evidenzbasierte Gesundheitsinformationen auf 6ffentlich zugangliche Studien-
ergebnisse stutzen, die an bestimmten Gruppen von Studienteilnehmerinnen und —teil-
nehmern gewonnen wurden, und

e dass fir die Ubertragung auf eine individuelle Person eine Bewertung der Giiltigkeit
(Validitat) und Relevanz der Studienergebnisse notig ist.
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Fur die Kommunikation von Zahlenangaben und Wahrscheinlichkeiten gelten unter anderem
folgende Grundsatze:

e Zahlen mit einer sinnvollen Bezugsgrofie ermdglichen es, die GréRenordnung eines Prob-
lems bzw. der Effektivitat einer MaRnahme zu erkennen.

e Fur Nutzen und fur Schaden sollten - soweit moglich - einheitliche Bezugsgrofien gewahlt
werden. Ausgangspunkt der Information sollte ein Basisrisiko sein (zum Beispiel der
,natlrliche 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 kdnnen, sollte den Nutzerinnen und Nutzern vermittelt werden.

e Der Effekt einer medizinischen Mallnahme sollte durch Darstellung der absoluten Ereig-
nishaufigkeiten in den zu vergleichenden Gruppen angegeben werden. Welches Mal an
Sicherheit die Zahlen haben, sollte benannt werden. Auf Daten, die nicht ausreichend
sicher sind, sollte verzichtet werden.

e Die Veranderungen der Wahrscheinlichkeiten von Ergebnissen sollten als absolute
Risikoanderung dargestellt werden.

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

e Angemessen kann die Kombination von Darstellungen sein (zum Beispiel absolutes Ri-
siko, relatives Risiko, unterstitzt durch grafische Darstellung).

Behandlungsergebnisse kdnnen als Nutzen und Schaden ausgedrickt werden — beispiels-
weise ,x von 100 Patienten Uberleben® bzw. .y von 100 Patienten versterben® (Bezugsrahmen-
setzung, ,Framing®). Unterschiedliches Framing desselben Sachverhalts kann unterschiedli-
che Effekte auf 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. Beriucksichtigung von Alters- und Geschlechtsunterschieden

Der natirliche Krankheitsverlauf, die Risiken, Symptome, Morbiditat, Mortalitat, Wirkungen
und unerwinschte Wirkungen von Interventionen, die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
und die Begleitumstande einer Behandlung kdnnen je nach Alter oder Geschlecht variieren.
Sofern in der identifizierten Literatur bedeutsame Unterschiede beschrieben werden, sollen
diese bei der Erstellung einer Information bertcksichtigt werden.

5.8. Anpassung an die Zielgruppe

Gesundheitsinformationen sollen in Komplexitat, Inhalten und Verstandlichkeit an die Bedurf-
nisse und Kompetenzen der Zielgruppe angepasst sein. Auch Besonderheiten wie mutter-
sprachlicher und kultureller Hintergrund koénnen fir bestimmte Zielgruppen von Bedeutung
sein.
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Zur Erhéhung der Relevanz, Verstandlichkeit und Gebrauchstauglichkeit der Gesundheits-
informationen soll die Perspektive von Patientinnen und Patienten bzw. Nutzerinnen und
Nutzern in die Entwicklung einer Information einbezogen werden. Die Auswahl beteiligter Per-
sonen 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 Rickmeldungen von Nutzerinnen und Nutzern). Die Gewinnung von
Nutzerinnen und Nutzern soll in einem transparenten Prozess erfolgen und deren Auswahl
begriindet sein. Methodenpapiere sollen die Art des Einbezugs und den Auswahlprozess be-
schreiben.

5.9. Sachlich angemessene Darstellung

Informationen im Zusammenhang mit Entscheidungen Uber diagnostische und therapeutische
MaRRnahmen sollen ein realistisches, in neutraler Sprache und in einem angemessenen Be-
zugsrahmen (,Framing“) dargestelltes Bild vermitteln. Tendenziése und insbesondere unan-
gemessen beunruhigende Formulierungen sind ebenso zu vermeiden wie verharmlosende
Darstellungen. Bedeutsame Unsicherheiten sollen inhaltlich und sprachlich in geeigneter Form
umgesetzt werden. Methodenpapiere sollen redaktionelle Prozesse und Instrumente zur Qua-
litatssicherung der sprachlichen Angemessenheit beschreiben.

5.10. Ableitung von Bewertungen und Empfehlungen

Grundlage fir eine individuelle Abwagung von Nutzen und Schaden sind mdglichst genaue
Informationen Uber patientenrelevante Ergebnisse. Damit sollen die Nutzerinnen und Nutzer
die Moglichkeit erhalten, Entscheidungen zu treffen, die ihnren Werten und Praferenzen ent-
sprechen. Informationen sollen deshalb inhaltlich und sprachlich neutral formuliert werden.
Sofern ein Herausgeber eigene zusammenfassende Bewertungen oder Empfehlungen formu-
liert, sollten diese in den Informationen klar erkennbar und abgegrenzt sein. Methodenpapiere
sollen 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 Uber gesund-
heitsbezogene MalRnahmen mitentscheiden kdnnen. Sie bieten Informationen Uber verschie-
dene Diagnose- und Behandlungsmaglichkeiten, unterstitzen beim individuellen Abwagen
zwischen Entscheidungsoptionen und helfen Patienten dabei, ihre persénlichen Werte bzw.
Praferenzen im Hinblick auf die verschiedenen Optionen zu klaren und zu kommunizieren. Fur
die Evidenzbasierung der Inhalte gelten die Anforderungen der Guten Praxis Gesundheits-
information. Der Prozess der Entwicklung sollte sich dartber hinaus an den Standards der
International  Patient Decision Aid Standards (IPDAS) Collaboration orientieren
(http://ipdas.ohri.ca) [16,17].

5.12. Transparenz uber Verfasser und Herausgeber

Angaben Uber Verfasser und Herausgeber und ihre Finanzierung sollen transparent sein.
Pflichtangaben Uber den Herausgeber einer Information sind durch rechtliche Vorgaben ge-
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regelt, die jeder Herausgeber einhalten muss. Um Transparenz zu schaffen, sind aber weiter-
gehende Angaben nétig (wie etwa Angaben Uber die Finanzierung eines Angebots, die Quali-
fikation der Verfasser, mogliche Interessenkonflikte etc.). Eine Orientierung bieten die fir
Internetangebote in Deutschland vom Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem (afgis)
e.V. entwickelten Transparenzkriterien (www.afgis.de).

5.13. Darlegung von Interessenkonflikten

Interessenkonflikte kdnnen das Urteilsvermogen eines Verfassers beeintrachtigen, eine Fehl-
einschatzung von Nutzen und Schaden bewirken und dadurch Nutzerinnen und Nutzer einer
Information geféhrden. Interessenkonflikte kdnnen sich beispielsweise aus finanziellen Inte-
ressen, Karrierestreben oder Eigeninteressen einer Organisation oder Berufsgruppe ergeben
[18,19].

Die Gute Praxis Gesundheitsinformation fordert daher von Verfassern und Herausgebern von
Gesundheitsinformationen 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 6ffentliche Konsultation.
In jedem Fall mussen Verfasser (Personen und / oder Institutionen) und die Quellen der
Finanzierung genannt werden.

Im Vordergrund stehende kommerzielle Interessen (zum Beispiel an Produkten oder Leistun-
gen) sind mit den Grundsatzen der Guten Praxis Gesundheitsinformation nicht vereinbar.

Methodenpapiere sollen den Umgang mit Interessenkonflikten beschreiben.

5.14. Beschreibung der typischen Formate und Inhalte

Gesundheitsinformationen konnen sehr unterschiedliche Formate und Inhalte haben, zum Bei-
spiel Informationen zu Ursachen, Krankheitshaufigkeit, Erscheinungsbild (Symptomatik),
Diagnostik, Behandlung, Rehabilitation, Verlauf, Prognose, Sterblichkeit (Mortalitat), Krank-
heitsvorbeugung (Pravention), Fruherkennung (Screening), Moglichkeiten der Krankheits-
bewaltigung (Coping), Beratungs- und Kontaktmdglichkeiten. Methodenpapiere von Verfas-
sern 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 Daten-
lage) Aktualisierungen der Gesundheitsinformationen vorgesehen sind.

5.16. Aktualisierung von Methodenpapieren

Das Methodenpapier eines Herausgebers soll beschreiben, wie die Methoden der Informa-
tionsrecherche, der Informationsprasentation und der Qualitatssicherung selbst aktualisiert
werden.
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