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DER INFORMIERTE PATIENT

Patienteninformation des Arztlichen
Zentrums fir Qualitat in der Medizin

Was fehlt mir genau? Welche Behandlungsmaoglichkeiten kommen far meinen Fall

in Frage? Wo kann ich Hilfe finden? Antworten auf solche Fragen sowie ,drztlichen

Rat” suchen viele Patienten und Verbraucher in Fernsehsendungen, Zeitschriften oder

Apothekenheften. Das Bedirfnis nach Informationen zu Gesundheit und Krankheit ist

grol, die Fulle an Informationen ebenso.

Das zeigte eine telefonische Befragung
des Robert Koch-Institutes schon 2003.
Demnach informierten sich nur zwei Pro-
zent der Befragten nicht dber Gesund-
heitsthemen. Neben klassischen Infor-
mationsquellen spielt auch das Internet
als Ratgeber eine zunehmend wichtige
Rolle, wenn es um Gesundheitsfragen
geht. Doch wer nach Informationen
sucht, wird nicht immer qut beraten.
Denn oft ist es fir den Laien nicht ein-
fach, im Angebotsdschungel die Uber-
sicht zu bewahren und niitzliche Informa-
tionen zu finden. Haufig wird in Broschu-
ren und auf Webseiten eher belehrt oder
iberredet als wirklich informiert. AuBRer-
dem kann man gerade im Internet inter-
essengeleitete oder manipulative Ange-
bote nicht immer auf den ersten Blick
erkennen. Mitunter missen sich Nutzer
minutenlang durch die Webseiten kli-
cken, um etwas uber die Identitdt des
Portalbetreibers oder ber die Aktualitat
der angebotenen Informationen zu er-
fahren. Vor diesem Hintergrund wurden
in den letzten Jahren Qualitatslogos zur
Kennzeichnung von verlasslichen Inter-
netseiten zu Gesundheitsthemen entwi-
ckelt (z. B. afgis-Logo oder HONcode).
Solche Siegel bieten ein gewisses Mal an
Transparenz, sind jedoch kein Garant fur
die (medizinische) Korrektheit der Ge-
sundheitsinformationen im Netz.

Qualitatsstandards

Zahlreiche Institutionen und Experten im
Gesundheitswesen haben Qualitatsstan-
dards fir gute Patienteninformationen
veroffentlicht. Beispiele dafir sind das
,DISCERN-Instrument” (www.discern.de),
das Positionspapier ,Gute Praxis Gesund-
heitsinformation” des Deutschen Netz-
werkes fir Evidenzbasierte Medizin
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(www.ebm-netzwerk.de) und das ,Ma-
nual Patienteninformation - Empfehlun-
gen zur Erstellung evidenzbasierter Pati-
enteninformationen” des Arztlichen Zen-
trums fir Qualitat in der Medizin (AZQ,
www.azq.de). Nachfolgend haben wir
Kriterien zusammengestellt, die qute Pa-
tienteninformationen auszeichnen:

B Alle Behandlungsoptionen mit Nut-
zen- und Schadenswahrscheinlickeit
sollen dargestellt werden. Dabei sol-
len patientenrelevante Endpunkte
wie Lebensqualitat oder Lebenszeit-
erwartung im Mittelpunkt stehen.

B Nutzens- und Schadenswahrschein-
lichkeiten sollen verstandlich kom-
muniziert werden. Dabei sollten ab-
solute Zahlen oder verstandliche
GroBen wie die ,number needed to
treat” verwendet werden. Relative
Risikoreduktion, Angaben in Pro-
zentzahlen oder abhdngige Wahr-
scheinlichkeiten sollten vermieden
werden.

B Patienten missen wissen, welches
der naturliche Verlauf der Erkrankung
ist und was passiert, wenn eine Er-
krankung unbehandelt bleibt.

B Unsicherheiten sollen benannt wer-
den. Wenn also die Wirkung einer
Therapie in Studien noch nicht nach-
gewiesen, die Datenlage wider-
sprichlich oder die Studienqualitat

zweifelhaft ist, muss das beschrie-
ben werden.

B Damit Transparenz gewadhrleistet ist,
mussen Finanzierung und poten-
zielle Interessenskonflikte der Auto-
ren offen gelegt werden. Formale
Angaben wie die Namen der Verfas-
ser, die benutzten Evidenzquellen
oder das Erstellungsdatum sollen do-
kumentiert sein.

B Generell sollten Patienteninformati-
onen in Sprache und Darstellung ver-
standlich sein.

Nur wenn sich Verfasser von Patienten-
informationen - aber auch Arzte - an
grundlegende Standards halten, kénnen
sie Patienten und Verbraucher dabei un-
terstitzen, Entscheidungen eigenverant-
wortlich und kompetent mit ihren Arzten
zu treffen. Doch nicht alle seriésen Rat-
schlage oder Empfehlungen sind fir alle
Menschen gleich gut geeignet. So wird
die Erstellung von Informationen fir un-
terschiedliche Zielgruppen in Zukunft an
Bedeutung zunehmen. Das betrifft unter
anderem die Bereitstellung von Informa-
tionen spetziell fur altere oder multimor-
bide Menschen. AuRerdem liegen bislang
nur wenig mehrsprachige Informations-
und Beratungsangebote vor, die kultu-
relle Besonderheiten bertcksichtigen.

Gute Patienteninformation -
Angebote des AZQ

Seit iiber zehn Jahren unterstiitzt das AZQ
als wissenschaftliches Institut in Trager-
schaft von Bundeséarztekammer (BAK)
und Kassenarztlicher Bundesvereinigung
(KBV) Patienten und Verbraucher durch
die Bereitstellung verldsslicher und laien-
verstandlicher Informationen. Dazu ge-
horen die Entwicklung eigener Patienten-
informationen, die Erarbeitung von Infor-
mationsbroschiren und Anforderungskata-
logen sowie die Betreuung des Patienten-
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portals www.patienten-information.de.
Dariiber hinaus engagiert sich das AzQ
bei der Weiterentwicklung von Methoden
und Konzepten zur Patienteninformation
und -beteiligung.

Patientenleitlinien

In Patientenleitlinien werden Empfehlun-
gen von darztlichen Leitlinien in eine lai-
enverstandliche Sprache Ubersetzt. Sie
geben Patienten und Angehdrigen wich-
tige Hintergrundinformationen zu den
Ursachen von Erkrankungen sowie Unter-
suchungs- und Behandlungsmethoden.
Des Weiteren geben sie Anregungen fur
das Arztgesprach und bieten Hinweise
zum Selbstmanagement. Patientenleitli-
nien des AZQ werden obligat gemeinsam
mit Patienten- und/oder Angehérigen-
vertretern erarbeitet. Auf diese Weise
werden Erfahrungswissen und spezielle
Bedirfnisse Betroffener bericksichtigt.
Zu einer arztlichen Leitlinie, die im Rah-
men des Programms fir Nationale Ver-
sorgungsleitlinien erstellt wurde, wird
grundsatzlich eine PatientenLeitlinie am
A7Q entwickelt. Bislang wurden folgende
Ratgeber veroffentlicht:

B Asthma

B COPD

M Diabetes (FuR- oder
Netzhautkomplikationen)

Bl KHK

B Herzinsuffizienz

B Depression

Weitere PatientenLeitlinien zu Kreuz-
schmerz und zu Nierenerkrankungen bei
Diabetes sind in Vorbereitung. Das Leitli-
nienprogramm Onkologie der Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen Medi-
zinischen Fachgesellschaften, der Deut-
schen Krebsgesellschaft und der Deut-
schen Krebshilfe hat die AzQ-Methodik
sowie die Anforderung zur Erstellung
einer Patientenleitlinie bernommen.
Auch hier erarbeitet das AZQ Patienten-
versionen zu einzelnen onkologischen
S3-Leitlinien. Bei der Deutschen Krebs-
hilfe koénnen diese kostenlos bestellt
werden.

Kurzinformationen fiir Patienten

Patientenleitlinien sind aufgrund ihres
Konzeptes umfangreiche, komplexe
Dokumente fir Menschen, die sich sehr
genau informieren wollen. Seit 2010
entwickelt das Az7Q im Auftrag der KBV
auch kompakte Kurzinformationen fir
Patienten zu wichtigen Erkrankungen.
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Abbildung 1: Patientenportal von Bundesdrztekammer und Kassenarztlicher Bundesvereinigung www.patienten-information.de.

Downloads im Uberblick

Alle Patienteninformationen und Dokumente des AZQ kénnen Sie sich im Netz auf

folgenden Internetseiten kostenlos als pdf-Dokument downloaden und ausdrucken:

B Patientenportal von BAK und KBV: www.patienten-information.de

W Arztbibliothek - das Wissensportal fir Arzte von KBV und BAK:
www.arztbibliothek.de

B Internetseite zum Programm fir Nationale VersorgungsLeitlinien:
www.versorgungsleitlinien.de

M Internetseite zu Arztbewertungsportalen:
www.arztbewertungsportale.de

Kontakt zum AZQ: E-Mail: patienteninformation@azq.de, mail@azq.de

Internet: www.azq.de

© wildworx/Fotolia.com
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Abbildung 2: Kurzinformationen fur Patienten (KIP).

Diese KIP vermitteln auf einem dop-
pelseitigen Dokument im DIN-A4-Format
in leicht verstandlicher Form die wich-
tigsten Inhalte einer Patientenleitlinie.
Wenn zu einem bestimmten Thema keine
Patientenleitlinie vorliegt, dient eine sys-
tematische, hochwertig aufbereitete Evi-
denzibersicht als Grundlage. Und fir Pa-
tienten ganz wichtig: Jede Information
enthalt eine Rubrik ,Was Sie selbst tun
kénnen”. Eine Beteiligung der BAK an
diesem Projekt startet 2012. Bisher sind
16 Kompaktinformationen erschienen.
Sechs weitere sind fiir 2011 geplant. Alle
stehen auf den Webseiten der KBV und
dem geschitzten Netzwerk der KVen
(Kv-SafeNet) sowie auf den AZQ-Portalen
zum Herunterladen bereit. Bei Bedarf
konnen Arzte die Kurzinformationen aus-
drucken und ihren Patienten aushandi-
gen. So konnen sie ihre Patienten ver-
lasslich informieren und selbst profitie-
ren: Hochwertige Informationen unter-
stitzen den Therapieprozess und das
Vertrauensverhaltnis zwischen Arzt und
Patient. Um auch fremdsprachige Biirger
besser zu erreichen, werden demnachst

alle Blatter in sechs Sprachen ubersetzt.
(Siehe Abbildung 2)

Patientenportal:
www.patienten-information.de
Auf dem Patientenportal von BAK und
KBV finden Nutzer samtliche Informati-
onsangebote der arztlichen Selbstverwal-
tung auf einen Klick. Daneben enthalt
das Portal Informationen von verldssli-
chen Drittanbietern. Dabei folgt das Por-
tal einer strengen Link-Policy. Die verlink-
ten Informationsangebote werden au-
Berdem von der Redaktion auf ihre for-
male Qualitdt hin geprift - das ist ein
bislang einmaliges Angebot in deutschen
Gesundheitsportalen. Die Prifprotokolle
sind frei einsehbar. Patienten erhalten so
nur Informationen, auf die sie sich verlas-
sen kénnen. (Siehe Abbildung 1)

Informationsbroschiiren und
Anforderungskataloge

Patienten sollen sich im Gesundheitssys-
tem sicher bewegen und zurechtfinden.
Daher hat das AZQ gemeinsam mit ande-
ren Experten Informationsbroschiren und

Kriterienkataloge fir gute Standards bei
Gesundheitssysteminformationen entwi-
ckelt. Mit diesen kénnen Patienten eine
»qute” Artzpraxis erkennen oder IGEL-Leis-
tungen fir sich besser einschtzen. Zudem
hat das AZQ zusammen mit einem Exper-
tenkreis Qualitatsmalstabe fir Arztbewer-
tungsportale erarbeitet und die Qualitat
vorhandener Angebote Gberpruft. Il
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