Patientenunterstitzung in Niedersachsen

Nie zuvor standen Patienten derartig
im Mittelpunkt der gesundheitspoliti-
schen Diskussion wie in diesem Jahr.
Doch gerade die aufgeregten, offent-
lichen Auseinandersetzungen, die in
erster Linie von selbst ernannten an-
waltschaftlichem Verhalten und Spe-
kulationen Uber den vorhandenen
oder nicht vorhandenen Beratungs-
und Unterstitzungsbedarf gepragt
sind, erschweren den Blick auf die
tatsachlichen Patientenbedurfnisse
und die Entwicklung der Angebots-
struktur in diesem Sektor.

Die Landesvereinigung fur Gesund-
heit Niedersachsen hat mit Unter-
stitzung des niedersachsischen Mi-
nisteriums fur Frauen Arbeit und So-
ziales deshalb Anfang 1999 ein Ex-
pertengesprach auf Landesebene
durchgefiihrt, an dem sowohl die An-
bieter von Leistungen, die Kostentra-
ger, Vertreter von Selbsthilfegruppen,
Forschungseinrichtungen, der Ver-
braucherzentrale, des offentlichen
Gesundheitsdienstes und des Mini-
sterium beteiligt waren. Ziel des Ex-
pertengespraches war die Informati-
on uber Initiativen aus anderen Bun-
deslandern und die Ermittlung von
Handlungsbedarfen und -perspekti-
ven fiir Niedersachsen. Im Anschluf3
an das Expertengesprach hat sich
ein Arbeitskreis auf Landesebene mit
Vertretern aus allen genannten Be-
reichen konstitutiert. Innerhalb die-
ses Arbeitskreises ,Patientinnen-
rechte und -information“ wurde be-
schlossen, eine Ist-Analyse zu den
bislang vorhandenen Angeboten vor-
zunehmen, um darauf aufbauend
Defizite in der Angebotsstruktur zu
erkennen und Modellprojekte zur
Verbesserung der Beratungs- und In-
formationsinfrastruktur zu implemen-
tieren. Dazu wurde ein Erhebungs-
bogen entwickelt, der unterschiedli-
che Schwerpunkte abfragt, z.B. An-
gebote im Bereich des Beschwer-
denmanagements, der vorbeugen-
den Aufklarungs- und Offentlichkeits-
arbeit oder die Vermittlung juristi-
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scher,organisatorischer oder psy-
chosozialer Hilfen. Bei Angeboten im
Bereich der Patienteninformation und
des Beschwerdenmanagements wer-
den weitere Einzelheiten stand-
ardisiert ermittelt. AuBerdem werden
die organisatorischen Rahmenbedin-
gun-gen (Qualifikation der Mitarbei-
ter, Art der Informationsvermittiung,
Kosten, zeitliche Kapazitaten u.a.) er-
hoben. Die ersten, allerdings bereits
zahlreichen Rickmeldungen der In-
stitutionen in diesem Feld lassen bis-
lang zwei Tendenzen erkennen. Er-
stens existieren eine ganze Reihe
von teilweise langjahrigen Angebo-
ten im Bereich des &ffentlichen Ge-
sundheitsdienstes und von Selbsthil-
fekontakistellen, die Arbeitsschwer-
punkte in diesem Sektor vorhalten,
aber diese bislang entweder gar nicht
oder nicht unter der Uberschrift ,Pa-
tienteninformation und Beratung”
kommuniziert wurden. Zweitens ent-
stehen zur Zeit eine ganze Reihe von
neuen Beratungsangeboten, z.B.
eine kostenfreie zahnarztliche Pati-

entenberatungsstelle oder Informati-
onsangebote der Verbraucherzentra-
le, die sehr spezifische Beratungsbe-
darfe abdecken.

Der Trend, daB letztendlich alle zu-
mindest auf der offziellen Verlautba-
rungsebene bereits zum Wohle des
Patienten aktiv sind, setzt sich auch
hier fort. Klare Definitionen von Ange-
boten und Qualitatsmerkmalen der
Patientenberatung und -unterstiit-
zung werden deshalb besonders not-
wendig sein. AuBerdem wird die di-
rekte Erhebung von Patientenbediirf-
nissen wichtiger werden und soll in
einem zweiten Schritt umgesetzt
werden.
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Der Newsletter ,impulse”- Nr. 16 mit dem The-
menschwerpunkt ,Empowerment und Patientin-
nenrechte* ist noch in Einzelexemplaren erhaltiich

DISCERN - ein Instrument zur Bewertung der
Qualitat von Gesundheitsinformationen

Wenn es wahr ist, daf3 Wissen Macht
ist, dann sind viele Menschen in un-
serem Gesundheitswesen in Schwie-
rigkeiten (Isaac 1994), sodas Ergeb-
nis einer Studie zum Informationsbe-
darf von Konsumenten in den USA,;
eine Situation, die sich flir Deutsch-
land sicher nicht anders darstellt.

Die Starkung der Rolle des Konsu-
menten im deutschen Gesundheits-
wesen ist zwar rhetorisch vorgetra-
gen, aber kaum angemessen ent-
wickelt. Voraussetzung fur mehr Au-
tonomie der Patienten und partner-
schaftliche Entscheidungen zwischen
Arzten und Patienten ist eine fundier-
te, im richtigen Sinne aufklarende In-
formation, die Vor- und Nachteile ei-

nes Verfahrens, aber auch von Ver-
sorgungsstrukturen und alternativen
Modellen thematisiert und dem Nut-
zerder Dienstleistung Entscheidungs-
grundlagen bietet. Die Qualitat der
verfligbaren Konsumenteninforma-
tionen ist heterogen und vielfach de-
fizitar. Nur ein sehr kleiner Teil des
Materials ist evidenz-basiert, der
Focus liegt auf der Darstellung von
Diagnose- und Therapieprozessen,
weniger auf der Thematisierung des
Behandlungsergebnisses (Shep-
pard, Charnock 1998). Analysen von
Broschiren, Merkblattern und ande-
ren schriftichen Materialien zeigen,
daf3 die Informationsvermittlung von
einer paternalistischen Sichtweise
gepragt ist, der zufolge Patienten hin-
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sichtlich medizinischer Unisicherhei-
ten unwissend gehalten werden
missen (Coulter 1998). Nur eine von
58 analysierten Informationsschrif-
ten zum Brustkrebsscreening thema-
tisierte beispielsweise das Risiko, an
Brustkrebs zu sterben. Die anderen
befaBten sich lediglich mit der Hau-
figkeit von Brustkrebserkrankungen,
und behaupteten zudem, daf3 das
Mammographie-Screening die Inzi-
denz absenken wiirde, was objektiv
falsch ist, da ein Screening-Pro-
gramm kollektiv und individuell die
Wahrscheinlichkeit erhdht, eine Er-
krankung zu entdecken (Slaytor,
Ward 1998).

Ahnliche Ergebnisse ergab eine Ana-
lyse von Informationsmaterialien im
Internet. Dieses enorm expandieren-
de Medium (1998 wurden bereits
Uber 10.000 gesundheitsbezogene
Websites gezahlt, taglich werden bis
zu 60 neue fir gesundheitliche The-
men relevante Adressen in das Inter-
netverzeichnis von Yahoo aufgenom-
men (Sabbatini 1999) gibt einerseits
eine Fulle von Einsichten, erlaubt es
dem Nutzer allerdings nicht zweifels-
frei, zwischen soliden wissenschaftli-
chen Einsichten und freien Einféllen
zu unterscheiden. Viel von dem offe-
rierten Material ist inakkurat oder
miBverstandlich (Bader, Braude 1998)
Eine Qualititsanalyse (McClung et
al. 1998) zu internetbasierten Laien-
informationen fiir ein wichtiges padia-
trisches Thema (akute kindliche Ga-
stroenteritis) zeigte, daf nicht einmal
die formale Qualitat der Informations-
quelle, z.B. akademisches medizini-
sches Zentrum, eine Garantie fir die
inhaltliche Korrektheit ist: Nur 20 Pro-
zent der Informationen entsprachen
den aktuellen wissenschaftlichen
Guidelines der American Academy of
Pediatrics. (Graber et al 1999). An
entsprechenden Studien in Deutsch-
land fehlt es bisher.

Wie kénnen angesichts dieser unsi-
cheren Situation die Nutzer von Ge-
sundheitsdienstleistungen in die La-
ge versetzt werden, vorliegende In-
formationen auf ihre Qualitat zu beur-
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Kriterien zur Bewertung
von Patienteninformationen

1 Klare Ziele haben

2 lhre Ziele erreichen

3 For den Nutzer relevant sein

Ihre Informationsquellen klar
benennen

Den Zeitpunkt, an dem die
zugrunde gelegten

5 Informationen/Studien
verdffentlicht worden sind,

benennen

6 Ausgewogen und unbeeinflu3t
sein

7 Zusétzliche
Informationsquellen auffihren

8 Auf Bereiche von Unsicherheit

hinweisen

Die Wirkungsweise eines
9 Behandlungsverfahrens
beschreiben

Den Nutzen eines
10 | Behandlungsverfahrens
beschreiben

Die Risiken eines
11 | Behandlungsverfahrens
beschreiben

Die Folgen einer Nicht-

12 Behandlung beschreiben

Die Auswirkungen von
13 | Behandlungsverfahren auf die
Lebensqualitat beschreiben

Verdeutlichen, daf3 mehr als
ein mégliches
Behandlungsverfahren
existieren konnte

14

Eine partnerschattliche
15 | Entscheidungsfindung (shared
decision-making) unterstitzen

teilen? Wenn auch davon ausgegan-
gen werden muf3, daB3 sich Laien
nicht in jedes Fachgebiet so einarbei-
ten kdnnen, daf3 sie die inhaltlichen
Dimensionen der Informationen glei-
chermafen wie ein Experte beurtei-
lenkénnen, gibt es dennoch eine Rei-
he von strukturellen Fragen, die An-
haltspunkte dafiir liefern, ob eine In-
formation so zuverlassig ist, da3 sie
als Entscheidungsgrundlage heran-
gezogen werden kann. Eine engli-
sche Arbeitsgruppe ist dieser Frage
nachgegangen und hat mit DISCERN
(to discern = wahrnehmen) das erste
standardisierte Instrument zur Uber-
prifung von Informationsmaterialien
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vorgelegt, das von Wissenschaftlern,
Praktikern und Patienten in einem
mehrstufigen Verfahren entwickelt
wurde. Dieses Instrument regt den
Nutzer von Gesundheitsinformatio-
nen an, eine vorliegende Bro-schre,
eine Internetinformation, még-licher-
weise auch ein Informationsge-
sprach mit einem Arzt anhand von 15
vorgegebenen Kriterien auf einer Ska-
la von 1 bis 5 Punkten (sehr schlecht
bis sehr gut) zu bewerten. Es dient
aber auch den Anbietern von Infor-
mationen dazu, den Informationsge-
halt ihres Produktes vor der Dissemi-
nation zu Uberprifen und gegebe-
nenfalls zu modifizieren. Informatio-
nen sollten demnach die in der Tabel-
le dargestellten Kriterien erfilllen (sie-
he nachste Seite).

Die Arbeitsgruppe Patienten und
Konsumenten der Abteilung Epide-
miologie, Sozialmedizin und Ge-
sundheitssystemforschung hatin Zu-
sammenarbeit mit der Arztlichen
Zentralstelle Qualitatssicherung eine
autorisierte deutsche Ubersetzung
des Instrumentes entwickelt. Der
Kurzfragebogen ist Uber die Autoren
sowie Uber die Internetadressen
www.discern.de und www patienten-
information.de frei verfugbar. Alle
Nutzer sind gebeten, ihre Erfahrun-
gen mit dem Instrument auf dem
ebenfalls auf den webseiten verdf-
fentlichten Evaluationsbogen zu do-
kumentieren und den Autoren zu-
ganglich zu machen. Das Nutzerhand-
buch sowie die ausfihrliche Fassung
des Instrumentes erscheinen unter
dem Titel ,Discern Handbuch - Quali-
tatskriterien fir Gesundheitsinforma-
tionen* in der Schriftenreihe der Arzt-
lichen Zentrale Qualitatssicherung,
Zuckschwerdt Verlag, erschienen.
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