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Was kann ich fur Evidenzbasiertes Aufklérungsmaterial
meine Gesundheit tun? zur Frilherkennung

Bin ich krank?
Was fehlt mir?

|

Wohin wende
ich mich?

!

Woflr (Therapie, Evidenzbasierte Patienteninformationen
Untersuchung)

Entscheidungshilfen
tscheid
eincir;"?éh; Begleitinformationen (Kosten etc.)

Allgemeine Informationen

Organisationsinformationen
Qualitatsinformationen iber Einrichtungen
(Kliniken, Praxen)

l 7 Bewaltigungshilfen, Erfahrungen,
Wo kann ich weitere Organisationsinformationen, Qualitétsinformationen,

Hilfe finden? Beratung etc.

Abbildung 1: Arten von Patienteninformationen im Kontext der Versorgungskette

http://www.patienten-information.de/content/download/manual_patienteninformation_04_06.pdf
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Muir Gray, IQWiG Herbstsymposium 2007, http://www.iqwig.de




Offers reflection
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advice

Muir Gray, IQWIiG Herbstsymposium 2007, http://www.iqwig.de




Warum evidenzbasierte
Patientenlnnen-Information?

e Zugang zu Information fur Patientenlnnen/
Verbraucherlnnen in Falle: Qualitat,
Unabhéangigkeit?

Nicht verzerrte Information als Grundrecht,
Recht auf Bildung.

Beratung und Information durch Pflegende
ohne verlassliche, ausgewogene Inhalte aus
wissenschaftlichen Studien?

Was wird fur EBPI gefordert?

Ethische Leitlinie des General Medical Councils:

e Die Information muss auf dem besten und
aktuellsten wissenschaftlichen Stand sein,
verstandlich und in nicht verzerrter Weise
prasentiert werden.

» Informationen durfen auch bei Aussicht auf
Interventionsverzicht nicht zurtickgehalten
werden.




Kriterien fur EBPI

Starke des wissenschaftlichen Beweises
Relevante Ergebnisparameter
Effekte in absoluten Zahlen

Wirkungen und Nebenwirkungen
gleichberechtigt

Unsicherheit, Nichtwissen
Ausgewogen und verstandlich (gut lesbar)

Herkunftsnachweis, Referenzen,
weiterfihrende Information

Einbezug von Patientinnen




Was wollen Patientlnnen?

Die Sicht der Patientlnnen

Abbildung 3: Entscheidungbereitschaft nach Gesundheitszustand
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Cuelle: Versichertenbefragung des Berrelsmann Gesundheitsmonitor von 2001-2004 (N = 9146}

http://www.patient-im-mittelpunkt.de/2005-07HGP2.pdf




Was wollen Patientlnnen?

Relevante Informationen
Entscheiden

Aber

Patientlnnen kdnnen nur einfordern, was
ihnen ihrer Meinung nach zusteht

Nur ausgewogene, objektive Information
kann Grundlage einer informierten
Entscheidungsfindung sein

Verflgbare Patientlnnen- und
Verbraucherlnnen-Information




Kampagnen

wAlle Twoi Jahre
sago ich JA zur
Darmspiegelung.
Ich gonn mir ja
sonst nichts!™

Kampagnen treiben bizarre
Bluten ...
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Women'’s perception of the benefits of
mammography screening

Gianfranco DD]]]L‘l]ig]lClli,l Barbara D’ A
Paola Mosconi® and Marcel Zwahlen’

Methods

aged =15 years in
Luestions on the expected

A total of 5964

Results o
Misconceptions were wice

J and 4140 women (69%) participated.
ity of women believed that screening
prevents or reduces the risk ol &8 cast cancer (68 %), that screening at
least halves breast cancer mortality (6 d that 10 years of regular screening
will prevent 10 or more breast cancer deaths
variate analysis higher number of correct answers was positively associated with
higher educational status (odds ratio [OR] = 1.44, 95% CI: 1.25, 1.66) and negatively
with having had a mammography in the last 2 years (OR = 0.86, 95% CL: 0.73,
1.01). Compared with US women (reference group) and Swiss women (OR =0.98,
95% CI: 0.82, 1.18) respondents in I[taly (OR = 0.61, 95% CI: 0.50, 0.74) and the
UK (OR = 0.73, 95% CI: 0.60, 0.88) gave fewer correct answers.

er 1000 women (75%). In multi-

Conclusion In the US and three European countries a high proportion of women over-
estimated the benefits that can be expected from screening mammography. This
finding raises doubts on informed consent procedures within breast cancer

Konservative Schatzung bei Berucksichtigung von

Hysterektomien ohne Zervixentfernung oder
aufgrund von Zervixkarzinom

ca. 60%

Uberfliissige PAP-Tests

Sirovich BE, Welch HG, JAMA 2004




Analyse von 59 Osteoporose-
Broschiuren flr Verbraucherlnnen

Meyer G, Steckelberg A, Muhlhauser I, GMS Ger Med Sci 2007; 5: DOCO1

e Checkliste mit 58 Items

— Transparenz des Entwicklungsprozesses

— Evidenzbasierte Inhalte

— Prinzipien der Verbraucherlnnen-grerechten
Risikokommunikation

Zwei unabhangige Gutachterinnen,
Konsensusverfahren

Transparenz des Entwicklungsprozesses
(n=59 Broschtiren)

ltem Information enthalten
(Anzahl der Broschuren)
Autor

Publikationsdatum

Finanzielle Abhangigkeit

Literaturangaben

VerbraucherIinnenbeteiligung

*Von 34 Broschiren, die nicht von der Pharmaindustrie aufgelegt sind.




Inhalt (n=59 Broschiiren)

ltem Information enthalten
(Anzahl der Broschuren)
4

Naturlicher Verlauf

Gleichwertige Darstellung

Nutzen und fehlender Nutzen

Nutzen und unerwiinschte
Wirkung

Medizinische, soziale,
finanzielle Konsequenzen

» 10 von 28 Broschtren aus dem Jahr 2004
empfehlen weiterhin eine so genannte
Hormonersatztherapie ohne die
unerwinschten Wirkungen zu diskutieren.

+ Keine Broschiire behandelt Bettruhe und
Kortison als bedeutsame Risikofaktoren.




Risikokommunikation (n=59 Broschiiren)

ltem Information enthalten
(Anzahl der Broschuiren)

Lebenszeitrisiko

Nattrliche Haufigkeiten

Absolute Risikoreduktion

Relative Risikoreduktion
Testeigenschaften*
Vorhersagegenauigkeit*

* Der Knochendichtemessung

Kriterien fr
evidenzbasierte
Patienteninformationen

Anis Soechefbesg ", Batting Besger ™, Sucha Kople ", Chintoph Messen*"
wid Ingrid Mislhauser®

* Umivmrifd Wirriurg, Fin s r it etk i Schriftenreine
bt i s Hasbag Eppesdon], Pl ik T e icpe Band 26

Steckelberg et al. ZAefQ 2005
http://www.patienten-information.de/content/download/manual_paifalClallal{e]gasEXi o] MO Z 0[N oTo 1§

BLEE
Manual Patienteninformation
Erstellung

Empdehbargen ur
enidanrhassrinr Fabantann formaticnen




EBPI - Prasentation von Zahlen und
Ergebnissen

e Darstellung in natirlichen Haufigkeiten anstatt
Prozentzahlen
5von 100 anstatt 5%

Es trifft 5 von 10.000 Personen pro Jahr
anstatt
es trifft 50.000 Personen pro Jahr

rell someone

Gebarmutterhalskrebs ist eine
ernsthafte Erkrankung.
2| Taglich sterben in Europa 40 Frauen
T B‘iﬂhﬁ an dieser Krankheit.
LBl Gebarmutterhalskrebs ist die
. '_E:"'“" zweithaufigste krebsbedingte
bt Todesursache bei | jungen Frauen im

W Alter zwischen 15 und 44 Jahren.
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EBPI - Prasentation von Zahlen und
Ergebnissen

* Nutzen und Risiken mit gleicher BezugsgroRe

Gyndkologischer Qualitatszirkel

Dr, Bastians, Or. Berencies, Dr, Berg, Dr. Entemann, Dr. Foustmann Klein, Or, Henatch,
Dr. Harbach B Jabubeswadi, Dy Kis E}! Elmghammes, Ov. MsbachDegankal, Dr. Bherenld

Hormone und Krebs

Eina akiuefla Inlormalion

Brustkrebs

Normalerweise entwickeln etwa 60 von 1000 Frauen in ihrem Leben
eine Brustkrebserkrankung; nach einer 10-jahrigen Therapie sind es
etwa 6 Frauen mehr, d.h. das Risiko steigt mdglicherweise um 6
Promille (6 auf Tausend) an.

Andere Krebsformen

Der relativ haufige Dickdarmkrebs wird durch eine Hormongabe
nicht nur nicht geférdert, sondern man konnte eine erhebliche
Schutzfunktion (bis Uber 50%) nachweisen ...

Andere Krebyformen

Cier redativ hiufige Dickdarmbcrabs wivd durch eine Hommongebe nichi nur sichi goliedien, serdoin mon keanke
soqgar aise arhabilicha Schutrhesktion foh Gber 50 %) nachwetten, d. h. Frauen unter harmaneflar Theroplo extwickeln
nur halh wn hdufig sinen Dickdarmkreh

Ahnlichs £ 1. noch detichens Schutrbukscesn Ghen dis Hormsns in Berug oul caders Krabsbormen aur, 2. B, dis
lanrtigpan Eebronkuegen von Geblsmuteilfipe wenlen sy eflsbiiv [2. 7. Gher 50 %] reduzian




EBPI — Grafische Unterstltzung

Diabetes-assoziierte Komplikation
100 Patienten tber 10 Jahre

Konventionell
(HbAlc ca. 8%)

BOBREB®
BOBREEB®
BB
BB
BOBBREOO0S
OOO0COOOS
OOO0CEOOOS
OOO0CEOOOS
OO0
OOO0BEOBOO

Intensiviert
(HbAlc ca. 7%)

BB
BOBBEEEOB®
BB
BB
BOOBEOOG
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RSO
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Vergleich

BB
BB
BB
BBBEREO®
BLOOOLOOOO
OO0
OO0
OO0
OOO0BOH
OOO00BBOBO

5 von 100 Personen hatten einen Nutzen von der intensivierten Therapie.
D.h. 95 von 100 hatten keinen Nutzen.




Einbezug von Patientlnnen
und Verbraucherlnnen in
die Informationserstellung

Evaluation in Fokusgruppen

Adler K, Kruger C, Rotzoll S, Schmitz A, Segmuller T, Meyer G
——— (2009)

- . e Ziel: Verstandnis und Akzeptanz,
Informationsbedurfnisse

e Teilnehmerlnnen: n=19 Senioren aus
n=3 Seniorenkreisen, NRW (Alter 61-
82 Jahre, 80% Frauen, 30%
Hochschulreife)

e Methoden: 90-minutiges,
strukturiertes Gruppeninterview




Evaluation in Fokusgruppen

Ergebnisse:

g : — Ambivalente Rezeption: gut bis kaum
_ — Ausgepragte Probleme beim Verstandnis
von Abbildungen und Tabellen
— Nicht zur Kenntnisnahme und Entwertung
von Inhalten
— Enttauschte Erwartungshaltung

— Ausgepragte emotionale Reaktionen: Wut,
Arger, Verunsicherung, Erleichterung

- Einschléagige Uberarbeitung: Erweiterung
der Inhalte, Vereinfachung von Sprache
und Abbildungen, Absicht klarer
formuliert

Barrieren fur EBPI




60 ~20009

Statistisches Grundverstandnis

,Morgen betragt die
Regenwahrscheinlichkeit 30%."

Statistische Information wird
meist schlecht und vieldeutig
kommuniziert.

Gigerenzer et al. Risk Analysis 2005




Framing of data

L Mt hanser < 1. Kaspor + G Moyer
Federation of European Nurses in Diaberes

Understanding of diabetes prevention studies: questionnaire
survey of professionals in diabetes care

Received: |1 Janury 2004
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Abstract  AfsecTnporhesin: Dhabees poeventin stisdics
have reported reductions of diabetes msk by up o 6%
Since the underlymg metabollc changes ore sanall, the

clumical sagnificance of ths eifiet may bo overestimad
I'he present survey explores the extent to whach dilfereni
formints of proseniing stusdy results may influence dinbeles
healthcare professionals’ perceptions of the mportance of
miervention effocts on dinbetes sk, Suffecte suferialy
and methods; Pamicipanis of three Furopean  dinbetes
conferenoes | 160 nurse cducators, 112 physicians, 27 other
professdonals b were presented with @ questionnmdne that
mcluded mne stermg, im0 which results rom diree danbetes
prevention  shslics were presentad oo diffenent waws
Rexwlin: Paticipatson rale wis 26% Effects wene inter-
preded ms smponant o very important by 2%, (235276
when resulis wiore presenicd as propaihions subjecta
with diabetes (14% imervenion  group, 3% control
groupl, by BT (248285 when mesults were commu-
micated s w sk reduction of §7%, by 36 (102

W 0 Publeslicd cambme 25 May 2008

respoctvely,  Conclufoms and snterprotatioe: Healibeans
profickals mie the beneli of preventive inerventions
substnminlly ||||,l|:..'r when changes in diabetes sk are

communicated ther than related glyencmse parmmetions
Tmansformation of continuous metabolic data mio di

ROATIG  CMCPOTICS Ay impair understnsiding of study
efliwts

Keywords Conummication « Comprehension - Diabetes
mellie type 2prevention & contiol - Evidence-based

e standands - Oucsfiomnoires - Buk
Abhreviations ESM: Electronic supplementary maleral
RRER: relative risk reduction « UEPDS: United Kingdom
Prospective Disbetes Sady - WHI: Women's Heahh
Initsative
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Interpretation von Ergebnissen aus
der Diabetespravention

e Diabetes-Konferenzen (2 europaische,
1 nationale)

— Teilnehmer, n=299:
Diabetesberaterinnen (n=160), Arzte
(n=112), andere (n=27)

Effekt einer spezifischen Intervention auf das Diabetesrisiko nach 3
Jahren

_ Interventionsgruppe Kontrollgruppe

Anteil der Personen mit 14% 29%
Diabetes

Wie ist lhre Einschatzung des praventiven
Effekts der Intervention?
Bitte kreuzen Sie an:

Der Effekt ist

O sehr wichtig (++)

O wichtig (+)

O nicht sehr wichtig (-)
O gar nicht wichtig (--)




Effekt einer spezifischen Intervention auf das Diabetesrisiko nach 3
Jahren

_ Interventionsgruppe Kontrollgruppe
Anteil der Personen mit 14% 29%
Diabetes

Der Effekt ist sehr wichtig (++) oder wichtig (+):

Effekt einer praventiven Intervention auf die HbAlc Werte nach 3 Jahren

_ Interventionsgruppe Kontrollgruppe
Mittlerer HbALc (%) “ 6.1

Wie ist Ihre Einschatzung des
praventiven Effekts der Intervention?
Bitte kreuzen Sie an:

Der Effekt ist

O sehr wichtig (++)

O wichtig (+)

O nicht sehr wichtig (-)
O gar nicht wichtig (--)




Effekt einer praventiven Intervention auf die HbAlc Werte nach 3 Jahren

_ Interventionsgruppe Kontrollgruppe
Mitterer HOALC (%) | 60 6.1

Der Effekt ist sehr wichtig (++) oder wichtig (+):

Wie ist Ihre Einschatzung Controls
des praventiven Effekts der
Intervention?

Bitte kreuzen Sie an:

oo am
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Intervention
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Der Effekt ist

O sehr wichtig (++)

O wichtig (+)

O nicht sehr wichtig (-)
O gar nicht wichtig (--)
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Abbildung 1. Diabetologia (2004) 47: 1175-1187




Der Effekt ist sehr
wichtig (++) oder
wichtig (+):

Intervention (n)
Kontrolle (n)

Controls
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Abbildung 1. Diabetologia (2004) 47: 1175-1187

Effekt einer spezifischen praventiven Intervention auf die Diabetes-
Neuerkrankungsrate (kumulativ nach 5,5 Jahren)

Wie ist lhre Einschatzung
des praventiven Effekts der
Intervention?

Bitte kreuzen Sie an:

Der Effekt ist

O sehr wichtig (++)

O wichtig (+)

O nicht sehr wichtig (-)
O gar nicht wichtig (--)

o
=
2]
=
0
)
2
[}
o
8
[a)

Placebo

—

Intervention




Effekt einer spezifischen praventiven Intervention auf die
Diabetes-Neuerkrankungsrate (kumulativ nach 5,5 Jahren)

Der Effekt ist sehr 100%
wichtig (++) oder 90%
wichtig (+): 80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%
0% i

Placebo Intervention

18%

Diabetesrisiko

Barrleren fur BPI
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Bereitstellung von EBPI ...

ist zeitgemaR und geboten,

setzt bezuglich Auswahl und Angebot
spezifische Kompetenz voraus,

sollte nicht nur als fakultative Option
verstanden werden,

ist auch Konflikt trachtig,

ist derzeit begrenzt durch mangelnde
Verflgbarkeit von aufbereiteten Materialien.

Vielen Da nbeinturm




