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2.2.6 Einsatz von Narrativen

Einleitung

Angesichts der Zielsetzung evidenzbasierter Gesundheitsinformationen stellt sich die
Frage, welche Rolle Erfahrungsberichte (Narrative) von Patientinnen und Patienten
als Komponente von evidenzbasierten Gesundheitsinformationen haben.

Fir diese Fragestellung werden Narrative wie folgt definiert: Narrative geben
individuelle Erfahrungen mit Krankheit, Gesundheit oder Pflegebedurftigkeit wieder.
Es kdnnen kurze Zitate oder langere Berichte zu einzelnen oder mehreren Aspekten
einer Erkrankung sein. Oft enthalten Narrative implizit oder explizit Schilderungen
von Verhaltensweisen, Bewaltigungsstrategien oder Entscheidungsprozessen. In
erster oder dritter Person verfasst, folgen sie oft einer Handlung, enthalten konkrete
Beispiele, Details und Charaktere. Sie werden als eine Komponente in
Gesundheitsinformationen verstanden. Je nach Medium kénnen sie schriftlich, als

Video oder als Audioaufzeichnung vorliegen (1-3).

Erfahrungsberichte sind im Journalismus weit verbreitet und werden zunehmend in
Gesundheitsinformationen und Entscheidungshilfen eingesetzt (1, 4, 5). Erzahlungen
sind eine alltagliche Form der Kommunikation, daher gelten Narrative vielfach als
leichter verstandlich, besser erinnerbar und ansprechender als statistische

Informationen, die im Zentrum evidenzbasierter Informationen stehen (6-8).

Es besteht jedoch die Méglichkeit, dass Erfahrungsberichte unerwiinschte Wirkungen
haben, die dem  Anspruch evidenzbasierter = Gesundheitsinformationen
entgegenstehen, beispielsweise wenn sie sich (berredend auswirken (9-15).
Welchen Einfluss sie auf Entscheidungsprozesse haben, ist nicht geklart.

Eine Schwierigkeit liegt darin, dass der Begriff ,Erfahrungsbericht® nicht genau
definiert ist und eine sehr heterogene Gruppe von Informationen einschliel3t, denen
eigentlich nur gemeinsam ist, dass sie eine subjektive Perspektive transportieren. Oft
handelt es sich um Erzahlungen, in denen eine Person beschreibt, wie sie eine

Herausforderung bewéltigt hat oder mit einer Situation umgeht.
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Erfahrungsberichte sollen unterschiedlichen Zwecken dienen, unter anderem:

- Sie sollen Interesse an einem Thema wecken.

- Sie sollen die mit einer Erkrankung verbundenen Emotionen und sozialen
Belastungen beschreiben, damit Betroffene eigene Erfahrungen mit den
Erfahrungen anderer vergleichen kdnnen. Betroffene sehen so, dass sie mit
ihren Erfahrungen nicht allein sind.

- Sie sollen als ,Verpackung® fur die Vermittlung von Sachinformationen und
faktischem Wissen dienen.

- Sie sollen Meinungen transportieren und gezielt als Teil von Kampagnen dazu

verwendet werden, Risikowahrnehmung und Motivation zu beeinflussen.

In einem einzelnen Erfahrungsbericht kénnen diese Elemente miteinander kombiniert
sein. Das kann explizit oder implizit geschehen und es kann gezielt und bewusst oder
beilaufig/unbewusst sein. Damit Erfahrungsberichte primar einen Zugang zum
Erleben einer Erkrankung und Umgang mit ihren Folgen schaffen, kbnnen sie
redaktionell so bearbeitet sein, dass sie keine Widerspriiche zu Evidenzaussagen

und keine expliziten Empfehlungen enthalten.

Bestimmte Typen von Erfahrungsberichten sind darauf ausgerichtet, eine starke
Wirkung auf Nutzerinnen und Nutzer zu haben, sie sollen ,uberredend® wirken. Die
Uberredende Wirkung von gezielt dazu aufbereiteten Erfahrungsberichten wird in
Bereichen der Pravention und Gesundheitsférderung bewusst eingesetzt,
insbesondere um spezielle Zielgruppen oder groBe Populationen im Sinne von Public
Health zu erreichen und ihr Verhalten zu beeinflussen (1, 3, 7, 16). In Bereichen der
Sozial- und Kognitionspsychologie ist die Annahme, dass persdnlich geschilderte
Erfahrungen von ldeen Uberzeugen und Verhalten beeinflussen, etabliert und gut
erforscht (17).

Méglicherweise beeintrachtigen aber auch andere Arten von Erfahrungsberichten,
dass die verschiedenen Optionen einer Entscheidung gleichermaBBen erwogen
werden. Die International Patient Decision Aids Standards (IPDAS) Collaboration hat
aufgrund der offenen Fragen im Konsens beschlossen, dass Narrative in
Entscheidungshilfen enthalten sein kénnen, fir eine hohe Qualitdt aber nicht
erforderlich sind (1, 18).
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Fragestellung
1. Welche Effekte haben Narrative in Gesundheitsinformationen im Vergleich zur

Sachinformationen allein?
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Empfehlung

Empfehlung

»Narrative konnen nicht empfohlen werden.*

Zustimmung: 8, Ablehnung: 3, Enthaltung: 3
Qualitat der Evidenz: niedrige Qualitat

Kommentar der LEG zur Empfehlung:

Die Empfehlung bezieht sich auf den Vergleich von Narrativen, die erganzend zu
Sachinformationen eingesetzt werden kénnen, mit Sachinformationen allein.

Dabei kann aufgrund der Studienlage die Heterogenitat der Narrative nicht
bertcksichtigt werden. Es ist zu erwarten, dass O-Ton Narrative, die zudem sehr
stark emotionsbeladen sind, sich anders auswirken, als redaktionell bearbeitete
Narrative, die zum Beispiel Krankheitserfahrungen ohne Bezug zu Therapien
beinhalten. Die aktuelle Literatur stellt keine Kategorien zu Narrativen zur Verfigung,
noch kdnnen Komponenten mit Ihren Wirkmechanismen beschrieben werden.

Zu den kognitiven Endpunkten konnte insgesamt kein Effekt gezeigt werden. In einer
von vier Studien zu den Endpunkten Wiedergabe von Informationen (recall) und in
einer von drei Studien zu dem Endpunkt Versténdlichkeit wurden positive Effekte fir
den Einsatz von Narrativen gezeigt. Positive Effekte fur den Einsatz von
Sachinformationen allein konnten in einer von vier Studien zu dem Endpunkt
Informationsgehalt gezeigt werden. In vier Studien zum Endpunkt Wissen und in
einer Studie zum Endpunkt Lesbarkeit konnten keine Effekte gezeigt werden. Die
Ergebnisse zum Endpunkt Risikowahrnehmung (neun Studien) sind uneinheitlich.

Zu den affektiven Endpunkten Glaubwuirdigkeit und Attraktivitdt konnte in jeweils
einer Studie ein positiver Effekt fir den Einsatz von Narrativen gezeigt werden. In
einer zweiten Studie zum Endpunkt Glaubwirdigkeit konnte kein Effekt gezeigt
werden.

In sieben Studien zu dem Endpunkt Beeinflussung (persuasiveness) wurde gezeigt,
dass sich die untersuchten Narrative Uberredend auswirken.
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Zusammenfassung der Ergebnisse

Charakteristika der eingeschlossenen Studien

Zu diesem Vergleich wurden 18 Studien mit insgesamt 10226 Teilnehmerinnen und
Teilnehmern eingeschlossen. Die Teilnehmerzahlen lagen zwischen 31 und 2506
und das mittlere Alter je nach Zielgruppe zwischen 20 und 72 Jahren. Die Studien
wurden in den USA (7, 11-14, 19-25), den Niederlanden (26), Australien (27),
GroBbritannien (15), ltalien (28) und Deutschland (9, 10) durchgefihrt.
Eingeschlossen wurden Studierende (9, 13, 15, 20, 24, 27), zufallig ausgewahlte
Probandinnen und Probanden (10, 11, 13, 14), Patientinnen und Patienten (22)
sowie spezielle Zielgruppen, insbesondere flr Screening- und Praventionsthemen (7,
12, 19, 21, 23, 26, 28). Die Interventionen bestanden aus Videos, Internetseiten oder
Informationsbroschiren zu Screening, Pravention oder gesunder Lebensfiihrung (7,
12, 13, 19-21, 25, 27), Impfungen (9, 10, 26, 28), zu Therapieoptionen (11, 14, 15)
und Generika (13). Zwei Studien untersuchten die Therapieadharenz (22, 23) und
eine die Wirkung von Sicherheitswarnungen (24).

Ergebnisse zu den relevanten Endpunkten

Zu den Endpunkten Wissen und Lesbarkeit konnte kein Effekt gezeigt werden (7, 12,
22, 24, 27). Zu den Endpunkten Wiedergabe von Informationen (recall),
Risikowahrnehmung, Verstandlichkeit und Informationsgehalt konnte kein eindeutiger
Effekt fir oder gegen den Einsatz von Narrativen gezeigt werden (7, 9, 10, 12, 13,
19-21, 23, 25-28). Zu den Endpunkten Attraktivitdt und Glaubwdirdigkeit wurde eine
positive Tendenz flr den Einsatz von Narrativen gezeigt (21, 25, 28). Zu dem
Endpunkt Beeinflussung / Uberzeugung (persuasiveness) konnte in allen
eingeschlossenen Arbeiten ein Effekt nachgewiesen werden (9-15).

Wissen

Wissen wurde anhand von Tests mit neun, 22 oder 24 ltems erhoben. Sie umfassten
Multiple Choice Fragen und die Bewertung von Aussagen mit falsch / richtig (7, 12,
22). In einer Studie wurde ein modifizierter Wissenstest mit 10 Items genutzt (27). Es
wurde kein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen mit Narrativen und
denen mit Sachinformationen gezeigt (7, 12, 22, 27).
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Wiedergabe von Informationen (recall)

Die Wiedergabe von Informationen wurde anhand einer bzw. vier offener Fragen zu
Inhalten der Informationen (z.B. Symptome, Risiken oder Empfehlungen) erhoben
(13, 19, 21, 23). In einer Studie wurde zusatzlich nach der starksten Erinnerung
gefragt (19). In drei Studien wurde kein signifikanter Unterschied zwischen den
Gruppen mit Narrativen und denen mit Sachinformationen gezeigt (13, 19, 23). In
einer Studie wurde ein positiver Effekt flir den Einsatz von Narrativen gezeigt (21).
Risikowahrnehmung

Die Risikowahrnehmung wurde in Form von Selbsteinschatzungen erhoben (7, 9, 10,
20, 21, 26-28). Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer schatzten ihr personliches
Risiko in Bezug auf die dargestellte Screening- oder PraventionsmaBnahme auf
Likert-Skalen ein. Es wurden zwischen einem und elf ltems abgefragt. Teilweise
wurde das Risiko im Vergleich zu anderen Personen eingeschatzt. Nur in zwei
Studien wurde das tatsachliche Risiko als VergleichsgréBe herangezogen (9, 10).
Die Anzahl der im Hinblick auf die MaBnahme positiv bzw. negativ formulierter
Narrative kann die Risikowahrnehmung im Vergleich zum tatsachlichen Risiko
verandern (9). Ein relevanter Effekt auf die Einschatzung des eigenen Risikos lasst
sich insgesamt nicht nachweisen. In 6 Studien wurde kein signifikanter Unterschied
zwischen den Gruppen mit Narrativen und denen mit alleinigen Sachinformationen
gezeigt. In zwei Studien wird das Risiko mit Narrativen h6éher eingeschétzt (7, 10). In
einer Studie wird das Risiko mit statistischen Informationen héher eingeschatzt (20).
Verstédndlichkeit

Die Verstandlichkeit der Information wurde jeweils anhand von zwei bzw. drei ltems
subjektiv auf Likert-Skalen eingeschatzt (20, 25, 28). In zwei Studien wurde kein
Effekt nachgewiesen (20, 25). In einer Studie wurde ein positiver Effekt flir den
Einsatz von Narrativen gezeigt (28).

Lesbarkeit

Die Lesbarkeit wurde in einer Studie als Kovariable untersucht (24). Es wurde eine
automatische Berechnung des Schwierigkeitslevels durchgefihrt, ohne einen Effekt
nachzuweisen.

Informationsgehalt der Information

Der Informationsgehalt der Informationen wurde jeweils anhand von ein bis drei
ltems subjektiv auf Likert-Skalen eingeschatzt (12, 13, 20, 21). In drei Studien wurde
kein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen gezeigt (12, 13, 21). In einer
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Studie wurde ein positiver Effekt flir den Einsatz statistischer Darstellungen gezeigt
(20).

Glaubwiirdigkeit

Glaubwirdigkeit wurde anhand von einem bzw. zwei ltems subjektiv auf Likert-
Skalen eingeschatzt (25, 28). In einer Studie wurde kein signifikanter Unterschied
zwischen den Gruppen mit Narrativen und denen mit Sachinformationen gezeigt (25).
In einer zweiten Studie wurde ein positiver Effekt flir Narrative gezeigt (28).
Attraktivitat

Attraktivitdt wurde anhand von einem Item subjektiv auf einer Likert-Skala
eingeschatzt. Es wurde ein positiver Effekt fir den Einsatz von Narrativen gezeigt
(21).

Beeinflussung / Uberzeugung (persuasiveness)

Der Endpunkt Beeinflussung wurde anhand von (hypothetischen) Entscheidungen
bzw. Absichten flr oder gegen eine Intervention erhoben (9-11, 14, 15). In zwei
Studien wurde persuasiveness mittels eines Scores (flnf, sieben oder zehn Items,
u.a. zum geplanten Verhalten, subjektive Einschatzung auf Likert-Skalen) ermittelt
(12, 13). In diesen beiden Arbeiten wurde bewusst die Uberredende Wirkung von
Narrativen eingesetzt (12, 13). In allen eingeschlossenen Arbeiten konnte ein Effekt
nachgewiesen werden (9-15). Die Wahrnehmung statistischer Angaben kann durch
Narrative verzerrt werden (9-11, 14). Wird die Anzahl der positiv und negativ
formulierten Narrative proportional zu den statistischen Daten gewahlt oder diese
unterstitzend durch Piktogramme dargestellt, verringert sich der Einfluss der
Narrative (9-11, 14).

Der Endpunkt informierte Entscheidung wurde in den eingeschlossenen Studien
nicht erhoben.

Begrindung fur die Empfehlung

Die Empfehlung zu dem Einsatz von ergdnzenden Narrativen in evidenzbasierten
Gesundheitsinformationen (EBGI) wurde in der Leitlinien Entwicklungsgruppe (LEG)
ausfuhrlich diskutiert. Dabei wurde auch auf die notwendige Abgrenzung zu
Formaten, die Erfahrungsberichte ohne relevante Sachinformationen nutzen,
hingewiesen. Fir diese Formate gilt die Empfehlung nicht.

Dem Vorschlag, eine starke Empfehlung gegen Narrative auszusprechen, um den
adversen Effekten gerecht zu werden, konnte die LEG nicht folgen. Hauptgrund

hierfir war die niedrige Qualitdt der Evidenz. Es wurde eine offene Empfehlung
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erwogen, da die Evidenz nicht ausreiche, eine Empfehlung zu formulieren. Sowohl
die Narrative selbst als auch ihre Einsatzmdglichkeiten seien so heterogen, dass
aufgrund der Studienlage keine allgemeingultige Empfehlung zu Narrativen in EBGI
moglich sei.

Dagegen spricht, dass Evidenz vorliegt und die Abwertung der Qualitat insbesondere
auf fehlende Angaben in den Studien (bspw. zum Verfahren der Randomisierung und
Zuteilung) beruht. Insgesamt konnte zum aktuellen Zeitpunkt kein relevanter Nutzen
durch erganzende Narrative in Gesundheitsinformationen nachgewiesen werden.
Das Risiko, dass Narrative eine Uberredende Wirkung entwickeln, wird als hoch
angesehen. Die Ergebnisse zu dem Endpunkt persuasiveness weisen keine
Inkonsistenz auf. Eine Kategorisierung von Narrativen ist derzeit nicht mdglich, so
dass keine Differenzierung vorgenommen werden kann. Der Einsatz von Narrativen

ist derzeit nicht mit den Zielen von EBGI vereinbar.

Weitere Informationen zu den Ergebnissen und Erhebungsmethoden kdénnen den
Evidenztabellen und den Zusammenfassungen der Studien (study fact sheets)

entnommen werden.

Forschungsbedarf
Zurzeit laufen Studien, die den Aspekt ,persuasiveness® weiter untersuchen. Das
heiBt, in naher Zukunft kbnnen Studienergebnisse vorliegen, die diese Empfehlung

verandern kdnnten.
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Evidenztabelle

Tabelle 22: Evidenztabelle ,Narrative versus Sachinformationen®

Bewertung der Qualitat der Evidenz

Zusammenfassung der Ergebnisse

Anzahl der Effektschatzer
Teilnehmer
Anzahl der Studien je | Design | Risk of bias Konsis- Direktheit | Prazision Interven- Kontrolle Effekte Qualitat Bedeutsamkeit
Endpunkt tenz tion des Ergebnis-

iarameters

McDonald (23)
Rook (13)

(-2)

Wissen [n=4] RCT Sehr Keine Keine Keine N= 268 N= 362 In vier Studien | Niedrig Entscheidend
Cody (27) schwer- Inkonsis- | Indirekt- Imprézi- kein Effekt (7, | Qualitat
Dillard (7) wiegendes | tenz heit sion +N=1600 12, 22, 27).
Mazor (22) Risiko fur (Verteilung auf die
Rook (12) Bias Gruppen unklar.)
(-2)
Wiedergabe von RCT Sehr Keine Keine Keine N= 73 N= 70 In drei Studien | Niedrig Entscheidend
Informationen schwer- Inkonsis- | Indirekt- Imprazi- kein Effekt (13, | Qualitat
(recall) [n=4] wiegendes | tenz heit sion +N=35 19, 23),
Bollinger (19) Risiko for (Verteilung auf die in einer Studie
Kreuter (21) Bias Gruppen unklar.) ein Effekt far

Narrative (21).
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Risikowahr- RCT Sehr Keine Schwerwi | Keine N=73 N=70 In sechs Sehr Entscheidend
nehmung [n=9] schwer- relevante | egende Impréazi- Studien kein niedrige
Betsch (9) wiegendes | Inkonsis- | Indirekt- sion + N=2626 Effekt (9, 21, Qualitat
Betsch (10) Risiko fir tenz heit (Verteilung auf die 24, 26-28),
Cody (27) Bias (-1) Gruppen unklar.) in zwei
de Wit (26) (-2) Studien
Dillard (7) Effekte for
Greene (20) Narrative (7,
Kreuter (21) 10),
Prati (28) in einer Studie
Ricketts (24) ein Effekt far
die statistische
Darstellung
(20).
Verstandlichkeit RCT, Sehr Keine Keine Keine N=50 N=95 In zwei Niedrige Wichtig,
[n=3] eine schwer- relevante | Indirekt- Impréazi- TNo34s Studien kein Qualitat aber nicht
Greene (20) Studie | wiegendes | Inkonsis- | heit sion (Ver_teilun auf die Effekt (20, 25), entscheidend
Prati (28) mit Risiko fir | tenz Grioben Snklar) in einer Studie
Slater (25) within- | Bias P : ein Effekt fir
subject | (-2) Narrative (28).
Design
Lesbarkeit RCT Sehr Keine Schwer- Keine Jeweils 10 In einer Studie | Sehr Wichtig,
[11 schwer- Inkonsis- | wiegende | Impréazi- Sicherheitswarnungen keine Effekte niedrige aber nicht
Ricketts (24) wiegendes | tenz Indirekt- sion - Narrative (24). Qualitat entscheidend
Risiko fur heit - konkrete Beispiele
Bias Berech- - Warnungen allein
(-2) nung von
Scores,
kein Test
an
Proban-
den

(-1)
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Informationsgehalt | RCT Sehr Keine Keine Keine N=388 N=434 In drei Studien | Niedrige Wichtig,
[n=4] schwer- relevante | Indirekt- Impréazi- kein Effekt (12, | Qualitat aber nicht
Greene (20) wiegendes | Inkonsis- | heit sion 13, 21), entscheidend
Kreuter (21) Risiko fur tenz in einer Studie
Rook (12) Bias ein Effekt far
Rook (13) (-2) die statistische
Darstellung
(20).
Glaubwiirdigkeit RCT Sehr Keine Keine Keine N=342 In einer Studie | Niedrige Geringe
[n=2] eine schwer- relevante | Indirekt- Imprazi- (Verteilung auf die kein Effekt Qualitat Bedeutung
Prati (28) Studie | wiegendes | Inkonsis- | heit sion Gruppen unklar.) (25),
Slater (25) mit Risiko fir tenz in einer Studie
within- | Bias ein Effekt fur
subject | (-2) Narrative (28).
Design
Attraktivitat [n=1] RCT Schwer- Keine Keine Keine N=244 N=245 In einer Studie | Mittlere Geringe
Kreuter (21) wiegendes | Inkonsis- | Indirekt- Imprazi- ein Effekt fur Qualitat Bedeutung
Risiko fur tenz heit sion Narrative (21).
Bias

(1)
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Beeinflussung/
Uberzeugung
(persuasiveness)
[n=7]
Betsch (9)
Betsch (10)
Fagerlin (11)
Rook (12)
Rook (13)
Ubel (14)
Winterbottom (15)

RCT

Sehr
schwer-
wiegendes
Risiko fir
Bias

(-2)

Keine
Inkonsis-
tenz

Keine
Indirekt-
heit

Keine
Impréazi-
sion

N=5343
(insgesamt)

In sieben
Studien
Effekte
(Narrative
verzerren
Statistik allein,
Piktogramme
und
proportionale
Anzahl pos. /
neg. Narrative
verringern den
Einfluss) (9-
15).

Niedrige
Qualitat

Nicht definiert
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