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A lot of important things happened in the 20" century.

And most of them plugged into the wall.

Marshall McLuhan



Vorwort

Im Laufe meiner Arbeit als Gesundheitswissenschaftler an der Universi-
tat Bielefeld wurde das Internet fiir mich zu einer der wichtigsten Informa-
tions- und Datenquellen fiir gesundheitsrelevante Informationen. Mit der
Zeit lernte ich einschldgige Quellen immer besser kennen und konnte die
gesuchten Informationen in der fast unerschépflichen Datenflut immer
schneller auffinden. Ich lernte Moglichkeiten und Wege kennen, die ge-
fundenen Informationen einer ersten Bewertung zu unterziehen und be-
sprach die gefundenen Informationen mit Kollegen. Als ich das Gesund-
heitswesen dann selbst aus der Patientenperspektive kennen lernte, be-
gann ich, das Netz noch intensiver zu nutzen, um all die Fragen zu klaren,
die bei den Gesprichen mit den behandelnden Arzten offen geblieben
oder erst entstanden waren. Mit der Zeit sind dann auch immer mehr
Freunde und Bekannte an mich herangetreten, die mich darum baten, zu
einer bestimmten Fragestellung fir sie zu recherchieren. Irgendwann
nahmen diese Anfragen aber Uberhand und ich erklarte Ihnen stattdessen,
wie und wo sie selbst gute Informationen erhalten wiirden. So entstand
schlieBlich in einer Unterhaltung mit einer Kollegin die Idee, ein gesund-
heitspadagogisches Konzept zu entwickeln, das es Patienten ermdéglichen
wirde, méglichst direkt hochwertige Informationen im Internet aufzuspii-
ren.

Beide Themengebiete — das Gesundheitswesen und die Neuen Medien
— beinhalten eine groRe Dynamik und die einschldgige Fachdiskussion ist
sehr kurzlebig, so dass es wahrend der Entstehungsphase dieses Berichtes
nicht immer leicht war, ,am Ball zu bleiben'. Redaktionsschluss war der
1. August 2003, spater publizierte Studien und Dokumente konnten nicht
mehr berticksichtigt werden. Resiimierend hoffe ich, dass es mit der vor-
liegenden Konzeption gelungen ist, einen Beitrag zu bestehenden Schu-
lungsinitiativen zu leisten und gleichzeitig eine Diskussion Giber mehr Nut-
zerorientierung der Patienteninformation im Internet anzuregen. Ich dan-
ke den Experten und Patienten, die mich beraten haben, sowie meinen
Kollegen, die mir fir die Erstellung des Konzeptes den Riicken frei gehal-
ten haben. Abschliefend soll noch darauf verwiesen werden, dass samtli-
che Funktionen und Personenbezeichnungen, die in der mannlichen Form
abgefasst sind, das weibliche Geschlecht selbstverstandlich einschlieBen.

Bielefeld im Oktober 2003
Sebastian Schmidt-Kaehler
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1. Einleitung

. The empowered patient [...] will spread worldwide, disturbing the power
structure of medicine and even the attractiveness of medicine as a profes-
sion. The Internet will encourage this trend. [...] Patients will no longer
uncritically accept the wisdom of their physicians” (Newman 2001, 43).

Die Frage, ob Patienten nicht starker in ihre Behandlung einbezogen
und an Entscheidungsprozessen des Gesundheitswesens beteiligt werden
sollten, wurde bereits in den 70er Jahren diskutiert und ist mittlerweile zu
einem internationalen Leitbild einer reformorientierten, progressiven Ge-
sundheitspolitik geworden. Die althergebrachten Rollendefinitionen der
beteiligten Akteure durchlaufen in diesem Kontext einen Paradigmen-
wechsel, in dem Patienten zunehmend zu aktiven Koproduzenten im Be-
handlungsprozess aufgewertet werden. Eine Grundvoraussetzung hierfir
ist ein hochwertiges Informations- und Kommunikationsangebot. Eigen-
verantwortung und Mitbestimmung setzen ein HéchstmaR an Transparenz
voraus. Die bestehende Versorgungslandschaft wird diesem wachsenden
Informationsbediirfnis jedoch haufig nicht gerecht. Das Gesundheitswesen
ist hochkomplex und unibersichtlich. Arzte nehmen sich oft nur wenig
Zeit fur die Information, Aufklirung und Beratung. Die Patienten fiihlen
sich teilweise nicht ernst genommen und haben den Zeitmangel ihrer Arz-
te bereits internalisiert. Die Folge ist ein massives Informationsdefizit auf
Seiten der Patienten, insbesondere bei chronisch kranken Menschen. Sie
sind verunsichert, haben Angst und sind haufig nicht in der Lage, auf der
Grundlage addquater Informationen selbstbestimmt Entscheidungen lber
die Ausgestaltung der eigenen Therapie zu treffen. Diese Situation ist an-
gesichts der tendenziellen Aufweichung der sozialen Sicherungssysteme
besonders problematisch, da Selbstbeteiligungsregelungen, Einschrdnkun-
gen des Leistungskatalogs der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV)
sowie zukiinftig auch die Einflhrung weiterer Marktmechanismen den
Informationsbedarf der Nutzer noch zusatzlich erhéhen.

Zeitgleich mit der Zuspitzung des beschriebenen Informationsdefizits
auf Seiten der Patienten hat sich ein neues Medium explosionsartig aus-
gebreitet, das es durch seine technische Struktur erméglicht, eine regel-
rechte Flut von Informationen weltweit abzubilden und zu verbreiten. Das
Internet ist auf dem Vormarsch und macht dabei auch vor dem Gesund-
heitswesen nicht halt. Seit den 90er Jahren hat es sich zunehmend auch
zu einem Gesundheitsmedium entwickelt, das die involvierten Akteure
miteinander vernetzt und eine interaktive Kommunikation zwischen allen
Beteiligten ermdglicht. Begriffe wie ,E-Health’, ,Gesundheitstelematik'
oder ,Telemedizin' sind langst in das einschldgige Fachvokabular einge-
flossen. Doch nicht nur die Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen
nutzen das Internet. Auch fir Patienten, Versicherte und Biirger macht es
Fachinformationen in einer bisher nicht gekannten Weise zuganglich. Die-
ser Uber das Internet vermittelte Wissenszuwachs schafft neben vielen
anderen Informationsquellen eine entscheidende Grundlage fiir eine akti-
vere Rolle der Patienten im Gesundheitswesen. So suchen schon heute
Millionen Deutsche im Internet nach Gesundheitsinformationen, risten
sich mit Computerausdrucken aus und nehmen sie mit zu ihrem Arzt. Die
wachsende Popularitit der Gesundheitswebsites bringt jedoch nicht nur
Vorteile mit sich, sondern birgt auch Risiken. Patienten werden mit einer



Unmenge an Informationen konfrontiert, die sich kaum noch tberschauen
lassen. Eine Vielzahl ganz unterschiedlicher Anbieter halten bei divergie-
renden Interessen gesundheitsrelevante Angebote im Internet vor. Dr.
Michael Scholtz von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) driickte
diesen Missstand auf einem Kongress des ,Aktionsforums Gesundheitsin-
formationssystem' (afgis) in Berlin am 24. Juni 2003 folgendermafen aus:
.Wer im Internet nach Informationen sucht, dem geht es so, wie Jeman-
dem, der um ein Glas Wasser bittet und aus einem Feuerwehrschlauch
bedient wird und dabei nicht wei8, wo das Wasser herkommt."

Die Menge der Informationen fiihrt nicht selten zu einer Uberforderung
der Nutzer. Sie koénnen das Uberwadltigende Informationsangebot nur
schwer strukturieren und suchen oft vergeblich nach passenden Informa-
tionen zu einer spezifischen Fragestellung. AuBerdem ist die Qualitdt der
angebotenen Informationen teilweise ungeniigend. Patienten werden mit
unvollstandigen und unverstandlichen, interessengeleiteten oder gar be-
trigerischen Informationen konfrontiert und kénnen diese oft nicht von
qualitativ hochwertigen unterscheiden. Ein Maximum an Informationen ist
fur die Nutzer nicht immer optimal. Informationen kénnen auch belasten
und im schlimmsten Fall das Vertrauensverhaltnis zwischen Patienten und
ihren behandelnden Arzten gefdhrden. SchlieBlich steht das Internet noch
immer nur einem begrenzten Teil der Bevolkerung offen: Der Zugang zu
dem Medium und die erforderliche Medienkompetenz ist abhdngig von
Alter, Geschlecht und der sozialen Stellung der Nutzer ungleichmaBig ver-
teilt. Daraus ergibt sich evtl. auch eine Ungleichheit in der Versorgung der
Patienten mit Gesundheitsinformationen.

Anliegen der Konzeption

Grundsatzlich bieten sich zwei Strategien bzw. Verfahrensweisen an,
um auf die oben beschriebenen Problemkonstellationen angemessen zu
reagieren: Zum einen wird eine gezielte und systematische Qualitdtsent-
wicklung und Qualitatssicherung des Angebots von Gesundheitsinformati-
onen im Internet erforderlich. Demgegeniber steht als komplementare
Strategie die Qualifizierung der Nutzer. Viele MaBnahmen der Qualitétssi-
cherung des Angebots bleiben wirkungslos, wenn die Nutzer sie nicht
kennen. Darlber hinaus lassen sich bestimmte Problembereiche und Be-
dirfnisse der Nutzer liber das Angebot nicht steuern. Der vorliegende
Bericht nimmt das bestehende Spannungsfeld aus Chancen und Risiken
auf und stellt ein Rahmenkonzept vor, das diesen Aspekten mit einer Ver-
besserung der Medienkompetenz auf Seiten der Nutzer begegnet. Er lie-
fert theoretische Grundlagen zur Situation der ,Online-Patienten’ und
entwickelt darauf basierend ein flexibles Rahmenkonzept zur Patienten-
schulung im ambulanten Setting. Das Konzept definiert sowohl einen in-
haltlichen als auch einen methodisch-didaktischen Rahmen fiir Schu-
lungsmaBnahmen zur Verbesserung der Medienkompetenz von Patienten
im Internet. Dabei geht es jedoch nicht nur um die Vermittlung von A-
neignungs- und Nutzungskompetenzen wie etwa die Fahigkeit zur geziel-
ten Suche und einer ersten kritischen Laienbewertung von Gesundheitsin-
formationen im Internet. Auch Verarbeitungs- und Handlungskompeten-
zen wie das Erkennen der eigenen Handlungsspielraume im Behandlungs-
prozess oder die Kommunikation ermittelter Informationen wahrend der
Arztkonsultation werden berticksichtigt.



Der Bericht lasst durch eine interdisziplindre Herangehensweise Aspek-
te aus verschiedenen Wissenschafts- und Erkenntnisbereichen in das Kon-
zept einflieBen. So spielen medienwissenschaftliche Aspekte ebenso eine
Rolle wie technische, rechtliche, 6konomische oder medizinische Fragen.
Insgesamt ist der Bericht aber als Beitrag zu einer sich neu formierenden
Gesundheitspadagogik (vgl. Wulfhorst 2002) zu verstehen, da die Vermitt-
lung von Lerninhalten per se eine pddagogische Aufgabe darstellt. Dabei
geht es in erster Linie um einen Zuwachs gesundheitsrelevanter Kompe-
tenzen und Ressourcen. Das Konzept folgt der Tradition des ,New Public
Health' und stellt salutogene Aspekte in den Vordergrund: Uber eine Stei-
gerung spezifischer Medienkompetenzen soll letztendlich der Informati-
onsstand der Patienten quantitativ wie qualitativ optimiert werden. Die
zusétzlich gewonnenen Erkenntnisse sind dem Gesundungsprozess ebenso
wie der Gesunderhaltung férderlich und dienen als Ressource, die behilf-
lich sein kann, den ,Balanceakt Gesundheit' méglichst zufriedenstellend zu
bewidltigen.

Ein solch gewinnbringender Ressourceneinsatz ist ohne das individuelle
soziale Netzwerk sowie das umgebende Versorgungssystem haufig nicht
denkbar. Daher werden die beteiligten Personen im Rahmenkonzept ent-
sprechend berlicksichtigt: Zunéchst richten sich die SchulungsmaBnahmen
nicht nur an die Patienten selbst, sondern beziehen das soziale Umfeld
wie Angehdrige, Freunde und Bekannte mit ein. Dariiber hinaus wird aber
auch der Tatsache Rechnung getragen, dass die Hausdrzte in der deut-
schen Versorgungslandschaft derzeit eine zentrale Rolle als Kontakt- und
Anlaufstelle sowie als Informationsmanager einnehmen. Das Rahmenkon-
zept versteht sich nicht als isoliertes Lehrwerk sondern integriert bewdhrte
Konzepte, bezieht beteiligte Akteure ein, knlpft an bestehende Schu-
lungsangebote zum Thema ,PC und Internet' an und greift die fiir Ge-
sundheitsinformationen spezifischen Aspekte auf. Es ist modulartig ange-
legt und baut auf allgemeinen Wissensstandards und technischen Kompe-
tenzen auf. Darliber hinaus ldsst sich das Konzept leicht ergdnzen und
erweitern, um die Inhalte auf die Bedirfnisse spezieller Zielgruppen auszu-
richten.

Anmerkungen zur Methodik

Der theoretischen Fundierung des vorliegenden Konzepts dient eine
qualitative Literaturanalyse und Dokumentenauswertung. Hierzu wurde
zundchst eine Recherche in den einschldgigen Datenbanken (Medline,
Embase, Psyndex etc.) und Bibliothekskatalogen durchgefiihrt. AuBerdem
wurde mit Hilfe der Suchmaschine Google im World Wide Web recher-
chiert und graue Literatur wie themenrelevante Broschiiren, Kongressdo-
kumentationen, unverdéffentlichte Diplomarbeiten und Schulungskonzep-
te, E-Mail- und Forenbeitrige aus dem Internet einbezogen. Gesucht
wurde nach einschldgigen Begriffen zum Thema ,Patienteninformationen
im Internet'. Dabei begrenzte sich die Suche auf den englischen und deut-
schen Sprachraum. In einzelnen Féllen wurden auch Dokumente in franzo-
sischer, spanischer und niederldandischer Sprache herangezogen. Ausge-
schlossen wurden alle Beitrdge, die dlter als 5 Jahre waren. Die Anzahl der
gefundenen Dokumente war mit weit Gber 1500 Artikeln, Buchbeitragen
und anderen Texten erwartungsgemdB hoch. Die Texte wurden dann nach
Sichtung der Titel und Abstracts einem ersten Ausleseprozess unterzogen.
Bevorzugt wurden systematische Literatur-Reviews, Publikationen aus



dem Jahr 2003, Beitrdge aus digitalen Fachzeitschriften mit Peer-Review
und Texte, die sich inhaltlich besonders mit der Patientenperspektive be-
schéftigen. 118 Textdokumente sind letztendlich in die ndhere Dokumen-
tenauswertung eingeflossen, in der fiir das vorliegende Schulungskonzept
relevante Aspekte extrahiert und haufig benannte Themen herausgearbei-
tet und zusammengefasst wurden. Ergdnzt wurde die theoretische Basis
durch praktische Erfahrungen aus der Evaluation einschldgiger Modellpro-
jekte und zahlreiche Gesprdache mit Experten, Praktikern, Multiplikatoren
und Patienten. Das aus dieser theoretischen Basis abgeleitete Konzept
wurde im Sinne sozialpadagogischer Methodik und Didaktik in Anlehnung
an Schilling (1995) entwickelt. Auch konzeptionelle und didaktische Mo-
delle fir die Entwicklungen von Projekten und MalRnahmen der Gesund-
heitsforderung und Patientenschulung wurden dabei beriicksichtigt. Wah-
rend der Entwicklungsphase wurde das Konzept immer wieder mit Ange-
horigen unterschiedlicher Gesundheitsberufe und mit einzelnen Patienten
reflektiert.

Hinweise zur Begrifflichkeit

Im Mittelpunkt des vorliegenden Berichts stehen Patienteninformatio-
nen aus dem Internet. Die damit verbundene Kommunikationsform zeich-
net sich in erster Linie durch die Abwesenheit eines realen Gegeniibers
aus und wird in der Literatur als Computervermittelte Kommunikation
(CVK oder auch CMC, von engl. ,Computer Mediated Communication’)
bezeichnet. Darunter ,verstehen wir die Kommunikation, bei der mindes-
tens zwei Individuen in einer nicht-Face-to-Face Situation durch die An-
wendung eines oder mehrerer computerbasierter Hilfsmittel miteinander
in Beziehung treten. Damit ist CVK insbesondere von Face-to-Face-
Kommunikation abzugrenzen, ggf. auch von anderen Formen mediierter
Kommunikation” (Kéhler 1999, 143). Wenn dabei gesundheitsrelevante
Inhalte kommuniziert werden, wird von Interaktiver Gesundheitskommu-
nikation' gesprochen. Dieser Begriff wurde ebenfalls aus dem englischen
Sprachraum importiert: “Interactive health communication (IHC) can be
defined as the interaction of an individual — consumer, patient, caregiver,
or professional — with or through an electronic device or communication
technology to access or transmit health information, or to receive or pro-
vide guidance and support on a health-related issue” (Robinson et al.,
1998). Wenn sich die interaktive Gesundheitskommunikation an Patien-
ten richtet, sprechen Lerch und Dierks (2001) von ,Teleinformation’ und
. Teleteaching' und meinen damit den gesamten ,Bereich der gezielten
und ungezielten Patienteninformation Uber elektronische Medien”
(S. 129). In Abgrenzung hierzu geht es bei den Begriffen ,Telemedizin' und
,E-Health' ,um den Aufbau von Expertensystemen und von Systemen, die
Patientendaten erfassen und uberwachen” (S. 128). Neben dem Angebot
und den Vermittlungsformen werden auch die Nutzer in der Literatur ganz
unterschiedlich benannt: Neben ,E-Patienten' werden sie auch als ,Cyber-
chondriacs' (vgl. Harris Interactive 2002), ,Gesundheitssurfer' oder ,Onli-

Zum Begriff der ,Gesundheitskommunikation' vgl. Hurrelmann und Leppin 2001, 9-11.

.Chondria" wird aus dem Altgriechischen abgeleitet, wo dieser Terminus fiir die Sorge um Ge-
sundheit verwendet wurde. Dabei steht lediglich der Vorsatz ,Hypo' im Wort ,Hypochonder' fiir
eine Ubertriebene, exzessive Sorge um Gesundheit. ,Cyberchondria' impliziert daher keine Kritik.
Die Vorsilbe ,Cyber' wird vom englischen Begriff Cybernetics abgeleitet. Norbert Wiener spricht in
diesem Kontext von einer ,Wissenschaft, die sich mit den GesetzmaRigkeiten von Steuerungs- und
Regelungsvorgangen in Natur und Technik beschéftigt" (Quelle: www.networds.de).



ne-Patienten' bezeichnet. Da die Nutzer von Gesundheitsinformationen
nicht notwendigerweise Patienten sein missen und der Begriff der ,Cyber-
chondriacs' leicht missverstanden werden kdnnte, soll hier daher der Beg-
riff ,Gesundheitssurfer' Gbernommen werden. Weitere zentrale Begriffe
werden im Verlauf des Berichts ndher erldutert.

Struktur und Aufbau des Berichts

Im ersten Kapitel wird zunichst ein einfihrender Uberblick tiber die
zwei zentralen Themengebiete ,Patientenpartizipation’ und ,Internet’
gegeben: Die Leitidee einer Patientenorientierung des Gesundheits-
wesens wird vorgestellt und mit der Versorgungsrealitdit des deut-
schen Gesundheitswesens abgeglichen. Zum Internet werden Basisin-
formationen liber Bestandteile, Entstehung und die weitere Entwick-
lung zusammengefasst.

Im zweiten Kapitel werden beide Themen dann in einer Synthese zu-
sammengefihrt und das Internet als Gesundheitsmedium vorgestellt.
Das derzeitige Angebot an Online-Gesundheitsinformationen wird be-
schrieben und anhand eines Modells zur Kategorisierung und No-
menklatur von Gesundheitswebsites strukturiert. Qualitditsmangel
werden herausgearbeitet und erldutert. Dartiber hinaus stehen neben
den Nutzern vor allem die Chancen und Risiken im Mittelpunkt, die
die Nutzung des Internets im Kontext der gesundheitlichen Versor-
gung und Vorsorge mit sich bringt.

Das dritte Kapitel widmet sich zwei unterschiedlichen Strategien, die
einerseits auf eine Minimierung der Risiken und andererseits auf eine
optimale Nutzung der Chancen des Internets als Gesundheitsmedium
abzielen. MaBnahmen und Initiativen zur Qualitatssicherung des An-
gebots werden dezidiert beschrieben. Hierzu zdhlt auch die Vorstel-
lung verschiedener Orientierungs- und Bewertungshilfen fir Internet-
nutzer. Ergdnzend dazu beschéftigt sich das Kapitel mit einer geziel-
ten Qualifizierung der Gesundheitssurfer durch MaBnahmen der
Patientenschulung und liefert theoretische Grundlagen zu Theorien
und Konzepten der Medienkompetenz.

Das vierte Kapitel beschreibt das eigentliche Rahmenkonzept, das auf
der Basis der vorangegangenen Ausflihrungen entwickelt wurde. Das
Konzept beinhaltet didaktische Vorlberlegungen, eine pragmatische
Planungshilfe fur die Durchfiihrung von SchulungsmaBnahmen, ein
Curriculum sowie Hinweise zur Implementation.

Im fiinften Kapitel werden die Inhalte des gesamten Berichts ab-
schlieBend diskutiert und bewertet. Die Moglichkeiten, die das Inter-
net im Gesundheitswesen bietet, werden in den Kontext einer wach-
senden Bedeutung der Patientenpartizipation gestellt und das Medi-
um wird innerhalb der Beratungslandschaft positioniert. Politische
und soziokulturelle Rahmenbedingungen werden bewertet und der
weitere Forschungsbedarf herausgearbeitet. SchlieBlich wird eine Vi-
sion von einer nutzerfreundlichen Beratungslandschaft der Zukunft
entwickelt, die Perspektiven aufzeigt und eine verstarkte Nutzerorien-
tierung der Online-Patienteninformationen einfordert.



2. Einfilhrung in die Themengebiete

2.1 Der informierte Patient auf dem Weg ,vom Payer zum Player’

Leitidee und Konzepte der Patientenpartizipation

Das deutsche Gesundheitswesen befindet sich angesichts der demo-
graphischen Bevdlkerungsentwicklung und einer fortschreitenden Veran-
derung des Krankheitsspektrums in einer fundamentalen Finanzierungskri-
se, die die beteiligten Akteure vor groRe Herausforderungen stellt und
grundsdtzliche Reformen des gesundheitlichen Versorgungssystems zwin-
gend notwendig macht. Die Bevélkerung der Bundesrepublik Deutschland
wird immer dlter und mit ihrem Durchschnittsalter erhdht sich auch stén-
dig die Zahl der Menschen mit chronisch degenerativen Erkrankungen und
Multimorbiditat. Unser in erster Linie kurativ ausgerichtetes Gesundheits-
wesen gerat dabei an die Grenzen seiner Finanzierbarkeit. Das vorhandene
Expertensystem steuert hdufig am eigentlichen Bedarf seiner Nutzer vorbei
und es mangelt an direkter Kommunikation zwischen allen beteiligten
Akteuren. Die Folgen sind mangelnde Transparenz und eine haufig falsche
Prioritatensetzung der angebotenen Leistungen in Form von Uber-, Unter-
und Fehlversorgung (vgl. SVR 2001, 25-39). Akutmedizinische MaRnah-
men bestimmen dabei das Leistungsgeschehen, wahrend Pravention und
Rehabilitation zu wenig Aufmerksamkeit erhalten und sich die einzelnen
Versorgungssektoren durch mangelnde Integration auszeichnen (vgl.
Mihlbacher 2002, Schaeffer/Ewers 2001, Mihlbacher et al. 2000). Ge-
sundheitsdienstleistungen sind wenig transparent und das Gesundheitssys-
tem hochkomplex, so dass es fiir seine Nutzer kaum mehr zu durchschau-
en ist. Hinzu kommen Mangel bei der Qualitit medizinischer Dienstleis-
tungen (vgl. Kohn et al. 2000, Badura 2000b, Makoul et al. 1995). In der
fachlichen und politischen Diskussion werden diese Probleme u.a. auf eine
mangelnde Patientenpartizipation und Patientenorientierung des Gesund-
heitswesens zuriickgefiihrt (vgl. SVR 2003, Hart/Francke 2002, Schaeffer
2001, SVR 2001, Badura 2000, SVR 1998, SVR 1995).

Tatsachlich haben die Interessen der Patienten neben denen der Arzte-
schaft und der Krankenkassen in unserem Gesundheitswesen in der Ver-
gangenheit eine eher untergeordnete Rolle gespielt: ,Die Versicherten
und Patienten, ihre Bedlrfnisse, Erwartungen und Prioritdten waren bisher
kaum gefragt bzw. es wurde unterstellt, dass sie durch die genannten Ak-
teure ausreichend (mit-)vertreten werden" (Badura 2000, 351). Im direk-
ten Arzt-Patienten-Verhdltnis dominierte auf Seiten der Mediziner eine
paternalistisch-autoritative Haltung, die sich durch eine starke Asymmetrie
zwischen Arzten und Patienten auszeichnete und keinen Raum fiir die
Artikulation oder Durchsetzung der Interessen von Patienten lieR. Sie hat-
ten drztlichen Anweisungen schlicht Folge zu leisten (,Compliance’). Der
Arztestand beanspruchte auf der Basis des erlernten Fachwissens das allei-
nige Entscheidungs- und Informationsmonopol im Behandlungsprozess:
.Das Autorititsgefalle hatte seine Wurzeln im Wissensmonopol der Arzte-
schaft und gewadhrleistete dem Arzt die ausschlieBliche Entscheidungs-
macht Gber Indikation und Intervention, wahrend sich der Patient diesen
Entscheidungen als im Wortsinne erduldender, unmiindiger und passiv
leidender Kranker zu fligen hatte" (Dierks et al. 2001, 8). Dabei wurden
den Patienten eigenstdndige und souverdne Entscheidungen schlichtweg
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nicht zugetraut: ,Die Profession beansprucht Autonomie ber den Inhalt
ihrer Arbeit aufgrund des objektiven und zuverldssigen Charakters ihres
Fachwissens, das, wie sie behauptet, so kompliziert und esoterisch ist,
dass nur richtig Ausgebildete es kennen und bewerten kénnen" (Freidson
1980).

Diesem paternalistisch-autoritativen System steht bereits seit den 70er
Jahren eine Diskussion um Patientenorientierung und Patientenpartizipa-
tion gegenilber, die im Kontext der aktuellen Reformdebatte um das
deutsche Gesundheitswesen wieder intensiviert wurde. Hintergrund der
Diskussion ist die Tatsache, dass Arzte und andere Health Professionals
nicht die einzigen ,Produzenten’ von Gesundheit sind. Ganz im Gegenteil
ist die aktive Mitwirkung der Patienten eine zentrale Voraussetzung fiir
den Gesundungsprozess bzw. fiir die Stabilisierung von Gesundheit. So
kann sich ein Arzt nur dann ein umfassendes Bild von seinen Patienten
machen, wenn diese die notwendigen Informationen liefern. Besonders
chronische Erkrankungen verlangen den Patienten dariiber hinaus einen
hohen Zeitaufwand fiir Therapie und Behandlung ab. Haufig sind Verande-
rungen der Lebensweise wie etwa der Verzicht auf das Rauchen, Ein-
schrinkung des Alkoholgenusses, Ausweitung von Bewegung etc. ange-
zeigt. Hier sind einzig und allein die Patienten gefragt. Ohne ihre Mitwir-
kung hat die Behandlung wenig Aussicht auf Erfolg. Ein verschriebenes
Medikament etwa erzielt nicht die gewiinschte Wirkung, wenn es vom
Patienten nicht ordnungsgemaRB oder gar nicht eingenommen wird. Nach
Angaben der ,American Heart Association' (1999) befolgen aber z.B. nur
50% der chronisch kranken US-Amerikaner mit Hypertonie die arztlichen
Ratschldge zur Medikamenteneinnahme. Abgesehen von den gesundheit-
lichen Konsequenzen belaufen sich die monetdren Folgekosten dieser in-
adaquaten Einnahme in den USA auf ca. 8,5 Milliarden Dollar jahrlich,
wobei als Ursache u.a. mangelnde Patienteninformation und fehlende
Einbindung der Patienten in den Behandlungsprozess genannt werden.
SchlieBlich sind auch die aktuelle Lebenslage®, das individuelle Gesund-
heitsverhalten in seiner Gesamtheit sowie das zugrundeliegende Gesund-
heitsbewusstsein* der Patienten entscheidend fir den Therapieverlauf und
die anschlieRende Aufrechterhaltung von Gesundheit.

Patienten sind also keineswegs nur passiv leidende Kranke, sondern
vielmehr ,Koproduzenten von Gesundheit’ (vgl. Donabedian 1992, Cassel
1971), die einen entscheidenden — wenn nicht den wichtigsten — Beitrag
zum Behandlungsprozess liefern: ,Der Patient Gbernimmt als ,beteiligter
Experte' durch seine Mitwirkung am Prozess der medizinischen Dienstleis-
tung selbst aktiv Leistungen, und trdgt durch seine Mitarbeit wesentlich
zur Prozess- und Ergebnisqualitdt des Leistungsgeschehens bei" (Dierks et
al. 2001, 9). In diesem Sinne ist auch der Ansatz einer partnerschaftlichen
Entscheidungsfindung im Behandlungsprozess, das Shared Decision Ma-
king, zu verstehen. Es billigt den Patienten ein gréReres Ausmall an Ent-
scheidungskompetenzen zu, einschldgige Therapieentscheidungen werden
in einem komplexen Aushandlungs- und Informationsprozess gemeinsam
mit den Patienten getroffen (vgl. hierzu Feldmann-Stewart et al. 2000,

3 Mehr Informationen zum Lebenslagebegriff bei Backer et al. (2000).

4 Laut Faltermeier (1994) umfasst das theoretische Konstrukt ,Gesundheitsbewusstsein" biographi-
sche und kognitiv-emotionale Komponenten sowie Aspekte der Kérperwahrnehmung von Ge-
sundheitsrisiken und -ressourcen und den sozialen Kontext von Gesundheit.
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Badura/Schellschmidt 1999, Charles et al. 1999, Charles et al. 1997). Sha-
red Decision Making wird haufig als Idealmodell fiir die Arzt-Patienten-
Beziehung dargestellt und soll den Patienten ermdglichen, eigene Prdfe-
renzen, Winsche, Befindlichkeiten und Vorstellungen in den Prozess der
Entscheidungsfindung einflieBen zu lassen. ,In einer demokratischen Ge-
sellschaft muss sich zwangslaufig auch die Beziehung zwischen Arztin/Arzt
und Patientin/Patient demokratisieren. [...] Die Beziehung zwischen The-
rapeut und Patient wird in Zukunft immer mehr durch das wechselseitige
Aushandeln und den aufeinander gerichteten Einfluss beider Partner ge-
kennzeichnet sein" (Hurrelmann 2001, 35-36).

Im Rahmen der erforderlichen emanzipatorischen Prozesse auf Seiten
der Patienten wird zunehmend auch im Gesundheitswesen der Begriff des
Empowerment genutzt. Dabei wird die Idee verfolgt, dass grundsdtzlich
alle Menschen als handlungsfahige Individuen mit einschldgigen Bewalti-
gungsressourcen und -kompetenzen zu begreifen sind und dass gleichzei-
tig Beteiligungsmoglichkeiten, Hilfen und Unterstiitzung zur Entfaltung
dieser Fahigkeiten realisiert werden mussen (vgl. hierzu Lenz 2002, Stark
2002, Feste/Anderson 1995, Levy 1994, Rappaport 1985). ,Der Begriff
,Empowerment’ bedeutet Selbstbefdhigung und Selbstbeméchtigung,
Starkung von Eigenmacht, Autonomie und Selbstverfiigung. Empower-
ment beschreibt mutmachende Prozesse der Selbstbeméachtigung, in de-
nen Menschen in Situationen des Mangels, der Benachteiligung oder der
gesellschaftlichen Ausgrenzung beginnen, ihre Angelegenheiten selbst in
die Hand zu nehmen, in denen sie sich ihrer Fahigkeiten bewusst werden,
eigene Kréfte entwickeln und ihre individuellen und kollektiven Ressour-
cen zu einer selbstbestimmten Lebensflihrung nutzen lernen. Empower-
ment — auf eine kurze Formel gebracht - zielt auf die (Wieder) Herstellung
von Selbstbestimmung lber die Umstidnde des eigenen Alltags" (Herriger
2002, k.S.). Dabei geht es im Gesundheitswesen nicht nur um die Herstel-
lung von Compliance, sondern vielmehr darum, ,die Betroffenen dahinge-
hend zu befdhigen, auf der Grundlage addquater Information in ihrer kon-
kreten Lebenssituation und unter Wahrung eines héchstméglichen MaBes
an Lebensqualitit und Autonomie selbstbestimmt Entscheidungen uber
die Ausgestaltung der Therapie und von Versorgungskonzepten treffen zu
konnen" (Muller-Mundt 2001, 96).

Mit der Neudefinition des Verhdltnisses zwischen Patienten und Health
Professionals verdndert sich auch die Rolle der Patienten innerhalb des
Gesundheitswesens (vgl. v. Loyen 2002). Hart und Francke (2002) unter-
scheiden unter Hinweis auf die jeweils zugehérigen Rollen und Interessen-
schwerpunkte zwischen den Begriffen Laie, Patient, Versicherter, Konsu-
ment, Kunde, Verbraucher, Nutzer und Biirger. Die 6konomische Rolle
des Kunden hat in der Vergangenheit im Kontext weitreichender Selbst-
beteiligungsregelungen noch an Bedeutung gewonnen. Hier zahlt der ,Pa-
tient als Kunde' direkt und sieht sich zukiinftig neben einer Vielzahl ver-
schiedener Leistungsanbieter auch noch mit einer groRRen Vielfalt unter-
schiedlicher Versicherungsmodelle konfrontiert. Dierks et al. (2001) nen-
nen als weitere Rolle noch den ,Bewerter': ,Zum einen sind sie die Exper-
ten in eigener Sache, da nur sie authentisch tiber die Wahrnehmung der
Betroffenen und deren Folgen fiir die aktuelle oder weitere Behandlung
berichten kdnnen. Zum anderen bilden sie [...] das tatsachliche Bindeglied
verschiedener Versorgungssektoren und kénnen daher tber die praktische
Realisierungsstufe der allgemein angestrebten Verzahnung oder Integrati-
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on besser urteilen als alle sonst Involvierten" (S. 21). Diese teilweise alt-
hergebrachten und neu hinzugekommenen Rollen sind nebeneinander
existent, d.h., dass ein und dieselbe Person mehrere Rollen gleichzeitig
einnimmt.

Mit einer verstarkten Patientenpartizipation und Patientenorientierung
des Gesundheitswesens werden erhebliche Potentiale fiir die Bedarfsge-
rechtigkeit, die Qualitdt und die Wirtschaftlichkeit des Systems ero6ffnet:
.Die Nutzer des Gesundheitswesens sind, entsprechende Informationen
und Mitbestimmungsmoglichkeiten vorausgesetzt, eine wichtige Ressour-
ce im Kampf gegen Unwissenheit, Qualitditsmangel und Verschwendung
im Gesundheitswesen" (Dierks et al. 2001, 1). Weitgehend nutzlos bleibt
diese Ressource jedoch, wenn Patienten nicht mit der richtigen Menge an
Informationen versorgt werden. Ein hochwertiges Kommunikations- und
Informationsangebot bildet daher die absolute Grundvoraussetzung fiir
die Aufwertung der Patienten zu Koproduzenten. Erst wenn diese erfiillt
ist, kann sich die Kompetenz der Patienten auf das Nutzerverhalten aus-
wirken: ,Gut informierte und beratene Biirger kdnnen sich preis-, men-
gen- und qualitdtsbewusster entscheiden" (Badura 2000, 351). Sie kénnen
Behandlungsfehler sowie Uber- und Unterversorgung u.U. erkennen und
abwenden. ,Die jeweils richtige Informationsmenge hat positive Auswir-
kungen wie eine niedrigere Komplikationsrate bei diagnostischen oder
therapeutischen Eingriffen, ein besseres subjektives Gesundheitsempfin-
den und sogar eine héhere Compliance der Patienten" (Tautz 2002). An-
dersen und Urban (1999) zeigten am Beispiel von Patienten mit Mamma-
Karzinom, dass eine umfassende Schulung, Beratung und Information zu
einer Verbesserung des Umgangs mit der Erkrankung und zu einer Steige-
rung der Lebensqualitdt fiihrt. Seeger (1999) konnte parallel dazu eine
Kostensenkung durch die Verringerung der Nachfrage unnétiger Leistun-
gen nachweisen. SchlieBlich kénnen auf der Basis umfassender Patienten-
information im Rahmen der Therapie faktisch bessere gesundheitliche Er-
gebnisse erzielt werden (Segal 1998). Doch nicht nur auf der Mikroebene
zahlt sich eine verstarkte Nutzerorientierung des Gesundheitswesens aus,
denn mit der verbesserten Information wird gleichzeitig die gesellschaftli-
che Diskussion aktiviert, der Reformbedarf wird schneller und klarer er-
kennbar und Reformen kénnen sich nach dem ,Bottom-Up-Prinzip' entwi-
ckeln. Somit profitiert ein Gesundheitswesen in vielerlei Hinsicht von einer
verstarkten Nutzerorientierung. ,Mehr Bedarfsgerechtigkeit, Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit in unserem hochkomplexen Gesundheitswesen lassen
sich nicht ohne, sondern nur gemeinsam mit den Birgern, Versicherten
und Patienten erzielen" (Badura 2000, 351).

Theorietransfer partizipativer Konzepte

In der theoretischen Diskussion hat die Idee der Patientenpartizipation
den o.g. paternalistisch-autoritativen Ansatz bereits Ende der 60er Jahre
abgelost. Dies lasst sich jedoch fiir das tatsdchliche Leistungsgeschehen
nicht behaupten. Die strukturellen Einflussmoglichkeiten der Nutzer in-
nerhalb des Gesundheitssystems sind im internationalen Vergleich noch
immer verschwindend gering. Allen Reformbestrebungen der Vergangen-
heit zum Trotze wird das deutsche Gesundheitswesen teilweise noch von
,Halbgéttern in weiB' bestimmt, die einer stdrkeren Einbindung von Pati-
enten in den Behandlungsprozess sehr kritisch gegeniiberstehen und sich
dem Verlust des Informationsmonopols widersetzen. So fihren Mediziner
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hadufig die mangelnde Fachkompetenz der Patienten an und beanspruchen
deshalb auch weiterhin das Informations- und Entscheidungsmonopol im
Behandlungsprozess. Eine solche Feststellung entbehrt jedoch jeder empi-
rischen Grundlage. So zeichnen sich vor allem Patienten mit chronischen
Erkrankungen sowie deren Angehérige hdufig durch ein hochdifferenzier-
tes Wissen zur eigenen Erkrankung aus (vgl. Miller-Mundt 2001, Schaef-
fer/Moers 2000, Moeller 1977). Dies ist nicht zuletzt darauf zurtickzufiih-
ren, dass sich ein Patient ganz im Gegensatz zum behandelnden Arzt aus-
schlieBlich auf die eigene Erkrankung und die individuelle Symptomatik
konzentrieren kann. Hinzu kommt die direkte Betroffenheit der Patienten
sowie der oft jahre- bzw. jahrzehntelange Krankheitsverlauf. Haufig wird
die Tatsache, dass dieses ,Expertenwissen’ der Patienten u.U. medizinische
Behandlungsfehler abwenden kann, ignoriert. Bereits die Tatsache, dass
diese Fehler zum Alltag des Leistungsgeschehens gehéren, wird hierzulan-
de meist tabuisiert, so dass sich nur wenige Aussagen Uber das Ausmal
von Fehlbehandlungen treffen lassen (vgl. SVR 2003, 294). In den USA hat
das ,Institute of Medicine' (IOM) der ,National Academy of Science' me-
dizinische Behandlungsfehler im Krankenhaus untersucht und beunruhi-
gende Ergebnisse verdffentlicht: So sterben alleine in den Krankenhdusern
der USA jahrlich mindestens 44.000 Menschen an den Folgen von Fehl-
behandlungen (vgl. Kohn et al. 2000). ,Das bedeutet, dass in den USA
mehr Menschen an fehlerhafter Krankenhausversorgung sterben als an
Verkehrsunfillen, Brustkrebs oder AIDS" (Badura 2000b, 33). Die Kosten
der vermeidbaren Fehler werden fiir die USA auf jahrlich 17 bis 29 Milli-
arden Dollar beziffert. Es ist zu vermuten, dass dhnliche Werte auch fir
die Bundesrepublik zutreffen. Darauf weist auch eine deutsche Studie hin,
nach der nur 50% der teilnehmenden Krankenhausarzte fahig waren, die
korrekte Tagesdosis fiir 17 breit eingesetzte Arzneimittel wie etwa Acetyl-
cystein oder Ranitidin benennen zu kénnen (vgl. Makoul et al. 1995).

Kritiker einer verstarkten Patientenpartizipation weisen auch haufig
darauf hin, dass Patienten gar nicht an Entscheidungsprozessen beteiligt
werden wollen und kein Interesse an medizinischen Fachinformationen
zeigen. Solche pauschalisierten Aussagen lassen sich jedoch nicht belegen.
Johnson et al. (1996) teilen die Nutzer des Gesundheitswesens zunéchst
in ,Monitors' und ,Blunters’ ein: ,Zu ersteren zdhlen die Menschen, die
aktiv nach Informationen suchen und an Entscheidungen beziiglich dia-
gnostischer und therapeutischer Verfahren beteiligt werden wollen. Letz-
tere fiuhlen sich in der aktiven Rolle eher Gberfordert und wiinschen eine
fursorgliche, paternalistische Haltung der Professionellen” (Dierks/
Schwartz 2001, 295-296). Welcher Gruppe die Patienten eher angehdren
ist abhdngig von Alter, Geschlecht, soziodemographischen Aspekten, der
Erkrankung, dem Krankheitsstadium und vorhandenen Bewaltigungsstra-
tegien (vgl. hierzu Dierks et al. 2000). Auch eine Sozialisation zu passiven
Patienten innerhalb des paternalistischen Systems der letzten Jahrzehnte
kénnte als mogliche Ursache fiir die groRe Zahl der Blunters herangezogen
werden. In seinem Modell der ,Selbstwirksamkeit' betont Bandura (1985)
den Zusammenhang zwischen Handlungsplanung, dem Handeln und der
jeweils individuellen Kompetenzerwartung. Ist eine Person nicht davon
Uberzeugt, eine bestimmte Situation mit den eigenen Mdoglichkeiten be-
wadltigen zu kénnen, so wirkt sich dies auf ihr Handeln aus. Sie fiihlt sich
hilflos und wird sich entsprechend eher passiv verhalten. Nach Seligman
(1995) ist eine solche Hilflosigkeit nicht einfach vorhanden, sie wird viel-
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mehr erlernt. Wird eine Angst auslésende Situation lber einen ldngeren
Zeitraum hinweg als von der eigenen Person unkontrollierbar erlebt, so
fihrt dieses zu einer Form von Resignation, zu ,erlernter Hilflosigkeit'. So
kénnte es sich auch bei den mangelnden Partizipationsbestrebungen der
Patienten um eine Form der erlernten Hilflosigkeit handeln. In diesem
Sinne lassen sich auch die Ergebnisse einer US-amerikanischen Studie deu-
ten, nach der rund 70% von 2.000 chronisch kranken Patienten die Ent-
scheidungen Uber den Verlauf der jeweiligen Behandlung ausschlieflich
ihrem Arzt Gberlassen wollten (Arora/McHorney 2000). Die Tatsache, dass
Patienten nur zu einem geringen Teil an therapierelevanten Entscheidun-
gen beteiligt werden wollen, muss aber, wie gesagt, nicht unbedingt da-
hingehend interpretiert werden, dass eine verstarkte Patientenpartizipati-
on hier nicht sinnvoll wdre. Vielmehr unterstreichen die Ergebnisse die
Notwendigkeit, Patienten zukiinftig besser zu informieren und einzubin-
den. Es ist davon auszugehen, dass mit einer schrittweisen Beteiligung
und umfassenden Information auch das Interesse und der Mut zu selbst-
bestimmten Entscheidungen wachst. Ein weiterer Aspekt in der Diskussion
um das Fir und Wider der Patientenpartizipation sind die Bedenken ein-
zelner Arzte, eine verbesserte Patienteninformation sowie eine verstirkte
Einbindung der Patienten in den Behandlungsprozess kénnten ein Volk
von ,Hypochondern' hervorbringen. Auch fiir diese These gibt es keine
empirischen Hinweise. Abgesehen davon sollte sich diese Frage angesichts
der bestehenden ethisch-moralischen Verpflichtung zur Aufklarung und
Information von Patienten gar nicht stellen. Dariiber hinaus existieren
verbindliche Rechtsnormen, die diese Frage ebenfalls Gberflissig erschei-
nen lassen: ,Nach amerikanischem (und zum Teil auch bundesdeutschem)
Recht ist die unabdingbare Voraussetzung zu jeglicher Behandlung der
.informed consent': Dieses Recht beinhaltet nicht nur das Recht auf volle
Aufklarung und Information, sondern die Einbeziehung des Patienten in
fur ihn therapierelevante Entscheidungen” (Lamparter-Lang 1997).

Patientenpartizipation und Patientenorientierung des Gesundheitswe-
sens sind mittlerweile zu einer internationalen Leitidee in der Reformpoli-
tik geworden. In ihrem Weltgesundheitsbericht 2000 propagiert die Welt-
gesundheitsorganisation (WHO) eine verbraucherorientierte Gesundheits-
politik und eine Stdarkung der Birgerrechte im Gesundheitswesen (vgl.
WHO 2000). Fir eine solche biirgerorientierte Reformpolitik herrschen in
anderen Landern teilweise sehr viel glinstigere Rahmenbedingungen als in
der Bundesrepublik. Ein weltweites Vorbild sind in diesem Kontext etwa
die Niederlande. Kollektive Mitwirkungsrechte wurden hier bereits imp-
lementiert. Dartiber hinaus wurde eine komplexe institutionelle bzw. or-
ganisatorische Infrastruktur mit Patientenberatungs- und Beschwerdestel-
len aufgebaut. In der Bundesrepublik Deutschland wurden im Rahmen der
Gesundheitsreform 2000 entscheidende Weichen fiir eine starkere Ein-
bindung der Patienten gestellt. So hat die Diskussion um Patientenpartizi-
pation ihre gesetzliche Verankerung in den Paragraphen 20 und 65b des
flinften Sozialgesetzbuches gefunden. §20 SGB V sieht eine mafRgebliche
Starkung der Selbsthilfe vor. So werden Selbsthilfegruppen mit 1 DM pro
Versichertem unterstitzt. Der § 65b SGB V ermoéglicht es, mit rund 10
Millionen DM jahrlich Einrichtungen der unabhdngigen Patienten- und
Verbraucherberatung im Rahmen von Modellvorhaben zu unterstiitzen.
Durch diese strukturellen und finanziellen Spielrdume konnten neue Expe-
rimentierfelder fiir die Patienten- und Verbraucherberatung geschaffen

15



werden. Auch im Koalitionsvertrag der Bundesregierung vom Oktober
2002 werden die Patienten in den Focus der Aufmerksamkeit geriickt:
“Wir stellen die Interessen der Patientinnen und Patienten in den Mittel-
punkt unserer Gesundheitspolitik. [...] Patientinnen und Patienten haben
einen legitimen Anspruch auf unabhdngige Beratung, objektive Informati-
on und auf Anhdrung auch bei Fragen der Sicherstellung der medizini-
schen Versorgung" (Bundesregierung 2002, 53-55, Hervorhebung d. A)).
Die Gutachten des Sachverstdndigenrats fir die konzertierte Aktion im
Gesundheitswesen zeigen denselben Trend, indem sie der Patienten-
souverdnitit und -partizipation einen zentralen Stellenwert einrdumen
(vgl. SVR 2001, SVR 2003). SchlieBlich verfolgt auch die von Bundesregie-
rung und Opposition vereinbarte Gesundheitsreform 2003 eine Verbesse-
rung der Patientenpartizipation: ,Die Gesundheitsreform soll die Rolle der
Patientinnen und Patienten im Gesundheitswesen nachhaltig starken. [...]
Wir wollen, dass Patientinnen und Patienten kiinftig starker am Behand-
lungsprozess beteiligt werden" (BMGS 2003, 1-2).

Bislang haben die Ansdtze und Theorien der Patientenpartizipation
noch verhdltnismaBig wenig Einfluss auf das tatsdchliche Versorgungsge-
schehen ausgelibt. Hinter der andauernden finanziellen Krise der gesetzli-
chen Krankenversicherung (GKV) verbirgt sich nun jedoch ein enormer
Reformdruck, der langfristig Chancen fiir eine radikale Reform der immer
noch paternalistisch geprdgten Strukturen im deutschen Gesundheitswe-
sen erdffnet. Schon jetzt ist sicher, dass Patienten als die eigentlichen
Nutzer des Systems bei der Umsetzung notwendiger Reformen eine zent-
rale Rolle spielen werden: ,Patienten, Versicherte, Blrger wurden in den
letzten Jahren von Politik, Leistungserbringern und Leistungstragern als
wichtige neue EinflussgroRe im Gesundheitswesen entdeckt. Sie sind, so
der Sachverstandigenrat fir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen
(SVR), als dritte Kraft neben der Arzteschaft und den Krankenkassen mit-
tel- und langfristig wahrscheinlich die wichtigste Option, wenn es um die
Neugestaltung des Gesundheitswesens geht" (Dierks et al. 2001, 1).

Der Patient im Spannungsfeld zwischen Informationsbedarf und Informati-
onsdefizit

Wie bereits erldutert, setzt eine verstarkte Patientenpartizipation ein
qualitativ _hochwertiges Informationsangebot voraus. Somit wachst mit
zunehmendem Ausmal der Einbeziehung von Patienten in behandlungs-
relevante Entscheidungen auch der individuelle Informationsbedarf, denn
autonome Entscheidungen lassen sich nur auf der Grundlage neutraler
und unabhédngiger Informationen treffen. Darliber hinaus tragen noch wei-
tere Aspekte wie etwa die Zunahme und der Ausbau von Selbstbeteili-
gungsregelungen zum Ansteigen des Informationsbedarfs bei: ,Die zu-
nehmende direkte finanzielle Einbeziehung des Patienten in seine Ge-
sundheitsversorgung einerseits und die Stdrkung der Patientenrolle auf
dem Weg zu einem partnerschaftlichen Arzt-Patienten-Verhaltnis anderer-
seits werden zweifellos die Struktur und die Prozesse im deutschen Ge-
sundheitswesen beeinflussen" (Lerch 2001). Schon jetzt fordern Patienten
vermehrt Informationen Uber ihre Erkrankung, die Prognose und Behand-
lungsmoglichkeiten ein. Auch die Verdnderungen des Krankheitsspekt-
rums wirken sich letztendlich auf diesen Bereich aus: ,Mit der Verbreitung
von chronischen, nicht heilbaren Krankheiten steigt der Bedarf an Infor-
mationen Uber Moglichkeiten der Krankheitsbewdltigung, Starkung ver-
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bliebener Gesundheitspotentiale und angemessene Behandlungs- und
Betreuungsstrategien” (Hurrelmann 2001, 43). Chronische Erkrankungen
spielen im Hinblick auf die Ursachen des wachsenden Informationsbedarfs
eine entscheidende Rolle. Sie erfordern in der Regel ein hohes MaR an
Anpassungsleistungen, die wiederum ein entsprechendes Informationsan-
gebot notwendig machen (vgl. Schaeffer 1995, Schaeffer/Moers 1994,
Gerhard 1986). Somit ist der Informationsbedarf in dieser Patientengrup-
pe als besonders hoch einzuschatzen.

Diesem stetig wachsenden Informationsbedarf steht auf Seiten der Pa-
tienten ein Informationsdefizit gegeniiber. Obwohl der Arzt noch immer
die wichtigste Informationsquelle fiir Patienten darstellt (vgl. Tautz 2002,
T-Online 2002, Teppermann 1998), kommt der Arztestand diesem Be-
dirfnis der Patienten nach addquater Aufklarung und Information oft nur
unzureichend nach. Eine Untersuchung von Arnold und Lang (1994) zeig-
te, dass sich rund ein Viertel der Patienten vom Arzt nicht ernst genom-
men fiihlt. Ein Drittel vertritt die Auffassung, dass die Zeit im Arztgesprach
nicht ausreicht, um alle Aspekte zur Sprache zu bringen. Nach v. Troschke
(1983) sind sogar 70% der Patienten mit dem Informationshandeln ihrer
Arzte unzufrieden. Diese Unzufriedenheit wird auch von Seiten der Medi-
ziner wahrgenommen: Selbst nach eigener Auffassung, so eine Untersu-
chung von Baum et al. (1996), reagieren nur 30% der Arzte adiquat auf
den Informationswunsch ihrer Patienten. Nach einer Untersuchung von
Schwartz et al. (1996) wiirde nur etwas mehr als die Hélfte der niederge-
lassenen Arzte jene Behandlung, die nach medizinischen Standards fir
Patienten als angemessen gilt, bei sich selbst durchfiihren lassen. ,Statt
also die eigene Skepsis im Hinblick auf Behandlungsverfahren mit Patien-
ten zu besprechen, werden letztere im Hinblick auf mégliche negative
Konsequenzen der Behandlungen im Unklaren gelassen” (Dierks et al.
2000, 154). In einer weiteren Erhebung gaben nur 20% der befragten
Arzte an, sie wiirden ihre Tumorpatienten wahrheitsgemaR und adiquat
uber ihre Erkrankung aufklaren. 80% konnten diese Aussage fiir sich nicht
bestdtigen. Im Falle einer eigenen schweren Erkrankung erwarteten je-
doch 96% der befragten Arzte umfassende Aufklarung und Information fiir
sich selbst (vgl. Lamparter-Lang 1997, 11). Makoul et al. analysierten im
Rahmen einer Medikationsstudie Interaktionen zwischen Arzt und Patient
und stellten fest, dass in mehr als 60% der Fille weder vom Arzt noch
vom Patienten Risiken oder Nebenwirkungen des verordneten Arzneimit-
tels angesprochen wurden. Die Tatsache, dass Patienten hier nicht nach-
fragen, stlitzt die Vermutung, dass sie den Zeitmangel der Mediziner be-
reits internalisiert haben. Haufig trauen sie sich auch gar nicht mehr, nach-
zufragen (vgl. Siegrist 1995).

In Bezug auf die Dauer der Arzt-Konsultationen bildet Deutschland im
europdischen Vergleich das Schlusslicht: In einer internationalen Studie
wurden Interaktionen zwischen Patienten und Allgemeinmedizinern in 6
Landern gefilmt und ausgewertet. In Deutschland war die Konsultations-
dauer mit durchschnittlich 7,6 Minuten am kiirzesten. Im Vergleich dazu
hat ein Patient in der Schweiz durchschnittlich 15,6 Minuten Zeit, um mit
seinem Hausarzt zu sprechen (vgl Deveugele et al. 2002). Neben dem leis-
tungsorientierten Vergltungssystem, erheblichem Zeitdruck im Praxisall-
tag und teilweise auch einem mangelnden Interesse an der Einbindung
von Patienten in den Behandlungsprozess sind méglicherweise auch Méan-
gel in der medizinischen Ausbildung fiir diesen Missstand verantwortlich.
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Kommunikative Kompetenzen werden hier kaum oder gar nicht beriick-
sichtigt, obwohl Kommunikation und Information neben technikzentrier-
ten Eingriffen zu den zentralen Aufgaben der Mediziner gehéren: ,Arzte
werden ganz Uberwiegend in der Wahrnehmung von innerkérperlichen
Prozessen geschult und erwerben ein breites Wissen lber biomedizinische
Zusammenhdnge. Sie sind aber oft nicht in der Lage, die soziale und psy-
chische Lage des erkrankten Patienten mit dem komplexen Geflecht aus
Angsten und Gefiihlen zu verstehen, die mit einer Krankheit einhergehen”
(Hurrelmann 2001, 35-36).

Andere Health Professionals weisen im Bereich der Gesundheitskom-
munikation deutlich fundiertere Qualifikationsprofile auf. Dies gilt vor
allem fiir eine Vielzahl von Pflegeberufen aus dem ambulanten wie aus
dem stationdren Sektor sowie fiir die Berufsgruppe der Psychologen und
(Sozial-)Padagogen. Darliber hinaus lassen sich eine groRe Zahl von Health
Professionals nennen, die ebenfalls gesundheitsrelevante Inhalte kommu-
nizieren und entsprechend ausgebildet werden. Beispielhaft seien hier
Physiotherapeuten, Ergotherapeuten oder Logopdden, genannt. Die struk-
turelle Einbindung dieser Berufsgruppen in die Kommunikation mit den
Patienten ist jedoch eher unbefriedigend. Eine institutionelle Verortung
haben nicht-drztliche Health Professionals in einer Vielzahl von Patienten-
und Verbraucherberatungsstellen gefunden. Diese wenden sich mit ganz
unterschiedlichen Informations- und Beratungsangeboten an die Patienten
und mildern auf diese Weise das wachsende Spannungsfeld zwischen In-
formationsbedarf und -defizit. Im Vergleich zu vielen anderen Landern ist
die Beratungslandschaft in Deutschland jedoch ebenso unibersichtlich
wie das Gesundheitssystem selbst. Eine groBe Zahl unterschiedlicher An-
bieter und Tréager bietet bei divergierenden Interessen und Zielsetzungen
eine grole Variationsbreite von Information und Beratung an. Dabei ist
unklar, inwiefern sich das Beratungsangebot auch tatsdchlich am Bedarf
der Patienten, Versicherten und Blirger orientiert. Zudem konzentriert es
sich geographisch auf die Ballungsgebiete, wahrend es an Beratungsstellen
in landlichen Gebieten mangelt. In diesem Zusammenhang entstehen da-
her zunehmend auch Kontakt- und Clearingstellen sowie mediengestiitzte
Informations- und Beratungsangebote.

2.2 Die interaktive Medienwelt des Internets

Internetdienste

Die urspriingliche Idee des Internets war militarischer Natur. Es ging
darum, ein Informationsnetz zu schaffen, dass auch nach einem Atomkrieg
noch funktionieren wiirde (vgl. Poseck 2001). Deshalb wurde von einer
Projektgruppe des US-amerikanischen Verteidigungsministeriums (ARPA®)
ein Computernetzwerk eingerichtet, das tber alle erdenklichen Kommuni-
kationswege (Telefonleitungen, Funk, Satellitenverbindungen etc.) genutzt
werden kann und auf einem einfachen Prinzip beruht, das den stidndigen
Informationsfluss sicherstellt: ,Die Informationen werden in kleine P&ack-
chen aufgeteilt, durch das Netz geschickt, wo sie sich selbstindig den
schnellsten Weg zum Zielcomputer suchen. [...] Viele Wege fiihren von
einem Computer zum anderen. Sollte ein Weg unterbrochen oder gestort
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sein, wird eine Umleitung gewdhlt" (Kaenders 2001, 4). Dieses Prinzip
nutzen heute viele verschiedene Dienste, aus denen sich das Internet zu-
sammensetzt. Einige zentrale und fiir die Thematik des vorliegenden Be-
richts relevante Dienste sollen im Folgenden kurz beschrieben werden:

» Das World Wide Web (WWW) ist einer der bekanntesten und gleich-
zeitig der jlingste Internetdienst, der 1991 in Genf eingerichtet wor-
den ist. Es handelt sich dabei um ein Informations- und Kommunika-
tionssystem, das mit einer grafischen Benutzeroberfliche arbeitet und
dem sog. ,Hypertextkonzept® folgt, bei dem sich Dokumente tber
Hyperlinks' miteinander verknipfen lassen und das die Vernetzung
digitaler Informationen erméglicht. Fir die Darstellung der Inhalte
des WWW wird eine spezielle Software, ein sog. ,Browser' bendtigt.
Der Browser macht nicht nur Textinformationen sichtbar, sondern
ermoglicht auch die Integration von Grafiken, Tondokumenten, Ani-
mationen oder Videosequenzen. Mehrere Internetseiten eines Anbie-
ters werden unter dem Begriff \Website' oder schlicht ,Site’ zusam-
mengefasst, wobei die Startseite auch als ,Homepage' bezeichnet
wird. Der Umfang des WWW wachst stdndig und schon jetzt scheint
die Flut an Informationen fast endlos zu sein. Die Suchmaschine
Google hat im Jahr 2002 bereits mehr als 2 Milliarden Adressen
(URLs) gelistet (vgl. Universitdt Konstanz 2002), wobei davon auszu-
gehen ist, dass nur ein Bruchteil aller existierenden Websites von den
Suchmaschinen erfasst wird (vgl. Kap. 3.3).

= E-Mail ist der am meisten genutzte Dienst im Internet. 81% aller In-
ternetnutzer verschicken oder empfangen mindestens einmal in der
Woche elektronische Post (vgl. Eimeren, van et al. 2002). Nachrichten
lassen sich Uber ein virtuelles Postfach sekundenschnell weltweit
versenden. An die reinen Textnachrichten lassen sich Dateien anfii-
gen, so kénnen etwa auch Bild- oder Tondokumente verschickt wer-
den. Die empfangenen Mails kénnen verhdltnismaBig einfach verwal-
tet, archiviert, editiert und ohne grofen Aufwand beantwortet wer-
den. Der Gang zum Briefkasten wird uberfllssig und die Nutzung des
E-Mail-Dienstes ist in der Regel nicht mit zusdtzlichen Kosten ver-
bunden. Die Niederschwelligkeit dieses Kommunikationsdienstes hat
in der Vergangenheit einerseits zu einer ,Renaissance der Briefkultur"
(Kaenders 2001, 8) und andererseits auch zu einer Inflation der ,sinn-
losen und unnitzen Nachrichten" (S. 9) gefihrt. Darliber hinaus
wachst das Aufkommen von elektronisch generierten Werbemails
(SPAM). Ohne den Einsatz entsprechender Verschlisselungspro-
gramme (Encryption Software) sind E-Mails von Dritten relativ leicht
einsehbar und kommen daher in Bezug auf die Datensicherheit einer
gewohnlichen Postkarte gleich.

= Diskussionsforen treten im Internet in zwei Formen auf: Zum einen
sind hier die Mailinglisten zu nennen. Dabei handelt es sich um eine
Art ,digitalen Kettenbrief" (Kaenders 2001, 10), bei dem E-Mails von

¢ Hypertext = Nicht linearer (Bildschirm-) Text; die Aktivierung hervorgehobener Textstellen fuhrt
zur sofortigen Darstellung der funktional verkntpften Textabschnitte (Quelle: ZUMA Online-ABC,
http://www.gesis.org).

7 Abktirzung fiir ‘'Spiced Pork and Ham'
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einem Computerprogramm Uber einen digitalen Verteiler automatisch
oder nach Freigabe durch einen Moderator an die Mitglieder einer
Gruppe versendet werden. Im Unterschied dazu sind die Usenet
Newsgroups vergleichbar mit einem virtuellen ,Schwarzen Brett', in
dem jeder Nutzer Informationen fir alle Besucher der Newsgroup
sichtbar verdffentlichen kann. Die Nachrichten werden dabei in einer
hierarchisch angelegten Struktur in Form von Diskussionsstrdngen
(Threads) dargestellt.

=  Der Chat ist ein Teildienst des Internets, durch den die Nutzer in
Echtzeit Gber ihre Computertastatur kommunizieren kénnen. Die Tex-
te erscheinen unter Angabe selbstgewéhlter Spitznamen (,Nickna-
mes') untereinander in der Reihenfolge ihres Eintreffens. Der grofte
Chat-Dienst ist der Internet-Relay-Chat (IRC). Dort lassen sich virtuel-
le Riaume (Chatrooms) betreten, die meist nach Themengebieten
geordnet sind. Es kdnnen auch Chatrooms eingerichtet werden, die
nur einem ausgewdhlten Personenkreis offen stehen.

= Das File Transfer Protokoll (FTP) ist ein weiterer Dienst, der den
Transport groBerer Datenmengen (ber das Internet erméglicht. Uber
eine FTP-Software kann ein Internetnutzer auf Dateien, die auf einem
anderen Computer (FTP-Server) abgelegt sind, zugreifen und auf die
eigene Festplatte kopieren. Umgekehrt kénnen auch Dateien von der
eigenen Festplatte auf dem FTP-Server abgelegt werden.

Die Zusammenfassung der einzelnen Dienste zum Gesamtwerk Internet
existiert nicht nur auf der begrifflichen Ebene. Anders als bei den konven-
tionellen Medien kénnen im Internet unterschiedliche Dienste und Kom-
munikationswege miteinander vernetzt und kombiniert werden (vgl. Kap.
2.2). Die einzelnen Dienste fir sich haben durch die gleichzeitige Einbin-
dung von Text, Ton und Bild wiederum einen multimedialen Charakter.
Dabei werden die konventionellen Medien effektiv in den multimedialen
Kontext des Internets integriert. So sind etwa TV-Nachrichtenbeitrage als
Realtime-Videoclips rund um die Uhr tber die Homepages der Fernsehsta-
tionen abrufbar, Radiosender tUbertragen live und weltweit tiber das Inter-
net und fast alle Zeitschriften publizieren mittlerweile eine Online-Version
ihres Printmediums (vgl. hierzu auch Kap. 3.1).

Der Internet-Boom

Seit seiner Freigabe im Jahre 1972 hat sich das Internet (urspriinglich
ARPANET) in einem exponentiellen Wachstum zu einem weltumspannen-
den Datennetz entwickelt, das in den 70er und 80er Jahren in erster Linie
von der Wissenschaft, in den 90er Jahren zunehmend auch von kommer-
ziellen Unternehmen und Privatpersonen genutzt worden ist. Mittlerweile
sind mehr als 600 Millionen Menschen online (vgl. NUA 2003). In diesem
Kontext sind Begriffe wie ,digitale Revolution’, ,Global Village', ,Multime-
dia' oder ,Information Highway' zu Modebegriffen in der Medienbericht-
erstattung avanciert. Das Internet hat sich schneller als jedes andere Me-
dium ausgebreitet. Wdhrend es 38 Jahre dauerte, bis das Radio von 50
Millionen Menschen genutzt wurde, waren es beim Fernsehen noch 13
Jahre und beim Internet nur noch vier Jahre (vgl. Liitge 1999, 17). ,Statis-
tisch gesehen dndert sich das Netz alle sechs Wochen komplett. [...] Das
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bedeutet, dass dieselbe Information einige Monate spater entweder gar
nicht mehr im Internet vorhanden ist oder aber, dass die Information nun
woanders zu finden ist" (Bolz 2000, 23). Dieses Tempo fiihrte zur Entste-
hung einer eigenen Zeitrechnung, nach der ein realer Zeitraum von 12
Wochen in der virtuellen Welt als ein Internetjahr bezeichnet wird (vgl.
Tautz 2002, 66).

Auch in Bezug auf die Nutzerzahlen hat der Internet-Boom die Erwar-
tungen der 90er Jahre lbertroffen. Die mit dem Internetzugang verbun-
denen Kosten sind deutlich gesunken und die Benutzerfreundlichkeit der
Angebote sowie der bendtigten Software hat sich immer weiter verbessert
(vgl. Mihlbacher et al. 2001). Somit erfreut sich das Internet auch in der
Bundesrepublik Deutschland, die die zahlenmaBig gréfte Nutzergruppe
Europas stellt (vgl. Robben 2002), wachsender Beliebtheit. Nach einer
Studie von Gonzalez et al. (2003) nutzten im ersten Quartal 2003 50,9%
der deutschen Erwachsenen das Internet. Das entspricht 32,7 Millionen
Menschen. Weitere Studien bestatigen dieses Ergebnis (vgl. TNS Emnid
2003, Eimeren, van et al. 2002, Robben 2002, Scholz 2002). Im Vergleich
dazu waren 1997 nur 6,5% oder hochgerechnet 4,1 Millionen bundes-
deutsche Erwachsene online (vgl. Eimeren, van et al. 2002). Neben den
Nutzerzahlen steigt jedoch auch die Nutzungsdauer kontinuierlich an. So
verbrachten die deutschen Internetnutzer im ersten Quartal 2003 durch-
schnittlich eine Stunde pro Wochentag im Internet (vgl. Gonzalez et al.
2003). Parallel dazu steigt auch die Bedeutung, die das Medium fir seine
Nutzer einnimmt: Knapp 44% der deutschsprachigen Anwender wollen
auf das Internet keinesfalls mehr verzichten (vgl. Fittkau/MaaB 2003). Ei-
ner Umfrage von Roper Starch (1998) zufolge, wiirde ein Drittel der Inter-
netnutzer eher den Telefonanschluf kiindigen oder sich vom Fernseher
trennen als den Internetzugang wieder abzumelden.

Das ungebremste Wachstum der Internetnutzer scheint seinen Schei-
telpunkt mittlerweile allerdings Gberschritten zu haben, so ist die jahrliche
Wachstumsrate seit 1999 von 68% bereits auf 14% im Jahr 2002 gesun-
ken. Von einem ,exponentiellen Wachstum' kann daher nicht mehr ge-
sprochen werden. Auch ist in Frage zu stellen, ob das Internet innerhalb
der ndchsten Jahre eine dhnliche Verbreitung finden wird wie etwa das
Fernsehen. Oehmichen/Schroeter (2002) beschreiben in diesem Kontext
eine Gruppe von Mediennutzern, die sich dem Internet konstant wider-
setzt und einen Anstieg der Nutzerzahlen Gber 70% in den ndchsten Jah-
ren verhindern wird. In der Literatur wird hier hdufig von ,Offlinern’ (vgl.
Oehmichen/Schréter 2002, Tautz 2002) oder auch ,Internetverweigerern’
(vgl. Eimeren, van et al. 2002) gesprochen, die sich durch eine bestimmte
soziodemografische und psychologische Struktur auszeichnen. In der spa-
nischen Literatur wird gar der Begriff der ,technologischen Analphabeten’
(span.: analfabetismo tecnoldgico) verwendet (vgl. Montoro/Meneses
1999). In diesem Kontext ist die Gefahr einer digitalen Spaltung der Ge-
sellschaft in ,information rich' und ,information poor' nicht auszuschlie-
Ren. Frindte und Kohler (1999) verleihen dieser Spaltung auch eine soziale
Dimension und fithren die ,Hypothese von der wachsenden Wissenskluft'
an: ,Demnach nutzen Personen mit hoherem sozio-6konomischen Status
und/oder héherer Bildung neue Informationsangebote rascher oder effek-
tiver als die tbrigen Menschen. Der Einfiihrung neuer Medien (z.B. der
Online-Medien) folgt eine sozial ungleiche Aneignung: [...] die gesell-
schaftliche ,Wissenskluft' wéachst" (S. 86). In der Tat ist es denkbar, dass
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die Offliner mit einem Bedeutungszuwachs des Internets in ihrem Zugang
zu Informationen benachteiligt werden. Dabei muss jedoch beriicksichtigt
werden, dass viele Internetnutzer auch ihr Umfeld mit Informationen ver-
sorgen und im Auftrag Dritter Recherchen im Internet durchfiihren. Dar-
uber hinaus lassen sich Verdnderungen in der sozialen Zusammensetzung
der Internetnutzer beobachten, die dafiir sprechen, dass Menschen mit
niedrigem sozio-6konomischen Status immer haufiger das Internet nutzen
(vgl. Fittkau/MaaB 2003, Gonzdlez et al. 2003, TNS Emnid 2003, Tautz
2002).

Wiéhrend das Wachstum der Internetnutzer insgesamt riicklaufig ist,
holen einzelne, bislang unterreprasentierte Gruppen mit wachsender Ge-
schwindigkeit weiter auf. Dennoch weisen die soziodemografischen Daten
der Internetnutzer noch immer Unterschiede zur Allgemeinbevdlkerung
auf. Dies betrifft insbesondere die Altersstruktur, das Geschlecht, den Bil-
dungsstand sowie das Einkommen. Die Nutzer sind tendenziell jinger und
besser gebildet. Darliber hinaus wird das deutschsprachige Internet noch
immer von Mannern dominiert. Wie die neueren Onlinestudien zeigen,
weichen diese Differenzen jedoch zusehends auf. ,Dies wird gestitzt
durch Beobachtungen aus den USA, in denen sich in den vergangenen
Jahren die demografischen Daten der US-Nutzer denen der Bevélkerung
in etwa angeglichen haben" (Tautz 2002, 70). Der Frauenanteil unter den
Internetnutzern steigt in der Bundesrepublik kontinuierlich und liegt
schatzungsweise zwischen 37% (vgl. Fittkau/Maall 2003) und 44% (vgl.
Gonzdlez et al. 2003), wobei der Anteil der Frauen unter den Teenagern
und ,Twens' mit 53% sogar schon lber dem der Mdnner liegt (vgl. Fitt-
kau/MaaB 2003). Noch stérker als die Frauen wachst die Gruppe der Se-
nioren im Internet, wahrend die urspriinglich starkste Gruppe der 20- bis
30-jahrigen anteilig immer weiter abnimmt. Personen lber 50 Jahre ha-
ben unter allen Altersgruppen mit 17% die héchste Zuwachsrate (vgl.
Gonzélez et al. 2003). lhr Anteil wird mittlerweile auf 20,1% beziffert.
Damit ist fast jeder Vierte tiber 50 Jahre online (vgl. Fittkau/Maalk 2003).
Das Durchschnittsalter der Internetnutzer ist seit 2002 von 36,6 Jahre auf
37,7 Jahre gestiegen (vgl. TNS Emnid 2003). SchlieRlich gleicht sich auch
der Bildungsstand der Internetnutzer zunehmend dem der Bevdlkerung
an. Der Anteil der Personen mit Abitur liegt nur noch bei 47-50%. Ledig-
lich 31,6% der Internetnutzer haben noch einen Fachhochschul- oder U-
niversitdtsabschluss (vgl. Fittkau/MaaR 2003) und jeder zweite Arbeitslose
in Deutschland nutzt bereits das Internet (vgl. TNS Emnid 2003).

Das Internet als interaktives Medium

Die Kombination unterschiedlicher Kommunikationskandle (vgl.
Kap. 2.2) lasst beim Internet die Grenzen zwischen Massenmedium und
interpersonalem Kommunikationsmedium verschwimmen. Waéhrend es
sich bei einer Unterhaltung im Chat eher um interpersonale Kommunika-
tion handelt, richtet sich eine Website im WWW meist an mdoglichst gro-
Re Bevodlkerungsgruppen und hat gerade angesichts der weltweiten
Verbreitung von Informationen im Internet einen deutlich massenmedia-
len Charakter. Hier muss jedoch beachtet werden, dass die bloRe Publika-
tion von Informationen im Internet noch keine Garantie dafir ist, auch
tatsachlich viele Menschen zu erreichen. Die Rezeption von Informationen
verlduft hier Uber die individuelle Auswahl der Angebote und Websites
durch den Nutzer hoch selektiv, so dass die Internetnutzer unabhingig

22



voneinander ganz unterschiedliche Informationen aufrufen. Das wiederum
entspricht nicht der typischen Eigenschaft von Massenmedien: ,Im Unter-
schied zur personalisierten Kommunikation im sozialen Nahbereich liber-
nimmt die Kommunikation der Massenmedien die Funktion, Medienbot-
schaften zu ibermitteln, die fir alle Rezipienten gleich sind" (Heyer/Rupp
2002). Ein Internetangebot erreicht aber in der Regel nur eine deutlich
fraktionierte Offentlichkeit. Dennoch bleibt insgesamt festzuhalten, ,dass
das Internet sowohl massenmediale Funktionen im technischen Sinne bie-
tet wie etwa die Moglichkeit, effizient eine groBe Offentlichkeit zu errei-
chen, als auch Maéglichkeiten der interpersonalen Kommunikation wie den
zielgerichteten Versand von E-Mails" (Tautz 2002, 62). Dieser Zuwachs an
Kommunikationskandlen geht auch einher mit einer Zunahme der Ge-
samtmenge an allgemein verfligbaren Informationen. Tautz (2002) spricht
in diesem Zusammenhang von der ,Informationsdimension der Internet-
revolution': ,Das Internet macht mehr Informationen mehr Menschen (vor
allem Laien und Konsumenten) schneller und einfacher zuganglich”
(S. 20).

Die Integration der unterschiedlichen Medien und Kommunikations-
wege erdffnet neue Moglichkeiten der Interaktivitdt, die zuvor schon die
konventionellen Medien angestrebt hatten. ,Doch trotz aller Bemiihungen
um aktive Partizipation der Massen in den Massenmedien, etwa in Offe-
nen Kanilen oder Medienwerkstatten, konnten bisher weder Radio noch
Fernsehen diese Idee des demokratischen Medienschaffens breiter Bevol-
kerungsschichten erfiillen” (Tautz 2002, 63). Das Internet erméglicht hin-
gegen deutlich mehr Einbindung und Beteiligung der Medienrezipienten.
Das einfachste Beispiel dafiir ist die Einbindung von E-Mail auf den Seiten
des WWW. Hier gibt es eine direkte Riickkopplung zwischen Anbieter
und Nutzer (,Direct Response'). Die Nutzer kénnen das Angebot aber
auch selbst beeinflussen (z.B. im Diskussionsforum), Inhalte selbst gestal-
ten oder ohne nennenswerten Aufwand zum Anbieter werden. Somit wird
die Sender-Empfanger-Hierarchie der traditionellen Massenmedien beim
Internet durchbrochen und weitestgehend Rollensymmetrie hergestellt.
Anbieter und Nutzer kénnen in zwei Richtungen kommunizieren und ,in-
teragieren'. Die so ermdglichte Einbindung der Nutzer in die Ausgestal-
tung der Angebote sowie seine dezentrale technische Grundstruktur ha-
ben das Internet gewissermalen zu einem Selbstldufer gemacht: ,In seiner
jetzigen Form ist es nie geplant und auch nur teilweise konstruiert wor-
den. Es ist vielmehr durch die Nutzer gewachsen, seine Strukturen sind
offen und jede Neuerung wird als Bestandteil assimiliert" (Kaenders 2001,
15). Es existiert weder ein zentraler Computer noch gibt es ein zentrales
Management. ,Die Technologie des Internets zeigt auf, wie eine voll-
kommen dezentrale Struktur dennoch effizient arbeiten kann und wie we-
nig ein burokratischer Uberbau notwendig ist, um dieses komplexe System
lebendig zu erhalten" (Tautz 2002, 67). Die Kontrolle iber das Medium
liegt bei den Internetnutzern, deren Wachstum letztendlich die Erfolgsge-
schichte der ,neuen Medien' eingeleitet hat.

Die Interaktivitat des Internets wirkt sich aber nicht nur auf das Medi-
um selbst aus, sondern beeinflusst in erster Linie die Nutzer auf der sozia-
len Ebene. ,So scheint es Uber das Internet einfacher zu sein, mit einem
Menschen vom anderen Ende der Welt in einen intensiven Gedankenaus-
tausch zu treten, als es in der realen Welt ist, mit einem Passanten auf der
eigenen Stralle bekannt zu werden" (Tautz 2002, 66). Die unterschiedli-
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chen Internetdienste erlauben die nachhaltige Kontaktaufnahme mit an-
deren Menschen, soziale Interaktionen werden méglich: ,Das Internet ist
nicht nur ein riesiges Netz von Computern [...]. Es ist vielmehr auch eine
Vernetzung der Menschen, die hinter den Computern sitzen [...]. Das Netz
erdffnet neuartige Kontakt- und Kommunikationsmoglichkeiten tiber Zeit-
und Raumgrenzen hinweg, die physisch und finanziell sonst gar nicht rea-
lisierbar wéren. Es entsteht ein neuer Sozial- und Kulturraum mit eigenen
Merkmalen" (Kaenders 2001, 14). Innerhalb dieses Kulturraums, in Chats
und Foren, bilden sich sogenannte ,virtuelle Gemeinschaften' von Gleich-
gesinnten aus der ganzen Welt, die tber das Internet miteinander in Ver-
bindung treten. Innerhalb dieser virtuellen Gemeinschaften haben sich
eigene Realitditen, Umgangsformen und Sprachcodes herausgebildet. So
kénnen Nutzer z.B. mit Hilfe sog. ,Emoticons'® dem geschriebenen Wort
einen emotionalen Ausdruck verleihen. Die sog. ,Netiquette® dient den
Nutzern als Regelwerk fiir den sozialen Umgang untereinander. ,Virtuelle
Gemeinschaften und das Geflecht von Online-Bekanntschaften mit Men-
schen in dhnlicher Lage lassen sich als soziales Netzwerk darstellen” (Tautz
2002, 113). In diesen sozialen Netzwerken bewegen sich immer mehr
Menschen, sie unterhalten sich, diskutieren, informieren, streiten oder
verlieben sich im Cyberspace™. ,Das Internet verbindet mehr (und andere)
Menschen direkt miteinander, als dies jemals vorher moglich war (Netz-
werkdimension der Internetrevolution)” (S. 20).

3. Das Internet als patientenzentriertes Gesundheitsmedium

3.1 ,Gesundheitssurfer’

Der in Kapitel 2.2 beschriebene Internet-Boom ist auch am Gesund-
heitswesen nicht vorbeigegangen, ganz im Gegenteil: Starker als viele an-
dere Professionen beschéftigt sich die Medizin mit der systematischen
Erfassung, Kategorisierung und Nomenklatur in der Praxis gesammelter
Erfahrungen. Dieses systematische Vorgehen erméglicht es, die ,klinisch-
medizinische Realitdt in Zahlenwerten zu fassen" (Kaltenborn 2001, 43).
Die neuen Medien bieten nun die Moglichkeit, die freiwerdenden Infor-
mationen zu archivieren, zu verwalten und flaichendeckend abzubilden.
.Dadurch entsteht etwas qualitativ vollig Neues: Die gespeicherten Daten
bilden eine zweite, digitale Realitdt, sie stellen ein informationelles Abbild
der konkreten Wirklichkeit dar" (S. 43-44). Auch wenn diese digitale Rea-
litdit vermutlich nur einen Bruchteil der Dynamik des medizinischen Welt-
wissens erfasst, so verschafft sie auch Patienten, Versicherten und Birgern
Zugang zu einschldgigen Informationen. Spatestens mit der Freigabe der
mittlerweile mehr als 9 Millionen Dokumente umfassenden medizinischen

Kunstwort aus den englischen Begriffen ,emotion’ (= Gefiihl) und ‘icon' (= Symbol) fur ein aus
verschiedenen ASClI-Zeichen zusammengesetztes kleines Symbol bzw. Gesicht, mit dem man in E-
Mails oder beim Chatten Gefiihlsregungen darstellen kann (Quelle: http://www.networds.de).

Verhaltenskodex der Online-Gemeinschaft, der den Umgang der Teilnehmer miteinander beim
Versenden von E-Mails, im Internet-Relay-Chat (IRC) und in den Newsgroups regelt (Quelle:
http://www.networds.de).

0 Cyberspace kann nur ungefihr mit ,Kinstlichem Computer-Welt-Raum" Ubersetzt werden, im

Zusammenhang mit Internet ist damit eine Welt ,im Netz" gemeint (Quelle: ZUMA Online ABC,
http://www .gesis.org).

24



Datenbank ,Medline' und der Einrichtung kostenloser Recherchemdéglich-
keiten im Internet steht ein enormer Teil des medizinischen Wissens auch
Laien zur Verfligung: ,Less than one year after free Medline searches be-
came available on the World Wide Web, the number of searches increa-
sed tenfold, and 30 percent of users were members of the general Public”
(Eng/Gustafson 1999, 8). Die freie Verbreitung des friiher nur der medizi-
nischen Profession zuganglichen Expertenwissens bleibt fiir die Strukturen
des Gesundheitswesens nicht ohne Folgen: ,Die Rahmenbedingungen fir
den Informations- und Wissenstransfer in der Medizin und im Gesund-
heitswesen (dndern sich, d.A.) fundamental" (Kaltenborn 2001, 42). Das
Informationsmonopol der Arzteschaft weicht angesichts eines wachsenden
Angebots von Gesundheitsinformationen sowie steigender Nutzerzahlen
zusehends auf. Dabei etabliert sich das Internet als Ort und Medium einer
virtuellen, interaktiven Gesundheitskommunikation.

Immer haufiger treffen Arzte auch in Deutschland auf Patienten, die
sich im Internet Uber ihre Erkrankung informiert haben und ihre behan-
delnden Arzte mit diesen Informationen konfrontieren: ,Mit dem per In-
ternet verfligbaren Wissen aber wachst nun eine neue Spezies im Gesund-
heitswesen heran: die aufgeklarten E-Patienten. [...] Katalysator der ,in-
formierten geteilten Entscheidungsfindung' wird das Netz. Der Mediziner
von morgen ist immer haufiger nur noch Gesundheitsberater, der hilft, die
Essenz aus den Informationen zu destillieren" (Albrecht 1999, 178). Einer
reprasentativen Befragung der European Opinion Research Group (Spada-
ro 2003) zufolge, nutzen bereits 24% der Deutschen das Internet als
Quelle fir Gesundheitsinformationen (vgl. hierzu auch Harris Interactive
2002). Damit liegt die Bundesrepublik leicht tUber dem europdischen
Durchschnitt von 23,1%. Dabei ist die Anzahl derer, die das Internet fur
eine gute Informationsquelle halten, noch deutlich héher als die Zahl der
tatsdchlichen Nutzer. 41,5% der EU-Blrger glauben, dass sich das Internet
gut eignet, um nach Gesundheitsinformationen zu suchen. Unter den Ge-
sundheitssurfern befinden sich jedoch nicht nur die Betroffenen selbst.
Ganz im Gegenteil ldsst sich eine ,altruistische Informationsversorgung
durch andere Personen” (Kaltenborn 2001, 50; Hervorhebung d.A.) beo-
bachten (vgl. Tab. 1).
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Tab. 1: Informationsversorgung von Freunden und Angehorigen (Quelle: Harris
Interactive 2002b, 2; Ubersetzung der Items d.A.)

Anteil

.Ich suche Gesundheitsinformationen aus dem Internet fiir..." | Gesundheits-
surfer (D)

mich selbst. 81%

meinen Ehepartner. 32%

mein Kind / Enkel. 21%

einen Freund oder Kollegen. 35%

meine Eltern / Schwiegereltern. 31%

meinen Bruder / meine Schwester. 11%

ein anderes Familienmitglied. 11%

Haufig erhalten Patienten bei der Suche nach Informationen Unterstiit-
zung durch ihr soziales Umfeld oder werden sogar unaufgefordert von
Verwandten, Freunden und Bekannten mit einschldgigen Internetausdru-
cken versorgt. Eine Befragung von Harris Interactive (2002b) zeigt etwa,
dass 35% der deutschen Gesundheitssurfer fiir Freunde und Kollegen nach
Informationen im Internet suchen.

Ebenfalls von Interesse ist die Frage, nach welchen Themen die Nutzer
von Gesundheitsinformationen im Netz suchen. Eine Studie von Datamo-
nitor (2002) nennt als wichtigste Bereiche ,Gesunder Lebensstil', Aller-
gien, Krebs sowie Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Die Kaiser Family Founda-
tion (2001, zit. nach Tautz 2002) nennt dariiber hinaus Themen wie Dia-
betes, Schwangerschaft, HIV/Aids, Gewichtsprobleme, Drogen und Alko-
hol sowie psychische Erkrankungen. Im Rahmen des 8. Surveys der Health
on the Net Foundation (Boyer et al. 2002) wurden weltweit 2.621 Inter-
netnutzer zu Gesundheitsinformationen im WWW befragt. Danach suchen
die Gesundheitssurfer in Europa vor allem nach medizinischer Literatur,
Krankheitsbeschreibungen, Selbsthilfegruppen und klinischen Studien.
57% nutzen hierzu eine allgemeine Suchmaschine (vgl. Provost et al.
2003). Nach einer Studie der Boston Consulting Group (2001) suchen die
Nutzer eher selten nach allgemeinen Gesundheitsinformationen: ,Die
meisten Patienten und Arzte wollen sehr spezifische Informationen oder
Hilfe zu einer bestimmten Krankheit" (S. 2). Dabei ist den Nutzern die
Qualitat der Informationen keinesfalls egal. Der gréte Anteil (27,9%) von
1.318 befragten Patienten war der Meinung, dass die sachliche Richtigkeit
(engl.: Accuracy) von Informationen die wichtigste Sache im medizini-
schen Internet ist. Gleich dahinter rangierte die Vertrauenswirdigkeit der
Informationen mit 13,2% (vgl. Boyer et al. 2002). Demgegeniber steht
eine relativ unkritische Haltung der Nutzer gegeniiber Gesundheitsinfor-
mationen aus dem Internet und ein verhaltnismaRig unbekiimmerter Um-
gang damit: ,Fir serids wurden die Informationen gehalten, wenn etwa
das Design der Seite professionell aussah, der Text wissenschaftlich-
offiziell gehalten war oder der Autor der Website auf einem Bild einen
vertrauenswirdigen Eindruck machte" (Meillner 2002). Die gréfte Grup-
pe der Gesundheitssurfer bilden hdchstwahrscheinlich Menschen mit
chronischen Erkrankungen, da der Informationsbedarf hier besonders
hoch ist (vgl. Kap. 2.1). So wandten sich in einer Studie von Eysenbach
und Diepgen (1999) vor allem chronisch kranke Patienten per E-Mail an
eine deutsche Universitatsklinik. ,Besonders flir Menschen, die auf Grund
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einer Behinderung in ihrer rdumlichen und sozialen Mobilitdt einge-
schrankt sind sowie fiir die wachsende Zahl von Menschen mit chroni-
schen Krankheiten und die Gruppe von pflegebedirftigen dlteren Men-
schen einschlieBlich ihrer Angehérigen erweist sich das Internet als ein
bereits umfangreich und zunehmend aktiv genutztes Medium zur Informa-
tionsrecherche, zum  Erfahrungsaustausch und zur Vernetzung"
(Kirschning/v. Kardorff 2002, 240).

3.2 Chancen und Risiken fiir das Gesundheitswesen und seine Nutzer

Wie bereits erldutert, wachst das Internet durch seine Nutzer und lasst
sich nur schwer kontrollieren. Die Frage, ob das Netz auch zur
Gesundheitskommunikation eingesetzt werden soll, eriibrigt sich somit,
denn die Nutzung gesundheitsrelevanter Dienstleistungen ist ldngst
Realitit. Nun kommt es darauf an, die damit verbundenen Chancen aber
auch die Risiken nicht aus den Augen zu verlieren. So werden auch die
Gefahren und Probleme bei der interaktiven Gesundheitskommunikation
ausfihrlich in der Literatur diskutiert. Dabei lassen sich die folgenden
Aspekte herausarbeiten (vgl. Eysenbach et al. 2002, Hons 2002, Kriiger-
Brand 2002, Levine 2002, Tautz 2002, Dierks et al. 2001, Lerch 2001,
Poseck 2001, Kohn et al. 2000, Eng/Gustafson 1999, Robinson et al.

1998, Culver et al. 1997): o )
" Computervermlttelte Kommunikation (CVK) schwacht den Face-to-

Face-Kontakt' und kann die Rezipienten emotional belasten. Bei der
CVK ist die soziale Prasenz der Kommunikanden und somit auch die
soziale Begleitinformation verringert. Das ldsst sie gegeniiber dem
personlichen Kontakt defizitar erscheinen. Dariiber hinaus besteht die
Gefahr, dass das Internet traditionelle Sozialformen verdrangt und
somit zur Vereinsamung bzw. sozialen Isolation seiner Nutzer bei-
tragt. Hinzu kommt die Tatsache, dass das Internet seine Informatio-
nen ungefiltert freigibt und keine Riicksicht auf die individuelle Be-
lastbarkeit seiner Nutzer nimmt. So wéire es etwa denkbar, dass an
Krebs erkrankte Menschen, ohne direkt danach zu suchen, mit Uber-
lebensprognosen oder bedrohlichen Fakten konfrontiert werden, die
lhnen bis dahin noch nicht bekannt waren.

= Das Internet ist kein wirkliches Massenmedium. Ganz im Gegensatz
zu Radio und Fernsehen erfordert es einen aktiven Medienkonsum
(Abrufzwang). Angezeigt werden nur die Informationen, die vom Nut-
zer aufgerufen bzw. ,angeklickt’ werden. Auch in Bezug auf die
Verbreitung in der Bevélkerung ist das Internet vor allem dem Fern-
sehen unterlegen.

= Die Qualitdt der angebotenen Informationen ist teilweise ungeni-
gend. Die Vielzahl der Anbieter sowie der freie und unkontrollierte
Informationsaustausch im Internet hat nicht nur Vorteile. Die einzige
Voraussetzung fiir die Publikation im Netz ist ein Computer mit Inter-
netzugang. So werden auch zahllose interessengeleitete Informatio-

" Die wissenschaftliche Diskussion um das Internet hat eine groBe Zahl sozialwissenschaftlicher

Theorien zur computervermittelten Kommunikation hervorgebracht, die sich mit diesen und wei-
teren Aspekten beschaftigen. Da die Darstellung der einzelnen Theorien zu umfangreich ware und
kein direkter Themenbezug zum vorliegenden Bericht besteht, soll an dieser Stelle nur auf die um-
fangreichen Darstellungen von Déring (1999) und Frindte/Kohler (1999) hingewiesen werden. Ei-
ne kurze Ubersicht findet sich bei Frindte (2001).
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nen mit fragwirdiger — teilweise auch betrligerischer — Qualitat fur
Jedermann zugénglich gemacht (vgl. Kap. 3.3). Insgesamt sinkt da-
durch die Qualitat von Gesundheitsinformationen im Internet.

Das Internet kann zu Ungleichheit in der gesundheitlichen Versor-
gung fihren. Das Medium Internet ist nicht allen Mitgliedern der Ge-
sellschaft zugédnglich. Diese ungleiche Verteilung des Medienzugangs
sowie einschlagiger Medienkompetenzen kann bei einer verstdrkten
Nutzung des Internets fiir Gesundheitsdienstleistungen zu einer un-
gleich verteilten Informationsversorgung filhren. Es besteht daher die
Gefahr, dass Interaktive Gesundheitskommunikation die soziale Kluft
vergroRert. Dieses Argument verliert angesichts einer schrittweisen
Angleichung der soziodemografischen Daten der Internetnutzer an
die Bevolkerung allerdings an Bedeutung (vgl. Kap. 2.2).

Das Internet ist uniibersichtlich. Addaquate Gesundheitsinformationen
fur Patienten sind zwar vorhanden, aber fir Laien nur schwer aufzu-
finden. Hinzu kommt die Tatsache, dass die Benutzung des Internets
technisch niemals ganz stérungsfrei verlauft.

Gesundheitsinformationen kénnen das Arzt-Patienten-Verhiltnis st6-
ren (vgl. Kap. 3.4). Fehlinformationen aus dem Internet kénnen Pati-
enten verunsichern und das Vertrauensverhaltnis zu den behandeln-
den Arzten belasten. Ebenfalls kénnten derartige Informationen Pati-
enten daran hindern, Uberhaupt einen Arzt aufzusuchen und so u. U.
eine medizinisch notwendige Behandlung verzégern.

Das Internet wird den strengen Datenschutzrichtlinien bei Patienten-
daten nicht gerecht. Die Wahrung des Arztgeheimnisses sowie die Si-
cherheit der Patientendaten kann hdufig nicht gewdhrleistet werden.
Das gilt besonders fiir die unverschliisselte Kommunikation per E-
Mail. Die wenigsten Websites und E-Mails werden verschlisselt. Dar-
Uber hinaus besteht die Gefahr, dass vetrauliche Daten tiber Compu-
terviren und sog. ,Trojanische Pferde' in falsche Hande geraten. Die
einfache Moglichkeit, Daten jeglicher Art auslesen zu kdénnen, steht
der medizinischen Doktrin eines liickenlosen Datenschutzes bei pati-
entenbezogenen Informationen entgegen.

Das Internet wird zukiinftig immer hdufiger genutzt werden. Daher ist

es umso wichtiger, den beschriebenen Risiken aktiv zu begegnen. Dies
kann einerseits durch eine Verbesserung des Angebots und andererseits
durch eine gezielte Verbesserung der Medienkompetenz auf Seiten der
Nutzer erfolgen (vgl. Kap. 4). Neben einer Abwehr der Risiken geht es
aber auch um die gezielte Nutzung der Chancen des Internets sowie um
die volle Entfaltung der freiwerdenden Wirkungspotentiale. Hier lassen
sich die folgenden Aspekte zusammenfassen (vgl. Tautz 2002, BCG 2001,
Dierks et al. 2001, Lerch 2001, Lewis/Behana 2001, Poseck 2001, Kohn
et al. 2000, Patterson 2000, Eng/Gustafson 1999, Robinson et al. 1998,
Culver et al. 1997):

Das Internet ist niederschwellig. Alle Informationen lassen sich von
fast jedem Ort der Welt aus und rund um die Uhr abrufen. Auch
Menschen mit koérperlichen Behinderungen kann in der Regel ein bar-
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rierefreier Informationszugang erméglicht werden. Patienten kdnnen
auch anonym Kontakt zum Hilfesystem aufnehmen. Systeme wie der
E-Mail-Dienst setzen Kommunikationsbarrieren herab. Die endlose
Zahl von Online-Selbsthilfegruppen schafft auferdem den Zugang zu
sozialer Unterstitzung, die im direkten Umfeld der Patienten unter
Umstdnden in dieser Form nicht verfligbar ist.

Das Internet férdert Patienten-Empowerment. Durch einen mégli-
chen Informationszuwachs kénnen sich auch die Entscheidungskom-
petenzen beziiglich der Inanspruchnahme gesundheitsrelevanter
Dienstleistungen verbessern. Weiterhin bietet das Medium zusatzliche
Bewadltigungsressourcen in Form virtueller Gemeinschaften und dar-
uber vermittelten sozialen Riickhalt an.

Das Internet verbessert die Gesundheitsinformation von Patienten. Es
schafft fir Patienten eine breitere Informationspalette als bisher und
ist gleichzeitig aktueller als Printmedien. Darliber hinaus kann gleich-
zeitig die Meinung verschiedener Experten (Second Opinion) einge-
holt werden. Neben schulmedizinischen Informationen werden bei-
spielsweise auch komplementar-medizinische und paramedizinische
Angebote vorgehalten. Doch auch zu besonders seltenen Erkrankun-
gen (,Orphan Diseases') lassen sich vergleichsweise einfach Informati-
onen gewinnen.

Das Internet verbessert die Gesundheitskommunikation insgesamt. Es
schafft zahlreiche neue Wege der Vernetzung und des Austausches
mit Betroffenen, Experten, Selbsthilfegruppen und einschlagigen Ver-
banden und Organisationen. Die multimediale Kombination mehrerer
Kommunikationskanédle (vgl. Kap. 2.2) ermdglicht eine flexible An-
sprache individueller Lernstile. Das ist besonders wichtig fiir Praventi-
onskampagnen. Dabei ist es auch vorteilhaft, dass der bisher einset-
zende ,Medienbruch" (vgl. Tautz 2002) durch eingebaute Riickkanéle
wie z.B. E-Mail-Feedback abgewendet werden kann.

Informationen aus dem Internet verbessern die Krankheitsbewalti-
gung. Durch die Zugriffsmoglichkeit auf einen umfassenden Pool von
Gesundheitsinformationen kénnen Patienten im Behandlungsprozess
eine aktivere Rolle einnehmen. Probleme der Compliance verringern
sich zugunsten einer hohen Kooperationsbereitschaft und eines gro-
Reren Ausmales an Selbstverantwortung. Gleichzeitig verlieren mit
zunehmendem Informationsstand auch Unsicherheiten und Angste an
Bedeutung. Die Wege und Moglichkeiten, zur eigenen Gesundheit
beizutragen, kénnen besser eingeschétzt und ausgeschépft werden.

Mit dem Internet lassen sich spezielle Zielgruppen besonders gut er-
reichen. Durch die weltweite Verbreitung des Mediums kénnen auch
sehr kleine, weit verstreute Gruppen angesprochen werden. Beson-
ders gut eignen sich die neuen Medien fiir junge Menschen. Aber
auch andere Gruppen nutzen das Internet verstarkt. Migranten bei-
spielsweise suchen dort nach Informationen in ihrer jeweiligen Mut-
tersprache.
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* Im Internet lassen sich Informationen personalisieren.

Nutzer lassen sich im Internet technisch ,wiedererkennen' und das
Angebot ldsst sich so individuell an die Bediirfnisse und Vorlieben der
einzelnen Nutzer anpassen. Durch die Hypertext-Struktur kann jeder
Nutzer selbst entscheiden, welche Informationen aufgerufen werden
sollen. So lasst sich in der Regel auch die Informationstiefe bewusst
durch die Nutzer steuern. Sie kdnnen entscheiden, wie tief sie in ein
Thema einsteigen méchten. Die Personalisierung der Informationen
erfolgt somit gleichermafRen von der Nutzer- wie von Anbieterseite.

Wie alle anderen Medien birgt auch das Internet Vor- und Nachteile,
die derzeit noch kontrovers diskutiert werden. Mit einer Zunahme der
Internetnutzung steigt auch die Relevanz von Chancen und Risiken fir die
Patienteninformation und -beratung. Die Frage, inwieweit die Potentiale
genutzt und Gefahren abgewendet oder minimiert werden, muss dabei
nicht dem Zufall Gberlassen werden, sondern bedarf gezielter Interventio-
nen, die in Kap. 4 naher erlautert werden sollen.

3.3 Gesundheitsinformationen im Internet: Das Angebot

Kategorisierung von Gesundheitswebsites

Der Versuch, den gesamten Umfang der patientenzentrierten Gesund-
heitsinformationen aus dem Internet hier abzubilden, kime einem nicht
zu bewadltigenden Drahtseilakt gleich. Bevor das eigentliche Angebot be-
schrieben wird, soll daher an dieser Stelle eine inhaltliche Kategorisierung
der vorhandenen Gesundheitswebsites vorgenommen werden (vgl.
Abb. 1). Auf diese Weise kann das Angebot zunédchst anhand ausgewahl-
ter Eigenschaften bzw. Auspragungen dargestellt und eingegrenzt werden.
Dabei lasst sich eine Vielzahl unterschiedlicher Anbieter ausmachen, de-
ren Interessen die Gestaltung der jeweiligen Websites maBgeblich beein-
flussen. Neben kommerziellen Anbietern bieten auch Forschungsinstituti-
onen, Kostentrager, Leistungserbringer und Selbsthilfegruppen ebenso wie
Behorden, politische Parteien, Verbdnde, Vereine und Privatpersonen Ge-
sundheitsinformationen im Internet an. Dariiber hinaus unterscheiden sich
die Angebote auch in Bezug auf die Zielgruppe. Sie richten sich an Health
Professionals und einschldgige Organisationen ebenso wie an Biirger, Pa-
tienten und spezielle Zielgruppen. Zu den Health Professionals werden all
jene gerechnet, die im weitesten Sinne beruflich im Gesundheitswesen
tatig sind. Hierzu zihlen Arzte wie Pflegekrifte, Apotheker, Krankenhaus-
manager, Mitarbeiter der Krankenversicherungen etc. Nicht selten kommt
es bei den vorherrschenden Angeboten zu einer Vermischung der einzel-
nen Zielgruppen.

Neben dem Aspekt der Anbieter und dem der Zielgruppe lassen sich
Gesundheitswebsites fiir Patienten auf einer weiteren Ebene differenzie-
ren: Dierks et al. (2001) unterscheiden bei der inhaltlichen Ausrichtung
zwischen Struktur- und Gesundheitsinformationen. Strukturinformationen
beziehen sich auf die aktuellen Versorgungsstrukturen und liefern Anga-
ben zu Organisationen, Adressen oder Ansprechpartnern. Haufig werden
sie in Form einer Datenbank angeboten. So liefert etwa der Arztsuchdienst
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der kassendrztlichen Bundesvereinigung' Strukturinformationen zu den

niedergelassenen Arzten in Deutschland.
Abb. 1: Kategorisierung und Nomenklatur von Gesundheitswebsites

31

http://www.kbv.de/patienten/arztsuche/arztsuche.htm

12



Angegeben werden z.B. Adresse, Telefon, Fachgebiete, Sprachen, Pra-
xis6ffnungszeiten sowie eine Anfahrtsbeschreibung. Patienten kdnnen sich
anhand von Strukturdaten ein Bild von der Versorgungslandschaft machen
und eventuell auch einzelne Anbieter bzw. Angebote miteinander verglei-
chen. Dariiber hinaus lassen sich aber auch Informationen zu Patienten-
rechten und sozial- wie gesundheitspolitischen Themen unter den Begriff
der Strukturinformationen subsumieren. Gesundheitsinformationen bezie-
hen sich hingegen auf Prdvention und Gesundheitsthemen im Allgemei-
nen (z.B. ,Fitness'), einzelnen Erkrankungen, Symptomen und Diagnosen
sowie auf unterschiedliche Behandlungsalternativen, Therapieformen und
Prognosen. Beispielhaft sei etwa das Therapienet der Gminder Ersatz-
kasse (GEK) genannt, Uber das Patienten qualitdtsgesicherte Informatio-
nen zu verschiedenen Erkrankungen wie Brustkrebs, Diabetes, Sinusitis,
Rickenschmerzen oder Herz-Kreislauf-Erkrankungen abrufen kénnen. Eine
weiteres Beispiel ist die Website der Deutschen Multiple Sklerose Gesell-
schaft™.

Hier werden neben Strukturdaten auch Gesundheitsinformationen in
Form von Basiswissen zu der Erkrankung Multiple Sklerose, einem Lexikon
medizinischer Fachbegriffe und durch die Kommunikation neuer wissen-
schaftlicher Erkenntnisse zu Behandlungsmethoden zur Verfiigung gestellt.
Das Kriterium der Ausrichtung in Struktur- und Gesundheitsinformationen
lasst sich auf drei weiteren Subdimensionen differenzieren, die im Folgen-
den dargestellt werden:

Spezifitit: Krankheits-/Themenspezifisch vs. Allgemein

Haufig legen sich gesundheitsrelevante Angebote im Internet inhaltlich
nicht fest und bieten einen Kanon an Themen und Informationen zu den
unterschiedlichsten Krankheitsbildern und Gesundheitsthemen an. Spe-
zielle und differenzierte Informationen sind teilweise tber Hyperlinks auf
den Seiten anderer Anbieter abrufbar, wodurch die Angebote auch immer
eine Lotsenfunktion in der virtuellen Beratungslandschaft einnehmen. Die-
sem Konzept folgt auch eine mittlerweile beachtliche Zahl an allgemeinen
Gesundheitsportalen im Internet. Im Ausland sind bereits zentrale, staat-
lich gesteuerte Angebote wie etwa das Gesundheitsportal ,NHS-Direct'"
des National Health Service in GroBbritannien geschaffen worden, die alle
gesundheitsrelevanten Themen abdecken sollen. Auch Strukturinformati-
onen werden in Form von allgemeinen Datenbanken aufbereitet. So lassen
sich etwa tber den GID-Biirgerservice' regional aufbereitete Strukturda-
ten zu den unterschiedlichsten Themen wie Alter, Behinderung, Bewe-
gung und Entspannung, Arbeit, Erndhrung sowie zu einzelnen Erkrankun-
gen abrufen. Auf der anderen Seite lassen sich viele Anbieter ausmachen,
die sich auf ein bestimmtes Thema oder eine bestimmte Erkrankung spezi-
alisiert haben. So liefert etwa das Internetangebot der Kinderumwelt
gGmbH" ausschlieBlich Informationen zu den Themenbereichen ,Allergie’
sowie ,Umwelt und Gesundheit'. Uber die Kliniksuche der Deutschen For-

http://www.therapie.net

14

http://www.dmsg.de

5 http://www.nhs-direct.uk

16 http://www.internet-gid.de (GID = Gesundheits-Informations-Datenbank)

7 http://www.uinfo.de
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schungsinitiative Essstorungen e.V."® kénnen Betroffene gezielt nach Klini-
ken suchen, die sich mit Essstérungen befassen. Neben Kontaktdaten
werden auch Strukturdaten abgebildet, die starker auf den spezifischen
Informationsbedarf der Zielgruppe ausgerichtet sind. Dazu zdhlen etwa die
Ausschlusskriterien der jeweiligen Klinik, angebotene Therapieformen und
die aktuelle Auslastung. Insgesamt zeichnen sich themen- und krankheits-
spezifische Angebote tendenziell durch eine héhere Informationstiefe aus
und erfordern ein differenzierteres Fachwissen auf Seiten der Anbieter als
dies bei allgemeinen Angeboten der Fall ist.

Zielregion: Lokale/regionale vs. nationale/internationale Informationen

In der Regel kennen Krankheiten keine Grenzen. Somit ist es haufig
auch wenig sinnvoll, Gesundheitsinformationen auf eine bestimmte regio-
nale Zielgruppe zu begrenzen. So richtet sich etwa die Website der Deut-
schen AIDS-Hilfe e.V." an Patienten, Angehdrige und Interessierte in ganz
Deutschland bzw. an alle deutschsprachigen Internetnutzer. Wird der In-
halt einer Seite in englischer Sprache angeboten, verschwimmen nationale
Grenzen vollig. Andererseits sind Krankheiten national und regional ganz
unterschiedlich verteilt. So kann ein regionalisiertes Angebot besser auf
die Verhéltnisse vor Ort eingehen. Derartige Informationen mit regiona-
lem Bezug lassen sich etwa auf der Patienteninformations-Website von
Gesundheit Berlin e.V.?° finden. Bei der Zusammenstellung der medizini-
schen Informationen konnte das regionale Krankheitsspektrum bertick-
sichtigt und spezielle Zielgruppen wie Migranten einbezogen werden.
Auch Strukturinformationen werden héufig auf regionaler Ebene abgebil-
det, um Eigenschaften und Besonderheiten einer Region besser beriick-
sichtigen zu kénnen.

Vermittlungsform: Informationsdissemination vs. Beratung

Die gezielte Aussendung bzw. Verteilung von Informationen (Informa-
tionsdissemination) wird hdufig mit dem Beratungsbegriff verwechselt.
Beratung erfordert aber per Definition eine zwischenmenschliche Bezie-
hung und setzt eine Vertrauensbasis voraus (vgl. Miller 2002). Grundsétz-
lich lasst sich auch das Internet als ein soziales Geflige begreifen, das mit
seinen interaktiven Kommunikationsméglichkeiten Rahmenbedingungen
fir die Entstehung und Aufrechterhaltung derartiger Beziehungen schaffen
kann. Dies zeigen die unzédhligen virtuellen Gemeinschaften, die tiber Dis-
kussionsforen, Chats und E-Mail miteinander in Verbindung stehen (vgl.
Kap. 2.2). Ohne Face-to-Face-Kontakt lduft die Beziehungsaufnahme al-
lerdings unter erschwerten Bedingungen ab, da zentrale Kommunikations-
kandle der nonverbalen Kommunikation (Mimik, Kérpersprache etc.) nicht
zur Verfugung stehen. Haufig wirkt eine erste Kontaktaufnahme auch als
Initiator einer Face-to-Face-Beratung. In jedem Fall erfordert Beratung im
Internet ein hohes MaR an Interaktivitat, das durch die einseitige Informa-
tionsdissemination vom Sender zum Empfdnger nicht gewahrleistet wer-
den kann. Ubertragt man beide Auspragungen gedanklich auf ein bipola-
res Kontinuum, so ndhert sich ein Angebot der Vermittlungsform ,Bera-

'8 http://www.uni-leipzig.de/essstoerungen/vnbeg.htm
9 http://www.aidshilfe.de

20 http://www.patienteninfo-berlin.de
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tung' mit steigender Interaktivitit immer weiter an. Beispielhaft sei hier
noch einmal das Internetangebot der Deutschen Forschungsinitiative Ess-
storungen e.V. genannt. Nutzer haben hier neben dem Abruf von vorge-
fertigten Informationen Uber zahlreiche Kanédle die Méglichkeit, mit ande-
ren Menschen Kontakt aufzunehmen. Patienten, Angehdrige und Interes-
sierte kénnen ihre Anliegen per E-Mail an fachkompetente Berater richten
und erhalten innerhalb kurzer Zeit eine Antwort. Darliber hinaus besteht
die Méglichkeit, sich interaktiv in Diskussionsforen einzubringen oder sich
an Unterhaltungen in einem 24-Stunden-Chat zu beteiligen. Wer das di-
rekte Gesprach sucht, kann die Mitarbeiter auch liber eine Telefon-Hotline
erreichen. Auf diese Weise werden verschiedene Méoglichkeiten und Wege
fiir soziale Interaktionen eréffnet und auch tatséchlich lber einen langeren
Zeitraum hinweg genutzt, so dass der Beratungsbegriff zur Beschreibung
des Angebots hier gerechtfertigt erscheint.

Angebotsiibersicht aus Nutzerperspektive

Die Menge der gesundheitsrelevanten bzw. medizinischen Informatio-
nen im Internet ist nicht mehr berschaubar und wachst standig weiter.
So listet die Suchmaschine ,Google'" schon knapp 3,4 Millionen Treffer
bei dem Suchwort ,Gesundheit' und 106 Millionen Ergebnisse bei dem
englischen Begriff ,Health' (vgl. Tab. 2). Dabei muss beriicksichtigt wer-
den, dass die Suchmaschinen nur einen Bruchteil der tatsachlich vorhan-
denen Seiten erfassen. Die Anzahl der in der digitalen Grauzone' liegen-
den Dokumente ist vermutlich noch um ein vielfaches héher. Patienten
finden im Internet fast alle Arten von gesundheitsrelevanten Informatio-
nen zu allgemeinen Gesundheitsthemen, einzelnen Erkrankungen, For-
schungsergebnissen, Therapien, Recht und Politik. Zu den wohl bekann-
testen ,Anlaufstellen’ fiir Patienten und Endverbraucher zdhlen die zahl-
reichen Gesundheitsportale. Dabei handelt es sich in der Regel um Websi-
tes, die allgemeine Basisinformationen und verschiedene Dienstleistungen
wie z.B. Arztsuchdienste, Newsletter oder Gesundheitstipps bereithalten
und darlber hinaus Uber Linklisten auf weiterflihrende Informationen
verweisen. Bekannte Beispiele fir solche Portale sind etwa ,Netdoktor'??
oder ,Lifeline'?®, wobei es sich hdufig um kommerzielle Online-Dienste
handelt. Im Gegensatz dazu bietet das Arztliche Zentrum fur Qualitit in
der Medizin (4zq) mit ,Patienten-Information.de'** ein unabhingiges Ge-
sundheitsportal an, von dem aus die Nutzer auf qualitidtsgeprifte Seiten
geleitet werden. Das Portal ,Gesundheit Scout24'®> prift nach eigenen
Angaben die veroffentlichten Informationen mit dem DISCERN-Instru-
ment (vgl. Kap. 4.1). Ein weiteres nennenswertes Portal ist das Projekt
Kompetenznetze in der Medizin'*® des Bundesministeriums fiir Bildung
und Forschung. Hier werden krankheitsspezifische Informationen und Ex-
pertenkontakte zu 14 unterschiedlichen Erkrankungsbildern geliefert.

21 http://www.google.de

22 http://www.netdoktor.de/

3 http://www lifeline.de/

24 http://www.patienten-information.de/
% http://www.gesundheitsscout24.de/

26 http://www.kompetenznetze-medizin.de/
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Tab. 2: Anzahl gefundener Webseiten zum Thema Gesundheit

Anzahl Suchmaschinentreffer
Suchbegriff | Fireball, 25.03.01, | Fireball, 04.07.03, | Google, 04.07.03,
deutsche Seiten?’ deutsche Seiten gesamtes Web
Health nicht erhoben nicht erhoben 106.000.000
Gesundheit 361.125 > 1.000.000 3.350.000
Medizin 262.941 784.669 2.460.000
Asthma 40.190 60.126 2.810.000
Brustkrebs 6.710 34.045 79.800
Darmkrebs 1.878 17.895 33.600
Diabetes 27.252 112.935 6.170.000
Diat 20.276 84.818 124.000
Fitness 103.013 460.557 19.900.000
Wellness 48.429 426.061 3.760.000
Herzinfarkt 14.842 43.861 112.000
Lungenkrebs 3.206 11.549 27.800
Rheuma 13.011 50.709 111.000
Schlaganfall 12.187 69.218 107.000
AIDS nicht erhoben 105.204 10.700.000
Sucht nicht erhoben 612.668 3.700.000

Neben den Gesundheitsportalen kénnen Nutzer auch auf zahlreiche
medizinische Datenbanken wie ,PubMed' mit ,MEDLINE' oder Online-
Publikationssysteme wie 'BioMed Central' oder ,E-BioSci' zuriickgreifen,
um gezielt nach Gesundheitsinformationen zu suchen. Der erganzende
Dienst MEDLINEplus®® bereitet qualititsgesicherte Informationen speziell
fir Patienten auf — allerdings in englischer Sprache. Evidenzbasierte Pati-
enteninformationen, wie sie im Therapienet® der Gmiinder Ersatzkasse
(GEK) oder auf der Seite fur Patientenleitlinien®® der Universitit Wit-
ten/Herdecke angeboten werden, sind im deutschsprachigen Internet
noch immer eine Seltenheit. Stattdessen treffen Internetnutzer umso hau-
figer auf Online-Apotheken, sogenannte ,Cyberdocs' und ,E-Therapeuten'.
In der Bundesrepublik Deutschland verbietet die Berufsordnung den Arz-
ten ausdriicklich, ohne kérperliche Untersuchung eine Diagnose zu stel-

%7 Die Daten fur das Jahr 2001 stammen aus einer Untersuchung von Dierks et al. (2001, S. 135).
2 http://medlineplus.gov/

2 http://www.therapie.net/

30 http://www.patientenleitlinien.de/
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len, geschweige denn eine Therapie einzuleiten. ,Der Cyber-Doc sieht
nicht, riecht nicht, hort nicht, tastet nicht und fuhlt nicht. Das hort sich
banal an, schrankt aber die Urteilsfahigkeit des Arztes erheblich ein" (Bolz
2000, 87-88). Aus diesem Grunde verbleiben Angebote aus Deutschland
eher in der rechtlichen Grauzone der medizinischen Beratung wéhrend
auslandische Cyberdocs oft sehr viel weiter gehen und konkrete Therapie-
empfehlungen abgeben. Gezahlt wird einfach per Kreditkarte, teilweise
wird die Beratung durch fachkundige Mediziner aber auch kostenlos an-
geboten.

Neben den virtuellen Medizinern kénnen Patienten im Internet anhand
von Checklisten Selbstdiagnosen treffen, psychologische Tests durchfiih-
ren und selbst nach Informationen zu bestimmten Arzneimitteln suchen.
Dartiber hinaus werden auch zahllose Informationen zu unkonventionel-
len, sog. ,alternativen Behandlungsmethoden' angeboten. Neben diesen
Informations- und Dienstleistungsangeboten finden Patienten und deren
Angehorige Rat und sozialen Riickhalt in virtuellen Gemeinschaften bzw.
virtuellen Selbsthilfegruppen: ,Das Internet eréffnet Patienten neben dem
Zugang zu mehr Information nun durch E-Mail-Listen, Newsgroups, Chats
und Foren die Chance zur Teilnahme an anderen und vielfdltigeren Selbst-
hilfegruppen, als in ihrer unmittelbaren Nachbarschaft verfiigbar sind. Zu-
dem erreichen Online-Selbsthilfegruppen offenbar ein anderes, haufig
auch jiingeres Klientel als die traditionellen Gruppen. Aufgrund der mégli-
chen Anonymitdt und der einfachen Verfiigbarkeit auf Knopfdruck wirken
sie auRerdem als niederschwelliges ,Einstiegsangebot' in die Welt der
Selbsthilfegruppen” (Tautz 2002, 23).

Qualitatsdefizite von Online-Patienteninformationen

Der verbesserte Zugang zu Gesundheitsinformationen durch das Inter-
net bietet noch keine Garantie fir die Qualitdt und Richtigkeit der ange-
botenen Informationen. Die Suchmaschinen listen neben qualitdtsgesi-
cherten Gesundheitswebsites ebenso minderwertige Seiten mit irrefiih-
renden oder falschen Informationen auf. Diese sind zudem haufig unver-
standlich oder so schwierig formuliert, dass Laien sie nicht verstehen kon-
nen: ,Much of the medical information targeted for the general public on
the Web is written at a reading level higher that is easily understood by
much of the patient population” (vgl. Graber et al. 1999, 58). Angesichts
der Tatsache, dass rein theoretisch jeder Mensch mit einem Internetzu-
gang auch selbst Informationen veréffentlichen kann, lasst sich das gesam-
te Angebot nur schwer tberwachen. ,Prinzipiell kann jeder Computerbe-
sitzer mit Internetzugang und eigenen Basiskenntnissen im WWW als Au-
tor, Herausgeber und Verleger gleichzeitig agieren" (Hebenstreit/Giintert
2001, 277). Selbst wenn Fehlinformationen identifiziert werden, kénnen
diese nicht einfach geléscht werden, denn das Internet kennt keine
Staatsgrenzen und ldsst sich somit rechtlich kaum regulieren. Davon abge-
sehen lieRe sich die groBe Flut an Informationen nicht Giberwachen.

Dieser Mangel an Kontrollméglichkeiten ist im Gesundheitswesen be-
sonders problematisch, da Informationen hier die Grundlage gesundheits-
relevanter Entscheidungen darstellen. Falsche oder fragwiirdige Informati-
onen kdénnen zu Fehlentscheidungen mit weitreichenden Folgen fiihren
und somit letztendlich die Gesundheit der Patienten gefdhrden. Leider
lassen sich unter den Anbietern von Gesundheitsinformationen eine ganze
Reihe ,schwarzer Schafe' ausmachen: So versprechen zahlreiche Websites
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etwa die sofortige Heilung von Krebserkrankungen durch einfache Vita-
minpraparate, Pro-Anorexia-Websites propagieren Essstérungen als ,Life-
style’ (vgl. Reaves 2001) und in Suizidforen werden Selbstmordwillige
moglicherweise bei der Ausfiihrung ihres Ansinnens unterstiitzt und moti-
viert (vgl. Hons 2002). In Anbetracht dieser Qualitatsproblematik haben in
der Vergangenheit zahlreiche Studien den Versuch unternommen, zu-
ndchst das AusmaR der Fehlinformationen im Internet zu beschreiben (vgl.
beispielweise Latthe et al. 2000; Sing et al. 2000; McClung et al. 1998;
Impicciatpore et al. 1997). Ausgehend von der Australian Competition
and Consumer Comission (ACCC) wurde in einer breit angelegten Aktion
von 19 Landern aus das Internet nach qualitativ fragwiirdigen Websites,
die gesundheitsrelevante Produkte vertreiben, durchsucht (vgl. Gilding
2002). Insgesamt wurden im Rahmen dieses ,Internet Sweep Days' 1.410
Websites identifiziert, die irrefUhrende Informationen enthielten. 149
Websites (14,3%) versprachen die Heilung von Krebserkrankungen und 22
Sites gar die Heilung von HIV/Aids. Qualitative Mdngel lassen sich aber
keineswegs nur im World Wide Web finden. Auch die Beitrdge in Diskus-
sionsforen und virtuellen Gemeinschaften weisen teilweise fragwirdige
Inhalte auf (vgl. Culver et al. 1997, Sharf 1997, Winzelberg 1997). In ei-
nem systematischen Review haben Eysenbach et al. (2002) 79 Studien
ausgewertet, die sich mit der Qualitit von Gesundheitsinformationen im
Internet beschéftigen. Die Studien beziehen sich dabei auf die Bewertung
von insgesamt 5.941 Websites. Ein GroRteil der Autoren der einzelnen
Studien kritisiert, dass die angebotenen Informationen unvollstindig sind
oder Mangel bei der sachlichen Richtigkeit aufweisen. Darlber hinaus
wird festgestellt, dass vertrauenswiirdige Gesundheitswebsites noch im-
mer schwer aufzufinden sind. Insgesamt kommen 55 Studien (70%) zu
dem abschlieBenden gemeinsamen Ergebnis, dass die Qualitit von Ge-
sundheitsinformationen im Internet ein Problem ist.

Diese Einschatzung deckt sich allerdings nicht mit der eher unkritischen
Haltung der Nutzer. Paradoxerweise schenken sie den Gesundheitsinfor-
mationen im Internet vergleichsweise viel Vertrauen: Nach einer Studie
von Harris Interactive®' (2002) halten 71% der deutschen Gesundheitssur-
fer Gesundheitsinformationen im Internet fir vertrauenswirdig. Damit
sind die Deutschen noch vergleichsweise pessimistisch. In Japan vertrauen
80% und in den USA und Frankreich sogar 93% der Gesundheitssurfer
dem Internet. Mack (2002) kommt zudem zu dem Ergebnis, dass Konsu-
menten pharmazeutischer Produkte das Internet fiir vertrauenswirdiger
halten als Zeitschriften oder das Fernsehen. Dieses Vertrauen ist im Kon-
text der tatsachlichen Qualitatsdefizite eher kritisch zu betrachten. Je eher
Nutzer einem Medium unkritisch vertrauen, desto groRer ist die Wahr-
scheinlichkeit, dass Fehlinformationen zur Entscheidungsfindung herange-
zogen werden. Die empirische Befundlage wirft daher auf den ersten Blick
die Frage auf, inwieweit sich das Internet Gberhaupt als Medium zur Pati-
enteninformation und -beratung eignet. Dieser Eindruck wird dem Medi-
um jedoch nicht wirklich gerecht, da die Studien zur Qualitit von Ge-
sundheitswebsites das Internet immer isoliert betrachten. Vergleicht man
die Informationsqualitidt jedoch mit der konventioneller Medien, so wird
schnell deutlich, dass das Ausmal qualitativ minderwertiger Informatio-
nen hier dhnlich hoch ist: Bereits in den 70er Jahren wurde das Fernsehen

31 www.harrisinteractive.com
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— dhnlich wie heute das Internet — auf die Qualitdt der angebotenen In-
formationen hin analysiert. Smith et al. (1972) untersuchten die Gesund-
heitsinformationen, die wéahrend einer Woche im Fernsehen ausgestrahlt
wurden und kamen zu dem Ergebnis, dass 70% der Gesundheitsinformati-
onen sachlich nicht richtig oder irrefithrend waren. Ahnliche Ergebnisse
wurden auch zu gedruckten Patienteninformationen gefunden (vgl.
Dierks/Schwartz 2001, 293; Eysenbach et al. 2002, 2697). Auch Fitzmau-
rice und Adams (2000) konnten in einem Vergleich zwischen gedruckten
und im Internet publizierten Patienteninformationen keine signifikanten
Qualitdtsunterschiede ausmachen. Hinzu kommt die Tatsache, dass Infor-
mationen im Internet hdufig aus Printmedien generiert und die Fehlinfor-
mationen somit aus einem konventionellen Medium tGbernommen wer-
den: ,2 of the 4 ,errorneous information' elements found on 65 Web pa-
ges [...] were found in the online version of the £ncyclopaedia Britannica,
which probably has the same inaccuracies in the printed edition" (Eysen-
bach 2002, 2697). Die mangelnde Qualitat von Gesundheitsinformationen
ist somit kein spezifisches Problem des Internets und es gibt keinen Hin-
weis darauf, dass sich konventionelle Medien besser zur Patienteninfor-
mation eignen als das Internet. Das interaktive Medium hat im Gegenteil
zahlreiche Vorteile, die fiir die Patientenedukation genutzt werden kénn-
ten (vgl. Kap. 3.2). Dennoch weist es auch spezifische Eigenschaften auf,
die die Qualitdit der angebotenen Informationen negativ beeinflussen
kénnten. Hierzu zdhlt etwa die einfache und kostengiinstige Publikati-
onsmoglichkeit, der Mangel an staatlicher bzw. gesetzlicher Regulation
und das uniiberschaubare AusmalB an Informationen. Diese Eigenschaften
machen gezielte Malnahmen zur Qualitdtssicherung des Angebots sinn-
voll und notwendig (vgl. Kap. 4).

3.4 Dynamik der Arzt-Patienten-Beziehung

Im Kontext der zunehmenden Internetnutzung verdndert sich mit den
Informations- und Kommunikationsstrukturen im Gesundheitswesen auch
das Arzt-Patienten-Verhaltnis maRgeblich. In einer zwischen 1998 und
2000 durchgefiihrten Delphi-Befragung kamen ausgewiesene Experten aus
den Bereichen E-Health, Wirtschaft, Politik und Medien gar zu dem Er-
gebnis, dass das Internet eine treibende Kraft fiir eine veranderte Inan-
spruchnahme der Leistungen des Gesundheitswesens sein wird (vgl. Tautz
2001, 160). Immer mehr Patienten oder deren Angehdrige nutzen neben
ihrem Arzt das Internet als Quelle von Gesundheitsinformationen: ,Many
now arm themselves with reports of all kinds — from controlled trials to
hearsay — and this trend will increase. More than in the past, they will
expect their doctors to interpret such information" (Kassirer 2000, 117).
Der Wissenszuwachs ermdglicht den Gesundheitssurfern eine deutlich
aktivere Rolle in der Arzt-Patienten-Beziehung und stellt die Grundlage fir
einen Zuwachs an Entscheidungskompetenzen. Doch obwohl sich die Ge-
sundheitsinformationen aus dem Internet wachsender Beliebtheit erfreu-
en, bleibt die Vertrauensstellung des Arztes insgesamt unangetastet. So
schenken 49% der deutschen Gesundheitssurfer den im Internet gefunde-
nen Informationen lediglich dann Vertrauen, wenn der behandelnde Arzt
deren Unbedenklichkeit bescheinigt hat (vgl. Harris Interactive 2002b). In
einer Untersuchung von Teppermann (1998) gaben 61% der Nutzer einer
Website zum Thema Krebs an, Gesundheitsinformationen aus dem Inter-
net zu ihrem Arzt mitgenommen zu haben, um diese dort zu besprechen.
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Mit der Zunahme der Gesundheitssurfer werden die Arzte daher auch
immer hdufiger mit Patienten konfrontiert, die in der amerikanischen Lite-
ratur als ,Net Empowered Medical End User" (vgl. Meilner 2002) be-
zeichnet werden. Das trifft bei den Medizinern nicht immer auf Zustim-
mung: “The doctor/patient relationship will be altered: Some aspects of
electronic communication will enhance the bond, and others will threaten
it. Many physicians are unprepared, and many are resistant” (Kassirer
2000, 116). Viele Arzte stehen dem Internet grundsatzlich kritisch gegen-
uber und halten wenig von einer Nutzung des Mediums zur Verbesserung
der Patientenpartizipation (vgl. Tautz 2002, Kassirer 2000, Kriiger-Brand
2000). Sie sind angesichts sinkender Einkiinfte bei Uberfillten Wartezim-
mern, extremen Arbeitszeiten, einer Zunahme administrativer Tatigkeiten
und immer knapper kalkulierter Zeitplane frustriert und verfigen weder
uber ausreichend Zeit, noch Uber eine klare Regelung, nach der die zu-
satzlich entstehenden Leistungen eines ,Informationsmanagers' in Rech-
nung gestellt werden kdnnten. Das gilt auch fiir die Beantwortung einge-
hender E-Mails von Patienten.

Neben dem Aspekt mangelnder Zeitressourcen und der fehlenden Ver-
gutung spielt vermutlich auch der Kontrollverlust tiber den Behandlungs-
prozess eine Rolle bei der kritischen Haltung der Arzteschaft. “Viele Arzte
betrachten das Internet als einen Rivalen und sehen ihren Expertenstatus
gefahrdet" (Tautz 2002, 124). SchlieRlich wéchst nicht nur die Entschei-
dungskompetenz der Gesundheitssurfer, die Patienten werden z.B. Uber
patientengerecht formulierte Behandlungsleitlinien®” aus dem Internet
auch in die Lage versetzt, die behandelnden Arzte in einzelnen Teilaspek-
ten zu kontrollieren. Anders als die Arzte haben sie die Moglichkeit, sich
nur auf die eigene Erkrankung zu konzentrieren und gezielt, unter Einbe-
ziehung der individuellen Ausprdagung und Symptomatik ihrer Erkrankung
und mit mehr zeitlichen Ressourcen nach Informationen zu suchen. Be-
zieht man die Tatsache ein, dass Patienten mit chronischen Erkrankungen
bei teilweise jahrzehntelangen Krankheitsverldufen zu echten Experten in
eigener Sache werden kdénnen, so wird deutlich, dass mit der freien Ver-
fligbarkeit hochaktueller medizinischer Informationen das Informationsge-
fille in der Arzt-Patienten-Beziehung kippen kann. ,Many patients now
have the ability to access detailed and accurate medical information on
the Internet, which may be more up to date or more comprehensive than
their attending doctor’s knowledge" (Pemberton/Goldblatt 1998, 594).

Es ist nicht sehr unwahrscheinlich, dass Patienten im Internet bei der
Suche nach Informationen zur eigenen Erkrankung auf Texte treffen, die
eine von der arztlichen Empfehlung abweichende Behandlung anraten.
Wenn die Patienten bei ihrem Arzt dann noch bei einer Riickfrage auf
Ablehnung stoRen, droht ein Vertrauensverlust. Das Arzt-Patienten-
Verhéltnis konnte auf diesem Wege gestort werden. ,Wenn jedoch der
Arzt die Grinde der Patienten, die zu Misstrauen fihren, ernst nimmt und
als berechtigt anerkennt, miisste es moglich sein, gewissermaBen auf einer
Metaebene (iber diese Probleme zu kommunizieren, kollaborativ Losungs-
strategien zu entwerfen und zu erproben, um [...] aktives Vertrauen zu
schaffen" (Kaltenborn 2001, 57). Hier ist es an den Medizinern, sich auf
das neue Medium einzulassen: "The question is whether physicians will

32 7.B. http://www.patientenleitlinien.de oder http://www.awmf-online.de
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participate themselves or leave it as a medium for others to control.
Should they decide not to participate, they risk seeing the importance of
their role as educators for their patients diminish at the same time that
their patients risk being misled by bad health information" (Reents 1999,
7). Arzte werden das Internet in Zukunft ebenso wenig wie eine Neuord-
nung der Informationsstrukturen umgehen kénnen. ,Rather than being
intimidated by information overload, doctors may do well to acknowledge
the problem and cooperate with patients in changing the concept of
whose responsibility it is to own the information” (Pemberton/Goldblatt
1998, 594). In einer 1998 durchgefiihrten Delphi-Befragung zu der Frage,
wie das Internet die Arzt-Patienten-Beziehung und das Gesundheitssystem
verdndert, zeichneten die Experten fiir die kommenden 5 bis 10 Jahre das
folgende Bild einer Arzt-Patienten-Beziehung (Tautz 2002, 15):

= Die Hausdrzte helfen ihren Patienten bei der Informationsrecherche im
Internet, die Patienten kdnnen sich auf der Basis umfangreicher
Informationen mehr fiir ihre Gesundheit engagieren.

»  Auf der Grundlage besserer Informationen sind die Patienten in der
Lage, eine paternalistisch geprdgte Arzt-Patient-Beziehung in eine
Partnerschaft fiir die Behandlung zu verwandeln.

= Fventuell wdhlen Patienten in Zukunft ihren Arzt danach aus, ob er
bereit ist, die Therapie durchzufiihren, die der Patient selbst fir am
wirkungsvollsten hilt.

= Die vernetzten Informationen zu Gesundheitsthemen ergeben im
Internet eine Art offenes Health-Online-System, welches von den
Patienten fir die Selbsttherapie bei leichten Erkrankungen genutzt
wird.

»  Die Vielzahl der online verfigbaren Gesundheitsinformationen fihrt zu
einem besseren Wissen tber Gesundheit und Krankheit in der Breite
der Bevélkerung. Die Prdvention wird damit auf allen Stufen
wirkungsvoller.

Wenn auch der Wahrheitsgehalt sowie die Methodik von Delphi-
Befragungen in Frage gestellt werden kann, so wird doch deutlich, dass
das Internet das Arzt-Patienten-Verhdltnis verandern wird. Dies geschieht
nicht auf direktem Wege, sondern indirekt Uber die Schaffung neuer
Kommunikationskandle: ,Die neuen Medien werden die Gesundheitssys-
teme der westlich gepragten Industrienationen verdndern helfen. Dabei
dient das Internet vor allem als Infrastruktur, die die Verdnderungen tech-
nologisch moglich macht" (Tautz 2002, 111). Schon heute wissen es Pati-
enten zu schiatzen, wenn die behandelnden Arzte mit dem Internet arbei-
ten. Einer Studie von Teppermann (1998) zufolge, werden Arzte in den
Bereichen ,geduldig’, ,unterstiitzend' und ,offen in ihren Informationen’
von den Patienten besser eingeschdtzt, wenn sie aktiv das Internet nutzen.
Hinzu kommt ein 6konomischer Aspekt fiir niedergelassene Arzte: Eine
Studie der Agentur Q-Marks aus Hannover zeigte, dass eine Website der
eigenen Praxis im Internet helfen kann, neue Patienten zu gewinnen (vgl.
Gerlof 2001). Insgesamt bringt das Internet mit seiner Flut an Gesund-
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heitsinformationen also auch viele Potentiale und Chancen fir die Arzt-
Patienten-Beziehung mit sich. Eine Voraussetzung fiir die Nutzung dieser
Potentiale ist die Wahrung des Vertrauensverhdltnisses, das die Basis fir
eine erfolgreiche Zusammenarbeit zwischen Arzt und Patient darstellt:
Wenn Arzt-Patienten-Kommunikation und -Vertrauen dergestalt gelin-
gen, stellt die Pluralitdit von medizinischen Wissensangeboten und -alter-
nativen auch keine Bedrohung oder Gefihrdung des Patienten dar, son-
dern ist eher als Chance zu werten [...]" (Kaltenborn 2001, 57).

4. Strategien zur Risikominimierung und PotentialerschlieBung
von Online-Patienteninformationen

4.1 Qualitatsentwicklung und Qualitatssicherung des Angebots

Qualitatssicherung, Strukturierung und Bewertung von Gesundheitswebsites

Im Kontext der in Abschnitt 3.2 erlduterten Risiken ist deutlich gewor-
den, dass die Nutzung des Internets durch Patienten und Angehoérige
nicht nur Chancen bietet, sondern auch Probleme mit sich bringt. Anders
als andere Konsumenten, sind die Verbraucher des Gesundheitswesens
auf sachlich richtige Informationen angewiesen. Interessengeleitete, fehl-
leitende oder gar betriigerische Informationen kénnen fiir die Patienten
im schlimmsten Fall lebensbedrohliche Folgen haben. Hinzu kommt eine
hohe Sensibilitdit des digitalen Transfers von Patientendaten. In Anbe-
tracht dieser besonderen Tragweite von Fehlinformationen oder Missach-
tung des Datenschutzes im Bereich des Gesundheitswesens wurden in der
Vergangenheit zahlreiche Anstrengungen zur Qualitdtssicherung des An-
gebots unternommen. Nationale und internationale Initiativen aus Wirt-
schaft, Politik und Interessenvertretern des Gesundheitswesens haben sich
formiert, um die Qualitdt der angebotenen Gesundheitsinformationen zu
verbessern und sicherzustellen. Diese Initiativen haben verschiedene Leit-
linien, Ethik-Kodizes und Qualitatskriterienkataloge entwickelt, teilweise
wurden auch Instrumente und Verfahren zur konkreten Bewertung einzel-
ner Gesundheitswebsites erarbeitet. Diese und weitere Aktivitdten folgen
letztendlich dem Ziel, Patienten verlassliche, verstindliche und Ubersicht-
liche Informationen zukommen zu lassen. Dabei lassen sich drei Strategien
unterscheiden, die sich mit unterschiedlicher Gewichtung an die Nutzer
oder alternativ an die Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen richten:
Neben der Qualitatssicherung sind hier die Strukturierung des Angebots
sowie dessen Bewertung durch die Nutzer zu nennen (vgl. Abb. 2). Die
folgende Darstellung erldutert diese Aspekte ndher und stiitzt sich dabei
zum Teil auf die Ausfihrungen von Hebenstreit et al. (2002).
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sites (in Anlehnung an Hebenstreit et al. 2002)

Abb. 2: Qualitatssicherung, Strukturierung und Bewertung von Gesundheitsweb-
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a) Qualitdtssicherung von Gesundheitswebsites durch den Anbieter

Bei der Qualitdtssicherung von Gesundheitswebsites lassen sich grund-
sdtzlich vier Herangehensweisen voneinander abgrenzen: Zunéchst ist hier
die ,Selbstregulierung' zu nennen, bei der sich Anbieter von Gesundheits-
informationen freiwillig dem Ethik-Kodex einer einschldgigen Initiative
oder Organisation unterwerfen und das Versprechen abgeben, diesen zu
beachten. Die externe Uberwachung der Einhaltung der jeweiligen Kodi-
zes wird unterschiedlich gehandhabt. So bleibt es teilweise bei dem blo-
Ren Versprechen des Anbieters, wéhrend andere Initiativen Kontrollme-
chanismen vorsehen. Die Selbstregulierung ist ein weltweit verbreitetes
Verfahren der Qualitatssicherung, das auch von deutschen Anbietern an-
gewendet wird, um das Vertrauen der Nutzer in die jeweilige Website zu
starken. Eine weitere Vorgehensweise bilden die Akkreditierung sowie die
Zertifizierung von Gesundheitswebsites, zwei Verfahren, die in Deutsch-
land bislang noch nicht nennenswert zur Anwendung kommen. Hier liegt
der Schwerpunkt auf der Bewertung durch eine externe Person bzw. Or-
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ganisation. Die Zertifizierung ist an vorgegebene Normen gebunden und
wird meist von fachfremden Technikern durchgefiihrt. Im Gegensatz dazu
ist die Akkreditierung starker prozessbezogen. Beide Verfahren konzent-
rieren sich auf formale Aspekte und nehmen keine inhaltliche Bewertung
z.B. durch fachkundige Mediziner vor. Diese inhaltliche Bewertung erfolgt
wiederum im Rahmen des Peer-Review-Verfahrens, das eine weitere He-
rangehensweise darstellt. Im Gegensatz zu diesen Methoden der Quali-
tatssicherung, die bislang noch alle auf die Selbstverpflichtung der Anbie-
ter angewiesen sind, haben gesetzliche Regelungen schon heute verbindli-
chen Charakter. Mittlerweile lassen sich eine ganze Reihe internetrelevan-
ter Gesetze aufzdhlen. Beispielhaft seien hier das Behindertengleichstel-
lungsgesetz (BGG), der Medienstaatsvertrag (MDStV) oder die unter-
schiedlichen Regelungen des Datenschutzrechts genannt.

b) Strukturierung und Aufbereitung des Angebots durch Anbieter und Nutzer

Es gibt unterschiedliche Ansédtze und Verfahrensweisen, die exponen-
tiell wachsende Flut an Gesundheitsinformationen im Internet zu struktu-
rieren und zu ordnen. Zundchst besteht seitens der Anbieter die Moglich-
keit, ein Filtersystem zu installieren. Dabei werden die Websites mit Me-
ta-Informationen versehen, die Aussagen tber den Inhalt der Site machen
und auf einem einheitlichen Vokabular beruhen. Auf diese Weise kénnen
Seiten mit fragwiirdigem Informationsgehalt automatisch herausgefiltert
werden. Urspriinglich entwickelt wurden diese Systeme fiir den Jugend-
schutz im Internet. Filtersysteme sind jedoch hdufig ungenau und filtern
auch Seiten heraus, die letztendlich von Interesse gewesen waren. Hinzu
kommt der Sachverhalt, dass die Systeme auf die Beteiligung der Anbieter
angewiesen sind. Versuche, ein flichendeckendes Filtersystem fiir deut-
sche Gesundheitswebsites zu etablieren, sind bislang fehlgeschlagen. Im
Gegensatz dazu wurden erfolgreich zahllose Gesundheitsportale und Ga-
teways geschaffen, die das Informationsangebot strukturieren und liber-
sichtlich aufbereiten sollen. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass ein GroBteil
der Gesundheitsportale von kommerziellen Anbietern betrieben wird, die
u.U. interessengeleitete Informationen offerieren. Anders ist dies bei den
nationalen Gateways, dem ,Healthfinder'® aus den USA, ,OMNI* aus
GroRbritannien und 'CISMeF"® aus Frankreich. Hier werden nur qualitats-
gesicherte Informationen angeboten, die von einer zentralen, meist staat-
lichen Stelle tberpriift werden. Das gilt auch fiir verlinkte Seiten. Patien-
ten haben so eine verldssliche Anlaufstelle fiir Patienteninformationen im
Internet. Deutsche Gesundheitssurfer sind noch starker darauf angewie-
sen, das Informationsangebot auf eigene Faust zu strukturieren, wenn sie
Informationen in deutscher Sprache wiinschen. lhnen bleiben neben den
zahllosen Gesundheitsportalen vor allem die Suchmaschinen. Sie stellen
hier wohl das wichtigste Werkzeug dar. Mittlerweile wurden neben den
allgemeinen Angeboten zahlreiche Suchmaschinen eingerichtet, die auf
die Themenbereiche Medizin und Gesundheit spezialisiert sind. Beispiel-

3 http://www.healthfinder.org

34 http://omni.ac.uk/

3 http://www.chu-rouen.fr/cismef/
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haft seien hier ,Medivista'®, ,Medsite'*” oder die Suchmaschine des Deut-
schen Hepatitis-C-Forums®® genannt.

¢) Bewertung des Angebots durch die Nutzer

Wenn Nutzer Informationen zu einem gewiinschten Thema im Internet
ermittelt haben, so miissen sie noch immer die Entscheidung treffen, ob
sie die Quelle fur vertrauenswiirdig halten oder nicht. Auch hier gibt es
Hilfestellungen, die es den Nutzern erleichtern sollen, auch ohne Fach-
kompetenz Aussagen lber die Verldsslichkeit einer Quelle zu treffen. Zu-
nachst lassen sich hier die zahlreichen Qualitatssiegel, sog. ,Trustmarks'
nennen. Anbieter kénnen ein solches Logo auf ihrer Seite platzieren und
damit zum Ausdruck bringen, dass sie sich einem bestimmten Verfahren
der Qualitatssicherung unterziehen. Eine derartige Kennzeichnung von
Websites erleichtert den Nutzern die Bewertung und schafft Orientierung
im Datendschungel. Problematisch ist jedoch die Vielzahl der unterschied-
lichen Trustmarks mit sehr unterschiedlichen Kriterien und Anforderungen
an die Anbieter. Haufig verfigen Gesundheitssurfer tber keine Hinter-
grundinformationen zu den Qualitdtssiegeln oder kennen die Logos Uber-
haupt nicht. Neben den Trustmarks stehen den Nutzern spezielle Bewer-
tungsinstrumente (z.B. DISCERN?®) zur Verfligung. So lasst sich mit Hilfe
einer Uberschaubaren Checkliste eine erste Aussage Uber die Qualitdt er-
mittelter Informationen treffen. Einen anderen Weg geht die englischspra-
chige Seite ,Quackwatch'*’: Hier werden keine qualitatsgesicherten Infor-
mationen angeboten, sondern haufig auftauchende Fehlinformationen
aufgedeckt und widerlegt bzw. korrigiert. Neben diesen patientenzentrier-
ten Angeboten stehen den Nutzern noch die zahlreichen Leitlinien, Ethik-
Kodizes und Qualitdtskriterienkataloge zur Verfigung. Wenn sie auch an
die Anbieter von Gesundheitsinformationen adressiert sind, so bieten sie
doch auch den Nutzern eine Orientierung und lassen sich teilweise sogar
als Checkliste und somit als Bewertungsinstrument nutzen.

Es hat sich gezeigt, dass eine Qualitdtssicherung, die allein auf dem
Prinzip der Selbstregulation basiert, dem hohen Anspruch an die Qualitat
von Gesundheitsinformationen haufig nicht gerecht wird. Daher wird ver-
starkt die Einflhrung einer neuen Internetdomain ,.health' diskutiert. Un-
ter dieser Domain sollen nur gepriifte Seiten online gehen diirfen. Es ist
jedoch noch nicht geklart, welche Organisation die Kontrolle der Domain
ubernehmen koénnte. Insgesamt waren die Bemihungen zur Qualitdtssi-
cherung bislang stark angebotszentriert. Die damit verbundene Verbesse-
rung der Informationsqualitdt ist selbstverstindlich begriiBenswert, doch
kann sie die Existenz minderwertiger Gesundheitswebsites nicht aus-
schlieBen. Somit missen auch weiterhin die Nutzer entscheiden, ob sie
einer Information vertrauen kénnen oder nicht.

36 http://www.medivista.com

37 http://www.medsite.com

38 http://hepatitis-c.de/hpatitis-c.htm

39 http://www.discern.de

40 http://www.quackwatch.com
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Initiativen, Qualititsstandards und Bewertungsinstrumente

Als Reaktion auf die mangelnde Informationsqualitdt entstanden in den
vergangenen Jahren zahlreiche Initiativen zur Qualitatssicherung von Ge-
sundheitsinformationen im Internet. Die Gesamtheit der Initiativen und
deren Bewertungsinstrumente ist unibersichtlich und fiir die einzelnen
Nutzer kaum zu uberschauen. Hinzu kommt, dass die wenigsten Instru-
mente auch tatsachlich validiert sind. Diese Problematik hat sich seit Ende
der 90er Jahre kaum verdndert: ,Many incompletely developed instru-
ments to evaluate health information exist on the Internet. It is unclear,
however, whether they should exist in the first place, whether they meas-
ure what they claim to measure, or whether they lead to more good than
harm" (Jadad/Gagliardi 1998). Dennoch leisten die Initiativen maRgebli-
che Hilfestellung zur Orientierung der Nutzer in der immer gréBer wer-
denden Flut von Gesundheitsinformationen. Da sie den Gesundheitssur-
fern derzeit die einzigen systematischen Grundlagen zur Bewertung the-
menrelevanter Websites liefern, sind sie auch fiir die Schulung von Patien-
ten relevant. Die wichtigsten Initiativen sollen daher im Folgenden aus-
fuhrlicher dargestellt werden*":

= afgis®

Das Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem (afgis) ist ein Projekt
des Bundesministeriums fiir Gesundheit, das 1999 ins Leben gerufen wur-
de. Es handelt sich dabei um ein Konsortium unterschiedlicher Anbieter
von Gesundheitsinformationen, die sich der Qualitatssicherung verpflich-
tet flihlen. Ziel des Verbundes ist die Gewdhrleistung bestméglicher Quali-
tat von Gesundheitsinformationen sowie die optimale Nutzung elektroni-
scher Medien. Derzeit hat afgis ca. 170 Kooperationspartner. Dabei wer-
den alle Bereiche wie Organisationen, Verbdnde, Kérperschaften und Un-
ternehmen abgedeckt. Das Netzwerk befindet sich noch in der Aufbau-
phase, es entwickelt sich jedoch zunehmend zu einer zentralen Kommuni-
kations- und Kooperationsplattform zur Qualitatssicherung auf nationaler
Ebene. Auf einem ersten Kongress in Berlin im Juni 2003 wurde ein Ver-
ein mit dem Namen ,afgis e.V." gegriindet und damit eine weitere Ent-
wicklungsphase eingeleitet. Das Aktionsforum hat 10 ,Transparenzkrite-
rien' (afgis 2002) in deutscher Sprache entwickelt, die sich auch von Pati-
enten und Verbrauchern sehr gut als Checkliste verwenden lassen. Die
Kriterien knipfen eng an die Qualitatskriterien der Europdischen Kommis-
sion (s.u.) an.

= American Accreditation Healthcare Commission (URAC)*

Die URAC wurde 1990 gegriindet und ist eine Non-Profit-Organisation,
die in den Vereinigten Staaten Akkreditierungsprogramme im Managed-
Care-Bereich anbietet. Seit 2001 ist auch die Akkreditierung von Gesund-
heitswebsites auf der Basis von 53 Standards in Anlehnung an die Health
Internet Ethics Initiative (s.u.) moglich. Eine zentrale Voraussetzung ist
dabei die Einrichtung eines ,Qualitatskomitees’ auf Seiten des Betreibers.
Dieses muss die Einhaltung der Standards sicherstellen. Die Akkreditie-

41 Ein Anspruch auf Vollstandigkeit wird dabei nicht erhoben.
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rung kann fiir Nutzer eine gute Orientierungshilfe bieten, der Akkreditie-
rungsprozess ist flr Verbraucher jedoch wenig transparent, die Qualitats-
kriterien sind sehr komplex.

=  American Medical Association (AMA)*

Nach einem ca. 1-jdhrigen Entwicklungsprozess veroffentlichte die
AMA ihre ,Guidelines for medical and health information sites on the In-
ternet' (AMA 2001). Urspriinglich wurden die Leitlinien nur fiir die Web-
site der AMA entworfen, sind inzwischen jedoch weltweit von verschie-
denen Anbietern adaptiert worden, da sie sich in der Praxis bereits be-
wahrt haben und regelmaRig aktualisiert werden. Sie gliedern sich in die
vier Bereiche ,Content’, ,Advertising and Sponsorship', ,Privacy and Confi-
dentiality’ sowie ,E-Commerce’. Die Leitlinien liegen nur in englischer
Sprache vor.

= CHIC®

Das britische Gesundheitsministerium hat das Centre for Health Infor-
mation Quality (CHIC) damit beauftragt, Leitlinien fir Gesundheitsinfor-
mationen im Internet zu verfassen, um auf die Qualitatsproblematik auf-
merksam zu machen. Es wurden zwei Leitfaden (Guidelines on Health In-
formation Quality) entwickelt, von denen einer der Produktion entspre-
chender Websites gilt und der andere fiir die Beurteilung bereits existie-
render Websites konzipiert wurde. Die letztgenannte Leitlinie (Guidelines
for Reviewers of Health Information, CHIC 2002) lieRe sich theoretisch
auch von Patienten verwenden, sie liegt jedoch ausschlieBlich in engli-
scher Sprache vor.

= Deutsche Gesellschaft fiir Medizinische Informatik, Biometrie und
Epidemiologie (GMDS)*

Die GMDS verdffentlichte 2000 die ,Qualitdtskriterien flir Elektronische
Publikationen in der Medizin' (GMDS 2000). Es handelt sich dabei um
Leitlinien zur Entwicklung von Gesundheitsinformationen, die in elektroni-
schen Medien vermittelt werden. Sie eignen sich neben der Beurteilung
von Websites auch zur Bewertung anderer Medien z.B. von themenrele-
vanter Lernsoftware auf CD-ROM. Zielgruppe sind in erster Linie Health
Professionals, aber auch Laien und Interessierte, die Gesundheitsinforma-
tionen bewerten méchten. Fir diesen Zweck scheinen die Kriterien auf-
grund ihres Umfangs und der verwendeten Sprache allerdings weniger
geeignet zu sein. Die Autoren der Kriterien sehen diese nicht als Aus-
schlusskriterien, sondern vielmehr als entwicklungsbegleitende und be-
wertende Leitlinien. Dabei hdngt es von der jeweiligen Website ab, ob die
Kriterien iberhaupt vollstindig anwendbar sind. Sie schliefen keine kon-
krete Selbstverpflichtung ein, die von der GMDS kontrolliert wird. Ein
Qualitatssiegel wird nicht vergeben.

*  http://www.ama-assn.org
4 http://www.hfht.org/chic/
4 http://www.gmds.de
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= DISCERNY¥

DISCERN geht auf ein britisches Projekt von 1996 zuriick. Es handelt
sich um ein Instrument zur Bewertung von gedruckten Patienteninforma-
tionen, das mittlerweile in die deutsche Sprache Ubersetzt wurde. Es soll
Nutzern von Patienteninformationen helfen, die Qualitidt von schriftlichen
Informationen zu bewerten. Urspriinglich ist es nicht fiir das Internet ent-
worfen worden. Entsprechend werden medienspezifische Aspekte wie die
Benutzerfreundlichkeit einer Homepage hier nicht berticksichtigt. Viel-
mehr geht es um die Qualitdt der angebotenen Informationen. Es ldsst
sich allerdings nur fur einen Teil der Informationsangebote anwenden, da
es beispielsweise einen Schwerpunkt auf die Art der Darstellung von Be-
handlungsoptionen setzt. Diese werden jedoch nur in einem Teil der ge-
sundheitsrelevanten Websites thematisiert. DISCERN richtet sich in erster
Linie an Patienten, Familienmitglieder, Freunde und Betreuer. Es besteht
aus 15 (+1) bersichtlichen Items und ist fir die Beurteilung von Patien-
teninformationen das derzeit einzig validierte Instrument.

= Europdische Kommission

Im Rahmen des Aktionsplans ,eEurope 2002' des Europdischen Rats
wurde die Europdische Kommission verpflichtet, Qualitatskriterien fir
Gesundheitswebsites zu entwerfen. 2002 veréffentlichte das Draft Comit-
tee dann die ,Quality Criteria for Health Related Websites' (European
Commission 2002). Sie beziehen sich inhaltlich in erster Linie auf virtuelle
Informationsdienstleistungen und nicht auf das Marketing gesundheitsre-
levanter Produkte im Internet. Von den Leitlinien geht keine unmittelbare
Verpflichtung fiir einzelne Anbieter aus. Es handelt sich vielmehr um Emp-
fehlungen und Eckpunkte, die durch die einzelnen Mitgliedsstaaten der
EU auf nationaler Ebene auszufiillen sind. Patienten und Verbrauchern
dienen die Kriterien daher allenfalls als Orientierungshilfe. Im Mai 2002
wurde ,eEurope 2002' durch den neuen Aktionsplan ,eEurope 2005' ab-
gelost. Der neue Plan verfolgt dhnliche Zielsetzungen und definiert E-
Health ebenfalls als zentrales Aktionsfeld.

» Healthfinder*®, OMNI*, CISMeF*° und der
Patienteninformationsdienst®

Hier handelt es sich um verschiedene nationale Initiativen, die an die-
ser Stelle aufgrund zahlreicher Ubereinstimmungen gemeinsam vorgestellt
werden sollen. Healthfinder aus den USA, OMNI aus GroRbritannien und
CISMeF aus Frankreich sind staatlich initiierte Internet-Gateways von de-
nen aus Nutzer nur hochwertige und qualitatsgepriifte Informationen er-
halten. Der deutschsprachige Patienteninformationsdienst geht nicht auf
eine unmittelbar staatliche Initiative zuriick. Er untersteht dem ,Arztlichen
Zentrum fir Qualitdt in der Medizin' (dzq), einer gemeinsamen Einrich-
tung von Bundesirztekammer (BAK) und Kassendrztlicher Bundesvereini-

47 http://www.discern.de

8 http://www.healthfinder.gov/

4 http://omni.ac.uk/

%0 http://www.chu-rouen.fr/cismef/

5 http://www.patienten-information.de
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gung (KBV). Das vorhandene Angebot aus dem Internet wird durch die
jeweiligen Initiativen nach internen Kriterien gepriift und beurteilt. Somit
kénnen Nutzer relativ sicher tber diese Portale navigieren. Da die Infor-
mationen im Internet jedoch nach wie vor exponentiell wachsen und sich
standig verdndern, ist der Betrieb eines solchen Portals extrem aufwendig.

= Health Internet Ethics Initiative (HI Ethics)>?

HI Ethics ist eine Selbstverpflichtungsinitiative der Industrie. Das Non-
Profit-Konsortium setzt sich aus verschiedenen US-amerikanischen Unter-
nehmen aus dem Gesundheitswesen zusammen, die sich durch die Initia-
tive fur eine auf Freiwilligkeit beruhende Kontrolle von Gesundheitsinfor-
mationen im Internet einsetzen und so einer Etablierung staatlicher Kon-
trollinstanzen entgegenwirken wollen. Damit will die Industrie rechtzeitig
selbst auf das bestehende Qualitdtsdefizit vor allem kommerzieller Ge-
sundheitswebsites reagieren und das Vertrauen der Verbraucher auch im
Internet zuriickgewinnen. 2000 wurden in Washington die 'Ethical Princi-
ples For Offering Internet Health Services to Consumers' (HI Ethics 2000)
fertiggestellt. Die Prinzipien sind auf kommerzielle Anbieter von Gesund-
heitsdienstleitungen und —produkten konzipiert. Die Mitglieder der Initia-
tive missen sich diesen Prinzipien unterwerfen. Die Initiative sieht dar-
Uber hinaus auch eine externe Uberprifung vor, indem sie ihre Mitglieder
zur Akkreditierung durch die URAC (s.0.) verpflichtet. Somit schafft die
Mitgliedschaft eines Anbieters fiir Endverbraucher eine gewisse Sicherheit
— allerdings nur fiir Produkte und Dienstleistungen aus den Vereinigten
Staaten.

» Health On the Net Foundation® (HON)

Die 'Health On the Net Foundation' ist eine urspriinglich von staatli-
chen Stellen initiierte Non-Profit-Organisation aus der Schweiz, die mitt-
lerweile von den Vereinten Nationen (UN) als Nicht-Regierungsorga-
nisation anerkannt wurde. Bereits 1996 entwickelte sie die ersten Quali-
tatsstandards fur Gesundheitsinformationen im Internet, den ,HON-Code
of Conduct' (HON 1997). Er folgt 8 Prinzipien, die einen Ethik-Standard
fir Gesundheitswebsites setzen. Der Wortlaut liegt auch in deutscher
Sprache vor. Anbieter, die sich diesem Code verpflichten, kénnen das
HON-Logo auf ihrer Website platzieren. Man findet es inzwischen auf
weit mehr als 3000 Gesundheitswebsites. Damit gehért es zu den am wei-
testen verbreiteten Qualitatssiegeln fir Gesundheitsinformationen im In-
ternet. VerstdBRt ein Anbieter gegen die Prinzipien, kénnen Nutzer dies der
HON-Foundation anzeigen. Die Organisation sieht dann verschiedene
Sanktionen von einer Verwarnung bis hin zu rechtlichen Schritten vor.
Grundsatzlich besteht natirlich auch die Gefahr des Missbrauchs durch
Informationsanbieter. Durch Anklicken des Logos kénnen sich Nutzer ab-
sichern und die Berechtigung zum Tragen des HON-Logos ,verifizieren'.
Problematisch ist an diesem Vorgehen, dass die Kontrolle der Websites
somit letztendlich den Nutzern lberlassen wird. AulRerdem bleibt kritisch
anzumerken, dass der Code seit 1997 nicht mehr aktualisiert wurde.

52 http://www.hiethics.com

5 http://www.hon.ch
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» Internet Healthcare Coalition (IHC)**: eHealth Ethics Initiative

Die Internet Healthcare Coalition ist eine Non-Profit-Organisation von
Informationsanbietern aus Wissenschaft, Wirtschaft, Selbsthilfe und ande-
ren Akteuren des Gesundheitswesens, die im Jahr 2000 den eHealth E-
thik-Kodex (IHC 2000) publizierte. Neben Webmastern, Medizinern und
anderen Anbietern werden durch diesen Kodex ausdriicklich auch Laien
angesprochen. Er liegt auch in deutscher Sprache vor und umfasst insge-
samt 8 ausflhrlich erlduterte Prinzipien, die fur die Mitglieder der IHC
verbindlich sind und dariiber hinaus allgemeingtiltige ethische Mafstdbe
flir Gesundheitsinformationen im Internet setzen sollen. Der Code beruht
auf dem Prinzip der Selbstverpflichtung bzw. Selbstregulierung und es
existiert keine Instanz, die die Einhaltung der Kriterien Gberwacht. Fir
Verbraucher wird so letztendlich keine Garantie fiir die Zuverldssigkeit von
Gesundheitsinformationen geschaffen. Vielmehr missen sich die Nutzer
selbst mit dem Kodex beschdftigen und die Qualitdt der ermittelten In-
formationen aktiv Gberprifen.

*  MedCERTAIN>>/MedCIRCLE®

MedCERTAIN ist ein von der EU-Kommission geférdertes und mittler-
weile ausgelaufenes Projekt, das ein Metadaten-Vokabular auf dem Med-
PICS-Standard® entwickelt hat. Websites werden hier mit maschinenles-
baren Zusatzinformationen versehen, die dann durch entsprechende Soft-
ware ausgelesen werden kdénnen. Diese Metadaten beschreiben inhaltli-
che Merkmale einer Website, so dass bestimmte Seiten mit Hilfe der
Software bzw. des Browsers herausgefiltert werden kénnen (,Downstream
Filtering'). Hier wird dem Endnutzer die Verpflichtung abgenommen,
selbst eine Beurteilung der Quelle vornehmen zu miissen. Um die maschi-
nelle Auswertung von Websites zu ermdglichen, miissen die Zusatzinfor-
mationen mit einem standardisierten Vokabular verfasst werden. Med-
CERTAIN hat ein solches Vokabular entwickelt: Die ,Health Information
Description, Disclosure and Evaluation Language' (HIDDEL) erméglicht
das sog. ,Labeling’ von Websites. Ein entsprechendes flichendeckendes
Filtersystem wurde aber letztendlich nicht installiert. Daher sind durch
MedCERTAIN Trustmarks auf drei Stufen vergeben worden, um Nutzern
mehr Sicherheit bei der Suche nach Gesundheitsinformationen bieten zu
kdénnen: In einer ersten Stufe verpflichtet sich der Betreiber einer Website,
die Richtlinien zu beachten und macht selbst Angaben zu den Inhalten der
Website. Auf einer zweiten Stufe wird die Seite von MedCERTAIN auf
formale Aspekte hin gepriift. Auf der dritten Stufe werden die Inhalte der
Seite einem Review-Verfahren unterzogen. Nachdem das MedCERTAIN-
Projekt ausgelaufen ist, soll die weitere Verwendung des HIDDEL-
Vokabulars durch die ,Collaboration for Internet Rating, Certification, La-
beling and Evaluation of Health Information' (MedCIRCLE) sichergestellt
werden. Dabei handelt es sich um ein Konsortium verschiedener europdi-
scher Organisationen, die sich mit der Evaluation von Gesundheitsinfor-
mationen im Internet beschéftigen und das Vokabular verwenden. Riick-

> http://www.ihealthcoalition.org

*  http://www.medcertain.org

% http://www.medcircle.org

57 PICS steht fiir ,Platform for Internet Content Selection’

49



blickend gab es angesichts einer mangelnden Kooperationsbereitschaft
der Anbieter im MedCERTAIN-Projekt deutliche Implementationsproble-
me. Darliber hinaus setzt das Zertifizierungssystem einen hohen Bekannt-
heitsgrad der Trustmarks in der Bevolkerung voraus.

= QUICK™®

Die ,Quality Information Checklist' (QUICK) ist ein britisches Instru-
ment zur Bewertung von Internetinformationen ohne spezielle Ausrich-
tung auf Gesundheitsinformationen. Dennoch haben Teilorganisationen
des britischen National Health Service (NHS) das QUICK-Instrument in
eine Website integriert, da es sich durchaus auch zu einer allgemeinen
Bewertung von Gesundheitswebsites eignet. Es richtet sich eigentlich an
Kinder, leistet aber auch Erwachsenen gute Hilfestellung und ist gerade
angesichts der einfachen Bedienung z.B. fiir alte Menschen interessant.
Mit Hilfe einer Checkliste (8 Items) kann schnell eine erste Aussage uber
die Qualitdt einer Website getroffen werden.

= TNO QMmIC”?

TNO-Institute sind durch die niederldndische Regierung eingesetzte,
unabhdngige Forschungsorganisationen. TNO QMIC (Quality of Medical
Information, Communication, and Transactions) ist ein in den Niederlan-
den entwickeltes Zertifizierungssystem des TNO Prevention and Health
Institute. Es basiert auf den Normen ISO 9000 und ISO 2000. Zertifiziert
werden Teile von Organisationen, die Informationen oder Kommunikation
uber das Internet anbieten. Dabei werden die Betreiber von Gesundheits-
websites z.B. verpflichtet, personelle Ressourcen fiir die Qualitatssiche-
rung bereitzustellen. Zertifizierte Organisationen kénnen auf ihren Websi-
tes das TNO-QMIC-Trustmark abbilden. Das Zeichen garantiert, dass eine
unabhdngige Abteilung innerhalb der jeweiligen Organisation jede einzel-
ne Seite der Website Giberwacht. Das verringert die Gefahr von Fehlinfor-
mationen erheblich und schafft Sicherheit fur Nutzer, doch ist diese Ga-
rantie nicht mit einer Garantie fiir hochwertige Informationen zu verwech-
seln. Auch zertifizierten Seiten sollten Nutzer daher nicht blind vertrauen.

Die Darstellung der einzelnen Initiativen hat deutlich gemacht, dass in
der Vergangenheit unter dem Einsatz erheblicher finanzieller und struktu-
reller Mittel groRe Anstrengungen unternommen worden sind, die Ange-
botsqualitdt von Gesundheitsinformationen insgesamt zu verbessern. Die
Initiativen haben in ihrer Gesamtheit zu einer Vielzahl qualitatsgesicherter
Informations- und Strukturierungsangebote gefiihrt, die die Navigation im
Internet auch fir Patienten erleichtern kénnen. Die Hauptprofiteure der
Qualitéatssicherung sind aber bislang eher die Health Professionals, die das
Angebot nutzen und einschldgige Websites und Qualitdtsstandards ken-
nen und beurteilen kédnnen. Den Patienten fehlen oft die fiir den Umgang
mit dem Gesundheitswesen spezifischen Informationen und Kompeten-
zen.
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4.2 Qualifizierung der Nutzer

Medienkompetenz

MaRnahmen zur Qualitatssicherung kénnen die Existenz fehlleitender
Gesundheitsinformationen nicht verhindern. Selbst wenn das bestehende
Angebot an Gesundheitsinformationen immer weiter optimiert wird, wer-
den Gesundheitssurfer auch weiterhin mit Fehlinformationen konfrontiert
werden. Wird eine betrligerische Website identifiziert, ldsst sie sich nicht
ohne weiteres |6schen, da es im Internet fast keine rechtlichen Kontroll-
moglichkeiten gibt. Somit wird das Internet auch in Zukunft unverstandli-
che, unvollstandige, veraltete oder schlicht falsche Informationen vorhal-
ten und die Nutzer bleiben letztendlich darauf angewiesen, sich selbst in
der Datenflut zurechtzufinden. Die kompetente Mediennutzung erfordert
dabei ganz unterschiedliche Fahigkeiten und setzt einen bestimmten Wis-
sensstand voraus. Dieses Biindel an Fahigkeiten und Fertigkeiten ist die
Voraussetzung fir eine erfolgreiche Nutzung des Angebots. Neben einem
intensiven angebotszentrierten Qualititsmanagement gerat dieser Aspekt
leicht in Vergessenheit. Dies geschieht jedoch nicht bewusst. ,Vielmehr ist
die Fragerichtung nach Medienrezeptionskompetenzen [...] der Zeit noch
fremd" (Hurrelmann 2002, 54). Dabei wird nicht bedacht, dass bestimmte
Malnahmen der Qualitdtssicherung nur in Verbindung mit einer gezielten
Nutzerqualifizierung auch tatsdchlich greifen. So sind z.B. Qualitatssiegel
und Trustmarks nur dann sinnvoll, wenn Gesundheitssurfer sie auch ken-
nen und in die Beurteilung des Angebots einbeziehen. Ohne die notwen-
dige Kompetenz und die Kenntnis bestimmter Strategien verlieren sich
Internet-Nutzer schnell in der endlosen Datenflut. Ist dies nicht der Fall,
so missen sie den eintretenden Zuwachs an Informationen kognitiv wie
emotional verarbeiten. Die hierfiir erforderlichen Fahigkeiten, Fertigkeiten
und Kenntnisse sind allesamt Kompetenzen, die eng mit dem Medium
und dessen Nutzung in Verbindung stehen. Somit liegt es nahe, in diesem
Kontext von ,Medienkompetenz' zu sprechen.

Der Begriff der Medienkompetenz wird in der Literatur ganz
unterschiedlich verwendet und kontrovers diskutiert. Insgesamt geht es
aber immer um den ,miindigen und kundigen Umgang mit Medien" (Ro-
sebrock/Zitzelsberger 2002, 73). Baacke (1996, 1997, 1999) hat eine pa-
dagogische Sichtweise des Begriffs entwickelt. Er begreift Medienkompe-
tenz als Lernaufgabe und differenziert den Begriff auf den vier Dimensio-
nen Medienkritik, Medienkunde, Mediennutzung und Mediengestaltung:
Mediennutzer sollen im Rahmen von Medienkompetenz dafiir sensibili-
siert werden, Medienentwicklungen nicht kritiklos hinzunehmen. Sie sol-
len die Moglichkeiten eines Mediums kennen und, falls erforderlich, ent-
sprechende Gerate bedienen kénnen. Darliber hinaus sollen medienkom-
petente Nutzer in der Lage sein, das Medium gewinnbringend zu nutzen,
interaktiv tdtig zu werden und schlieRlich auch selbst zu gestalten. Die
Kommunikation mit den neuen Medien erfordert dabei auch neue Formen
der Medienkompetenz (vgl. Schell et al. 1999). Daher finden sich in der
Literatur auch mehrere Modelle und Konzepte die explizit auf das Internet
eingehen. Mayring et al. (2000) greifen Baackes Ansatz auf und entwi-
ckeln ein Modell von Medienkompetenz, das die besonderen Bedingun-
gen virtueller Medien beriicksichtigt (vgl. Abb. 3). Demnach gliedern sich
die Teilkompetenzen in fiinf aufeinander aufbauende Ebenen.
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Abb. 3: Kompetenzpyramide ,Virtuelle Medien" nach Mayring et al. 2002, ver-
einfachte Darstellung

Kritisch-
reflexive
Kompetenzen

Emotionale Kompetenzen

Sozial-kommunikative Kompetenzen

Inhaltlich-kognitive Kompetenzen

Instrumentell-technische Kompetenzen

Zu den instrumentell-technischen Kompetenzen werden Grundkennt-
nisse der technischen Bedienung gezahlt. Das allgemeine Wissen tiber das
Medium sowie spezifische Fachkenntnisse werden hingegen den inhalt-
lich-kognitiven Kompetenzen zugeordnet. Unter sozial-kommunikativen
Kompetenzen verstehen die Autoren des Modells ,das Beherrschen des
realen und virtuellen Austausches (wie informieren, kommunizieren und
kooperieren), einem dem Medium angepassten Umgangsstil (siehe Neti-
quette als Internet-bezogener Sittenkodex) und einen angemessenen Um-
gang mit Hilfesystemen" (Mayring et al. 2000, 2). Die Verarbeitung von
Informationen schlieBt auch immer die Geflihlsebene ein. So lassen sich
unter dem Begriff der emotionalen Kompetenzen Strategien im Umgang
mit belastenden Informationen ebenso wie der ,Spass mit neuen Medien"
(S. 2) zusammenfassen. Bei den kritisch-reflexiven Kompetenzen geht es
schlieBlich um das Erkennen von Vor- und Nachteilen der jeweiligen Me-
dien. Ein dhnlicher Ansatz wird bei Beinzger und Ruffert (2001) vertreten.
Auch hier wird der Begriff der Medienkompetenz im Kontext der neuen
Medien gesehen und in mehrere Einzelkompetenzen untergliedert. Die
Einteilung ist sehr differenziert und in Hinblick auf eine spatere Zieldefini-
tion des im Rahmen dieses Berichts entwickelten Rahmenkonzeptes von
Interesse. Die einzelnen Teilkompetenzen sollen daher kurz zusammenge-
fasst und anhand konkreter Beispiele aus dem Bereich der Online-
Patienteninformation dargestellt werden:

= Technische Kompetenz: Damit sind grundlegende Féhigkeiten bei der
Bedienung erforderlicher technischer Gerdte gemeint. Bei der Naviga-
tion im Internet zahlt hierzu die Fdhigkeit, die Hardware (Computer,
Modem, Drucker etc.) sowie die erforderliche Software (Browser, E-
Mail-Client, Newsreader etc.) bedienen und nutzen zu kénnen. Die
technische Ausgangskompetenz bei Gesundheitssurfern unterscheidet
sich nicht von der anderer Internetnutzer. Dazu zdhlt das Einschalten



des Computers ebenso wie die Bedienung des Betriebssystems oder
die Fahigkeit neue Software-Versionen des Browsers herunterzuladen.

Aneignungskompetenz: Hierzu z&hlt die Kenntnis und Fahigkeit zur
Einschatzung der vorhandenen Dienste und Angebotstypen. Das be-
deutet im Hinblick auf Gesundheitsinformationen im Internet etwa,
dass Nutzer themenrelevante Newsgroups, Patientenwebsites und
Gesundheitsportale kennen und einen Uberblick Gber das Angebot
haben. Ein weiteres Beispiel fiir Aneignungskompetenz ist der effi-
ziente Einsatz von Suchmaschinen und Webkatalogen.

Verarbeitungskompetenz: Dieser Kompetenzbereich setzt sich aus
2 Aspekten, namlich der kognitiven sowie der emotionalen Verarbei-
tung von Inhalten zusammen. Hier ist zundchst das Vorhandensein
des Hintergrundwissens zu nennen, das der Beurteilung der jeweiligen
Dienste und Anbieter gilt. Ein weiteres Beispiel ist die Kenntnis und
Einbeziehung einschlagiger Qualitatssiegel (Trustmarks). Gesundheits-
surfer, die emotional belastende bzw. als bedrohlich empfundene In-
formationen aus dem Internet mit Freunden besprechen und so Angs-
te und Unsicherheiten abbauen, greifen ebenfalls auf Verarbeitungs-
kompetenzen zuriick.

Soziale und kommunikative Kompetenz: Diese Teilkompetenz meint
die Fahigkeit zur individuellen und gesellschaftlichen Kommunikation
bei verantwortlichem Umgang mit den jeweiligen kommunikativen
Moéglichkeiten. Es bleibt meist nicht beim passiven Medienkonsum
wie etwa beim Fernsehen. Im Internet sind Medienrezipienten auch
immer Informationsproduzenten und Kommunikationspartner. Ein
Beispiel hierfir ist die aktive Teilnahme und die sensible und empa-
thische Kommunikation mit anderen Betroffenen in virtuellen Selbst-
hilfegruppen unter Einhaltung der Netiquette (vgl. Kap. 3.1). Man
kann aber auch von sozialer und kommunikativer Kompetenz spre-
chen, wenn Gesundheitssurfer die im Internet aufgefundenen Infor-
mationen addquat mit ihrem behandelnden Arzt kommunizieren, um
sich zu vergewissern, ob die Informationen auch sachlich richtig sind.

Gestaltungskompetenz: Uber die Fahigkeit, selbst Medien zu gestal-
ten, wird ein Verstdndnis fir Produktionsprozesse hervorgerufen. Wer
selbst schon einmal eine Website gestaltet hat, dem wird schnell be-
wusst, wie einfach es ist, Informationen ,schwarz auf weiss' im WWW
zu publizieren. Das beeinflusst wiederum die Grundhaltung gegen-
uber Informationen aus dem Internet in Richtung einer kritischeren
Sichtweise. Darlber hinaus ist die Gestaltung von Web-Inhalten auch
fir Patienten eine Moglichkeit, sich auszudriicken und Informationen
auszutauschen.

Handlungskompetenz: Aus der aktiven Mediennutzung ergeben sich
soziale und individuelle Handlungsspielrdume. Dabei beinhaltet der
Begriff ,Handlungskompetenz' das Bewusstsein im Hinblick auf diese
Handlungsmaéglichkeiten und die aktive Nutzung bestehender Partizi-
pationsmoglichkeiten. Gesundheitssurfer kénnen die gewonnenen In-
formationen fir sich und ihre Gesundheit einsetzen. Beispiele hierfir
sind eine aktivere Rolle im Arzt-Patienten-Verhéltnis (vgl. Kap. 3.4)
oder Veranderungen des Gesundheitsverhaltens auf der Basis neu ge-
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wonnener Erkenntnisse. Die Umsetzung des Informationszuwachses
auf die Handlungsebene ist dabei abhdngig von der Handlungskompe-
tenz.

*  Nutzungskompetenz: Sie kann als tbergreifende Kompetenzdimensi-
on begriffen werden, die die vorhergegangenen Einzelkompetenzen
einschlieft. Nutzungskompetenz versetzt Rezipienten in die Lage,
Medien gezielt einzusetzen und zu nutzen. Sie kénnen sich bewusst
fir oder gegen Angebote und Inhalte entscheiden. Gesundheitssurfer
mit Nutzungskompetenz kénnen das Informationsangebot im Internet
fir sich strukturieren und finden die gewiinschten Informationen ge-
zielt und ohne groBe Umwege. Sie sind dariiber hinaus in der Lage,
die gefundenen Informationen anhand bestimmter Kriterien oder
Standards einer ersten Bewertung zu unterziehen.

Insgesamt ldsst sich feststellen, dass es sich bei Medienkompetenz um
keine eindeutig spezifizierbare Einzelfertigkeit handelt. Vielmehr geht es
um ein ganzes Blindel von Schliisselqualifikationen, die den Rezipienten
neuer Medien eine effiziente Nutzung ermdglichen und je nach Thematik
eine unterschiedliche Auspragung zeigen. Mit der Verdnderung der Me-
dienlandschaft wandeln sich auch die Strukturen der gesellschaftlichen
Kommunikation. Die Teilhabe an diesen sozialen Interaktionen erfordert
auch immer wieder andere und neue Kompetenzen. Das gilt insbesondere
fur das Internet. Medienkompetenz setzt daher lebenslanges Lernen vor-
aus, das sich nicht nur auf den Bereich der Schulpddagogik begrenzen
l&sst.

Initiativen und Angebote zur Verbesserung internetspezifischer Medien-
kompetenzen fiir Patienten

Ebenso neu wie der Begriff sind auch gezielte pddagogische Interventi-
onen zur Vermittlung von Medienkompetenz. Das gilt insbesondere fiir
den Bereich der Recherche von Gesundheitsinformationen. Dennoch ist
davon auszugehen, dass ein entsprechender Bedarf auf Seiten der Nutzer
vorhanden ist: ,Many individuals have inadequate technology skills, such
as the ability to use a computer or navigate the Internet. Although young
people are becoming increasingly adept in using computer-based technol-
ogy, many older individuals and others who are at high risk for adverse
health conditions, will need training to be proficient" (Eng/Gustafson
1999, 108). Mittlerweile gibt es international wie national einige wenige
Initiativen und Angebote, die den steigenden Bedarf und die Notwendig-
keit erkannt haben und Patienten sowie deren Angehdrigen spezifische
Medienkompetenzen vermitteln. Eine Auswahl von Initiativen soll im Fol-
genden kurz vorgestellt werden:

* Informationsnetz fiir Krebspatienten und Angehorige (INKA)®: Als
erster Anbieter in Deutschland bietet INKA seit 1998 in Zusammen-
arbeit mit der Volkshochschule Hamburg Internetkurse fiir Krebspati-
enten und deren Angehorige an. Die Teilnehmer werden uber prakti-
sche Anwendungsbeispiele an die Recherche von Gesundheitsinfor-
mationen im Internet herangefiihrt. Die Kurse wurden bereits durch

€ http://www.inkanet.de/
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die Universitit Hamburg evaluiert. So konnte gezeigt werden, dass
sich das Sicherheitsgefiihl der Patienten beziiglich gesundheitsrele-
vanter Entscheidungen verbesserte. Auch in einer zweiten Befra-
gungswelle, drei Monate nach dem Kursangebot, bewerteten die Teil-
nehmer den Kurs als gelungenen Einstieg in die Beschaffung von
Gesundheitsinformationen (iber das Internet. Ausgehend von diesem
Kursangebot wurden in der Folgezeit mehrere Internetkurse fir
Krebspatienten angeboten. Auf der Website von INKA ist eine Liste
der in Deutschland verfligbaren Kursangebote abrufbar®’.

Gesundheit Berlin e.V.*>: Neben einem regionalisierten Gesundheits-
portal®® bietet ein von den Spitzenverbanden der Krankenkassen ge-
fordertes Modellprojekt dieses Vereins auch ein Internetcafé fir Pati-
enten und deren Angehdrige an. Patienten kénnen hier nicht nur kos-
tenlos im Internet nach Gesundheitsinformationen recherchieren, sie
erhalten dabei auch Unterstiitzung und Anleitung durch das Projekt-
team. Das Modellprojekt spricht neben Patienten, Versicherten und
Biirgern aus Berlin auch spezielle Zielgruppen wie z.B. Migranten an,
die im Internetcafé besonders unterstitzt und geférdert werden.

National Library of Medicine (NLM)**: In den USA spielen die &ffentli-
chen Bibliotheken eine vergleichsweise groBe Rolle als Anlaufstelle fir
Patienten, um nach Gesundheitsinformationen zu suchen. Im Rahmen
eines breit angelegten Modellverbundes wurden zwischen 2000 und
2001 durch die NLM insgesamt 49 Projekte in 34 US-Staaten gefor-
dert, die sich mit elektronischen Gesundheitsinformationen beschafti-
gen. Einige der Projekte haben sich auf eine Verbesserung des Inter-
netzugangs sozial benachteiligter Bevolkerungsgruppen gerichtet. An-
dere wiederum wendeten sich konkret der Vermittlung internetspezi-
fischer Medienkompetenzen zu. So bot etwa die Tifton Tift County
Public Library Internetkurse fiir Patienten in Kirchen, Amtern und Ge-
sundheitszentren an. Die Hawaii Medical Library richtete sich hinge-
gen speziell an Senioren und dltere Patienten. Die Loyola University
entwickelte ein Satellitenmodell, um Einflhrungskurse zu den Online-
Informationsdiensten PubMed und MEDLINEplus tiber Behandlungs-
zentren und Bibliotheken im Staat Illinois moglichst breitflachig an-
bieten zu kénnen.

Theodor Springmann Stiftung®: Die Stiftung bietet in Berlin seit 1999
Einfihrungen in die Rechercheméglichkeiten des Internets fiir Patien-
ten und Multiplikatoren aus der ehrenamtlichen Arbeit. Dabei legen
sich die Initiatoren, anders als viele andere Anbieter, auf keine Er-
krankung fest. Die Kurse werden kostenfrei angeboten. Dabei handelt
es sich immer um eine Mischung aus Gruppen- und Einzelunterricht.
Nur ein bis zwei Mal im Jahr wird ein drei- bis vierstiindiger Kom-
paktkurs angeboten, der in kleinen Gruppen von maximal zehn Per-
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sonen durchgefithrt wird. Weiterflihrende Schulungen werden dann
nur in Form individueller Einweisungen angeboten.

*  AOK Internetcafé bei Clarimedis®®: Fiir ihre Mitglieder sowie fir Teil-
nehmer von Selbsthilfegruppen hat die AOK im Clarimedis-Haus in
Kéln ein Internetcafé eingerichtet, das auch ein Kursprogramm fiir Pa-
tienten und Internet-Neulinge vorhdlt. Die Kurse geben zum Teil auch
technische Basisinformationen, in erster Linie geht es aber um Such-
methoden sowie die Beurteilung der gefundenen Informationen. Die
Dauer betragt in der Regel einmal vier Stunden bzw. zweimal eine
Stunde. Die Kurse werden mit dem Angebot des Internetcafés kom-
biniert. Hier konnen Patienten nicht nur selbst recherchieren, sie
werden auch von Erndhrungsberatern, Psychologen, Onkologen sowie
durch das medizinische Team von Clarimedis erganzend beraten. So
konnen offengebliebene bzw. bei der Recherche neu entstandene
Fragen der Patienten gekldrt werden.

*  Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (4zq)*: Das 4zq wihlt
unterschiedliche Wege, um die Medienkompetenz der Gesundheits-
surfer zu verbessern. Es bietet einerseits einen Patienteninformations-
dienst®® im Internet an, in dem qualitatsgeprifte Gesundheitswebsites
aufgefiihrt werden. Ergdnzend dazu werden Kurse in zwei Ebenen
(Grundkurs und Aufbaukurs) fir Multiplikatoren und Mitarbeiter von
Patientenberatungsstellen angeboten. Die Kurse dauern jeweils 2 Ta-
ge und thematisieren neben Informationsrecherche und Informati-
onsbewertung auch Aspekte wie den Umgang mit Krisensituationen,
rechtliche Fragen oder Malinahmen zur Sicherung der Beratungsquali-
tat. Als Grundlage der Kurse wurde ein systematisches didaktisches
Konzept, das ,Curriculum Patientenberatung' (dzq 2002) entwickelt.

Die genannten Initiativen betreten mit der Vermittlung internetspezifi-
scher Kompetenzen an Patienten noch Neuland, das es in Zukunft ndher
zu erkunden gilt. Entsprechend leisten die einzelnen Angebote Pionierar-
beit und es mangelt zum Teil noch an theoretisch fundierten Konzepten.
Im Vergleich zu den MaRnahmen des angebotszentrierten Qualititsmana-
gements (vgl. Kap. 4.1) ist der zur Nutzerqualifizierung betriebene Auf-
wand deutlich geringer. Von einer flichendeckenden Versorgung kann
nicht gesprochen werden. Haufig findet man derartige Angebote nur
vereinzelt in GrofRstddten und Ballungsraumen. Hier stehen noch Lern-
und Entwicklungsprozesse an, die der Tatsache gerecht werden missen,
dass die bloRe Bereitstellung von Informationen und Applikationen im
Internet nicht ausreicht, um die Nutzer effizient zu informieren und
einzubinden. Die Enquete-Kommission ,Zukunft der Medien in Wirtschaft
und Gesellschaft" des Deutschen Bundestages brachte diesen Sachverhalt
bereits 1998 zur Sprache: Der Kommission zufolge ,sind die Fahigkeiten
und Fertigkeiten der Menschen der entscheidende Faktor dafiir, ob aus
elektronisch gespeicherten, verarbeiteten und lbermittelten Daten

€ http://www.aok.de/clarimedis/

¢ http://www.aezq.de

€ http://www.patienten-information.de
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nisch gespeicherten, verarbeiteten und Gbermittelten Daten verwertbare
Informationen und Wissen werden" (Deutscher Bundestag 1998, 62).

5. Flexibles Rahmenkonzept fiir die Patientenschulung zur
Verbesserung internetspezifischer Medienkompetenzen

5.1 Einleitende Erlauterungen zum Rahmenkonzept

Wie in den vorangegangenen Ausfiihrungen deutlich wurde, hat man in
der Vergangenheit zahlreiche Anstrengungen unternommen, um die Qua-
litdit von Gesundheitsinformationen im Internet zu verbessern. Neuerdings
entstehen auch zunehmend Initiativen, die sich zum Ziel gesetzt haben,
die Medienkompetenz auf Seiten der Nutzer zu férdern. Das in diesem
Kapitel vorgestellte flexible, multimodulare Rahmenkonzept ist ebenfalls
in diesem Sinne zu verstehen. Dabei geht es jedoch nicht darum, zu be-
reits bestehenden Initiativen in Konkurrenz zu treten. Das Konzept defi-
niert vielmehr auf der Basis der durchgefiihrten Literaturanalyse und ein-
schldgiger Praxiserfahrungen Rahmenbedingungen fiir die Umsetzung ei-
ner solchen SchulungsmalBnahme und ist somit als fachlicher Beitrag zu
diesen Angeboten zu verstehen. Es dient als Leitfaden und Planungshilfe
bei der Implementation von Schulungsmalnahmen, in denen Patienten
internetspezifische Medienkompetenzen vermittelt werden sollen. Einzel-
ne Elemente lassen sich auch in bestehende Konzepte integrieren. Dar-
Uber hinaus ist das Rahmenkonzept ,nach oben und unten offen’, d.h.
dass es sich in unterschiedliche organisatorische Kontexte integrieren ldsst
und gleichzeitig Spielraum fiir eine zielgruppen- und situationsgerechte
Ausgestaltung bleibt. Aus diesem Grunde wird auch von einem ,flexiblen
Rahmenkonzept gesprochen. Schilling (1995) bezeichnet diese Art von
Konzepten auch als ,Zielgruppenkonzept'. Insgesamt unterscheidet er drei
verschiedene Konzept-Modelle in der sozialpddagogischen Projektpla-
nung. Auf der hochsten Ebene steht dabei das ,Organisations-Konzept'.
Damit ist die Konzeption der jeweiligen Einrichtung oder eines Tragers
gemeint. Ganz unten steht das ,Situations-Konzept', das kurzfristig ange-
legt ist und eine bestimmte Lehr-/Lernsituation konkret plant (vgl.
Abb. 4). Arbeitet man Uber einen langeren Zeitraum hinweg oder an ver-
schiedenen Orten mit der gleichen Zielgruppe, ware es jedoch mithsam
und unnitz, in jeder Situation erneut eine grundsatzliche Ziel-, Bedarfs-
und Beteiligtenanalyse durchzufithren. Daher fiihrt Schilling auf der Me-
soebene das ,Zielgruppen-Konzept' ein. Dabei geht es um die Festlegung
bestimmter zielgruppenspezifischer Grundlagen und Rahmenbedingungen,
die der Planung von EinzelmaBBnahmen als Basis dienen. In diesem Sinne
ist auch das vorliegende Rahmenkonzept zur Verbesserung internetspezifi-
scher Medienkompetenzen von Patienten zu verstehen.

7
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Abb. 4: Konzeptmodelle nach Schilling (1995)

Bei der Konzeptentwicklung wurden unterschiedliche Vorgaben und
Modelle einbezogen. Zum einen ist hier das ,Health Education/Promotion
Planning Model' (Dignan/Carr 1992) zu nennen. Das Modell beinhaltet
eine umfassende Analyse der kommunalen Strukturen sowie eine Zielana-
lyse. Die Analyse miindet in die Planungsphase, anschlieRend folgen
Implementation und Evaluation der MaBnahme. Die Ergebnisse der Evalu-
ation wirken sich anschlieRend wieder auf Zielanalyse, Planung und
Implementation aus. Die Planung bzw. Konzeptentwicklung wird somit als
zirkuldrer Prozess begriffen. Das von Wulfhorst (2002) entwickelte Modell
sieht dhnliche Planungsschritte vor, legt den Schwerpunkt dabei aber star-
ker auf pddagogische Aspekte. Es sieht zu Beginn jeder Konzeptentwick-
lung eine fundierte Problem- und Bedarfsanalyse und im Anschluss eben-
falls eine Zielanalyse vor. Danach folgen Uberlegungen zum Interventions-
typ, zur Zielgruppe, die didaktische MaBnahmenplanung, Implementation
und Evaluation. Schilling (1995) hat ein sehr differenziertes Modell zur
sozialpadagogischen Konzeptentwicklung vorgestellt, das jedoch nicht
speziell auf das Gesundheitswesen ausgerichtet ist. Es sieht zunéchst all-
gemeine theoretische Uberlegungen zum jeweiligen Thema vor. Dann
folgt eine Bedingungsanalyse, die auch die jeweilige Organisationsstruktur
einbezieht. Die Zielgruppenanalyse gliedert sich in ,individuelle/anthropo-
gene Voraussetzungen', ,sozio-kulturelle Voraussetzungen' und ,anthropo-
logische Uberlegungen'. Im Anschluss folgen didaktisch/methodische U-
berlegungen und die Evaluationsplanung.

Im vorliegenden Rahmenkonzept wurde versucht, die genannten Mo-
delle der Konzeptentwicklung zu integrieren und so eine tragfahige
Grundlage fiir die Konzeption entsprechender Schulungsmafnahmen zu
schaffen. Daraus ergibt sich folgendes Grundgerist (vgl. Abb. 5): Das
Rahmenkonzept ldsst sich in unterschiedliche Organisationskonzepte und
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institutionelle Kontexte integrieren und beginnt mit einer Ausgangsanaly-
se. Hierzu zéhlen die Problem- und Bedarfsanalyse, eine Zielanalyse eben-
so wie eine Auseinandersetzung mit der Zielgruppe und didaktisch-
methodischen Uberlegungen. Auf der Basis dieser Ausgangsanalyse wird
dann im Folgenden ein Curriculum entwickelt, das sich in einzelne Lehr-
bzw. Lernmodule aufgliedert. In einem weiteren Abschnitt werden Details
der organisatorischen Planung wie z.B. Setting, Kooperation und Vernet-
zung oder Planung der Evaluation erldutert. Der letzte Abschnitt dieses
Kapitels beschéftigt sich dann schlieBlich mit der Implementation des
entwickelten Rahmenkonzepts und fiihrt konkrete Beispiele an. An dieser
Stelle endet das vorliegende Rahmenkonzept, das dann in einem Situati-
onskonzept noch weiter operationalisiert werden muss und erst dann
implementiert und abschlieRend evaluiert wird.

5.2 Ausgangsanalyse

Problem-/Bedarfsanalyse

Eine Problem- und Bedarfsanalyse ist bei der Planung von Zielgruppen-
konzepten unabdingbar, um mit dem geplanten Angebot nicht am Bedarf
und den Beddrfnissen der Zielgruppe vorbeizusteuern und die Probleme
der Zielgruppe auch tatsachlich zu treffen. Fiir das vorliegende Konzept sei
dabei auf die Ausfiihrungen in den Kapiteln 2-4 verwiesen. Auf die Kern-
problematik reduziert, ergibt sich daraus folgendes Szenario:

Patienten wurden bislang zu wenig in gesundheitsrelevante Entschei-
dungsprozesse einbezogen (vgl. Kap. 2.1). Zur Freisetzung ungenutzter
Potentiale fir die Bedarfsgerechtigkeit, Qualitdit und Wirtschaftlichkeit des
Gesundheitswesens erhalten sie aber eine zunehmend aktivere Rolle im
Gesundheitswesen. Gleichzeitig steigt die Bedeutung von Selbstbeteili-
gungsregelungen und verschiedenen Versicherungsmodellen und der An-
teil chronischer Erkrankungen nimmt stetig zu. All diese Faktoren erfor-
dern ein hochwertiges Kommunikations- und Informationsangebot und
tragen zu einem wachsenden Informationsbedarf seitens der Patienten
bei. Diesem Bedarf steht ein massives Informationsdefizit gegeniiber (vgl.
Kap. 2.1). In diese fiir Patienten teilweise sehr schwierige Situation tritt
nun das Internet mit seiner wachsenden Flut gesundheitsrelevanter Infor-
mationen (vgl. Kap. 2.2).
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Abb. 5: Integration des Rahmenkonzepts in den Planungsablauf
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Ein immer groBer werdender Teil der Patienten hat diese Informations-
quelle fur sich entdeckt und nutzt das Medium zur Information und
Kommunikation gesundheitsrelevanter Themen (vgl. Kap. 3.1). Patienten
befinden sich also in einem Spannungsverhéltnis zwischen Informations-
bedarf und tatsdchlichem Informationshandeln. Das Internet tritt dabei
wie in einem Dreieck als Vermittlungsvariable auf (vgl. Abb. 6). Es wird
genutzt, um Informationsliicken zu schlieRen und auftretende Probleme
zu kommunizieren. Im Kontext dieses ,Informationsdreiecks’ ergibt sich
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jedoch eine Reihe zentraler Probleme, die einer solchen gewinnbringen-
den Nutzung des Mediums Internet entgegenstehen. Hier ist zunéchst die
Unubersichtlichkeit sowie die groBe Datenmenge des Internets zu nen-
nen. Patienten haben — wie alle anderen Internetnutzer auch — Schwierig-
keiten, das Angebot zu strukturieren, sich im Datendschungel zurechtzu-
finden und gezielt addquate Informationen aufzufinden (vgl. Kap. 3.3). Ist
diese Hirde einmal Uberwunden, stehen Gesundheitssurfer vor einem
neuen Problem: Trotz deutlich verstarkter Anstrengungen zur Qualitatssi-
cherung des Angebots lassen sich zahllose Gesundheitswebsites mit un-
vollstandigen, unverstdndlichen, interessengeleiteten oder schlicht fal-
schen Informationen finden. Diese Informationen kénnen fiir die Gesund-
heit der Nutzer fatale Folgen haben, wenn Sie als Grundlage etwa fiir the-
rapierelevante Entscheidungen dienen. Dabei fehlt es den Patienten meist
an Hintergrundwissen, Bewertungskriterien und einer entsprechenden
kritischen Grundhaltung, die notwendig wdre, um zu einem angemesse-
nen Qualitdtsurteil kommen zu kénnen (vgl. Kap. 3.3).

Abb. 6: Informationsdreieck

Internet

Patient

Informations- Informations-
bedarf defizit

Neben qualitativ minderwertigen Informationen droht den Gesund-
heitssurfern im Internet eine weitere Gefahr: Datenschutz und Datensi-
cherheit kénnen teilweise nicht gewdhrleistet werden. Diese Sicherheits-
licken im Datentransfer sind beim Umgang mit den besonders sensiblen
Patientendaten besonders kritisch zu betrachten. Patienten sind sich der
Gefdhrdung ihrer Privatsphdre hdufig nicht bewusst. Auch kennen sie teil-
weise die Technologien nicht, die sie benétigen, um sich vor Datenmiss-
brauch optimal zu schitzen (vgl. Kap. 3.2). Selbst wenn Patienten lber
die notwendigen Kompetenzen verfligen, um eine erste qualitative Bewer-
tung der gefundenen Informationen vornehmen zu kdénnen und die
Grundregeln der Datensicherheit beachten, bleiben Probleme der Infor-
mationsverarbeitung zuriick. So ist es durchaus denkbar, dass Gesund-
heitssurfer bei ihrer Informationsrecherche mit emotional bedrohlichen
Informationen konfrontiert werden, die sie verunsichern oder sogar eine
psychische Krise auslésen kénnen. Hier sind einschldgige Bewaltigungs-
strategien erforderlich (vgl. Kap. 3.2). Darliber hinaus wissen viele Patien-
ten nicht, ob und wie sie die gefundenen Informationen in den Behand-
lungsprozess einbringen sollen. Sie sind unsicher, welche Informationen
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sie u.U. mit ihrem Arzt besprechen sollten und sind sich der eigenen
Handlungspotentiale oft nicht bewusst (vgl. Kap. 2.1).

Zielanalyse

Aus der Problem- und Bedarfsanalyse lassen sich auf mehreren Ebenen
unterschiedliche Ziele ableiten. Schilling (1995) unterscheidet dabei zu-
nachst zwischen den Zielen der Lehrenden und der Lernenden: Die Ziele
des Padagogen bzw. des Lehrenden werden ,Erziehungsziele' genannt.
Die Ziele der Schiiler und Lernenden bezeichnet er als ,Handlungsziele',
da sie sich in Handlungen ausdriicken: ,Das besondere dieser Handlungs-
ziele ist, daB ich sie nur grob annehmen, hypothetisch vermuten kann"
(S. 43). So lassen sich auch im vorliegenden Fall die Ziele potentieller
Kursteilnehmer nur abschdtzen. Es ist jedoch davon auszugehen, dass sie
in erster Linie schnell und moglichst direkt qualitativ hochwertige Infor-
mationen zu ganz spezifischen Fragen und Anliegen finden méchten. As-
pekte wie die Arzt-Patienten-Kommunikation oder der Datenschutz spie-
len hier vermutlich eine untergeordnete Rolle und werden eher in den
Erziehungszielen beriicksichtigt. Handlungs- und Erziehungsziele stehen
dabei nicht in Konkurrenz oder Widerspruch zueinander, sondern ergan-
zen sich. Es erscheint daher sinnvoll, beide Zielkomplexe in das vorliegen-
de Konzept einflieBen zu lassen. Die Synthese aus Handlungs- und Erzie-
hungszielen bezeichnet Schilling schlieBlich als ,Lernziele'. Dabei handelt
es sich gewissermaflen um einen Konsens beider Zielkomplexe. Die Lern-
ziele bilden die Grundlage fur die konkrete Ausgestaltung des Schulungs-
konzepts und sollen daher an dieser Stelle konkret formuliert werden.
Dabei lassen sich wiederum mehrere Zielebenen unterscheiden. Zundchst
bildet der Empowerment-Gedanke (vgl. Kap. 2.1) die Grundlage fur das
Richtziel des vorliegenden Rahmenkonzepts:

Patienten, Versicherte und Biirger sollen in die Lage versetzt werden,
auf der Grundlage addquater Informationen eine aktivere Rolle im Ge-
sundheitswesen einzunehmen, um selbstbestimmt und autonom Ent-
scheidungen Uber die Ausgestaltung des eigenen Behandlungsprozesses
treffen zu konnen. Das Internet soll einen Beitrag zu diesem Emanzipati-
onsprozess der Patienten leisten und als vermittelndes Medium eine von
vielen Voraussetzungen fir den Ubergang von einer paternalistischen in
eine partnerschaftlich-partizipative Arzt-Patienten-Beziehung schaffen.

Aus diesem Richtziel ergeben sich auf der Basis der Ausgangsanalyse
unterschiedliche Grobziele fiir das Rahmenkonzept, die sich folgenderma-
Ren zusammenfassen lassen: Die Kursteilnehmer sollen im Rahmen einer
SchulungsmaBnahme jene spezifischen Medienkompetenzen erwerben
bzw. ausbauen, die die Basis fiir eine addquate und bedarfsgerechte Ver-
sorgung mit Gesundheitsinformationen aus dem Internet liefern. Die ein-
zelnen Grobziele lassen sich nach der Vermittlung der jeweiligen Fahigkei-
ten und Teilkompetenzen (vgl. Kap. 4.2) untergliedern:

= Vermittlung von Aneignungskompetenz: Die Kursteilnehmer sollen
sich einen Uberblick tiber das Angebot an Gesundheitsinformationen
im Internet verschaffen, einschlagige Websites und Anlaufstellen im
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Internet kennenlernen und die erforderlichen Recherche- und Such-
strategien erlernen.

= Vermittlung von Verarbeitungskompetenz: Die Kursteilnehmer sollen
fir Qualitditsméngel von Gesundheitsinformationen sowie fiir beste-
hende Sicherheitsliicken beim Datentransfer sensibilisiert werden. Sie
sollen einschlagige Instrumente, Qualitatskriterien und
Bewertungshilfen kennenlernen und anwenden. Dartiber hinaus sollen
sie Strategien im Umgang mit emotional belastenden und
bedrohlichen Informationen erlernen.

»  Vermittlung technischer Kompetenz: Die Kursteilnehmer sollen mit
den technischen Moglichkeiten vertraut gemacht werden, die dem
Datenschutz und der Datensicherheit dienen und eine sichere Nut-
zung des Internets als Quelle von Gesundheitsinformationen gewéhr-
leisten. Darliber hinaus sollen sie die zur Teilnahme an virtuellen
Selbsthilfegruppen notwendigen technischen Kompetenzen erwerben
(z.B. Bedienung eines Newsreaders).

= Forderung sozialer und kommunikativer Kompetenz: Die Kursteil-
nehmer sollen lernen, die gewonnenen Informationen addquat mit
dem Arzt, anderen Health Professionals und ihrem sozialen Umfeld zu
kommunizieren. Dariiber hinaus zdhlt auch die aktive und gleichzeitig
empathisch-respektvolle Teilnahme an Online-Selbsthilfegruppen zu
diesem Kompetenzbereich. Hier sollen einschldgige Strategien vermit-
telt und erprobt werden.

= Forderung von Handlungskompetenzen: Die Kursteilnehmer sollen
uben, neu erworbene Kompetenzen auf der Handlungsebene umzu-
setzen und auf der Basis gesicherter Informationen auch Entscheidun-
gen zu treffen. Hierzu soll der eigene Handlungsspielraum verdeutlicht
und die Patienten ermutigt werden, sich im Behandlungsprozess zu
emanzipieren und eine aktivere Rolle einzunehmen.

Die hier aufgefiihrten Grobziele dienen als Grundlage fiir die Erstellung
eines Curriculums sowie eines Situationskonzepts, in dem die einzelnen
Grobziele in Form differenzierter Feinziele operationalisiert werden (vgl.
Schilling 1995, 160). Grundsétzlich hatte auch die Vermittlung von Gestal-
tungskompetenz in die Zielsetzung einflieBen kénnen. Da dieser Bereich
jedoch hdufig schon in Internet-Einflihrungskursen abgedeckt wird und
insgesamt den Zeitrahmen des vorliegenden Konzepts sprengen wirde,
wurde auf diese Teilkompetenz bei den Grobzielen verzichtet.

Zielgruppenanalyse

Bei der Bestimmung der Zielgruppe ergibt sich zundchst das Problem
der ndheren Eingrenzung. Auch bei anderen praventiven MaBnahmen
stellt sich die Frage, ob sich die MaBnahme grundsatzlich an alle Birger
oder lediglich an eine bestimmte, besonders betroffene Zielgruppe richten
soll. Ubertragen auf das vorliegende Konzept bedeutet dies, dass sich eine
SchulungsmaRnahme grundsatzlich an alle Birger, Versicherte und Patien-
ten richten kann. Hier ist jedoch in Frage zu stellen, ob der Aufwand zur
Erreichung und Schulung der Zielgruppe in einem ausgewogenen Verhalt-
nis zu den Potentialen einer solchen MaBnahme steht. Dabei ist einzube-
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ziehen, dass ein groRer Teil der Bevdlkerung in Bezug auf das Internet (-
ber keinerlei Nutzungskompetenzen verfiigt. Die Vermittlung grundlegen-
der technischer Kompetenzen und fir das Gesundheitswesen spezifischer
Nutzungskompetenzen lassen sich jedoch kaum im Rahmen einer einzigen
SchulungsmalRnahme realisieren. Zudem wiirden sich zusatzliche Fragen
bei der Finanzierung einer solchen MaBnahme stellen. Ist der Inhalt der
Schulungsmalfnahme auf Aspekte begrenzt, die einen Bezug zum Thema
Gesundheit aufweisen, so ist auch eine Kostenibernahme im Bereich des
Gesundheitswesens denkbar. Es kann jedoch nicht Aufgabe von Leistungs-
tragern des Gesundheitswesens sein, allgemeine Medienkompetenzen in
grundlegenden Internetkursen an die Bevélkerung zu vermitteln. Ebenso
wenig erscheint es sinnvoll, die ganze Bevolkerung zu Gesundheitssurfern
zu missionieren. Es wird auch in Zukunft hartnackige ,Offliner' geben, die
sich auch durch ein niederschwelliges Kursangebot nicht ,bekehren’ las-
sen. Davon abgesehen gibt es in der Bundesrepublik mittlerweile ein sehr
umfassendes Angebot an Internet-Einfihrungskursen durch die unter-
schiedlichsten Bildungstrager. Alleine die in Deutschland vorhandenen ca.
1.000 Volkshochschulen bieten fast ausnahmslos PC- und Internet-
Einflilhrungskurse an. Auch fiir alte Menschen (z.B. das Projekt ,Senioren
Online' des Landes Nordrhein-Westfalen®), speziell fiir Frauen, Migranten
oder Menschen mit Behinderungen (Finanzierung liber Integrationsamter)
finden sich in der Regel bereits addquate Angebote.

Aus den genannten Griinden soll die Zielgruppe fir das vorliegende
Rahmenkonzept auf diejenigen Birger, Versicherten und Patienten be-
grenzt werden, die das Internet bereits grundsétzlich nutzen. Der unter
Patienten deutlich differierende Informationsbedarf legt dariiber hinaus
eine weitere Eingrenzung der Zielgruppe nahe: Es ist davon auszugehen,
dass z.B. eine einfache Erkdltung einen deutlich geringeren Informations-
bedarf als eine chronische, lebensbedrohliche Erkrankung hervorbringt.
Menschen mit chronischen Erkrankungen sind hdufig in seelischer Not
und bendtigen die Informationen im Rahmen der Krankheitsbewéltigung.
Zu chronischen Krankheiten zdhlen etwa Erkrankungen des Herz-Kreislauf-
Systems, Krebserkrankungen, Krankheiten des Bewegungs- und Stitzap-
parates, Diabetes, Arthritis, Erkrankungen der Atmungsorgane sowie psy-
chische Erkrankungen. Anders als Akuterkrankungen sind sie durch eine
lange Dauer gekennzeichnet, da sie einer kausalen Therapie nicht zugang-
lich sind. Sie haben eine bestimmte Verlaufsdynamik, sind in sich kom-
plex, bewirken hdufig eine verminderte Belastbarkeit der Betroffenen und
nicht selten auch Pflegebedirftigkeit (vgl. Schaeffer 1995, Schaef-
fer/Moers 1994). Vielfach gehen chronische Erkrankungen mit einer lan-
gen und komplexen ,Patientenkarriere’ einher (vgl. Gerhard 1986) und
fihren teilweise sogar zum Tod. Diese Umstande wecken bei den Patien-
ten oft zahllose Fragen, Unsicherheiten und Angste, die zum Teil abge-
wehrt und zundchst Uberspielt werden. ,Bei einer steigenden Zahl von
Patienten setzt jedoch die erlebte existentielle Bedrohung Energien frei,
die oft schon bald nach dem eher ldhmenden Diagnoseschock fiir eine
umfassende Informationssuche genutzt werden. Patienten und Angehdri-
ge lernen, sich in einer bislang fremden Fachsprache zurechtzufinden. Sie
sammeln Auskiinfte Uber Genese und Dynamik der Erkrankung, liber ver-
schiedene Behandlungsverfahren, iber die therapeutischen Spektren ver-

0 http://www.senioren-online.net
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schiedener Kliniken, Uber AuBenseitermethoden und nicht zuletzt Gber
Erfahrungen von ebenfalls Erkrankten, die schon einen Teil dessen hinter
sich haben, was man selber noch vor sich hat" (Scheiber/Griindel 2000,
167). Da der Informationsbedarf somit bei Menschen mit chronischen
Erkrankungen als besonders dringlich einzuschatzen ist, soll die Zielgruppe
weiter auf diese Gruppe eingegrenzt werden. Da eine Informationsversor-
gung durch Freunde, Kollegen und Angehdrige jedoch durchaus ublich ist,
soll das soziale Umfeld noch einbezogen werden. Eine weitere Beschrén-
kung der Zielgruppe auf eine bestimmte Erkrankungsgruppe kann im Ein-
zelfall sinnvoll erscheinen, ist aber auch nicht unbedingt erforderlich. Die-
se Eingrenzung kann bei Bedarf im Rahmen eines Situationskonzeptes
(s.0.) vorgenommen werden. Das vorliegende Rahmenkonzept bleibt hier
jedoch bewusst offen, da es als Basis fiir unterschiedliche EinzelmaBnah-
men dienen soll. Somit ergibt sich fiir das vorliegende Rahmenkonzept
folgende Zielgruppendefinition:

Die SchulungsmaBnahme richtet sich an Menschen mit chronischen Er-
krankungen und deren Freunde und Angehdrige, wobei sich die Zielgrup-
pe auf den Kreis der Internetnutzer begrenzt.

Das Krankheitsspektrum unter den Kursteilnehmern wird vermutlich
mit den im Internet am hdufigsten abgefragten Themen korrelieren. Da
meist nach Erkrankungen wie Krebs, Allergien, Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, Diabetes, HIV/Aids sowie Abhadngigkeits- und psychischen
Erkrankungen gesucht wird (vgl. Kap. 3.1), werden vermutlich auch Men-
schen mit diesen Erkrankungen sowie deren Angehdrige Interesse an ei-
nem einschlagigen Kursangebot zeigen. Da das Angebot auf die Zielgrup-
pe der Internetnutzer begrenzt ist, muss einkalkuliert werden, dass die
Kursteilnehmer zudem tendenziell eher jiinger sind als der Durchschnitt
der Menschen mit chronischen Erkrankungen. Auch der Bildungsgrad wird
insgesamt eher Giber dem Durchschnitt der Bevdlkerung liegen. Wie bei
anderen Schulungsmalnahmen auch, so ist auch in diesem Fall eine ge-
wisse soziale Selektivitdt nicht auszuschlieBen. Diesem Problem kann
durch eine gezielte Teilnehmerrekrutierung entgegengewirkt werden.

Didaktisch-methodische Uberlegungen

Das vorliegende Konzept impliziert eine padagogische Konstellation
zwischen Lehrenden und Lernenden mit den entsprechenden Zielen, In-
halten und Methoden. Wéhrend der Malnahme entsteht so eine Lehr-
Lern-Situation. Professionelles Vorgehen erfordert hier die gezielte Gestal-
tung dieser Situation und somit auch die didaktisch-methodische Planung.
.Die Didaktik ist fur den Padagogen das, was fiir den Arzt die Medizin ist"
(Schilling 1995, 46). In Abgrenzung zu einer bloRen Reaktion auf grup-
pendynamische Prozesse und Handlungsabldufe geht es dabei um geplan-
tes und zielgerichtetes padagogisches Handeln. Das professionelle Vorge-
hen des Lehrenden orientiert sich in diesem Fall am Empowerment-Ansatz
(vgl. Kap. 2.1), das heifit, dass die Starkung einschldgiger Bewadltigungs-
ressourcen und die Befdhigung zu autonomer Entscheidungsfindung im
Vordergrund steht. Die einzelnen Erkrankungen der Kursteilnehmer ri-
cken daher weniger in den Focus der Aufmerksamkeit. Vielmehr geht es
im weitesten Sinne um die ,Anleitung zu einer gesundheitsférdernden
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Lebensfiihrung, die die physische, psychische und soziale Gesundheit des
Menschen erhalten soll" (Wulfhorst 2002, 142). Die padagogische Grund-
haltung der Lehrenden ist also nicht defizit-, sondern ressourcenorientiert.
Das bedeutet, dass man die Kursteilnehmer ,dort abholt, wo sie stehen'
und dass der Schwerpunkt in der Arbeit auf deren Starken und Kompeten-
zen im Umgang mit dem Internet liegt. In der vorliegenden Lehr-Lern-
Situation ist der Begriff des Lernens mit Kompetenzerweiterung oder dem
Erwerb spezifischer Qualifikationen gleichzusetzen.

Zwischen Lehrenden und Lernenden besteht in der Regel ein deutliches
Gefdlle. Der Lehrende weill im Gegensatz zu den Lernenden genau, was
ihn oder sie erwartet und hat einen deutlichen Informationsvorsprung.
Daraus ergibt sich eine Asymmetrie im Machtgefédlle. Um die Lernerfolge
zu optimieren, gilt es, dieses Gefdlle im Kursverlauf zumindest teilweise
abzubauen. Da es bei der Schulungsmalnahme letztendlich auch um Au-
tonomie und Selbstdndigkeit geht, sollte es den Kursteilnehmern schon
wahrend der Schulung ermdéglicht werden, sich aktiv einzubringen und
eine eigenstandige Entscheidungsfindung in einer geschiitzten Situation zu
erproben (vgl. Zielanalyse). Daher ist ein demokratisch-partnerschaftlicher
Leitungsstil einem autoritativen vorzuziehen. Wird eine Schulung von Lai-
en aus der Selbsthilfe durchgefiihrt, so ist diese Beziehung zwischen Leh-
renden und Kursteilnehmern haufig unkomplizierter, da die Dozenten hier
selbst aus einer Betroffenenperspektive heraus sprechen kdnnen.

Die Grundhaltung des Lehrenden gegeniiber den Lernenden muss wei-
terhin auch die Lebenswelten von Senioren und Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen beriicksichtigen. Selbstverstandlich sind auch alte und
kranke Menschen lernfdhig, die erforderlichen Lernprozesse dauern aber
hdufig langer. Zeitdruck wdre hier nicht angemessen. Menschen mit
chronischen Erkrankungen haben zudem haufig ganz andere Probleme als
die Recherche von Gesundheitsinformationen. So kann etwa eine Krebser-
krankung als existentielle Bedrohung erlebt werden und entsprechende
Krisen auslésen. Die Kursteilnehmer haben unter Umstanden mit Depres-
sionen aber evtl. auch mit akuten Schmerzen zu kdmpfen, die die Auf-
nahmefihigkeit herabsetzen. Ahnliches gilt fiir eingenommene Medika-
mente. Auch sie schrianken hdufig die Konzentrationsfihigkeit ein und
setzen die korperliche und geistige Leistungsfahigkeit herab. Eine Schu-
lungsmaBnahme fir diese Zielgruppe muss daher besonders tibersichtlich
und strukturiert gestaltet werden und die Teilnehmer sollten schriftliche
Unterlagen an die Hand bekommen, um die Lerninhalte zu Hause noch
einmal wiederholen zu kénnen.

Die jeweils anzuwendende Methodik sollte in Abhdngigkeit vom zeitli-
chen Verlauf der SchulungsmaBnahme, der Gruppenzusammensetzung
und der jeweils behandelten Thematik ausgewéhlt werden. Dabei ist das
Lehrgesprdch einer reinen Vortragsform grundsdtzlich vorzuziehen, da die
Kursteilnehmer hier stdrker einbezogen werden. Eine Vortragssequenz
sollte nicht zu lange dauern und durch wiederkehrende Praxis- und U-
bungssequenzen am Computer aufgelockert werden. Im ,Frontalunter-
richt' sollten weiterhin die allgemeinen Regeln fiir Prasentationstechniken
(Rhetorik, Zeitplanung etc.) beachtet und durch die Kombination von
Sprache und Visualisierungen (Overhead-Projektor, Beamer, Tafel, Flip-
chart) verschiedene individuelle Lernstile angesprochen werden. Grund-
satzlich aber sollte die SchulungsmaBnahme anwendungsorientiert konzi-
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piert sein, das heiBt, dass die einzelnen Lernschritte nach Mdglichkeit
immer anhand praktischer Beispiele und Problemstellungen aus dem Kreis
der Teilnehmer vollzogen werden.

In diesem Zusammenhang bietet sich auch eine Lehr- bzw. Lernmetho-
de an, in die sich die neuen Medien sehr gut einbeziehen lassen: Das
Problembasierte Lernen (syn.: Problemorientiertes Lernen, POL oder
engl.: Problem-Based Learning, PBL) eignet sich fir die Vermittlung me-
dienspezifischer Schliisselqualifikationen (Soft-Skills) und fordert gleichzei-
tig den eigenverantwortlichen Einsatz der Teilnehmer (vgl. Rehm 1998).
Pragmatische Problemstellungen werden dabei in Kleingruppen systema-
tisch in sieben vorgegebenen Schritten und unter Einsatz unterschiedlicher
Informationstechnologien bearbeitet (vgl. Boud/Feletti 1991). Aus dem
Prozess geht ein kollektiver Lésungsansatz hervor. Dabei muss das durch
Informationstechnologien erworbene Wissen aktiv in den Gruppenprozess
eingebracht und diskutiert werden. Die Teilnehmer lernen auf diese Weise
nicht nur nach Informationen zu recherchieren, sondern erproben gleich-
zeitig auch die Kommunikation des gewonnenen Wissens. Diese Methode
sollte jedoch immer erst gegen Ende einer SchulungsmaRnahme einge-
fihrt werden, um die teilnehmenden Patienten und Angehorigen nicht zu
uberfordern.

Im Kontext der Didaktik und Methodik stellt sich weiterhin die Frage,
ob die Schulung in Form von Einzel- oder Gruppenunterricht durchgefiihrt
werden sollte. Im Einzelunterricht kénnen individuelle Defizite im Bereich
der technischen Kompetenz aufgeholt und bestehende Berlihrungsangste
zum Medium abgebaut werden. AulRerdem ist hier eine bessere Anpas-
sung an individuelle Lernstile und das jeweilige Lerntempo maéglich. Der
Gruppenunterricht erméglicht wiederum gruppendynamische Lernprozes-
se und betont stdarker die soziale Dimension des Lernens. Zudem lassen
sich Informationen im Rahmen einer Gruppe sehr viel schneller vermitteln
als in zahlreichen Einzelschulungen. Erste Erfahrungen aus der Praxis ha-
ben gezeigt, dass eine Kombination aus Gruppen- und Einzelunterricht die
besten Ergebnisse bringt (vgl. Kap. 4.2).

5.3 Curriculum

Auf der Basis der vorangegangenen Ausfihrungen wurde ein Curricu-
lum fiir einschlagige Schulungsangebote erarbeitet. Es gliedert sich in zehn
verschiedene Module auf, die flexibel in andere Kurskonzepte integriert,
miteinander kombiniert, weggelassen oder ausgetauscht werden kdénnen
(vgl. Abb. 7). Das Curriculum legt dabei das jeweilige Kursthema, die ver-
folgten Lernziele, die geplanten Aktivititen, und die angewendeten Me-
thoden fest. Darliber hinaus gibt es Auskunft zu den jeweils vermittelten
Kompetenzen und enthdlt Kommentare zur didaktischen Umsetzung. So-
mit wird ein inhaltlicher und methodisch- didaktischer Rahmen fiir die
Gestaltung eines konkreten Kursangebots geschaffen.
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Abb. 7: Ubersicht iiber die Lernmodule

Modul | Modul II Modul 11l Modul IV Modul V
Angebote und Such d Kritisch Vi I Sich
Moglichkeiten uchen un ritisc irtuelle icher

Finden bewerten Selbsthilfe Surfen
kennenlernen
Modul VII Modul VI Modul IX Modul X

Modul VI : .

. Informationen Problem- Krankheits- Das Erlernte

Was sage ich K A basiert ifisch festi d
dem Arzt? dnnen Angst asiertes spezifisches estigen un
: machen Lernen, PBL Modul vertiefen

Das Kursprogramm beginnt mit einer allgemeinen Vorstellung einschla-
giger Angebote und vermittelt im Anschluss daran Basiskompetenzen fir
die Informationsrecherche und die Laienbewertung von Gesundheitsin-
formationen. Modul IV geht dann auf die Tatsache ein, dass das Internet
auch einen sozialen Raum bildet und stellt die virtuelle Selbsthilfe in den
Vordergrund. Modul V berticksichtigt die vorhandenen Schwierigkeiten im
Datenschutz und gibt Hilfestellung dabei, moglichst sicher im Netz zu na-
vigieren. Das darauf folgende Modul geht lber die Vermittlung von Basis-
kompetenzen hinaus und thematisiert die addquate Kommunikation ge-
fundener Informationen. Dieser Aspekt wird in Modul VIII im Rahmen des
Problembasierten Lernens weiter vertieft. Ergdnzend zu den allgemeinen
Informationen kénnen dann in einem weiteren Abschnitt krankheitsspezi-
fische Informations- und Vernetzungsangebote vorgestellt werden. Das
Curriculum schlieft mit einem Vertiefungs- bzw. Wiederholungsmodul ab.
Die einzelnen Lernmodule kdnnen nun im Rahmen differenzierter Situati-
onskonzepte ausgestaltet und operationalisiert werden. Fiir jedes Modul
werden jeweils 45 Minuten flr theoretische Ausfihrungen sowie weitere
45 Minuten fir Praxisibungen veranschlagt. Das gesamte Curriculum be-
ansprucht somit einen Gesamtzeitrahmen von 16-18 Unterrichtsstunden,
so dass sich das Kursangebot z.B. problemlos in ein Volkshochschulsemes-
ter integrieren lieRe. Wie bereits erldutert, kdnnen einzelne Module aber
auch verdndert, gekiirzt oder etwa in einer Blockveranstaltung zusammen-
gefiihrt werden. Bei der hier vorgeschlagenen Reihenfolge der behandel-
ten Themen wurden Module, in denen technische Kompetenzen und An-
eignungskompetenzen vermittelt werden, zuerst beriicksichtigt. Aufbau-
end darauf werden dann zundchst kognitive und im weiteren Verlauf auch
emotionale Verarbeitungskompetenzen sowie soziale und kommunikative
Fahigkeiten behandelt. Dabei legt sich das Curriculum inhaltlich zunachst
nicht auf eine bestimmte Erkrankung fest. Es werden ausschlieflich allge-
meine Schllsselkompetenzen vermittelt, die fir die Suche nach Gesund-
heitsinformationen von Nutzen sind. Eine weitere Eingrenzung kann dann
optional in Modul IX erfolgen. Entscheidend fiir einen nachhaltigen Effekt
der Schulungsmalnahme ist die Durchfiihrung eines Wiederholungs- bzw.
Vertiefungsmoduls im Anschluss an das gesamte Kursprogramm. Grund-
satzlich ldsst sich die Reihenfolge der behandelten Themen auch verén-
dern und an die konkrete Lehr-Lern-Situation anpassen. Im Folgenden
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sollen die einzelnen Module in standardisierter Form ndher beschrieben
werden.

Modul I: Angebote und Méglichkeiten kennenlernen.

Thema: Ubersicht iber das Angebot an Gesundheitsinformationen im In-
ternet

Lernziel: Im Rahmen dieses Moduls sollen die Kursteilnehmer einen Uber-
blick Giber das Angebot an Gesundheitsinformationen im Internet erhalten
und die Moglichkeiten zur Informationsgewinnung kennenlernen.

Aktivititen: Der oder die Lehrende unternimmt mit den Kursteilnehmern
eine ,virtuelle Reise ins Gesundheitsweb'. Das Angebot an Gesundheitsin-
formationen im Internet wird exemplarisch anhand ausgewdhlter Websites
beschrieben und vorgestellt. AnschlieBend erhalten die Teilnehmer die
Gelegenheit, selbst im Internet zu surfen, nach Gesundheitswebsites zu
suchen oder die vorgestellten Websites naher zu betrachten.

Methode: Vortrag mit Visualisierung
Vermittelte Kompetenzen.: Aneignungskompetenz

Didaktischer Kommentar: Das Angebot sollte zundchst nur anhand quali-
tatsgeprifter, besonders nutzenbringender Angebote vorgestellt werden.
Eine friihzeitige Verwirrung der Kursteilnehmer wird so vermieden und die
Teilnehmer lernen auf diese Weise gleichzeitig hochwertige Angebote
kennen, die sie u.U. fur sich selbst nutzen kénnen. Zu Beginn wird als
Vermittlungsform ausschlieBlich der Vortrag gewahlt. Die Teilnehmer ha-
ben auf diese Weise zundchst Zeit, sich an das Setting der Schulung zu
gewohnen.

Modul II: Suchen und Finden.

Thema: Recherche von Gesundheitsinformationen im Internet

Lernziel: Die Kursteilnehmer sollen einschldgige Recherche- und Suchstra-
tegien erlernen, themenbezogene Suchmaschinen und Datenbanken ken-
nenlernen und anwenden kénnen.

Aktivitdt: Anhand vorgegebener Problemstellungen aus dem Kreis der
Kursteilnehmer wird online nach Informationen gesucht. Dabei werden
unterschiedliche Recherchestrategien vorgefiihrt und angewendet.

Methode. Lehrgesprach mit Visualisierung, Gruppeniibung
Vermittelte Kompetenzen: Aneignungskompetenz

Didaktischer Kommentar. Bei der gemeinsamen Recherche sollten beste-
hende Kompetenzen der Teilnehmer bereits abgefragt und einbezogen
werden.
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Modul Ill: Kritisch bewerten.

Thema. Laienbewertung von Gesundheitsinformationen im Internet

Lernziel: Die Kursteilnehmer sollen fir Qualitdtsmangel sensibilisiert wer-
den, einschlagige Instrumente, Qualitdtskriterien und Bewertungshilfen
kennenlernen und erproben.

Aktivitit: Einige ausgewdhlte Negativbeispiele aus dem Internet werden
vorgefithrt und in der Diskussion mit den Kursteilnehmern mégliche Fol-
gen von Fehlinformationen beschrieben. Im Anschluss werden ausgewdhl-
te Bewertungsinstrumente vorgestellt und ihre Anwendung erprobt.

Methode. Lehrgesprach mit Visualisierung, Diskussion, Gruppeniibung
Vermittelte Kompetenzen: Verarbeitungskompetenz

Didaktischer Kommentar: Den Kursteilnehmern sollten neben den Mog-
lichkeiten auch die Grenzen der Informationsbewertung vor Augen gefiihrt
und auf die Kompetenz der behandelnden Arzte verwiesen werden.

Modul IV: Virtuelle Selbsthilfe.

Thema. Selbsthilfegruppen im Internet

Lernziel: Die Teilnehmer sollen eine Ubersicht iiber die Menge vorhande-
ner Selbsthilfegruppen im Internet erhalten und die notwendigen techni-
schen und sozialen Kompetenzen erwerben, um selbst daran teilnehmen
zu kénnen.

Aktivitdt: In einem Vortrag wird das Angebot virtueller Selbsthilfegruppen
sowie die erforderlichen technischen Voraussetzungen vorgestellt und
erlautert. AuRerdem werden soziale Regeln und Kodizes wie die ,Neti-
quette' einbezogen. Im Anschluss wird die Bedienung von Diskussionsfo-
ren und Newsreader-Software eingelibt.

Methode. Vortrag mit Visualisierung, Gruppeniibung

Vermittelte Kompetenzen: Technische Kompetenz, Aneignungskompe-
tenz, Soziale und Kommunikative Kompetenz

Didaktischer Kommentar: Der oder die Lehrende sollte wahrend der
Gruppenibung besonders auf Teilnehmer achten, die Schwierigkeiten bei
der technischen Bedienung der Software haben.
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Modul V: Sicher Surfen.

Thema: Schutz und Sicherheit von Patientendaten im Internet

Lernziel: Die Teilnehmer sollen fiir Sicherheitsliicken beim Datentransfer
uber das Internet sensibilisiert werden und einschldgige Moglichkeiten der
technischen Absicherung kennenlernen.

Aktivitit: Das ,Abhoren' einer E-Mail wird demonstriert und die Sicher-
heitsliicken werden vorgestellt. Im Anschluss wird auf technische Hilfsmit-
tel wie Virenscanner, Firewalls, Verschllsselungssoftware etc. verwiesen.

Methode: Demonstration am PC, Lehrgesprach mit Visualisierung

Vermittelte Kompetenzen: Verarbeitungskompetenz, Technische Kompe-
tenz

Didaktischer Kommentar: Es ist ratsam, die einzelnen Méglichkeiten der
technischen Absicherung seitens des Nutzers exemplarisch anhand zuvor
ausgewahlter, moglichst benutzerfreundlicher Software darzustellen.

Modul VI: Was sage ich dem Arzt?

Thema: Internetinformationen in der Arzt-Patienten-Kommunikation

Lernziel: Die Kursteilnehmer sollen lernen, Informationen addquat mit
dem behandelnden Arzt zu kommunizieren. Gleichzeitig sollen den Teil-
nehmern Handlungsspielraume und Partizipationsmdéglichkeiten verdeut-
licht werden.

Aktivitidt: Die Patienten erhalten im Rahmen eines Vortrags Hinweise,
wann sie gefundene Informationen in jedem Fall mit ihrem Arzt bespre-
chen sollten, welche Rechte sie als Patienten haben, und welche Rolle der
Mediziner als ,Informationsmanager' spielen kann. In einem Rollenspiel
sollen verschiedene Situationen in der Arzt-Patienten-Interaktion erprobt
und reflektiert werden.

Methode: Vortrag/Lehrgesprach mit Visualisierung, Rollenspiel (evtl. mit
Videoaufzeichnung)

Vermittelte Kompetenzen: Soziale und Kommunikative Kompetenz, Hand-
lungskompetenz

Didaktischer Kommentar: Im Umgang mit den Kursteilnehmern muss be-
achtet werden, dass sie teilweise in einer sehr engen therapeutischen Be-
ziehung zu ihren behandelnden Arzten stehen. Diese Vertrauensstellung
ist wichtig fir den erfolgreichen Behandlungsverlauf und darf nicht in Fra-
ge gestellt oder gefdhrdet werden.
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Modul VII: Informationen kénnen Angst machen.

Thema: Verarbeitung bedrohlicher Informationen

Lernziel: Die Kursteilnehmer sollen Tipps fiir den Umgang mit akuten Kri-
sensituationen durch bedrohliche Informationen kennenlernen.

Aktivitdt: Die Kursteilnehmer sprechen uber Situationen, in denen Infor-
mationen Angst auslésen kénnen und tauschen individuelle Losungswege
und Strategien aus. Im Anschluss werden weitere Strategien vorgestellt.

Methode. Diskussion, Lehrgesprach mit Visualisierung

Vermittelte Kompetenzen: Soziale und Kommunikative Kompetenz, Hand-
lungskompetenz

Didaktischer Kommentar: Das Gesprach kann die Teilnehmer emotional
u.U. erheblich belasten. Es ist daher ratsam, einen Psychologen, Mediziner
oder Pddagogen mit therapeutischer Zusatzausbildung einzubeziehen.

Modul VIII: Problembasiertes Lernen (PBL).

Thema. Informationen gemeinsam suchen und bewerten.

Lernziel: Die Kursteilnehmer sollen lernen, Informationen in Gruppen zu
recherchieren und zu bewerten und dabei von den impliziten Strategien
der anderen Teilnehmer i.S. von ,Modell-Lernen’ zu profitieren. Darliber
hinaus sollen sie dafir sensibilisiert werden, dass ein und dieselbe Infor-
mation ganz unterschiedlich wahrgenommen werden kann.

Aktivitdt: Die PBL-Methode und der Siebenschritt werden vorgestellt und
die Lernenden erhalten eine praxisnahe Problemstellung, die in der Grup-
pe im Anschluss bearbeitet wird. Die letzte Phase dient der Prasentation
der Ergebnisse.

Methode: Vortrag mit Visualisierung, Problembasiertes Lernen

Vermittelte Kompetenzen. Aneignungskompetenz, Verarbeitungskompe-
tenz, Technische Kompetenz, Soziale und kommunikative Kompetenz,
Handlungskompetenz

Didaktischer Kommentar: Je nach GréRe der gesamten Gruppe empfiehlt
sich hier eine Aufteilung in Kleingruppen. Die PBL-Methode wurde nicht
eigens flr Patienten entwickelt und muss daher im Einzelfall an die Be-
dirfnisse von kranken Menschen angepasst werden.
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Modul IX: Krankheitsspezifisches Modul (optional).

Thema. Krankheitsspezifische Dienstleistungs- und Informationsangebote
im Internet

Lernziel: Die Kursteilnehmer sollen einschlagige Websites und Angebote,
die sich mit einer bestimmten Erkrankung beschaftigen, kennenlernen.

Aktivitdt: Krankheits- und themenspezifische Websites werden vorgestellt.
Im Anschluss konnen die Teilnehmer die Ausfiihrungen selbst im Internet
vertiefen.

Methode. Lehrgesprach mit Visualisierung, Gruppeniibung

Vermittelte Kompetenzen: Aneignungskompetenz, Verarbeitungskompe-
tenz

Didaktischer Kommentar: Die Durchfihrung eines krankheitsspezifischen
Moduls setzt voraus, dass alle Teilnehmer bzw. deren Angehérige auch
daran interessiert sind. Die Integration dieses Moduls ist nicht unbedingt
erforderlich, empfiehlt sich jedoch bei speziellen Zielgruppen.

Modul X: Das Erlernte festigen und vertiefen.

Thema: Wiederholung, Auffrischung und Vertiefung des gesamten Kursin-
halts

Lernziel: Die Kursteilnehmer sollen Sicherheit im Umgang mit Patientenin-
formationen aus dem Internet entwickeln.

Aktivitit: Die Kerninhalte der Schulung werden gemeinsam mit den
Kursteilnehmern wiederholt, Fragen werden ausfiihrlich besprochen und
die Informationsrecherche sowie die Bewertung gefundener Informatio-
nen wird noch einmal anhand einer exemplarischen Problemstellung ge-
ubt.

Methode. Lehrgesprach mit Visualisierung/Einzelunterricht, Gruppen-
ubung/Einzelibung

Vermittelte Kompetenzen: Aneignungskompetenz, Verarbeitungskompe-
tenz, Technische Kompetenz, Soziale und kommunikative Kompetenz,
Handlungskompetenz.

Didaktischer Kommentar: Bei der Wiederholung der Kursinhalte sollten
die Kursteilnehmer intensiv einbezogen werden. Es geht dabei um die
selbstindige Wiedergabe und Anwendung erworbener Kenntnisse. Es
empfiehlt sich die Durchfiihrung in Form von Einzelunterricht.
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Die hier dargestellten Lernmodule definieren den inhaltlichen und di-
daktischen Rahmen, der notwendig ist, um Patienten einschldgige Kompe-
tenzen zu vermitteln. Aus einem Lehrplan ergeben sich aber auch immer
Anhaltspunkte fiir die organisatorische Umsetzung wie etwa der erforder-
liche Gesamtzeitrahmen fiir die MaBnahme. Dieser und weitere Aspekte
sollen im folgenden Abschnitt ndher behandelt werden. Die Implementa-
tion des Curriculums wird in 5.5 erldutert.

5.4 Organisatorische Planung

Setting

Im Rahmen der organisatorischen Planung stellt sich zundchst die Fra-
ge, ob die SchulungsmaBnahme im stationdren oder im ambulanten Set-
ting stattfinden sollte. Der Aufenthalt in einer Klinik reicht hdufig nicht
aus, um eine langere SchulungsmaBBnahme zu Ende zu flihren. Sicherlich
gibt es gerade im Bereich der Rehabilitation langere Klinikaufenthalte, die
Angehdrigen und Freunde der Patienten lieBen sich hier jedoch nur
schwer einbinden, da die Kliniken hdufig weit vom eigenen Wohnort ent-
fernt sind. Hinzu kommt, dass jede stationdre MaRnahme irgendwann
einmal endet und die Patienten dann in der Regel keinen Ansprechpartner
fur Rickfragen mehr haben. Haufig treten die Fragen und das Interesse am
Internet auch erst nach einem stationdren Aufenthalt auf, wenn sich die
allgemeine Lebenssituation wieder normalisiert hat. Aus diesen Griinden
sollen MalBnahmen auf der Basis des vorliegenden Rahmenkonzepts im
ambulanten Setting stattfinden. Grundsdtzlich kann das Konzept aber
auch als erganzende Planungshilfe fir Manahmen im stationdren Bereich
verwendet werden.

Der Veranstaltungsort sollte méglichst zentral gewahlt werden. Voraus-
setzung ist dabei allerdings ein mit Computern ausgestatteter Seminar-
raum, in dem jedem Kursteilnehmer ein eigener Computerarbeitsplatz zur
Verfligung steht. Um verschiedene Aktionen fir alle sichtbar auf dem PC
demonstrieren zu kénnen, ist dariber hinaus ein Datenbeamer erforder-
lich. Mittlerweile sind PC-Schulungen keine Seltenheit mehr so dass sich
addquate Schulungsraumlichkeiten in Bibliotheken, Volkshochschulen,
Schulen, Universititen und anderen Bildungseinrichtungen im ganzen
Land finden lassen. Die Teilnehmerzahl sollte 10 Personen nicht liberstei-
gen, da das Lernen neuer Kompetenzen und die gleichzeitige Bedienung
des Computers besonders viel Aufmerksamkeit durch den Lehrenden er-
fordert. Das Lern- bzw. Lehrtempo wird bei dem Einsatz neuer Medien
haufig durch individuelle technische Probleme und Fragen der Teilnehmer
gebremst. Neben dem Lehrenden sollte dem Kurs deshalb noch mindes-
tens eine weitere, technisch versierte Person beiwohnen, die bei techni-
schen Problemen einspringen und auf die individuellen technischen Fra-
gen der Teilnehmer eingehen kann. Bei der Wahl der Kurszeiten muss
beriicksichtigt werden, dass gerade die Freunde und Angehdrigen der Pa-
tienten in der Regel berufstitig sind. Die Kurszeiten sollten daher aufBer-
halb der allgemein (blichen Arbeitszeiten liegen. Moglich sind auch
Blockseminare am Wochenende. AuBerdem muss die Tatsache einbezo-
gen werden, dass Menschen mit chronischen Erkrankungen haufig tber
eine eingeschrankte Mobilitdt verfligen. Somit ist in Erwdgung zu ziehen,
ob ein Fahrdienst eingerichtet werden sollte. Dieser wiirde den Teilneh-
mern den Zugang erleichtern und gleichzeitig einen héheren Verbindlich-
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keitsgrad fiir die Teilnahme schaffen. Auch muss gekldrt werden, ob Roll-
stuhlfahrer und Menschen mit Gehbehinderungen eine Méglichkeit ha-
ben, zum Kursort zu kommen (z.B. Niederflurbusse). Auch die Radumlich-
keiten selbst sollten tber einen behindertengerechten Zugang verfiigen.

Teilnahmevoraussetzungen

Aus der Zielgruppendefinition ergeben sich als Teilnahmevoraussetzung
Grundkenntnisse in den Bereichen PC und Internet. Dabei kommt es nicht
so sehr auf Gestaltungskompetenzen an. Vielmehr geht es um Grund-
kenntnisse, die zum Informationsabruf sowie zur Verarbeitung erforderlich
sind. Das vorausgesetzte Grundwissen soll hier in Anlehnung an den Lehr-
plan zum Europédischen Computer-Fiihrerschein (DLGI 2000) der European
Computer Driving Licence Foundation (ECDL-F) ndher definiert werden.
Die folgenden Féhigkeiten werden bei der Teilnahme an dem hier entwi-
ckelten Internetkurs fiir Patienten vorausgesetzt:

» Computerbenutzung und Dateiverwaltung: Grundlagen Betriebssys-
tem, Desktop Umgebung, Dateien organisieren (Ordner anlegen, ko-
pieren, verschieben, 16schen, suchen), einfaches Editieren (Dateien
erstellen und speichern), Druckmanagement.

= Textverarbeitung: Grundlagen Textverarbeitungssoftware, grundle-
gende Aufgaben (Daten eingeben, auswdhlen bzw. markieren, kopie-
ren, verschieben, [6schen, suchen, einfligen), Formatieren, abschlie-
Rende Arbeiten am Dokument (Formatvorlagen, Seitennummerierung,
Kopf- und FuBzeilen etc.), Drucken.

* Informations- und Kommunikationsnetze: Erste Schritte im Internet,
Bedienung des Browsers, Webnavigation, Grundlagen Websuche, Le-
sezeichen, erste Schritte mit E-Mail, Bedienung E-Mail-Client, Nach-
richten verfassen, versenden, beantworten, lesen, Adressbuch, Nach-
richten verwalten.

Partizipation und Vernetzung von Beteiligten

Geiger (1994) nennt die Partizipation und Vernetzung von Beteiligten
als zentrales Planungsprinzip der Gesundheitsférderung. Dabei stellt
Transparenz und Kommunikation in einem Biindnis fir Gesundheit die
zentrale Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Zusammenarbeit dar. Ein sol-
ches Biindnis flir Zusammenarbeit soll auch im Rahmen dieser Konzeption
angeregt werden. MaBnahmen zur Gesundheitsférderung sind in ihren
Ursachen- und Wirkungszusammenhangen viel zu komplex, um die betei-
ligten Akteure bei einer solchen MaRnahme ausschlieBen zu kénnen. Ne-
ben den Arzten sind noch viele andere Gesundheitsberufe wie Pflegekraf-
te, Physiotherapeuten, Oecotrophologen, Gesundheitswissenschaftler
oder Padagogen in den Prozess der Patienteninformation und -aufklarung
involviert. Auf der institutionellen Seite sind die Kostentrdger und der
offentliche Gesundheitsdienst nicht zu vergessen, die ebenfalls ein be-
griindetes Interesse an einer effektiven Patienteninformation haben. Die
unterschiedlichen Sichtweisen und Potentiale der einzelnen Akteure sind
in die konkrete Malnahmenplanung einzubeziehen: ,Bei der Konzeption
gesundheitspadagogischer Malnahmen ist diese interdisziplindre Koope-
ration in besonderer Weise zu beriicksichtigen” (Wulfhorst 2002, 144).
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Im Mittelpunkt eines Biindnisses zwischen dem Bildungstrager des In-
ternetkurses und den beteiligten Akteuren aus dem Gesundheitswesen
sollen hier die behandelnden Hausarzte stehen. Wie in 3.4 deutlich wur-
de, kdnnte eine Patientenschulung zur Recherche von Gesundheitsinfor-
mationen das Arzt-Patienten-Verhiltnis beeinflussen. Weiterhin ,ist zu
bedenken, dass auch ein autonomer Patient per se nicht tGber das wissen-
schaftliche Verstindnis verfigen kann, das ein naturwissenschaftlich aus-
gebildeter Mediziner durch sein Studium erworben hat. Viele Erlduterun-
gen und Informationen zu einem Krankheitsbild beispielsweise kann der
Patient zwar vor seinem Erfahrungshintergrund und seinen kognitiven
Fahigkeiten reflektieren, das wissenschaftlich begriindete Verstandnis fir
die Erklarungen kann er jedoch nicht aufbringen” (Dierks et al. 2001, 2).
Wenn behandelnde Mediziner die Schulung ihrer Patienten ablehnen und
die Informationsberatung verweigern, kann dies dartber hinaus zu zahlrei-
chen Problemen fiithren. Die behandelnden Arzte spielen somit eine zent-
rale Rolle fir den Erfolg eines Internetkurses fiir Patienten. Eine aktivere
Rolle der Patienten im Behandlungsprozess lasst sich nur gemeinsam mit
den behandelnden Arzten realisieren.

Aus diesem Grund sollte zundchst ein lokales Blindnis mit Hausdrzten
aus der Region geschlossen werden. Dabei kénnen jeweils die regionalen
Arztevereine zentral angesprochen werden. Um sicher zu gehen, dass die
Mediziner die Schulung ihrer Patienten gutheiBen und spater auch bereit
sind, die gefundenen Informationen zu besprechen, sollten die Kursteil-
nehmer grundsatzlich nur tber die Hausarzte rekrutiert werden. Auf diese
Weise entfdllt aufwendige und kostspielige Werbung und die einzelnen
Hausdrzte kdénnen dafiir sorgen, dass die angestrebte Zielgruppe auch tat-
sachlich erreicht wird. Dabei spielen die Mediziner schon im Vorfeld eine
zentrale Rolle bei der Motivation der Teilnehmer. Um die Hausérzte aus-
reichend informieren und einbinden zu kénnen, empfiehlt sich neben dem
Kursangebot die Durchfiihrung einer einmaligen Fortbildungsveranstal-
tung fuir Arzte. Darin sollten die Schulungsinhalte vorgestellt, die Rekrutie-
rung der Teilnehmer erldutert und die verstarkte Partizipation von Patien-
ten im Behandlungsprozess diskutiert werden. Die Arztekammer Nieder-
sachsen hat ein Kurskonzept fir einen ,Internetfihrerschein fir Arzte'
entwickelt, das flr eine solche Veranstaltung ergdnzend herangezogen
werden kdénnte (vgl. Bosk 2001). Im Rahmen einer Fortbildungsveranstal-
tung fur Arzte kann ein persénlicher Kontakt zu den behandelnden Arzten
hergestellt werden, der fiir die Kooperation entscheidend sein kann. Als
Anreiz fir die Mediziner kann bei der zustindigen Landesarztekammer die
Anerkennung der Veranstaltung im Rahmen von Fortbildungszertifikaten
beantragt werden (vgl. Griebenow/Lésche 2001). Die teilnehmenden Arz-
te erhalten dann Fortbildungspunkte fir ihre Teilnahme an dem Schu-
lungsprojekt.

Qualifikation der Trainer

Die Qualifikation der Lehrenden ist eine zentrale Sdule des Qualitéts-
managements und sollte sich nicht allein auf technische Kompetenzen
beschranken. Die Vermittlung von Wissen ist per se eine padagogische
Aufgabe, so dass auch in diesem Fall zumindest padagogisches Grundwis-
sen erforderlich ist. Hierzu zdhlen neben der Beherrschung einschldgiger
Prasentationstechniken auch Fahigkeiten im Umgang mit Aspekten wie
Motivation, Autoritatskonflikten, Lernverweigerern, Teilnehmerselektion
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oder Zeitgestaltung. Dabei ist auch eine gewisse Kenntnis der Lebenswel-
ten von Menschen mit chronischen Erkrankungen notwendig, um entspre-
chend auf die Kursteilnehmer eingehen zu kénnen. Als mégliche Berufs-
gruppen kommen somit Paddagogen, Sozialarbeiter/-padagogen, Pflegebe-
rufe, Gesundheitswissenschaftler oder auch Personen mit einem Abschluss
in Gesundheitskommunikation (z.B. Bachelor of Science in Health Com-
munication, BHC) sowie weitere einschldgige Gesundheitsberufe’® in Fra-
ge. Im Kontext der Qualifikation stellt sich natirlich auch die Frage, ob
sich das Konzept im Rahmen der Selbsthilfe realisieren lasst. Betroffene
bzw. Mitarbeiter aus der Selbsthilfe verfligen teilweise Gber Erfahrungs-
kompetenzen, die sie grundsatzlich auch fiir eine Schulungstatigkeit quali-
fizieren. Hier ist jedoch vorbereitend eine intensive Fort- bzw. Weiterbil-
dung erforderlich. Besonders fiir Multiplikatoren der Selbsthilfe werden
bereits entsprechende Qualifizierungsangebote vorgehalten. Beispielhaft
seien hier die Angebote der Universitit Hamburg”" und des Arztlichen
Zentrums fur Qualitat in der Medizin’? genannt.

Kommunikation nach der SchulungsmaBnahme

Um einen nachhaltigen Lerneffekt gewéhrleisten zu kénnen, empfiehlt
sich die Durchfihrung eines Auffrischungskurses (vgl. Modul X). Dabei
eignet sich Einzelunterricht sehr viel besser, um auf die individuellen
Schwéchen der Kursteilnehmer eingehen zu kénnen. Die Form der Durch-
fihrung ist auch abhdngig von dem jeweiligen Trager der MalBnahme.
Handelt es sich beispielsweise um ein dauerhaftes Internetcafé fiir Patien-
ten, so kénnen die Kursteilnehmer wahrend der Offnungszeiten jederzeit
Fragen stellen oder individuelle Beratung bzw. Schulung in Anspruch
nehmen. Ist ein solches Dauerangebot nicht vorhanden, ist die Vereinba-
rung von Einzelterminen oder die Durchfiihrung eines Auffrischungskurses
in Gruppen erforderlich. Grundsétzlich ist es aber empfehlenswert, den
Kursteilnehmern die Méglichkeit zu geben, auch nach dem Kurs Kontakt
zum Veranstalter aufnehmen zu kénnen, um aufgetretene Fragen und
Probleme zu kldaren. Im einfachsten Fall kann dies auch per E-Mail ermog-
licht werden. Darlber hinaus sollte auch nach der Veranstaltung eine
Rickkopplungsméglichkeit fur die teilnehmenden Arzte bestehen. Fir die
Kursteilnehmer untereinander kann bei Bedarf ein geschlossenes Diskussi-
onsforum eingerichtet werden, um den Kontakt aufrecht zu erhalten.

Evaluationsplanung

Die Reflexion bzw. Evaluation der geleisteten Arbeit sollte bereits in
die einzelnen Planungsphasen einer konkreten SchulungsmaBnahme
integriert werden. ,So kann die Projektentwicklung geférdert werden.
Teilerfolge werden sichtbar und gesichert. Die Kontinuitdt der Entwick-
lung wird dabei gestdrkt. Handlungschancen und -hindernisse werden
aufgedeckt, und Korrekturen kénnen rechtzeitig vorgenommen werden.
Prozessbegleitende Evaluation ist ein wichtiges Orientierungsinstrument,
denn nur wenn man weil}, wo man mit seiner eigenen Qualitat steht, kann
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7 http://www.patienteninformation.de
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man sich auch verbessern” (Geiger 1994, 461). Neben der Prozessevalua-
tion ist die Ergebnisevaluation von zentraler Bedeutung fiir die Qualitéts-
entwicklung eines Schulungsangebots. Sie hat hier eine praxisorientierte
Zielrichtung, d.h. die konkrete Bewertung der SchulungsmaBnahme steht
im Mittelpunkt. Hier kann z.B. zum Ende des Kurses in Form eines Frage-
bogens eine subjektive Bewertung der Teilnehmer eingeholt werden. Eine
Leistungskontrolle der Teilnehmer produziert haufig Stress und ist unter
den gegebenen Umstdnden von Menschen mit chronischen Erkrankungen
nicht zu empfehlen. Die Ergebnisevaluation sollte sich aber nicht nur auf
die Kursteilnehmer beziehen, sondern darliber hinaus die Hausarzte integ-
rieren. So kdnnen zusdtzliche Informationen zur Wirkung der MaRnahme
erhoben werden.

5.5 Hinweise zur Implementation

Ebenso wichtig wie die systematische Planung eines Konzeptes ist seine
Implementation. Da das vorliegende Rahmenkonzept bewusst offen
gehalten und daher noch nicht vollstdndig operationalisiert wurde, soll die
konkrete Durchfiihrung einer Internetschulung fiir Patienten hier naher
erlautert werden. Dabei soll beriicksichtigt werden, dass es fiir das Kon-
zept ganz unterschiedliche Anwendungsmoglichkeiten gibt (vgl. Kap. 5.1).
Es kann entweder komplett tbernommen und in Form eines entsprechen-
den Situationskonzeptes weiter ausgestaltet werden. Ebenso besteht auch
die Méglichkeit, lediglich einzelne Elemente in ein bestehendes Konzept
zu integrieren und eine bereits erprobte Malnahme um zusdtzliche As-
pekte zu ergdnzen. Zuvor stellt sich jedoch noch die grundsatzliche Frage,
welche Institutionen bzw. Organisationen oder Personen als Leistungserb-
ringer von Internetkursen fiir Patienten auftreten kénnten. Dabei ist ein
zentrales Kriterium das grundsatzliche Interesse an einer effektiven Infor-
mation, Aufklarung und Partizipation von Patienten, Versicherten und
Burgern. Denkbar sind hier etwa Volkshochschulen, Patientenberatungs-
stellen, Verbraucherzentralen, Krankenversicherungen, o6ffentliche Biblio-
theken, kirchliche Bildungseinrichtungen, Internetcafés, Fachverbédnde,
Selbsthilfeverbande, Praxisnetzwerke oder auch einzelne Arztpraxen. Die-
se und weitere potentielle Bildungstrdger haben ein grundsatzliches Inte-
resse an einer Optimierung der Patienteninformation im weitesten Sinne
und konnten als Initiatoren eines entsprechenden Kursangebots auftreten.
Wie in Abb. 5 bereits verdeutlicht wurde, ordnet sich das Rahmenkonzept
unterschiedlichen Organisationskonzepten unter und legt sich noch nicht
i.S. eines operationalisierten Situationskonzepts fest. Die Anwendungs-
breite des Rahmenkonzepts sowie dessen konkrete Ausgestaltung soll hier
anhand von vier imagindren Situationen exemplarisch dargestellt werden:

= Beispiel A: Internetcafé fiir Patienten

Ein Selbsthilfeverband fiir Menschen mit Krebserkrankungen betreibt
bereits seit langerer Zeit ein Internetcafé in einer deutschen GroR-
stadt. Hier wird auch zwei Mal im Jahr ein Blockseminar fiir Patienten
angeboten, in dem spezifische Medienkompetenzen vermittelt wer-
den. Das Konzept zu diesem Seminar war urspriinglich unter Zeit-
druck entstanden und es mangelt noch an theoretischer Fundierung.
Die Mitarbeiter des Internetcafés tberprifen ihr Schulungskonzept
anhand des vorliegenden Rahmenkonzepts und bisheriger Praxiserfah-
rungen und beschlieBen, einige Anderungen vorzunehmen und ein-
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zelne Aspekte aus dem Rahmenkonzept einflieRen zu lassen. Eine
zentrale Ergdnzung stellt dabei die Einbeziehung der behandelnden
Hausérzte dar. Das Schulungsprogramm des Rahmenkonzepts sprengt
jedoch den vorgesehenen Zeitrahmen. Das Blockseminar wird daher
auf 2 Kurstage ausgedehnt. Auf der anderen Seite werden auch Inhal-
te gekirzt. So wird das krankheitsspezifische Lehrmodul in das Ein-
gangsmodul | ((Angebote und Moglichkeiten kennenlernen’) integ-
riert. Auf eine Anwendung der Methode des Problembasierten Ler-
nens (PBL) wird aus Zeitgriinden ebenfalls verzichtet.

Beispiel B: Internetkurs der Krankenkasse

Eine regionale Betriebskrankenkasse sieht in der gezielten Patienten-
information Uber das Internet ein mégliches Potential fiir die Erschlie-
Rung zusatzlicher Ressourcen fiir die Wirtschaftlichkeit der Versor-
gungslandschaft. Schon jetzt bietet sie ein eigenes Gesundheitsportal
fir Versicherte im Internet an, als flankierende MaRnahme soll nun
auch ein entsprechendes Schulungsangebot fiir die Mitglieder vor-
gehalten werden. Das Angebot soll zunachst als Modellversuch in ei-
ner deutschen GroRstadt eingerichtet und bei erfolgreichem Verlauf
auf weitere Stadte ausgeweitet werden. Fir die Planung und Umset-
zung des Modellversuchs wird die Stelle eines Projektleiters eingerich-
tet. Das vorliegende Rahmenkonzept wird vollstindig Glbernommen
und dient dem Projektleiter als zentrale Planungshilfe. Zunachst wer-
den Aspekte der Ausgangsanalyse mit der gegebenen Situation abge-
glichen. Es stellt sich heraus, dass sich die vorgegebenen Ziele tber-
nehmen und mit dem Organisationskonzept der Betriebskrankenkasse
in Einklang bringen lassen. Die Zielgruppe muss jedoch in diesem Fall
weiter auf den Kreis der in der betreffenden Krankenkasse Versicher-
ten eingegrenzt werden. Im ndchsten Planungsschritt wird auf der Ba-
sis des Rahmenkonzepts ein konkretes Situationskonzept entwickelt.
Dabei werden die einzelnen Module weiter operationalisiert und die
jeweiligen Feinziele definiert (vgl. Tab. 3).

Um Kooperationspartner akquirieren zu kénnen, nimmt der Projekt-
leiter zundchst Kontakt zum Vorsitzenden der zustdndigen Landesérz-
tekammer auf. Der erklart sich bereit, die Schirmherrschaft Uber das
Projekt zu tibernehmen. Die Betriebskrankenkasse verfiigt selbst nicht
Uber geeignete Raumlichkeiten. Hier bietet sich die erste Moglichkeit
der Kooperation mit der Kommune.
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Tab. 3: Operationalisierung des Moduls | (,Angebote und Méglichkeiten kennen-

Zeit

lernen.")
Thema Feinziele Methoden/Medien
15 min. | BegriBung und Uberblick | Die Teilnehmer sollen | Vortrag mit Visuali-
uber den Kursablauf, den Kursleiter kennen- | sierung
Uberreichung der Kursun- | lernen und sollen sich
terlagen ein Bild vom Ablauf

des gesamten Kurspro-
gramms machen kén-
nen.

30 min. | Vorstellungsrunde Die Teilnehmer sollen | Offenes Gesprach

sich gegenseitig ken-
nenlernen, Beriih-
rungsangste abbauen
und eigene Erwartun-
gen artikulieren.

15 min. Pause
30 min. | Vorstellung von Die Teilnehmer sollen Vortrag mit Visuali-
10 ausgewdhlten Ge- einen ersten Eindruck | sierung
sundheitswebsites von der Breite des In-
formationsangebots im | Material: Linkliste
Internet erhalten. mit empfehlens-
werten Gesund-
heitswebsites
15 min. | ,Freies Surfen" Die Teilnehmer sollen Einzelarbeit
selbst die Moglichkeit
nutzen, anhand der
vorgegebenen Linkliste
weitere Gesundheits-
websites zu erkunden.

Die Stadtbibliothek stellt gegen eine geringe Nutzungspauschale ihren
PC-Schulungsraum zur Verfligung. Die Rdumlichkeiten sind zentral ge-
legen und verfligen Uber einen behindertengerechten Zugang. Die
Schulung soll wéchentlich Gber einen Gesamtzeitraum von 10 Wo-
chen durchgefiihrt werden. Um auch Menschen mit eingeschrdnkter
Mobilitat einen Zugang zum Kurs ermdéglichen zu kénnen, wird in Zu-
sammenarbeit mit der stadtischen Taxizentrale ein Fahrdienst mit ei-
nem GrolRraum-Sammeltaxi organisiert. Als alle Kursunterlagen fertig-
gestellt sind, nimmt der Projektleiter Kontakt zum Vorsitzenden des
regionalen Arztevereins auf und informiert ihn Uber das Vorhaben.
AuBerdem beantragt er die Anerkennung einer Fortbildungsveranstal-
tung bei der Landesdrztekammer. Bei der Ausgestaltung der Fortbil-
dung werden bereits erstellte Kursmodule der Arztekammer integ-
riert. Die Arzte werden dann Uber ein Rundschreiben zur Teilnahme
am Schulungsprojekt eingeladen. In einer ersten Informationsveran-
staltung fir die teilnehmenden Mediziner werden dann die Modalita-
ten der Teilnehmerrekrutierung erlautert. Die Arzte erhalten Anmel-
deformulare, die sie dann gesammelt an die Projektleitung zuriicksen-
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den. Am Tag vor dem Kursbeginn nimmt der Kursleiter noch einmal
telefonisch Kontakt zu den Teilnehmern auf. Dies baut erste Schwel-
lendngste ab und erhoht die Verbindlichkeit der Teilnahme. Bei den
einzelnen Schulungen steht neben dem Kursleiter ein Mitarbeiter der
EDV-Zentrale der Krankenkasse bei technischen Fragen und Proble-
men zur Verfligung. Im Anschluss an das Kursprogramm werden die
Teilnehmer in einem kurzen Fragebogen um ein Urteil Gber das Kurs-
programm gebeten. Auch die behandelnden Arzte erhalten zeitver-
setzt einen entsprechenden Fragebogen. Die Evaluationsergebnisse
flieBen wiederum in die Planung des ndchsten Schulungsdurchgangs
ein.

» Beispiel C: E-Learning-Plattform

Ein regionales Gesundheitsamt méchte den Informationsstand der Be-
volkerung einer Region zu Gesundheitsthemen verbessern und denkt
daher tUber die Durchfiihrung eines Internetkurses fiir Patienten nach.
Problematisch ist hier jedoch, dass es sich um eine landliche Region
handelt, in der die Menschen verstreut tber ein sehr groBes Gebiet
leben. Angesichts der geringen Bevolkerungsdichte ist es fraglich, ob
ein entsprechendes Kursangebot in der Kreisstadt auch tatsachlich ei-
ne flichendeckende Wirkung zeigen wirde. Die zustdndigen Mitar-
beiter des Gesundheitsamtes beschlieBen daher, eine E-Learning-
Plattform im Internet einzurichten. Bei der Auswahl der Inhalte und
der Gestaltung orientieren sie sich dabei an dem vorliegenden Rah-
menkonzept. Die Besucher der Website kénnen die einzelnen Module
anklicken und die Inhalte im Selbststudium erarbeiten.

= Beispiel D: Spezialpflegedienst

Ein ambulanter Spezialpflegedienst fir Menschen mit HIV und AIDS
mochte seinen Leistungskatalog um eine Anleitung zur Internet-
Recherche erweitern. Hierzu mdéchte man den betreuten Patienten
gegen eine Unkostengebiihr einen Einfiihrungskurs anbieten, der zu
Hause bei den Patienten in Form von Einzelunterricht durchgefiihrt
werden soll. Diese Vermittlungsform ist sehr viel intensiver, so dass
die Mitarbeiter beschlieBen, sich auf jeweils einen Nachmittag (ca.
vier Unterrichtsstunden) zu begrenzen. Zundchst wird auf der Grund-
lage der einzelnen Lernmodule ein Reader erstellt, der alle zentralen
Informationen enthilt. Die Inhalte werden dann im Einzelfall in Ab-
hdngigkeit vom individuellen Kenntnisstand festgelegt. Bei der Durch-
fihrung wird die Ausgangsanalyse, insbesondere der didaktische Teil
berticksichtigt.

Die einzelnen Implementationsbeispiele haben die unterschiedlichen
Anwendungsbeispiele des Rahmenkonzepts verdeutlicht und deren spate-
re Ausgestaltung ndher erldutert. Das Konzept kann so als Grundlage fir
neu zu entwickelnde Projekte ebenso wie bei der Anpassung bestehender
Angebote zur Anwendung kommen.
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6. Pladoyer fiir mehr Nutzerorientierung bei der
Patienteninformation im Internet

6.1 Herausforderungen, Aufgaben und Schlussfolgerungen

Das Internet bietet eine vielseitige und innovative Méglichkeit, um den
Informationsstand in der Bevélkerung zu gesundheitsrelevanten Themen
zumindest partiell zu verbessern. Die freie Verfligbarkeit von Fachinforma-
tionen hat mittlerweile auch im deutschen Gesundheitswesen den Uber-
gang vom Industriezeitalter in das Informationszeitalter eingeleitet. Durch
die neuen Medien werden Ausgangsbedingungen fir eine aktivere Rolle
sowie eine autonome Entscheidungsfindung der Patienten geschaffen, die
langst Uberfdllig waren, denn ohne ein entsprechendes Informationsange-
bot lassen sich Patienten nicht zu Koproduzenten von Gesundheit aufwer-
ten. So ist der Boom von Gesundheitsinformationen im Internet auch als
ein verzweifelter Reflex der Patienten auf eine gestorte Gesundheitskom-
munikation und ein defizitires Informationshandeln der Arzte zu sehen.
Diese Ausgangssituation ist alles andere als nebensachlich, denn es darf
niemals vergessen werden, dass sich hinter dem Begriff des ,Informations-
defizits' menschliche Schicksale verbergen, die sich nicht innerhalb von
knapp acht Minuten ,abfertigen’ lassen. Es gilt langst als gesichert, dass
sich mangelndes Wissen auf der emotionalen Ebene in Form von Angsten
und Gefiihlen der Uberforderung abbildet. Das hat wiederum Folgen fir
das individuelle Gesundheitsverhalten, so dass es nicht verwundert, dass
eine umfassende Patienteninformation letztendlich zu besseren Behand-
lungsergebnissen fiihrt. Umgekehrt werden bei einem mangelhaften In-
formationshandeln Patientenrechte verletzt und missachtet, denn die ge-
setzliche wie ethisch-moralische Verpflichtung der Arzteschaft zu einer
umfassenden Aufklarung und Information der Patienten ist ldngst Realitdt.
Um so schlimmer scheint die Tatsache, dass die Missstande im Informati-
onshandeln schon seit langem einschldgig bekannt sind. Zu nennenswer-
ten Konsequenzen ist es bislang jedoch nicht gekommen.

Noch immer werden Patienten im Rekordtempo durch deutsche
Sprechzimmer geschleust und Krankenhausdrzte finden bei der Visite zum
Teil nicht einmal die Zeit, dem Patienten die Hand zu geben oder sich
vorzustellen. Die im vorliegenden Bericht vertretene Forderung nach ada-
quater Patienteninformation ist aber nicht mit einem Zwang zur Aufkla-
rung zu verwechseln, dem Arzte mechanisch nachkommen, indem sie vor-
gefertigte Texte der Arztevertretungen vorlesen. Vielmehr geht es um ein
empathisches Informationshandeln, bei dem Patienten personalisierte, auf
den individuellen Fall zugeschnittene Informationen in der notwendigen
Ausfihrlichkeit bereitgestellt werden. Die Vorsorgungsrealitdt weicht von
diesem Ideal deutlich ab. Dabei honoriert das Verglitungssystem dieses
Fehlverhalten, indem es fiir diagnostische und technikzentrierte therapeu-
tische Verfahren insgesamt deutlich héhere Zahlungen vorsieht als fir
zeitaufwendige Beratungsleistungen. Auch wenn das Internet die Verflg-
barkeit gesundheitsrelevanter Informationen fiir einen Teil der Bevédlke-
rung verbessert, werden die Mediziner nicht von ihrer Verpflichtung zur
Aufklarung entbunden. Die massive Nachfrage nach Gesundheitsinforma-
tionen im Internet sollte vielmehr als deutliches Warnsignal gedeutet
werden. Im Interesse der Qualitit der medizinischen Versorgung ist es
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essentiell, Transparenz auch fiir Patienten herzustellen, denn sie sind die
eigentlichen Endnutzer des Systems.

Wenn sich Biirger, Versicherte und Patienten angesichts der finanziel-
len Krise der Sozialsysteme zukiinftig kostenbewusster verhalten sollen, so
missen sie auch addquat informiert und ernst genommen werden. Damit
verbunden ist ein Paradigmenwechsel, der sich vermutlich nicht von heute
auf morgen vollziehen ldsst. So muss die systemimmanente Sozialisation
zu passiven Patienten in ein demokratisch-partnerschaftliches Blindnis
zwischen Health Professionals und Patienten bzw. Klienten Uberfiihrt
werden. Nur so kénnen sich die Kompetenzen auf Seiten der Patienten
frei entfalten. Um dieses Ziel zu erreichen, bedarf es im Kontext der Ge-
sundheitskommunikation auch der Aufwertung nicht-drztlicher Gesund-
heitsberufe sowie der Einflhrung eines unabhdngigen Patienteninformati-
onssystems mit mediengestltzten Angeboten und flichendeckenden Bera-
tungsstellen.

Besonders Menschen mit chronischen Erkrankungen sind haufig kom-
petente Experten ihrer eigenen Erkrankung. Sie verstehen einschldgige
Fachbegriffe und kennen die biomechanischen Prozesse, die mit ihrer Er-
krankung einhergehen. Wenn lhnen auch das breite Fachwissen eines
Mediziners fehlt, so verfligen sie liber einschldgige Betroffenenkompeten-
zen, die sich nicht an der Universitat vermitteln lassen. Niemand kennt die
individuellen Bedurfnisse besser als die Patienten selbst. Letztendlich
kdnnen auch nur die Patienten dariiber urteilen, ob sie sich gesund fiihlen
oder nicht. Die meisten dieser Kompetenzen werden aber in einem ver-
krusteten Gesundheitswesen vergeudet, das wider besseren Wissens fal-
sche Schwerpunkte in der internen Machtverteilung setzt. Die Politik ver-
steht es dabei, die Reformidee der Patientenpartizipation auf der verbalen
Ebene fiir sich zu nutzen ohne aus den Worten Taten werden zu lassen. Es
stellt sich die Frage, wie lange sich die Entscheidungstrdger und Leis-
tungserbringer des Gesundheitswesens noch Uber die eigentlichen Nutzer
hinwegsetzen kdnnen und es bleibt abzuwarten, inwieweit die Chancen
des Reformdrucks genutzt werden, die von der andauernden finanziellen
Krise der gesetzlichen Krankenversicherungen ausgehen.

Positionierung des Internets in der Versorgungslandschaft

Im Kontext des beschriebenen Paradigmenwechsels in der Patienten-
rolle ist das Internet jedoch noch mehr als nur ein Reflex auf die Unzu-
langlichkeiten der Versorgungsrealitdt. Es tibernimmt auch die Funktion
eines Motors fiir Reformprozesse, denn mit der freien und unbegrenzten
Verfligbarkeit eines groRen Pools medizinischer Fachinformationen kippt
auch das Informationsmonopol der Arzteschaft. Dieser entscheidende
Schritt ist bislang keiner politischen Reforminitiative gelungen. Entgegen
aller Befiirchtungen der Mediziner ist mit dieser ,kleinen Revolution' die
Bedeutung der behandelnden Arzte jedoch nicht gesunken. Auch Patien-
ten, die im Internet auf eigene Faust nach Gesundheitsinformationen su-
chen, lassen ihren Arzten in der Regel das letzte Wort. Mediziner werden
dabei aber immer mehr zu Informationsberatern, die die Verantwortung
fir behandlungsrelevante Entscheidungen mit ihren Patienten teilen. Das
Internet kann die Face-to-Face-Beratung durch Health Professionals also
nicht ersetzen. Deshalb diirfen Bemiihungen in diesem Bereich auch nicht
dahingehend missverstanden werden, dass Gesundheitsinformationen aus
dem Internet eine defizitire Arzt-Patienten-Kommunikation kompensie-
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ren kénnten. Dies ist sicherlich nicht der Fall, da die computervermittelte
Kommunikation gegeniiber dem Face-to-Face-Kontakt doch deutliche
Defizite aufweist.

Dennoch wird das Internet dank seiner Niederschwelligkeit und Inter-
aktivitdt auch fiir die Zukunft eine sinnvolle und gewinnbringende Ergéan-
zung zum bestehenden Beratungsangebot sein. Es bietet neue Méglichkei-
ten fir die Patientenberatung, schafft Anreize fiir eine partnerschaftliche
Beziehung zwischen Patienten und Health Professionals und kann die Ge-
sundheitskommunikation langfristig und nachhaltig bereichern. Patienten
kénnen rund um die Uhr und von zu Hause aus auf eine fast grenzenlose
Flut von Gesundheitsinformationen zugreifen. Darliber hinaus sind die
virtuellen Gemeinschaften insbesondere fiir Menschen aus landlichen Ge-
bieten oder mit seltenen Erkrankungen eine Chance, Informationen zu
sammeln, Kontakte zu pflegen und sozialen Riickhalt zu erfahren. Es ware
friher undenkbar gewesen, dass Patienten aus unterschiedlichen Regio-
nen, Landern, ja sogar Kontinenten eine kleine liberschaubare Selbsthilfe-
gruppe griinden wirden, in der Uber einen ldngeren Zeitraum hinweg ein
regelméliger Austausch gepflegt wird. Auch die Mdoglichkeit der anony-
men Kontaktaufnahme und Kommunikation spielt hier bei bestimmten
Erkrankungen wie z.B. bei Alkohol- und Drogenabhdngigkeit oder psychi-
schen Problemen eine wichtige Rolle. Somit eignet sich das Medium be-
sonders gut, um bestimmte Zielgruppen, vor allem aber auch Kinder und
Jugendliche anzusprechen. Fir Menschen mit Behinderungen ist das In-
ternet zudem nicht selten das ,Tor zur Welt', und bietet die einzige Mog-
lichkeit, korperliche, seelische und soziale Barrieren zu Uberwinden. So
lasst sich z.B. unschwer nachvollziehen, dass sich mit der Ausbreitung der
neuen Medien die Kommunikationsméglichkeiten fiir gehérlose Men-
schen drastisch verbessert haben, da Sprache im Internet fast immer visua-
lisiert wird. Doch auch Menschen mit eingeschrankter Mobilitat profitie-
ren von den neuen Medien ebenso wie Blinde, die die graphischen Infor-
mationen aus dem Internet mithilfe spezieller Software in akustische Sig-
nale umwandeln kénnen. Durch die interaktiven Kommunikationskanale
und Teildienste des ,Metamediums Internet' kdnnen die Nutzer anders als
bei den konventionellen Medien einbezogen werden. Die dezentrale
Struktur des groBten Computernetzwerkes macht es zu einem demokrati-
schen Medium, das sich mit dem Partizipationsgedanken sehr gut verbin-
den lasst und die Infrastruktur fiir eine partizipativ angelegte Gesundheits-
kommunikation bereitstellen kénnte.

Qualitatsinitiativen vs. Medienoffensive

Die Diskussion, ob das Internet als Gesundheitsmedium sinnvoll ist o-
der nicht, erscheint angesichts der fehlenden Regulationsmechanismen
sowie der tatsdchlichen Nutzung Uberflissig, denn das Internet lasst sich
weder verbieten noch abschaffen. Es gehort bereits zum Alltag von mehr
als 32 Millionen Deutschen. Fast jeder Vierte nutzt es faktisch fiur die Su-
che nach Gesundheitsinformationen. Gestarkt durch wachsende Nutzer-
zahlen breitet sich die virtuelle Welt aus und lasst sich auch nicht mehr
aufhalten. Dabei leistet das Internet nicht nur Hilfestellung sondern kon-
frontiert seine Nutzer auch mit einer vollkommen untbersichtlichen Da-
tenflut ebenso wie mit falschen oder emotional bedrohlich wirkenden
Informationen. Hinzu kommt die Gefdhrdung des Datenschutzes und der
Sicherheit hochsensibler Patientendaten, so dass Diskretion und Ver-
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schwiegenheit nicht immer garantiert werden kénnen. Qualitdtsmangel
bei Gesundheitsinformationen existierten auch schon vor der Geburt des
Internets, mit der verstarkten Nutzung dieser Informationen wéchst aber
auch die Relevanz solcher Qualititsdefizite. Fehlinformationen kénnen
Patienten unter Umstidnden davon abhalten, einen Arzt aufzusuchen. Sie
kénnen auch als Grundlage fiir eine falsche Selbstbehandlung dienen oder
das Vertrauen der Patienten in die behandelnden Arzte schwichen.

In diesem Zusammenhang erscheint es sinnvoll, die neuen Medien
nicht zu verdammen sondern die Anstrengungen auf eine systematische
Qualitatsentwicklung und -sicherung des Angebots zu richten. Dies wurde
schon Ende der 90er Jahre richtig erkannt, so dass mittlerweile die ersten
Fortschritte in der Angebotsqualitat zu verzeichnen sind. Die vorgestellten
Initiativen zur Qualitdtsentwicklung und —sicherung sind in diesem Kon-
text ausdriicklich zu begriiBen. Dennoch sind die Versuche, den Patienten
die Bewertung aufgefundener Informationen ganzlich abzunehmen, fehl-
geschlagen. Die Qualitat der angebotenen Informationen hat sich teilwei-
se zwar verbessert, die Probleme des Datenschutzes konnten jedoch nicht
abschlieBend gel6st und die Existenz von Fehlinformationen nicht verhin-
dert werden. Auch die Ubersichtlichkeit des Informationspools hat sich
nur unwesentlich verbessert. Aus Sicht der Nutzer scheint ein staatlich
bzw. zentral Gberwachtes Gesundheitsportal nach dem Vorbild des US-
amerikanischen Healthfinders hier die einfachste und verniinftigste Losung
zu sein. Dabei geht es nicht darum, den freien Informationsfluss durch
zentralistische Gesundheitsportale einzuschranken. Es werden sich im In-
ternet auch weiterhin unkonventionelle und umstrittene Ansdtze finden
lassen, der Pluralismus und die Breite der Informationen wird in keiner
Weise eingeschrankt. Vielmehr geht es darum, fiir Patienten zunachst eine
Plattform zu schaffen, von der aus sie sicher im Internet navigieren kdn-
nen. Mit wachsender Medienkompetenz kénnen sie im Laufe der Zeit
dann immer weiter ins Netz vordringen und auch die qualitatsgesicherten,
geschitzten Bereiche eines zentralen Gesundheitsportals verlassen. Auf
diese Weise wird schrittweise ein Einstieg in das Gesundheitsweb ermdég-
licht. Die zahlreichen Anstrengungen zur Qualitdtsentwicklung mussten
hierzu zukiinftig gebiindelt und somit noch effektiver eingesetzt werden.

Dabei muss immer wieder hinterfragt werden, ob sich die Qualitdts-
entwicklung auch tatsidchlich an den Nutzern orientiert. Qualitdtsstan-
dards sollen auch das Vertrauen der Verbraucher in ein Produkt erh6hen
und dienen somit auch immer den Interessen der Anbieter. Dabei steuern
die MaBnahmen inhaltlich hdufig am eigentlichen Bedarf der Nutzer vor-
bei. Viele Ethik-Kodizes und Qualitatskriterienkataloge konzentrieren sich
stark auf formale Aspekte von Gesundheitswebsites und lassen Fragen der
Bedarfs- und Bedirfnisgerechtigkeit oder Nutzerorientierung von Informa-
tions- und Beratungsangeboten ganz aus. Auch die Verstandlichkeit bzw.
die patientengerechte Formulierung der Informationen sowie der Schutz
und die Sicherheit von Patientendaten werden insgesamt noch zu ober-
flachlich behandelt. Ebenfalls vernachldssigt wird die Tatsache, dass sich
selbst in Zukunft nicht alle Patienten zum ,Web Empowered Medical End
User' entwickeln werden. Durch flankierende Angebote, die sich konven-
tioneller Medien bedienen, kann verhindert werden, dass Menschen ohne
Internetzugang ausgeschlossen werden. So kann beispielsweise die Ein-
richtung einer ergdnzenden Telefon-Hotline auch die Interaktivitdt eines
Internetangebots erhéhen und die Nutzerfreundlichkeit verbessern.
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Die zahlreichen Trustmarks und Qualitdtssiegel sind in der Bevolkerung
kaum bekannt und kommen nur verstreut zur Anwendung. Der Nutzwert
fur die Patienten ist also eher gering. Vielmehr besteht die Gefahr, dass
Patienten einem Angebot blind vertrauen, wenn sie ein Qualitatssiegel
sehen, obwohl dieses z.B. nur formale Aspekte des Angebots regelt. In
diesem Kontext ist die Frage zu diskutieren, welche Rolle die Weltge-
sundheitsorganisation (WHO) bei der Entwicklung einheitlicher und nut-
zerorientierter Qualitatskriterien sowie bei der Ausgabe und Uberwachung
eines weltweit einheitlichen Qualitdtssiegels fiir Gesundheitswebsites
spielen kénnte. Qualitatskriterien sind fir den Nutzer nur sinnvoll, wenn
sie auch transparent sind. Transparenz setzt letztendlich aber auch Stan-
dardisierungsprozesse voraus, so dass ein internationales Qualitdtssiegel
sinnvoll erscheint. Bereits etablierte nationale Qualitatssiegel kdnnten
dabei zundchst in einen Qualitdtsverbund integriert und dann langfristig
durch ein internationales Symbol ersetzt werden.

SchlieRlich folgen die meisten Qualitdtsinitiativen einem systemati-
schen Denkfehler: Eine Qualitatssicherung des Angebots zeigt ohne flan-
kierende Malnahmen der Nutzerqualifizierung kaum eine Wirkung. In der
Internet- und Softwarebranche ist es eigentlich selbstverstdandlich, dass die
Entwicklung einer neuen Applikation auch immer mit einer Schulung der
Nutzer einhergeht. Ebenso selbstverstandlich ist die Tatsache, dass Quali-
tatssiegel und Trustmarks nur dann hilfreich sind, wenn sie eine flichen-
deckende Verbreitung finden und adaquat in der Bevélkerung kommuni-
ziert werden. Die Einflhrung des Bio-Siegels durch das Ministerium fir
Verbraucherschutz hat dies eindrucksvoll verdeutlicht. Diese logische Ver-
bindung aus Angebotsqualitdit und Nutzerqualifizierung wird im Bereich
der Online-Patienteninformation jedoch straflich vernachlassigt, so dass
die Health Professionals letztendlich die Hauptprofiteure des verbesserten
Informationsangebots bleiben.

Die Qualitdtssicherung des Angebots ist immer nur der Anfang einer
Malknahmenkette, denn neue Medien erfordern auch immer neue Me-
dienkompetenzen. Auch in Zukunft werden Patienten auf der Suche nach
Gesundheitsinformationen im Internet mit Fehlinformationen konfrontiert
werden. Das Angebot wird angesichts der groRen Menge an Informatio-
nen weiter unibersichtlich bleiben und die Sicherheitsliicken verlangen
derzeit noch das aktive Eingreifen der Nutzer. Die Patienten sind diejeni-
gen, die letztendlich fiir sich entscheiden missen, ob sie einer Informati-
onsquelle Vertrauen schenken sollen. Hierzu brauchen sie ein Biindel
technischer, kognitiver, emotionaler und sozialer Schlisselqualifikationen,
die nicht einfach vorausgesetzt werden kénnen, sondern gezielt vermittelt
werden mussen. Mit der Qualitdtsentwicklung des Angebots muss daher
auch immer eine Qualifizierung der Nutzer einhergehen. Nur vereinzelte
Anbieter und Akteure des Gesundheitswesens haben diese Notwendigkeit
erkannt und bieten spezielle Internetkurse fiir Patienten an. Zum Teil wei-
sen diese Angebote zwar noch methodische Mangel auf, leisten jedoch
Pionierarbeit auf dem Gebiet der Nutzerqualifizierung bei Online-
Patienteninformationen. Das im Kontext dieses Berichts entwickelte Rah-
menkonzept soll als Planungshilfe und theoretische Basis einen fachlichen
Beitrag zu diesen Schulungsinitiativen leisten. Es definiert einen didak-
tisch-methodischen Rahmen fiir solche Schulungsmafnahmen, legt die
Inhalte fest und schafft eine theoretische Fundierung auf der Basis einer
Literaturanalyse.
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Die Durchfithrung von Internetkursen allein kann die neu entstandenen
Probleme jedoch nicht I6sen. Derartige Schulungen kénnen nur im Rah-
men einer breit angelegten Medienoffensive nachhaltige Wirkung zeigen.
So setzt etwa die Forderung von Politik und Wirtschaft nach Informati-
onskompetenzen den konsequenten Ausbau einer Internet-Infrastruktur
voraus. Hierzu missen deutlich mehr 6ffentliche Zugange z.B. in Biblio-
theken geschaffen werden. Darliber hinaus miissen auch umfangreiche
strukturelle und finanzielle Mittel in die Forderung einschldagiger Medien-
kompetenzen flieBen, um die Anstrengungen zur Qualitdtssicherung des
Angebots nicht im Sande verlaufen zu lassen. Erfolgreiche virtuelle Ge-
sundheitskommunikation setzt nicht nur spezifische individuelle Fahigkei-
ten und Erfahrungen im Umgang mit den neuen Medien voraus, sondern
erfordert gleichzeitig einen sozialen Kontext, der die notwendigen Voraus-
setzungen liefert und die Mediennutzung beflirwortet und unterstitzt.
Hier ist die Politik gefragt, die erforderlichen Rahmenbedingungen zu
schaffen.

Zentrale Schlussfolgerungen, politische Forderungen und Forschungsbedarf

Im deutschen Gesundheitswesen haben sich zahllose Lobbys und Ak-
teure etabliert, die wie eigenstandige Organismen versuchen, ihre Existenz
zu sichern und eigene Interessen zu verfolgen. Dabei werden die Interes-
sen der eigentlichen Nutzer haufig Gibersehen und das Gesundheitssystem
wird einer dauerhaften Reformblockade ausgesetzt. Ganz im Gegenteil
dazu ist die Medienlandschaft bereits Ende der 90er Jahre stark in Bewe-
gung geraten. Diese Dynamik wirkt sich nun auch auf das statische Ge-
sundheitswesen aus und unterstitzt tiberfdllige Reformprozesse. In diesem
Kontext lassen sich folgende zentrale Schlussfolgerungen zusammenfas-
sen:

» Die starke Nutzung von Gesundheitsinformationen und die empiri-
sche Befundlage lassen auf eine defizitdre Arzt-Patienten-Kommuni-
kation schlieBen. Dabei handelt es sich aus Sicht der Patienten um ein
zentrales Problem, dem durch eine deutliche Korrektur des arztlichen
Informationshandelns, alternative Vergiitungsmodelle und eine stér-
kere Berticksichtigung der Gesundheitskommunikation in der medizi-
nischen Ausbildung begegnet werden sollte. Dabei muss der Paradig-
menwechsel hin zu einem partnerschaftlich-partizipativen Verhaltnis
zwischen Patienten und Health Professionals von der Theorie auch in
die Praxis Ubertragen werden. Gleichzeitig sollte die Beratungsland-
schaft fur Patienten Ubersichtlicher gestaltet und flaichendeckend aus-
gebaut werden. Nicht-drztliche Gesundheitsberufe sollten noch stér-
ker in die Gesundheitskommunikation einbezogen werden.

» Das Internet kann das vorhandene Informationsdefizit nicht kompen-
sieren, geschweige denn die personale Gesundheitskommunikation
ersetzen. Es bildet aber eine sinnvolle und notwendige Ergdnzung mit
vielen Chancen und Potentialen. Diese Ergdnzung ist notwendig, um
dem Informationsbedarf der Zukunft gerecht werden zu kénnen. Au-
Rerdem wirkt das Internet durch die freie Verbreitung von Fachinfor-
mationen und Vernetzung als Katalysator fiir Reformprozesse der Pa-
tientenpartizipation.
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Schon heute wird das Internet von einem beachtlichen Teil der Bevol-
kerung fir die Suche nach Gesundheitsinformationen genutzt. Die
Zahl der Gesundheitssurfer ist vermutlich deutlich héher als die An-
zahl der Menschen, die jemals eine Patientenberatungsstelle aufge-
sucht haben. Bei der Internetnutzung kristallisieren sich aber die Un-
ubersichtlichkeit des Angebots, mangelnde Datensicherheit, eine un-
genugende Informationsqualitit sowie Fragen des Medienzugangs
und der Informationsverarbeitung als zentrale Probleme heraus.

Angesichts der vorherrschenden Qualitatsproblematik sind die Bemii-
hungen der zahlreichen nationalen und internationalen Qualitatsiniti-
ativen sehr zu begriiBen. Die Qualitatsentwicklung geht jedoch teil-
weise am Bedarf und den Bedirfnissen der Nutzer vorbei und folgt
eher den Interessen der Informationsanbieter. Die bisher existieren-
den Qualitatssiegel haben nur einen geringen Nutzwert fiir Patienten.
Langfristig kann hier nur ein nationales Gesundheitsinformationssys-
tem und die Vergabe eines internationalen Qualitatssiegels durch die
WHO Abhilfe schaffen.

Wéhrend man die Notwendigkeit einer angebotszentrierten Quali-
tatsentwicklung sehr friith erkannt hat, wurde die Nutzerqualifizierung
und die gezielte Vermittlung von Medienkompetenzen bislang deut-
lich vernachldssigt, so dass vor allem Professionelle von den qualitéts-
gesicherten Informationen profitieren. Hier besteht dringender Hand-
lungsbedarf besonders fiir Menschen mit chronischen Erkrankungen,
die im Internet verstarkt nach Gesundheitsinformationen suchen. Be-
stehende Angebote sollten dabei ausgebaut und noch effektiver ver-
netzt werden. Weiterhin erscheint es ratsam, einen Prozess der Quali-
tatsentwicklung zu initiieren, der sich mit der Durchfihrung von
Patienten-Internetkursen beschéftigt.

Eine Forderung und Schulung von Medienkompetenzen muss in einen
sozialen Kontext integriert und von flankierenden MaRnahmen zur
Verbesserung des Zugangs begleitet werden. Sie ist Bestandteil einer
umfassenden und komplexen Sozialisation zu miindigen Patienten,
die Veranderungs- und Reformprozesse auf unterschiedlichen gesell-
schaftlichen Ebenen erfordert. Die Anzahl 6ffentlicher und gebihren-
freier Internetarbeitsplatze muss deutlich wachsen, um das soziale Ge-
falle zwischen Bevolkerung und Internetnutzern zu verringern. Wei-
terhin missen im Rahmen einer breit angelegten Medienoffensive
auch Basiskenntnisse zu PC und Internet in verschiedenen Kontexten
kostenlos oder —giinstig vermittelt und noch stérker in die Lehrpldne
der Schulen integriert werden.

Neben den politischen Forderungen ergibt sich aus den vorangegange-

nen Uberlegungen auch ein neuer Forschungsbedarf, der bislang nur
bruchstiickhaft und meist von kommerziellen Instituten und Forschungs-
einrichtungen bearbeitet wurde. Da die Patientenberatung tber das Inter-
net noch Neuland betritt, ist der Forschungsbedarf jedoch entsprechend
groB. Dabei darf nicht vergessen werden, dass das Internet — mehr als alle
anderen Medien — ein globales Medium ist. Andere Nationen sind daher
mit dhnlichen Problemen konfrontiert und es bietet sich an, einzelne L6-
sungsansdtze im Rahmen komparativer Best-Practice-Forschung zu evalu-
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ieren. Dartiber hinaus muss verstarktes Interesse auf die Medienwirkungs-
forschung gerichtet werden. Hier interessieren insbesondere die Fragen,
welche Wirkung das Internet auf das Gesundheitswesen insgesamt sowie
auf das individuelle Gesundheitsverhalten und die Arzt-Patienten-
Beziehung hat. Ebenfalls beobachtet werden muss die Entwicklung der
sozialen Wissenskluft, die durch eine ungleiche Verteilung des Zugangs
zum Internet zustande kommt. Neben diesen Fragen muss mit vereinter
Kraft an der Entwicklung niederschwelliger technischer Lésungen fir die
Gewdhrleistung von Datenschutz und Datensicherheit gearbeitet werden.
SchlieBlich sollten die Nutzer im Mittelpunkt zukiinftiger Forschungsvor-
haben stehen und Nutzeranalysen weiter ausgebaut werden. Derartige
Untersuchungen bieten eine unverzichtbare Grundlage fir die bedarfsge-
rechte und bedirfnisorientierte Konzeption und Gestaltung von Gesund-
heitswebsites fiir Patienten.

6.2 Ausblick und Vision einer nutzerfreundlichen und bedarfsgerech-
ten Patienteninformation im Internet

Die meisten Schlussfolgerungen dieses Berichts lassen sich auf eine sehr
einfache Formel reduzieren: Patienten, Versicherte und Bilirger kommen
im Gesundheitswesen hdufig zu kurz, werden vergessen oder libergangen.
Das ist in unserem Gesundheitswesen leider keine Seltenheit. Dennoch
handelt es sich hier um ein Paradox, wenn man bedenkt, dass die Versi-
cherten dieses Gesundheitswesen letztendlich aus eigener Tasche finanzie-
ren und nicht zuletzt die eigentliche Nutzergruppe dieses Systems stellen.
Anders ausgedriickt, wurde unser aufwendiges Gesundheitswesen
geschaffen, um den Patienten zu dienen. Sie stehen im Mittelpunkt des
gesamten Geschehens. Das wird hdufig vergessen und das System wird
allzu oft zum Selbstzweck. Wenn man nun versucht, die Nutzer Uber das
Internet stdrker partizipieren zu lassen, so darf man diesen Fehler nicht
wiederholen. Der Nutzwert eines Internetangebots fir Patienten muss
zentraler MaRstab bei der Entwicklung und Beurteilung einer Website
sein. Dabei darf auch die Diskretion und Sicherheit im Umgang mit
Patientendaten nicht vergessen werden. Die gezielte Vermittlung
spezifischer Medienkompetenzen bildet eine weitere Sdule eines
bedarfsgerechten Angebots, die bislang kaum Beachtung gefunden hat.

In Zukunft wird das Internet noch erheblich an Bedeutung gewinnen.
Deshalb ist es umso wichtiger, das Angebot an Gesundheitsinformationen
nicht einem ,Wildwuchs' zu Uberlassen. Die im Folgenden entwickelte
Vision soll ein Bild von einer Beratungslandschaft im Internet zeichnen,
die es den Nutzern erleichtert, méglichst direkt und einfach qualitatsgesi-
cherte Gesundheitsinformationen zu finden. Der derzeitige Status quo des
Angebots ist von diesem Bild noch weit entfernt. In flinf bis zehn Jahren
kénnte eine solche Vision jedoch schon Wirklichkeit geworden sein:

Qualitativ hochwertige Informationen zu allen wichtigen Gesund-
heitsthemen lassen sich im Internet schnell und einfach finden.
Offentliche und kostenfreie Internetzugénge sind flichendeckend
vorhanden. Die Internetnutzung ist so selbstverstidndlich wie das
Telefonieren. Um das Angebot an Gesundheitsinformationen im
Internet zu strukturieren und den Blirgern, Versicherten und Pati-
enten qualitativ hochwertige Informationen garantieren zu kon-
nen, wird ein nationales Gesundheitsinformationssystem entwi-
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ckelt. Uber ein zentrales Gesundheitsportal im Internet erhalten
Patienten Informationen zu Themen der Prdavention und Gesund-
heitsforderung, vor allem aber erhalten sie Antworten und Infor-
mationen zu spezifischen Fragestellungen und Erkrankungen.
Gleichzeitig werden hier alle Anbieter des deutschen Gesund-
heitswesens aufgelistet. Neben den Kontaktdaten werden auch
weitergehende Informationen zum Angebotsspektrum, den aktu-
elle Kapazitidten oder zu Qualitdtszertifikaten angegeben. Die An-
bieter werden rechtlich verpflichtet, diese Daten regelmdifSig zu
publizieren. Es werden nicht nur die klassischen Leistungserbrin-
ger wie die niedergelassenen Arzte, Kliniken, Physiotherapeuten,
Psychologen, Apotheken, Pflegedienste usw. aufgelistet. Auch
Fachverbdnde und medizinische Fachgesellschaften stellen sich
vor und bieten ihre Broschiire zum Download an. Weiterhin er-
hélt die Selbsthilfe einen zentralen Stellenwert. Zundchst werden
die existierenden Selbsthilfegruppen und -verbdande mit entspre-
chenden Kontaktdaten gelistet. Uber eine integrierte Suchma-
schine kénnen die Nutzer des Gesundheitsportals aber auch nach
virtuellen Selbsthilfegruppen in deutscher Sprache aus dem Be-
reich Gesundheit suchen und direkt Kontakt aufnehmen, disku-
tieren oder Fragen stellen. Dariiber hinaus kann die Selbsthilfe
zusétzliche Informationen zur Qualitdt von Versorgungseinrich-
tungen aus Nutzerperspektive liefern.

Patienten, die nach Gesundheitsinformationen suchen, kénnen
zundchst auf einen Fundus von Texten, Grafiken, Film- und Au-
diosequenzen zuriickgreifen, in denen Informationen zu den hdu-
figsten Erkrankungen vorgehalten werden. Die Informationen be-
riicksichtigen leichtere Erkrankungen wie zum Beispiel Erkdl-
tungskrankheiten ebenso wie chronische Erkrankungen und wer-
den auf der Basis strenger Qualitdtsrichtlinien erstellt und stindijg
aktualisiert. Die Texte kénnen (iber ein Glossar oder lber eine
Suchmaschine abgerufen werden. Dabei werden Trivialbegriffe
ebenso beriicksichtigt wie eventuelle Schreibfehler, d.h. Patien-
ten gelangen auch dann zur gewiinschten Information wenn sie
beispielsweise ,Zucker” statt ,Diabetes” oder ,hilipertoni” statt
,Hypertonie” in die Suchmaschine eingeben. Die Texte sind zu-
ndchst so formuliert, dass sie auch fir Patienten mit einem
Hauptschulabschluss verstédndlich sind. Wenn dje Patienten wei-
tere Informationen wiinschen, kénnen sie auf eine hohere Ebene
gehen und finden dann einen detaillierteren, sprachlich an-
spruchsvolleren Text. Wer dann noch vertiefende Informationen
sucht, kann in einem moderierten Expertenforum zu dieser Er-
krankung Fragen stellen, ein krankheitsspezifisches Informations-
paket mit Broschiren unterschiedlicher Anbieter herunterladen
oder tber eine integrierte Linkliste auf anderen Websites im In-
ternet suchen. Auf der Linkliste werden nur Gesundheitswebsites
aufgefihrt, die sich einem dauerhaften externen Kontrollverfah-
ren der Weltgesundheitsorganisation unterziehen und so das
WHO-Qualitdtssiegel fir Gesundheitswebsites erworben haben.
Die Patienten kennen dieses Siegel und die damit verbundenen
Standards und kénnen sich darauf verlassen, dass sie auf den zer-
tifizierten Seiten Informationen erhalten, die einen gewissen
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Mindeststandard erfiillen. Die Informationen zum WHO-Siegel
liegen in Form einer Broschiire bei allen Leistungserbringern aus,
fiir spezielle Zielgruppen werden dariiber hinaus gezielte Schu-
lungsmalBnahmen angeboten. Neben Informationen zu den ein-
zelnen Erkrankungen finden Patienten (iber das zentrale Portal
dann auch Hinweise zu unterschiedlichen Behandlungsalternati-
ven. Hier werden auch unkonventionelle Ansdtze wie Homdopa-
thie oder Traditionelle Chinesische Medizin (TCM) beriicksichtigt.
Eine Orientierungshilfe zur Entscheidung fiir oder gegen eine Be-
handlungsform bieten Behandlungsleitlinien in patientengerech-
ter Sprache. Wenn die Patienten noch immer unsicher sind, kén-
nen sie eine unabhdngige Patientenberatungsstelle aufsuchen o-
der per E-Mail einen Termin mit ihrem Hausarzt vereinbaren, um
die gefundenen Informationen zu besprechen. Der Arzt nutzt das
Internet selbst zur Vorbereitung und nimmt sich fiir die Beratung
ausreichend Zeit. Die Behandlungsleitlinien fiir Patienten dienen
Jedoch nicht nur als Orientierungshilfe. Sie versetzen die Patien-
ten auch in die Lage, das fachliche Vorgehen der behandelnden
Arzte zu lberprifen. Zudem besteht iiber das Portal die Mdglich-
keit, eine Zweitmeinung (Second Opinion) beziglich einer kon-
kreten Behandlungsentscheidung einzuholen. Die Gesundheitsin-
formationen werden auf dem Gesundheitsportal mit den entspre-
chenden Strukturinformationen verkniipft, das heilSt, dass Patien-
ten, dje sich lber eine bestimmte Behandlungsmethode informie-
ren, gleichzeitig erfahren, welche Einrichtung diese Leistung er-
bringt. Umgekehrt werden Patienten lber die Seiten bestimmter
Anbieter zu den einschldgigen Gesundheitsinformationen gefiihrt.

AulBSer Strukturdaten und Gesundheitsinformationen finden Pati-
enten auch jeweils einen Bereich zu gesundheitspolitischen The-
men und zu Patientenrechten. Wenn es zu schwerwiegenderen
Problemen zwischen Patienten und Leistungserbringern des Ge-
sundheitswesens kommt, kann ein Ombudsmann fir Patienten
nach schwedischem Vorbild eingeschaltet werden. Fiir Menschen
mit psychischen Erkrankungen gibt es parallel nach niederldndi-
schem Vorbild eine Patientenvertrauensperson. Ergdnzend kann
auch eine Beschwerde bei einer unabhdngigen Patientenbe-
schwerdestelle eingereicht werden. Diese muss jedem Hinweis
nachgehen und das Vorgehen des behandelnden Fachpersonals
lberpriifen. All diese Dienste werden parallel auch (ber das In-
ternet erreichbar gemacht. So kann etwa der Patientenombuds-
mann per E-Mail kontaktiert werden. Auch Beschwerden kénnen
auf diesem Weg eingereicht werden. Fiir Migranten werden er-
gdnzend zum deutschsprachigen Angebot Linklisten mit mutter-
sprachlichen Angeboten vorgehalten, die die Qualitdtskriterien
der WHO erfiillen und dhnlich umfangreiche Informationen bie-
ten. Beschwerden kdénnen in mehreren Sprachen eingereicht
werden.

Das Portal wird durch eine von den Leistungserbringern und Kos-
tentrigern unabhdngige Organisation koordiniert, ist jedoch
dezentral organisiert. Fiir die Generierung der Strukturdaten ist
der Offentliche Gesundheitsdienst (OGD) zustindjg. Uber die
einzelnen regionalen Gesundheitsémter werden die Daten nach
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nen regionalen Gesundheitsémter werden die Daten nach dem
Bottom-Up-Prinzip erhoben und an die ndchsthohere Ebene wei-
tergegeben, um dann auf dem Gesundheitsportal in einer zentra-
len Datenbank zusammenzuflieBen. Die Gesundheitsinformatio-
nen werden durch ein wissenschaftliches Institut auf der Basis der
aktuellen Erkenntnisse erstellt. Als Grundlage werden beispiels-
weise systematische Reviews verwendet, die dann in patientenge-
rechte Sprache lbersetzt werden. Die Inhalte der Patientenleitli-
nien werden durch Qualitdtsinstitute und Fachgesellschaften er-
arbeitet, von Fachleuten in patientengerechte Sprache libersetzt
und dann auf dem Portal zusammengefiihrt. Uber die Zusammen-
fiihrung, Bedarfsgerechtigkeit und Vollstindjgkeit der Daten und
Informationen wacht ein Kontrollgremium, das auch fir daten-
schutzrechtliche Aspekte zustindig ist und einschldgige For-
schungsprojekte und technische Entwicklungsprozesse initiiert
und koordiniert. Das Informationsangebot des zentralen Gesund-
heitsportals im Internet existiert nicht isoljert, sondern ist eng mit
der lbrigen Versorgungslandschaft der Patientenberatung ver-
netzt und liefert die inhaltliche Grundlage fiir die Face-to-Face-
Beratung. Die einzelnen Patientenberatungsstellen und greifen in
erster Linie auf das zentrale Informationssystem zuriick, so dass
die Beratungsinhalte auf diese Weise standardisiert und die Qua-
litdt gesichert werden kann. Neben der Website gibt es auch eine
zentrale, gebiihrenfreie Telefon-Hotline nach dem Vorbild des
britischen NHS-direct. Die Call-Center greifen ebenfalls auf das
zentrale Informationssystem im Internet zuriick. Auf diese Weise
mdissen die Inhalte fir unterschiedliche Beratungsformen nur
einmal erarbeitet werden. Umgekehrt werden dieselben Informa-
tionen tber alle verfigbaren Kommunikationskandle angeboten.

Die hier dargestellte Vision zeichnet das Bild eines nutzerfreundlichen
Gesundheitsinformationssystems, das Patienten, Blirger und Versicherte in
den Mittelpunkt stellt und das sich in die bestehende Versorgungsland-
schaft der Patientenberatung integriert. Bis ein solches Ziel erreicht wer-
den kann, liegt vor dem deutschen Gesundheitswesen noch ein sehr wei-
ter Weg. Ob das Ziel Gberhaupt jemals erreicht wird, ldsst sich heute noch
nicht sagen. Angesichts der ungelésten finanziellen Krise der Sozialversi-
cherungssysteme wird den Akteuren des Gesundheitswesens langfristig
jedoch nichts anderes Ubrig bleiben, als den Nutzern einen deutlich h6he-
ren Stellenwert einzurdumen und sie addquat zu informieren, denn nur
dann kénnen sich Patienten kostenbewusst entscheiden bzw. verhalten.
Das Internet kénnte die hierfir erforderliche Infrastruktur liefern und so
die Patientenpartizipation férdern.

In Zukunft missen Leistungserbringer und Entscheidungstrager des Ge-
sundheitswesens damit rechnen, dass der Widerstand von Seiten der Pati-
enten, Versicherten und Biirger gegen die so reformscheue Gesundheits-
politik und die paternalistisch-autoritative Haltung der Arzteschaft wéchst.
Die Vernetzung Betroffener und die freie Verfligbarkeit gesundheitsrele-
vanter Fachinformationen Uber das Internet leisten hier einen vielleicht
entscheidenden Beitrag zu einer Emanzipationsbewegung der Nutzer des
Gesundheitswesens. Nun gilt es, diese und weitere Potentiale fiir Patien-
ten und deren Freunde und Angehorige auch verfligbar und nutzbar zu
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machen. Eine Moglichkeit besteht hier in der gezielten Vermittlung von
spezifischen Medienkompetenzen. Dieser Aspekt der Nutzerqualifizierung
wurde bislang véllig vernachldssigt und sollte im Interesse der Nutzbarkeit
des Internets als Gesundheitsmedium neben der Qualitatsentwicklung des
Angebots in den Mittelpunkt zukiinftiger Bemihungen riicken.
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