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Zusammenfassung

Das World Wide Web (WWW) bedient Patien-
ten mit einer Fiille von Gesundheitsinformatio-
nen und Dienstleistungen. Dieser Faktor setzt
neue Akzente im Gesundheitswesen. Das Inter-
net kann dazu beitragen, einen informierten
Patienten zu schaffen, der aktiv in klinische Ent-
scheidungsprozesse eingebunden ist (,shared
decision making“). Dies hat Einfluss auf die
Arzt-Patient-Beziehung. Ein informierter Pati-
ent fordert mehr Leistung. Die erhdhte Transpa-
renz und Vergleichbarkeit der erbrachten Leis-
tung in der Patientenversorgung fiihrt zu einer
Verscharfung des Wettbewerbs unter Leistungs-
erbringern. Auf der anderen Seite birgt das
Internet gewisse Risiken: Die Qualitdt von
Gesundheitsangeboten im Internet wird oft als
mangelhaft beschrieben, und Patienten achten
selten auf die Qualitat der angebotenen Infor-
mationen. Daher ist es ndtig, ein aktives Quali-
tatsmanagement fiir Informationen und
Dienstleistungen zu betreiben. Das Internet ist
nicht nur eine passive Informationsressource,
sondern vor allem ein Interaktionsmedium.
Diese Eigenschaft kann auch fiir Qualitatsma-
nagement nutzbar gemacht werden. Intelli-
gente Technologien werden in Zukunft,wenn
sich das WWW in Richtung,,semantisches Web”
entwickelt, eine zunehmende Bedeutung er-
langen. Insbesondere, wenn Verbraucher intelli-
gente Computerprogramme, sog.,Agenten”,
einsetzen, um im WWW Informationen einzu-
holen oder die Vertrauenswiirdigkeit eines Ge-
sundheitsinformationsanbieters zu tiberpriifen.
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Das Internet

Chancen, Risiken und Perspektiven fiir den

chirurgischen Patienten

Das Internet als integraler Bestandteil
der medizinischen Versorgung gewinnt
in einer sich rasch entwickelnden Infor-
mations- und Dienstleistungsgesell-
schaft zunehmend an Bedeutung. Haben
Netzwerktechnologien und neue Medi-
en in der klinischen Medizin und in der
professionellen Aus- und Weiterbildung
schon vor einigen Jahren Einzug gehal-
ten, so ist das ,World Wide Web“ als Me-
dium, das auch den Patienten bzw. Ver-
braucher unmittelbar mit Informatio-
nen bedient, ein Faktor, der neue Akzen-
te im Gesundheitswesen setzt. Ein Blick
in die (gar nicht so ferne) Zukunft mag
verdeutlichen, in welchem Ausmaf das
Internet in alle Lebensbereiche eindrin-
gen wird und Arzt und Patient gleicher-
maflen helfen kann, Entscheidungen
Lwissensbasiert zu treffen. Wie dies
aussehen kann, soll in der nachfolgen-
den Szene verdeutlicht werden.

Internet-Recherche
im Jahre 2012

Internet-Recherche im Jahre 2012: Riidi-
ger P, 52 Jahre alt, Patient mit einer be-
kannten arteriellen Verschlusskrank-
heit, ist gerade im Auto auf dem Weg zur
Arbeit, als ihn die neuerdings auch in
Ruhe auftretenden Schmerzen in Ober-
schenkel und Wade beunruhigen. Sollte
er doch mal wieder zu seinem Arzt ge-
hen? Oder kann das noch warten? Im
Moment hat er sowieso kaum Zeit - sein
Terminkalender ist fast vollig ausge-
bucht. Aber andererseits — kann da auch
was Ernstes dahinter stecken? Er schal-
tet den Web-Browser im Auto auf
Spracheingabe um. Dieser hatte sich ge-
rade mit der Routenplanung basierend

auf den aktuellen Staumeldungen be-
schiftigt, und mit generierter Frauen-
stimme die aktuellen Sonderangebote in
den Geschiften, an denen Herr P. gerade
vorbeifahrt, verkiindet. Zuvor hatte sein
Kiihlschrank gemeldet, dass er dringend
noch Milch kaufen muss. Der Shopping-
Agent des Kiichencomputers - ein Soft-
wareprogramm, das auf E-Commerce
spezialisiert ist —, hatte daraufhin letzte
Nacht im Internet die Preislisten aller
Supermirkte in der Umgebung besorgt,
die passenden Angebote rausgesucht,
und an den Computer im Auto iiber-
spielt. Gerade hat die Web-Suchmaschi-
ne, basierend auf den aktuellen GPS-Ko-
ordinaten, gemeldet, dass es die Milch in
dem Grof3markt nicht weit von hier be-
sonders billig gibt. Aber momentan in-
teressiert Herrn P. mehr sein Schmerz
im Oberschenkel. Sprachgesteuert gibt
er einige Suchbegriffe fiir die Internet-
Suchmaschine an: ,,Schmerzen in Ruhe
bei bekannter Schaufensterkrankheit®
(der Fachbegriff fallt ihm gerade nicht
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Abstract

The World Wide Web (WWW) serves con-
sumers with an abundance of health infor-
mation and services. This factor sets new ac-
cents in the health care system.The Internet
can help to create an informed patient, who
is actively involved in clinical decision-mak-
ing processes (“shared decision making”).
This has effects on the physician patient rela-
tionship. An informed patient demands bet-
ter performance.The increased transparency
and comparability of provider performance
in patient care leads to an enhanced compe-
tition between providers.On the other hand,
the Internet also bears certain risks: The
quality of health information on the Internet
is frequently described as unsatisfactory and
patients rarely pay attention to quality mark-
ers of the information provided. It is neces-
sary to encourage an active quality manage-
ment for health information and services on
the web.The Internet is not only a passive in-
formation resource but, above all, an interac-
tion medium. It can be harnessed to facili-
tate quality management.Intelligent tech-
nologies will gain increasing significance in
the future, when the WWW develops to-
wards a“semantic web”In particular, con-
sumers will use intelligent computer pro-
grams, so-called “agents; to gather informa-
tion or to evaluate the trustworthiness of
health information providers.
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mehr ein - aber selbstverstdndlich kann
die Suchmaschine dies selbststdindig in
einem Medizinlexikon nachschlagen).
Nachdem sich Herr P. einige medizini-
sche Texte von einem Gesundheitspor-
tal hat vorlesen lassen, ist er nun wirk-
lich beunruhigt. Anstatt eine Videokon-
ferenz zu seinem Hausarzt aufzubauen,
will er deswegen lieber gleich einen per-
sonlichen Termin vereinbaren, und zwar
so schnell wie méglich. ,Terminverein-
barung - Dr. Meier - Prioritdt 1 ruft er
seinem Wearable Organizer in der Arm-
banduhr zu. Dieser beginnt, den elektro-
nischen Terminkalender nach mdégli-
chen Terminen zu durchstébern (das
Grillfest morgen hat eine viel geringere
Prioritit). Der interaktive Terminkalen-
der von Dr. Meier's Homepage wird be-
fragt, wann Herr P. einen Termin be-
kommen konnte, ohne das sich dieser
mit den anderen Terminen von Herrn P.
tiberschneidet. Die beiden Terminagen-
ten verhandeln ein wenig tiber mégliche
Termine. Nach ein paar Minuten erhilt
Herr P. die Riickmeldung, dass sein Ter-
minagent morgen um 16.30 h einen Ter-
min bei seinem Hausarzt Dr. Meier ver-
einbart hat.

Am nichsten Tag diagnostiziert Dr.
Meier bei ihm eine zunehmende Steno-
sierung im Bereich der Beckenarterie.
Der Hausarzt beschliefit, den Patienten
an eine gefdfichirurgische Abteilung
zu iberweisen. Er beauftragt seinen
Health-Provider-Agenten, eine Software
mit speziellem Wissen iiber Anbieter
von Gesundheitsdienstleistungen, im
World Wide Web zu recherchieren, wel-
che gefafichirurgische Abteilungen im
Umkreis von 10 km um die Wohnung
des Patienten bei der ICD-10-Diagnose
»I 73.9 [Arterielle Verschlusskrankheit
(AVK)]" die besten Ergebnisse erzielt
haben. Daraufhin sucht sein Agent im
Internet nach einer gefafichirurgischen
Abteilung, die bei der eingegebenen
ICD-10 die besten Ergebnisse aufweist
unter Einbeziehung der behandelten
Fallzahl, der durchschnittlichen Dauer
des stationdren Aufenthalts und der
postoperativen Komplikationsrate.

Nach ein paar Minuten bekommt er
2 Abteilungen ausgegeben: die Abteilung
des stddtischen Krankenhauses ganz in
der Ndhe der Wohnung von Herrn P.und
die gefidfichirurgische Abteilung der
Universitdtsklinik am anderen Ende der
Stadt. Beide Krankenhduser werden als
gleich gut eingestuft. Sie behandeln dhn-

lich viele Patienten mit arterieller Ver-
schlusskrankheit der unteren Extremi-
tit, die Patienten haben dhnlich kurze
stationire Aufenthaltsdauern und beide
Einrichtungen verzeichnen eine niedri-
ge Komplikationsrate.

Obwohl das Stiddtische Kranken-
haus niher ist, beschlieen Dr. Meier
und Herr P, die Behandlung in der wei-
ter entfernten Universititsklinik durch-
zufiithren. Der Agent hatte ndmlich er-
mittelt, dass der Zufriedenheits-Score
der Patienten, die aufgrund einer ICD,,I
73.9“ im Universititsklinikum behandelt
wurden, deutlich héher ist als der im ni-
her gelegenen Stddtischen Klinikum.
Der Agent wird beauftragt,in der gefaf3-
chirurgischen Abteilung der Universi-
tatsklinik einen Termin zu vereinbaren.

Mag all dies zundchst nach ,,Raum-
schiff Enterprise® klingen, ist alles, was
in dieser Szene beschrieben wurde, tech-
nisch bereits umsetzbar und auch zum
Teil vorhanden. Haushaltsgerdte oder
auch Krankenhausgerite werden naht-
los in das Internet eingebunden sein
(Organizer und Mobiltelefone sind es
heute schon und Kiihlschrinke und Au-
tos mit Internetanschluss gibt es auch).
Auch das Internet selbst - oder genauer
gesagt: dessen Inhalte - werden sich
weiterentwickeln. Das World Wide Web
wird nicht mehr nur eine lose Ansamm-
lung von (ausschliefilich menschenles-
baren) Informationen sein, sondern eine
globale Wissensbasis: das sogenannte
»semantische Web“.

Das Internet heute

Das Angebot an Webseiten fiir Verbrau-
cher mit Schwerpunkt Gesundheit reicht
von kommerziellen Gesundheitsporta-
len iiber E-Commerce-Seiten, Gesund-
heits-Communities, Online-Journals,
Seiten von Fachverbinden, Selbsthilfe-
gruppen oder Patientenverbdnden,
staatlichen Seiten, Forschungseinrich-
tungen und Universitdten, Suchmaschi-
nen fiir gesundheitsrelevante Themen,
Online-Apotheken (die frither oder spi-
ter auch in Deutschland legalisiert wer-
den) bis hin zur Online-Beratung durch
qualifizierte Fachirzte.

Die absolute Anzahl von gesund-
heitsrelevanten Webseiten ist nicht ex-
akt erfassbar - allein schon aus dem
Grund, dass es schwer ist zu definieren,
wann eine Website ,gesundheitsrele-
vant® ist. Legt man aber zugrunde, dass
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Suchmaschinen und Kataloge nur je-
weils 30% des gesamten Angebots aus-
geben und dass allein der Online-Kata-
log Yahoo USA knapp 25.000 Eintrige
zum Stichwort ,,Health“ [7] auflistet und
der deutsche Yahoo-Katalog rund 10.000
Eintrdge zum Stichwort ,,Gesundheit“
verzeichnet [6], kann man von iiber
100.000 Webseiten zum Thema Gesund-
heit ausgehen [11].

Bei der Katalogsuche der Suchma-
schine Google werden ebenfalls ca.
10.000 deutschsprachige Seiten zum
Stichwort ,,Gesundheit und zum Stich-
wort ,,Chirurgie knapp 2.300 deutsch-
sprachige Seiten ausgegeben. Die Su-
chen bei anderen Suchmaschinen (Ly-
cos, Altavista) nach den beiden Stich-
wortern liefern dhnliche prozentuale
Verhiltnisse. Es kann also davon ausge-
gangen werden, dass sich knapp ein
Viertel der Gesundheitswebseiten mit
Themen der Chirurgie befasst.

Schitzungen iiber die Anzahl der
Konsumenten in den Vereinigten Staa-
ten, die dieses gesamte medizinische An-
gebot im World Wide Web nutzen, rei-
chen von 55% [1] bis 75% [2] aller Perso-
nen, die iiber einen Internetzugang ver-
fiigen. Die Zahl der Internetnutzer, die
nach Gesundheitsinformationen im In-
ternet suchen, stieg im Zeitraum von
1998-2000 um 81%.

Damit suchen mehr Menschen im
Internet nach Gesundheitsinformatio-
nen, als z. B. nach Aktienkursen oder
Sportnachrichten.

Frauen surfen dabei deutlich haufi-
ger im Internet auf der Suche nach Ge-
sundheitsinformationen als Médnner [1].
Im Schnitt sind Internetnutzer, die Ge-
sundheitsinformationen abrufen, etwas
dlter als der Durchschnitt der ,norma-
len“ Internetnutzer, aber dennoch liegt
das Gros der Internetpatienten im Al-
tersbereich von 20-50 Jahren. Fast alle
»,Online-Patienten“ wiirden sich wiin-
schen, mit ihrem behandelnden Arzt per
E-Mail kommunizieren zu kénnen [12].

,Consumer Health Informatics”
als neue Subdisziplin

zwischen Medizininformatik
und Public Health

Die Tatsache, dass auch Verbraucher im
Internet,,on demand“ Zugriff auf medi-
zinisches Wissen in nie zuvor gekann-
tem Ausmaf3 haben, hat zur Etablierung
eines neuen Forschungsgebiets im
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Leitthema

Grenzgebiet zwischen Medizininforma-
tik und Public Health gefiihrt: ,,Consu-
mer Health Informatics“ [10] oder,,Kon-
sumentenorientierte Gesundheitsinfor-
matik“. Wiahrend sich traditionell Medi-
zininformatiker hauptsichlich damit
beschiftigt haben, Informationssysteme
fiir Kliniker oder medizinische Verwal-
tung zu entwickeln und zu evaluieren,
steht bei ,,Consumer Health Informa-
tics“ der Patient und Konsument als
Zielgruppe im Vordergrund. So geht es
darum, Informationsbediirfnisse und
die Informationsnutzung von Patienten
und Verbrauchern zu eruieren sowie
Methoden und Applikationen zum Auf-
finden und Nutzen von qualitativ hoch-
wertiger, gesundheitsspezifischer Infor-
mation fiir Verbraucher zu entwickeln
und zu evaluieren. Die klassischen Pu-
blic-Health-Methoden aus den Berei-
chen Gesundheitskommunikation, Ge-
sundheitsférderung und Prdvention
kommen dabei ebenso zum Einsatz wie
Methoden der medizinischen Informa-
tik. Neben allgemeinen Gesundheitsin-
formationen geht es dabei auch um die
Ubertragung und Verfiigbarmachung
personlicher Daten. So sind internetba-
sierte Krankenakten, auf die der Patient
ebenso Zugriff hat wie der berechtigte
Arzt, schon keine Vision mehr.

Consumer Health Informatics be-
schiftigt sich aber auch mit den sozia-
len Auswirkungen und dem Einfluss sol-
cher Entwicklungen auf das Gesund-
heitssystem. Dabei miissen Chancen
und Risiken der Informationsgesell-
schaft gegeniibergestellt werden.

Chancen der
Informationsgesellschaft

Kostenlose Informationen zu Krank-
heitsbildern, Priaventionsmafinahmen,
Diagnostik- oder Therapieverfahren
sind heute nicht nur fiir Arzte, sondern
auch fiir Patienten stindig verfiigbar
und nur einen Mausklick entfernt. Pati-
enten und Nutzer konnen sich vor und
nach einer Arztkonsultation im World
Wide Web informieren. Neben dem rei-
nen Informationsaustausch geht es aber
oft auch um emotionale Unterstiitzung.
In Diskussionsforen, Communities oder
Chatrooms kann der Austausch mit an-
deren Betroffenen helfen, mit Erkran-
kungen oder Lebenssituationen besser
umzugehen oder den Leidensdruck zu
verringern.

Der informierte Patient ist aus Arzt-
sicht aus mehreren Griinden wiin-
schenswert. Zum einen erhoht Informa-
tion die Compliance und verbessert da-
mit in den meisten Féllen auch die me-
dizinischen Ergebnisse (,Outcomes®).
Zum anderen sind der Patient und seine
Familie bei vielen Krankheitsbildern ein
wichtiger Partner im Entscheidungs-
und Krankheits-Management-Prozess,
insbesondere natiirlich bei chronischen
Erkrankungen, aber auch bei akuten Er-
krankungen. Goldsmith und Safran [13]
konnten zeigen, dass Patienten nach ei-
nem ambulanten Eingriff signifikant
weniger hidufig iiber postoperative
Schmerzen klagten, wenn sie an einem
webbasierten Informationsprogramm
iiber Schmerzmanagement teilnahmen.

Information wirkt auch angstredu-
zierend und erhoht die allgemeine Zu-
friedenheit mit der medizinischen Ver-
sorgung. Die Vorteile einer elektroni-
schen Patienteninformation liegen da-
bei vor allem darin, dass die Informati-
on auf den jeweiligen Patienten dyna-
misch zugeschnitten werden kann. Ein
Computerprogramm kann vorher mit
einem elektronischen Fragebogen be-
stimmte Dinge vom Patienten abfragen
und dann Textbausteine oder andere
mafigeschneiderte Inhalte fiir den jewei-
ligen Patienten zusammenstellen. Dies
fithrt zur Erhéhung der Kommunikati-
onseffektivitdt. Scherrer-Bannerman et
al. [18] untersuchten an Patienten, die
auf eine Herzoperation warteten, ob sich
die Effektivitdt einer gedruckten Bro-
schiire im Vergleich zu der einer Websei-
te unterscheidet. Die Webseite hatte 2 zu-
sdtzliche Vorteile im Vergleich zur ge-
druckten Information: Die Patienten
fithlten sich besser unterstiitzt und hat-
ten einen niedrigeren Angstscore.

Durch die vielfiltigen Informati-
ons- und Interaktionsmoglichkeiten
wird auch die Arzt-Patient-Beziehung
entscheidend verdndert. Arzte werden
immer hdufiger mit gut informierten
Nutzern und Patienten konfrontiert, die
bereits tiber ein gewisses Basiswissen
hinsichtlich der sie betreffenden medi-
zinischen Fakten verfiigen. Damit wird
das Arzt-Patient-Gesprich in der Kiirze
der verfiigbaren Zeit auf ein anderes Ni-
veau gehoben: vom reinen Erkldren der
medizinischen Fakten hin zum Beant-
worten ganz spezifischer Fragen.

Konkret ist der Patient z. B. nicht
mehr an der Atiologie seiner Gallenstei-



ne interessiert (denn das hat er schon
langst im Internet nachgelesen oder den
Enkel recherchieren lassen), sondern
vielmehr daran, was in diesem Fall die
beste Therapiemdglichkeit oder -alter-
native darstellt. Womdglich hat er sich
vorher bereits im Internet iiber die an-
gebotene Leistungspalette einer Versor-
gungseinrichtung in seiner Umgebung
informiert und diese dann gezielt aufge-
sucht. Damit stellt das Aufeinandertref-
fen von Arzten auf immer besser infor-
mierte Patienten auch einen indirekten
Qualitétssicherungsprozess dar. Denn
behandelnde Arzte stehen immer wie-
der in der Pflicht, ihre Fachkompetenz
unter Beweis zu stellen und ihren Wis-
senstand aktuell zu halten.

Risiken der Informationsgesellschaft

Doch diese Verdnderung der Arzt-Pati-
ent-Beziehung kann auch zu Spannun-
gen fithren. Arzte kdnnen sich mit gut
informierten Patienten, die mit Internet-
ausdrucken und manchmal iibersteiger-
ter Erwartungshaltung die jeweils neue-
sten Therapien einfordern, tiberfordert
fithlen. Sie verfiigen nicht mehr iiber das
Monopol auf Information zu Diagnose
und Therapieverfahren. Und die Trans-
parenz und Moglichkeit der Vergleich-
barkeit, die das Internet mit sich bringt,
fithrt zu einer Verschédrfung des Wettbe-
werbs unter den Leistungserbringern.

Folgendes sollte beim Umgang mit
internetinformierten Patienten be-
achtet werden (mod. nach [16]):

Arzte sollten:

- positiv reagieren, wenn Patienten
Internetinformationen mitbringen
(Patienten loben, dass er sich in-
formiert),

- den Patienten auf die Variabilitit
und manchmal mangelhafte Zu-
verlédssigkeit von Internetinforma-
tionen aufmerksam machen,

- bei momentanem Zeitmangel dar-
auf aufmerksam machen, dass sie
in der Kiirze der Zeit nicht auf alle
Internetinformationen eingehen
konnen (beispielsweise anbieten,
die Internetausdrucke da zu las-
sen, sodass man sie sich spéter in
Ruhe ansehen kann),

- Patienten und Familie als Teil des
Krankheitsmanagementteams ver-
stehen,

- jeden aktiven Beitrag des Patien-
ten als wertvoll erachten,

- akzeptieren, dass Patienten rele-
vante und gute Informationen im
Internet finden kénnen, die ihnen
bisher nicht bekannt waren.

» Arzte sollten nicht:

- ablehnend oder bevormundend
reagieren,

- abfillig auf Kommentare oder
Anmerkungen in einer Internet-
information reagieren,

- ablehnen, im Internet gefundene
Informationen zu beriicksichtigen,

- jegliches Material als falsch und
unwissenschaftlich betrachten, nur
weil es aus dem Internet kommt,

- Behandlungsideen ablehnen, nur
weil sie vom Patienten kommen,

- sich attackiert oder bedroht fiih-
len, wenn ein Patient sie mit Inter-
netinformationen konfrontiert.

Obwohl sich viele Arzte und Kliniken
der Tatsache bewusst sind, dass Patien-
ten sich zunehmend iiber das Internet
informieren und nach dem ersten Ein-
druck der Homepage auswihlen, ob sie
sich einer bestimmten Klinik oder ei-
nem Arzt anvertrauen, ist die praktische
Umsetzung im World Wide Web oft
noch mangelhaft. Nur rund ein Drittel
aller chirurgischen Kliniken und Abtei-
lungen haben einen eigenstindigen
Webauftritt [17]. Stausberg und Fuchs
[19] bewerteten 184 chirurgische Fach-
abteilungen nach ihrem Webauftritt. Sie
zeigten, dass bei 64% aller Abteilungen
medizinische Hintergrundinformatio-
nen gar nicht oder nur ungeniigend dar-
gestellt wurden. Insgesamt kamen die
Autoren zu dem Schluss, dass grofe Un-
terschiede hinsichtlich der Qualitit der
Webauftritte bestanden und insgesamt
ein erhebliches Verbesserungspotenzial
vorhanden ist.

Fiir Patienten ergeben sich, neben
den Chancen aus den vielfaltigen Mog-
lichkeiten der Informationsgewinnung,
auch Risiken. Die Veréffentlichung von
Informationen im Internet ist mit einem
viel geringeren Aufwand verbunden als
dies in den ,klassischen“ Medien der
Fall ist. Um Informationen im World
Wide Web zu publizieren, ben6tigt man
lediglich etwas Grundkenntnis im Pro-
grammieren von HTML-Seiten, einen
Computer mit Internetanschluss, ein
Programm zur Dateniibertragung, ein

wenig Speicherplatz auf einem Webser-
ver und eine abrufbare Internetadresse
(URL). Der finanzielle Aufwand ist im
Vergleich zu klassischen Printmedien
verschwindend gering. Daher wird hdu-
fig diskutiert, ob sich die mangelhafte
Qualitdt medizinischer Informationen
im Internet negativ auswirkt oder sogar
eine Gefahr fiir die 6ffentliche Gesund-
heit darstellen kann.

Die Qualitit von Informationen im
Internet zu den verschiedensten Ge-
sundheitsthemen ist in den letzten Jah-
ren eingehend untersucht worden. Zwi-
schen 1996 und September 2001 wurden
nicht weniger als 79 empirische Studien
verdffentlicht, die sich mit dem Thema
»Qualitit von Gesundheitsinformatio-
nen und Services fiir Patienten im Inter-
net“ befassten: Im Internet wurden In-
formationen zu einem bestimmten The-
ma (mehr oder weniger systematisch)
gesucht und mit evidenzbasierten Leitli-
nien verglichen. Die Mehrzahl, ndmlich
55 der 79 Studien, kam zu dem Ergebnis,
dass viele Seiten im World Wide Web
hinsichtlich der Qualitdtsaspekte hinter
den Anforderungen zuriickblieben.
Mangelnde Qualitét von Informationen
aus dem Internet kann daher ein Pro-
blem darstellen. Das ist nicht weiter ver-
wunderlich, ist doch das Web in erster
Linie ein Marktplatz der Meinungen und
eine Plattform fiir E-Commerce, und
nicht eine Bibliothek mit qualitétsgesi-
cherten Patienteninformationen.

Kritiker des Mediums diskutieren
noch iiber andere nachteilige Effekte,
wie z. B. tiber das Suchtpotenzial des In-
ternets, die Moglichkeit, verschrei-
bungspflichtige Medikamente {iber du-
biose Online-Apotheken, die kein Rezept
verlangen, zu beziehen oder einen Arzt
ohne persénlichen Kontakt online zu
konsultieren.

Aber wie begriindet diese Bedenken
sind, ist nur wenig bekannt. Die Nach-
weise zur Untermauerung dieser Thesen
sind oft sparlich. In der Literatur existie-
ren nur wenige Fallberichte iiber Patien-
ten, die durch Internetnutzung zu Scha-
den gekommen sind [14, 20]. Harte wis-
senschaftliche Erhebungen iiber das
Ausmaf dieser Negativbeispiele fehlen.
Die Arbeitsgruppe Cybermedizin und
E-Health der Abteilung fiir Klinische So-
zialmedizin der Universitdt Heidelberg
sammelt daher systematisch negative
und positive Fallbeispiele. So wurde et-
wa das DAERI-Projekt (Database of Ad-
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verse Events Related to the Internet) in-
itiiert [3]. Arzte werden aufgefordert
(und mit einer kleinen Honorarzahlung
ermutigt), kurze Fallbeschreibungen
von Patienten, die in irgendeiner Form
durch Internetinformationen zu Scha-
den gekommen sind, einzureichen, die
dann in Form einer Art Jahresbericht
publiziert werden. Qualitative Daten
dieser Art werden dringend benétigt,
um Mafinahmen vorschlagen zu kon-
nen, wie das Risiko unerwiinschter Ne-
benwirkungen von gesundheitsrelevan-
ten Internetinformationen minimiert
werden kann. Man benétigt diese Daten
letztlich auch, um systematische und ex-
perimentelle Studien planen zu kénnen,
mit denen man mogliche Probleme des
Internets exakt analysieren und quanti-
fizieren kann.

Initiativen
zur Qualitatssicherung

In den letzten Jahren haben es sich vie-
le Initiativen zur Aufgabe gemacht, ein-
heitliche Standards und Kriterien zur
Qualitédtssicherung zu erarbeiten.

Folgende wichtige Qualitétskriterien
muss eine gute Webseite erfiillen:
Betreiber, angebotene Dienstlei-
stungen und Absichten miissen offen
gelegt sein,

die angebotenen Informationen
miissen unverfdlscht dargestellt,
sachlich richtig, leicht verstdndlich
und aktuell sein,

Werbung oder angebotene Dienst-
leistungen miissen als solche klar
kenntlich gemacht sein,
Quellenangaben, Erstellungs- und
Updatedaten sowie die internen
Prozeduren zur Informationser-
stellung miissen aufgefiihrt sein,
Angaben zum Datenschutz und
Angaben, ob oder wie personliche
Daten erhoben oder genutzt werden,
miissen vorhanden sein,
Vertraulichkeit der tibermittelten
Daten und der Schutz von Daten

vor Zugriff durch Dritte muss
gewdhrleistet sein,
Feedbackmaoglichkeiten und An-
sprechpartner fiir Nutzer sollten klar
benannt sein,

die ethischen Richtlinien einer
Webseite sollten an prominenter
Stelle einsehbar sein,
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» Mediziner oder medizinisches
Personal, die im Auftrag einer
Gesundheitsseite tdtig sind, sollten

- offen legen, wer sie sind und wel-
che Qualifikationen sie aufweisen,

- sich an dieselben ethischen Richt-
linien gebunden fiihlen und so
vertrauensvoll mit Internetnutzern
umgehen, wie sie dies auch bei ei-
ner personlichen Konsultation tun
wiirden,

- offen legen, ob sie finanzielle oder
dhnliche Zuwendungen erhalten,
wenn die Angabe ihres Namens
oder ihrer Qualifikation die Wahr-
nehmung einer Information oder
eines Services beeinflussen kann,

- sich an bindende ethische und
rechtliche Vorgaben halten,

- klar aufzeigen, wo die Grenzen
einer Online-Information oder
-Konsultation liegen und wann ein
personlicher Arztbesuch angezeigt
ist

Betreiber von Gesundheitswebseiten

sollten nur mit Partnern oder Orga-

nisationen zusammenarbeiten bzw.
auf diese verweisen, wenn diese sich
ebenfalls verpflichtend an ethische

Richtlinien binden

Die Health On The Net Foundation
(HON; [5]). stellt eine der ersten Initiati-
ven dieser Art dar. Die schweizerische
Organisation vergibt seit 1996 das HON-
Logo an Gesundheitsanbieter, die sich zu
den ethischen Richtlinien der Health On
The Net Foundation, dem ,,HON-Code*
bekennen. HON ist ein System der frei-
willigen Selbstverpflichtung. Eine Uber-
priifung findet nicht statt.

Im Mai 2000 formulierte die Inter-
net Healthcare Coalition den ,,eHealth
Code of Ethics“ [9]. Der eHealth Code of
Ethics definiert ethische Konzepte und
Richtlinien zum Erstellen von gesund-
heitsrelevanten Internetinformationen
und zum Erbringen internetbasierter
Gesundheitsdienstleistungen.

Einen etwas anderen Ansatz ver-
folgt das DISCERN-Instrument [8], ein
aus 16 Fragen bestehender Fragebogen
fiir die Bewertung von gedruckten Pati-
entenaufklarungsbogen. Obwohl die
arztliche Zentralstelle fiir Qualitétssi-
cherung dieses Instrument einsetzt, um
Patienteninformation im Internet zu be-
werten, ist der Einsatz dieses Instru-
ments fiir Web-Informationen aus unse-
rer Sicht etwas unzureichend, nicht zu-

letzt da es fiir gedruckte, statische Infor-
mationen entwickelt wurde und nur fiir
Therapieinformationen einsetzbar ist.
Auch die Europdische Union ist
nicht untdtig. Im Juni 2001 wurden im
Rahmen der ,eEurope 2002 Initiative“
der Europdischen Union im Rahmen ei-
nes ,Workshops zu Qualitdtskriterien
fiir Gesundheitsbezogene Webseiten
die ,,Guidelines for Quality Criteria for
Health Related Websites“ definiert [4].
Zudem férdert die EU das MedCER-
TAIN Projekt, das im Folgenden etwas
ausfiihrlicher dargestellt werden soll.

MedCERTAIN

Oberstes Leitprinzip aller Qualitdts-
richtlinien und ethischer Codes ist
Transparenz durch Selbstbeschreibung
(Disclosure), d. h. Anbieter von Gesund-
heitsinformationen im Internet sollten
explizit angeben, wer hinter der Website
steht, wer die Autoren und Sponsoren
sind usw. Nachteilig ist jedoch, dass iiber
die Selbstbeschreibung des Anbieters
hinaus und die freiwillige Verpflichtung
zum Einhalten dieser Standards keine
weiter reichende Bewertung erfolgt. Da-
bei bieten gerade die Interaktionsmog-
lichkeit des Internets und der Einsatz
von Metadaten (Information iiber Infor-
mation) die Moglichkeit, durch Be-
schreibung und Bewertung von Inter-
netinformationen durch Dritte dem Ver-
braucher eine groflere Sicherheit zu ge-
ben, dass die Informationen auch stim-
men.

Diesen Ansatz der Qualitdtssiche-
rung verfolgt das MedCERTAIN-Pro-
jekt, eine internationale Initiative zur
Qualitédtsverbesserung medizinischer
Informationen im World Wide Web. Ge-
férdert wird das Projekt von der Euro-
pdischen Union im Rahmen des Akti-
onsplans fiir sichere Nutzung des Inter-
nets (,,Action Plan for Safer Use of the
Internet). Die MedCERTAIN-Technolo-
gie wurde in Zusammenarbeit mit Wis-
senschaftlern und Softwareingenieuren
des Institute of Learning and Research
Technology in Bristol und fithrenden
Wissenschaftlern des World Wide Web
Konsortiums (W3C) erarbeitet und vom
Finish Office for Healthcare Technology
Assessment evaluiert.

Dabei hat MedCERTAIN unter an-
derem das Konzept des Transparenzsie-
gels (Transparency Mark) entwickelt,
das Gesundheitsinformationsanbieter



auf ihrer Webseite fithren konnen.
Durch einen Mausklick auf das Med-
CERTAIN-Transparenzlogo 6ffnet sich
ein neues Fenster, welches das Angebot
und den Hintergrund eines Gesund-
heitsinformationsanbieters fiir Verbrau-
cher transparent macht. Moglich ist dies
durch Metadaten, also Hintergrundin-
formationen, die ,maschinenlesbar
sind.

Mithilfe dieser beschreibender Me-
tadaten konnen beispielsweise Suchma-
schinen zertifizierte Websites auf bevor-
zugten Pldtzen ranken. Intelligente
Agenten und clientseitige Tools konnen
eingesetzt werden. Diese konnen Ge-
sundheitsinformationen im Internet fin-
den, die den persénlichen Anspriichen
eines Verbrauchers gerecht werden. Zu-
gleich ermoglicht diese Technologie
auch automatische Kollaboration und
Interoperabilitit mit anderen Zertifizie-
rungsinstanzen und Gateways. Und
durch Mausklick auf das Transparenz-
siegel kann angezeigt werden, was Drit-
te iiber eine Website sagen.

In einer weiteren Stufe vergibt Med-
CERTAIN ein ,,Trustmark®, das anzeigt,
dass die Website von unabhéngigen me-
dizinischen Experten oder Fachgesell-
schaften als Gutachter auf inhaltliche
Aspekte hin iiberpriift wurde.

In dieser Hinsicht kann der Med-
CERTAIN-Prozess des Level-3 Gutach-
tens auch mit einem Peer-Review-Pro-
zess einer medizinisch-wissenschaftli-

chen Zeitschrift verglichen werden,
wenngleich natiirlich der Level-3-Gut-
achter Informationen auf Websites weit-
aus,oberflichlicher beurteilt als bei ei-
nem wissenschaftlichen Artikel und die
Originalitdt gegeniiber didaktischen
Kriterien eine untergeordnete Rolle
spielt.

Wie recherchieren Konsumen-
ten nach Gesundheitsinforma-
tionen im Internet?

Die ausgiebige Nutzung von Internetres-
sourcen zum Thema Gesundheit wirft
die Frage auf, wie Internetnutzer bei der
Informationsrecherche im World Wide
Web vorgehen. Anhand welcher Kriteri-
en schitzen Patienten und Verbraucher
die Qualitdt von Gesundheitsinforma-
tionen ein? Sind Konsumenten in der
Lage, gute von schlechten Gesundheits-
informationen zu unterscheiden?

In einer von uns durchgefiihrten
qualitativen Studie wollten wir das Kon-
sumentenverhalten bei der Recherche
nach Gesundheitsinformationen genau-
er evaluieren [15]. Dazu wurden 21 Teil-
nehmer zu Fokusgruppen-Interviews in
3 Sitzungen mit jeweils 6-8 Teilnehmern
eingeladen. Ziel war es, Bediirfnisse, Er-
wartungen und Probleme von Internet-
nutzern beim Umgang mit medizini-
schen Informationen im World Wide
Web zu untersuchen. Besonderen Wert
legten wir auf die Aussagen, wie Inter-

Der 3-stufige MedCERTAIN Prozess zur Qualitdtssicherung

Level 1 - Transparenzsiegel

Der Anbieter fiillt einen Online-Fragebogen aus. Damit unterwirft

der Anbieter sich gleichzeitig dem so genannten Washington Code
of eHealth Ethics. Wenn die Angaben vollstandig und konsistent
sind, wird das Transparenzsiegel verliehen. Die Selbstangaben
konnen von Verbrauchern durch ein Klick auf das MedCERTAIN-Logo

eingesehen werden
MedCERTAIN iiberpriift die Angaben, besucht und bewertet die

Level 2 - Check

Webseite. Wie die Selbstangaben des Anbieters konnen auch diese
Kommentare von Verbrauchern mit einem Klick auf das Logo

eingesehen werden
Externe medizinische Experten oder Fachgesellschaften erstellen

Level 3 — Trustmark

ein Gutachten zur inhaltlichen Qualitét der Site. AuBerdem wird
einmal jahrlich ein Level-3-Audit abgehalten. Wenn Gutachten und
Audit positiv ausfallen, wird das MedCERTAIN-Trustmark verliehen.
Wichtiger Bestandteil ist der,Quality Feedback Fund”. Damit
verpflichtet sich der Anbieter, Besuchern, die eine signifikante und
durch evidenzbasierte Quellen nachpriifbare Falschinformation auf
einer Webseite entdecken und melden, einen kleinen,,Finderlohn”

zu zahlen

netnutzer bei der Einschitzung der Qua-
litdt von Internetinformationen vorge-
hen und nach welchen Kriterien sie be-
urteilen, ob eine Webseite vertrauens-
wiirdige Informationen enthilt.

In den Fokusgruppen-Interviews
konnten verschiedene Kriterien heraus-
gearbeitet werden, anhand derer die
Vertrauenswiirdigkeit von Webseiten
eingeschétzt wird: Am meisten trauen
Internetnutzer den Webseiten von offi-
ziellen Behorden oder Universitdten und
Seiten in einem professionellen Layout.
Ebenfalls als sehr vertrauenswiirdig ein-
gestuft werden Seiten, die in einer ver-
standlichen und professionellen Sprache
geschrieben sind und Quellenangaben
oder weiterfithrende Hyperlinks auf
wissenschaftliche Quellen beinhalten.
Einige Teilnehmer bewerten die Quali-
tdt und Vertrauenswiirdigkeit einer
Webseite auch nach seitenspezifischen
Navigationselementen, z. B. die Moglich-
keit zur Stichwortsuche, ein Uberblick
iiber die angebotenen Themen (,,Site-
map“), eine benutzerfreundliche, klar
strukturierte Oberfliche und ein an-
sprechendes Design. Die Moglichkeit, ei-
ne E-Mail an den Seitenbetreiber zu
schicken oder ein Qualitdtssiegel auf der
Seite abgebildet zu sehen, wirkt eben-
falls vertrauensférdernd. Geduflert wur-
de auch, dass ein Foto des Seitenbetrei-
bers auf der Webseite die Glaubwiirdig-
keit der Seite erhhen wiirde: Wenn der
Seitenbetreiber vertrauenserweckend
aussieht, dann sollte der Inhalt auch ver-
trauenswiirdig sein.

Wir gingen noch einen Schritt wei-
ter und haben 17 Teilnehmer in einem
Usability Labor bei ihrem Vorgehen bei
der Recherche nach Gesundheitsinfor-
mationen im Internet beobachtet. Dabei
wurden den Teilnehmern ein Computer
mit Internetzugang bereitgestellt und
Fragen zu gesundheitsrelevanten The-
men vorgelegt. Die Fragen umfassten
dabei Themen wie ,,Braucht man eine
Malariaprophylaxe, wenn man in Au-
stralien Urlaub machen mdchte?“ oder
»Ab welchen Werten sollte man einen
erhohten Blutdruck behandeln lassen?*
Die Teilnehmer wurden aufgefordert,
die Fragen vorab nach bestem Wissen zu
beantworten und die Antwort dann im
World Wide Web zu recherchieren. Da-
nach sollten die Fragen erneut beant-
wortet werden. Jede Recherche wurden
mit einer Videokamera und einer Au-
dioaufnahme aufgezeichnet und die Un-
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tersucher fertigten parallel Notizen zum
Surfverhalten der Teilnehmer an.

Dabei fiel vor allem auf, dass in der
Praxis keiner der teilnehmenden Perso-
nen aktiv herauszufinden versuchte,
welcher Informationsanbieter fiir die In-
formation verantwortlich war. Kein Teil-
nehmer las das Impressum oder die
»About us“-Sektion. Im Anschluss an
die Recherche wurden ausfiihrliche In-
terviews mit den Teilnehmern durchge-
fiihrt. Viele Teilnehmer hatten Miihe zu
beantworten, auf welchen Webseiten sie
die betreffende Information gefunden
hatten. Auf allen Seiten waren entspre-
chende Angaben iiber die Hintergriinde
des Betreibers (Disclosure-Informatio-
nen) vorhanden. Trotzdem konnten die
Teilnehmer nur bei 20,9% aller beant-
worteten Fragen mitteilen, auf welcher
Seite genau sie die Information gefun-
den hatten. Nur in 23,2% der Fille konn-
ten uns die Teilnehmer beschreiben, zu
welcher Kategorie von Gesundheitsin-
formationsanbieter der Betreiber der
Webseite gehorte. Die Ergebnisse zeigen,
dass viele Verbraucher relativ undiffe-
renziert und ohne auf den Absender der
Informationen zu achten, Informatio-
nen aus dem Internet verwenden. Dies
ist angesichts der groflen Qualitdtsun-
terschiede im Web problematisch und
zeigt, dass auf dem Gebiet der Verbrau-
cheraufkldarung noch grofle Liicken zu
schlieflen sind. Es ist dringend notwen-
dig, Patienten und Konsumenten tiber
wichtige Kernkriterien aufzukldren, die
eine Webseite erfiillen muss, um formal
und inhaltlich sichere Internetinforma-
tionen anzubieten.

Ausblick

Prinzipiell diirften die Chancen des In-
ternets fiir Gesundheitsaufkldrung und
Gesundheitsférderung die Risiken bei
weitem iibertreffen. Voraussetzung ist,
dass Patienten und auch Arzte mit der
recht unterschiedlichen Qualitit der an-
gebotenen Informationen richtig umge-
hen kénnen bzw. umzugehen lernen.
Dann kann das Internet dazu beitragen,
einen informierten Patienten aktiv in
Entscheidungsprozesse einzubinden
(»shared decision making®).
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Die Weiterentwicklung des Inter-
nets von einer momentan bestehenden
losen Ansammlung von Textdokumen-
ten und Datenbanken hin zu einem
Netzwerk, das die enthaltenen Informa-
tionen logisch miteinander verkniipft,
ist die Grundidee des sog. semantischen
Webs, das dem eingangs beschriebenen
Szenario zugrunde liegt. Momentan ist
eine Informationssuche im World Wide
Web noch recht unspezifisch: Suchma-
schinen oder Online-Kataloge durchsu-
chen den Inhalt von Webseiten nach den
eingegebenen Suchbegriffen und geben
als Ergebnis die Seiten zuriick, auf de-
nen der gesuchte Begriff vorkommt. Das
ist nichts anderes als eine Volltextsuche
in einem Dokument, bei der die gesuch-
te Buchstabenabfolge ausgegeben wird.
Computer kénnen die Informationen
auf Webseiten bisher nicht ,verstehen®
d. h. nicht in einen logischen Zusam-
menhang einordnen. Dies konnte sich in
Zukunft dndern, wenn ndmlich Infor-
mationsanbieter zusammen mit den
Textinformationen auch sog. Metadaten
mitliefern, die fiir den Computer Kon-
zepte verstandlich machen. So kann ein
intelligentes Computerprogramm, der
»Agent, selbststindig Informationen
suchen und auswerten. Somit steht uns
der ndchste Evolutionssprung des Inter-
nets erst noch bevor: ndmlich der von
einem globalen Informationsmedium
zu einer globalen Wissensbank.
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