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Zusammenfassung

Qualitat von Gesundheitsinformationen im
World Wide Web und die Frage einer Quali-
tatsbeurteilung und Qualitatssicherung sind
neue Herausforderungen fiir Public Health.
Das Ziel dieses Artikel ist es, die vorhandene
empirische Evidenz hinsichtlich Qualitat von
Internetinformationen und Auswirkungen
auf die 6ffentliche Gesundheit anhand dreier
unterschiedlicher systematischer Ubersichts-
arbeiten kritisch zu bewerten und im zwei-
ten Teil die aus Sicht des Autors notwendi-
gen Konsequenzen aus einer Public-health-
Perspektive zu diskutieren. Diese beinhalten
Verbraucheraufklarung und technische Inno-
vationen,um Konsumenten auf vertrauens-
wiirdige Gesundheitsinformationen im
World Wide Web zu fiihren.
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Qualitat von

Gesundheitsinformationen
im World Wide Web

In den letzten 5 Jahren ist die Qualitét
von Gesundheitsinformationen im Web
und die Frage einer Qualitdtsbeurteilung
und Qualitétssicherung in Public-health-
Kreisen heftig diskutiert worden. Die De-
batte wurde angefacht durch einen viel
zitierten Artikel im BM] [1], der zahlrei-
che Nachahmerstudien nach sich zog. In
diesen Studien wurden medizinische In-
formationen auf Websites mit Informa-
tionen in medizinischen Leitlinien oder
mit Expertenmeinungen verglichen, wo-
bei die Autoren zumeist zu dem Schluss
kamen, dass Gesundheitsinformationen
aus dem Internet oft zahlreiche Mingel
aufweisen. Auf der anderen Seite hat das
Internet ein erhebliches Potenzial, Pri-
vention durch Information zu fordern
und die 6ffentliche Gesundheit positiv zu
beeinflussen. In einem kurzen Uber-
sichtsartikel kann nicht auf alle Aspekte
dieser komplexen Materie eingegangen
werden, insbesondere nicht auf alle Qua-
litdtssicherungsinitiativen. Der Leser sei
hier auf andere Arbeiten verwiesen [2].
Das Ziel dieses Artikels ist es, die vorhan-
dene empirische Evidenz hinsichtlich
Qualitit von Internetinformationen und
Gesundheit anhand dreier unterschied-
licher systematischer Ubersichtsarbeiten
kritisch zu bewerten und im zweiten Teil
die aus Sicht des Autors notwendigen
Konsequenzen aus einer Public-health-
Perspektive zu diskutieren.

Die Evidenz: Drei systematische
Ubersichtsarbeiten

Studien zur Ergebnisqualitat
von Gesundheitswebsites

Im Mirz 2002 publizierte eine australi-
sche Arbeitsgruppe eine systematische
Ubersichtsarbeit, in der die Autoren die
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Ergebnisse ihrer Suche nach methodisch
hochwertigen Studien darlegten, die den
Effekt von Onlineinformationen auf den
Entscheidungsfindungsprozess von Ver-
brauchern oder auf deren Einstellung,
Wissen und Zufriedenheit sowie auf Ge-
sundheitsoutcomes und Ressourcennut-
zung analysierten [3].In der Arbeit wur-
den einschldgige Literaturdatenbanken
zwischen 1995 und Mirz 2001 nach kom-
parativen Studien, d. h. kontrollierten
Studien, before-after und ITT- (‘inter-
rupted time series’) Analysen durch-
sucht, in denen der Effekt von internet-
basierten Interventionen auf Internet-
nutzer gegen Nicht-Internetnutzern ver-
glichen wurden. Wie nicht anders zu er-
warten, wurde nur eine geringe Anzahl
von Studien, ndmlich 10 Studien, gefun-
den, in denen spezifische Websites eva-
luiert wurden. Diese beziehen sich unter
anderem auf ein Raucherentw6éhnungs-
programm, auf Herz- und Erndhrungs-
programme, Verhaltensdnderungspro-
gramme bei Kopfschmerzen und zur
Didtunterstiitzung. Alle Studien zeigten
einen positiven Effekt auf die Endpunk-
te, allerdings wurde die methodische
Qualitit der Studien als schlecht beur-
teilt. Einschrankend muss erwédhnt wer-
den, dass die zitierte systematische
Ubersichtsarbeit nur die bis Mirz 2001
vorliegenden Studien abdeckt. Seitdem
wurden weitere vergleichende Studien
publiziert, die in dieser Ubersichtsarbeit
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noch nicht erfasst sind [4, 5, 6, 7]. Da-
runter befindet sich auch eine randomi-
sierte Studie mit 299 Patienten, bei der
eine internetbasierte Depressionsthera-
pie keinen Effekt zeigte [7].

Studien zur Struktur- und Prozess-
qualitdt von Gesundheitswebsites

Eine zweite, weitaus umfangreichere
systematische Ubersichtsarbeit befasst
sich mit der Struktur- und Prozessqua-
litdt medizinischer Informationen im
Web [8],d. h. mit der,,Epidemiologie der
Information® (Infodemiologie) [9]. Dar-
unter kann die Erforschung der Vertei-
lung und Determinanten von ,guter
Gesundheitsinformation  verstanden
werden. Ein Ziel von ,,Infodemiologie®
ist beispielsweise, Variablen und Marker
von Information zu identifizieren, die
als Préadiktoren fiir positive Gesund-
heitsauswirkungen herangezogen wer-
den konnen.

In die erwdhnte Metaanalyse einge-
schlossen wurden 79 Studien, bei denen
die Autoren die Gesundheitsinformatio-
nen auf mehr als 7.000 Websites nach 86
verschiedenen Qualititskriterien bewer-
tet haben. Beurteilt wurden beispiels-
weise folgende Fragen: Entsprachen die
Informationen dem medizinischen
Standard? Waren sie vollstindig und
verstindlich? Wie war das Design der
Website? Wurden Angaben zu Quellen,
Herausgebern und Autoren gemacht?
57 Studien kamen zu dem Urteil, dass
die Qualitdt der Informationsangebote
zu wiinschen iibrig lief3, in 17 Studien er-
gab sich eine neutrale und in 7 Studien
eine positive Bewertung. Einige Studien-
autoren kamen sogar zu dem Schluss,
dass bis zu 90% der medizinischen In-
ternetinformationen falsch oder unvoll-
stindig waren. In der systematischen
Ubersichtsarbeit wurden allerdings die
Studienmethoden kritisiert. So wird von
Autoren oft implizit das Qualitatskriteri-
um ,,Vollstdndigkeit“ der Informationen
herangezogen, die z. B. daran gemessen
wurde, wie viele Punkte aus medizini-
schen Leitlinien in einem Webdokument
oder einer Website abgedeckt werden.
Oft wird der Begriff ,,accuracy* (Rich-
tigkeit) verwendet, obwohl die Autoren
tatsdchlich die Vollstdndigkeit (‘comple-
teness’, ‘comprehensiveness’) evaluiert
haben (z. B.in [10]). Diese sprachlichen
Ungenauigkeiten fithren in der Laien-
presse oft zu einer falschen Darstellung
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der Qualitdt von Webdokumenten. So
hat die oft zitierte Studie von Impiccia-
tore et al. zwar ergeben, dass nur 10%
der untersuchten Websites alle Informa-
tionen aus Leitlinien enthalten [1]. Dies
heift aber im Umkehrschluss nicht, dass
90% der Websites ungenau sind. Bei ge-
nauerer Betrachtung ist das Qualitéts-
kriterium der Vollstindigkeit — welches
bei der Evaluation einer gedruckten Pa-
tientenbroschiire noch Sinn machen
mag, da man hier davon ausgehen muss,
dass dem Patienten keine weiteren In-
formationen zur Verfiigung stehen - im
Internet wenig zweckmiflig. Fasst man
das Internet als ein groles Buch auf, mit
den einzelnen Websites als Kapitel und
den Webpages als Seiten, wird man
schnell zu dem Schluss kommen, dass
der Vorwurf der Unvollstidndigkeit ab-
surd ist,da weiter und tiefer gehende In-
formationen oft nur einen Mausklick
entfernt liegen. Auch wenn nicht jede
Website oder Webpage alle Aspekte z. B.
zu einer Therapie oder Erkrankung ab-
deckt, kann sich der Nutzer weitaus voll-
stindigere Informationen aus dem In-
ternet zusammensuchen als mithilfe ei-
nes anderen Mediums. Daher ist die
Vollstandigkeit einer Webpage ein Qua-
litatskriterium fragwiirdiger Validitdt
und die Gleichsetzung mit dem Begriff
»accuracy® schlicht falsch [8].

Bei den ,,technischen“ Qualititskri-
terien (d. h. den formalen Kriterien jen-
seits der schwer zu beantwortenden Fra-
ge nach der ,Richtigkeit oder nach dem
Wert des Inhalts) ergibt sich ein diffe-
renzierteres Bild. So ist positiv zu be-
merken, dass mehrere Studien unabhin-
gig voneinander zu dem Schluss kamen,
dass durchschnittlich nur bei 1% der
Websites unklar bleibt, wer der Eigentii-
mer oder Herausgeber (‘owner’) der Site
ist, mit anderen Worten, 99% der Web-
sites erfiillen dieses wichtige Qualitéts-
kriterium [8].

Die Volistindigkeit einer
Website ist ein Qualitdtskriterium
fragwiirdiger Validitqit.

Eine Reihe von Studienautoren hat auch
die,,Lesbarkeit“ von Webinformationen
gepriift. Zum Einsatz kamen dabei so ge-
nannte Lesbarkeitsformeln (‘readability
formulas’), die insbesondere Satz- und
Wortldnge als Kriterium heranziehen.
Die Methode ist umstritten, da sie bei-



spielsweise nicht berticksichtigt, ob me-
dizinische Fachterminologie verwendet
und hinreichend erklidrt wird. Zudem
wird die Verstdndlichkeit in einem Me-
dium wie dem Internet oft auch durch
Grafiken, Video- und Audiomaterial un-
terstiitzt, was mit diesen Methoden nicht
erfasst wird. So besteht ein Bedarf an
Studien, bei denen die tatsdchliche Ver-
stindlichkeit von Internetinformatio-
nen mit Probanden getestet wird.

Aus der systematischen Ubersichts-
arbeit ergaben sich auch einige inte-
ressante Trends, die darauf hinweisen,
dass die Qualitdt der Information je
nach medizinischem Thema variiert: So
wiesen im Durchschnitt ,nur“ 5% der
Krebswebsites falsche Informationen
auf, wihrend Informationen zur Ernih-
rung, insbesondere zum Thema ,,Ge-
wichtsreduktion, deutlich schlechter
abschnitten. Bis zu 90% der Diétinfor-
mationen wurden als problematisch be-
wertet. Dies mag zum einen daran lie-
gen, dass es in diesem Bereich generell
an harter Evidenz mangelt und es unter-
schiedliche ,,Lehrmeinungen® gibt. Zum
anderen weist die Beobachtung natiir-
lich auch auf den Umstand hin, dass
zahlreiche dubiose kommerzielle Anbie-
ter (z. B. von ‘Slimming Soap’) ihre ope-
rative Tatigkeit ins Internet verlegt ha-
ben.

Grundsitzlich kénnen Vergleiche
der Privalenz ,,inkorrekter Informatio-
nen zwischen verschiedenen Studien
aber nur unter Vorbehalt durchgefiihrt
werden, da sich die Methodik der Studien
unterscheidet. So wurde in einem logisti-
schen Regressionsmodell gezeigt, dass
die Wahl des Goldstandards, gegen den
die Richtigkeit der Internetinformation
verglichen wurde, entscheidenden Ein-
fluss auf das Ergebnis hat: Je strenger die
Bewertungskriterien desto eher fallt das
Urteil negativ aus, und desto hoher ist die
Privalenz der als ,,falsch“ beurteilten In-
formation. Studien, bei denen die Auto-
ren die personliche Expertenmeinung als
Standard herangezogen haben, fallen im
Allgemeinen positiver aus als solche, bei
denen evidenzbasierte Leitlinien als
Goldstandard definiert wurden [8]. Zu-
dem kann letztendlich der Nutzer (und
der Studienautor) durch Wahl der Such-
strategie beeinflussen, ob er vor allem du-
biose Seiten oder vertrauenswiirdige
Websites findet. Die Kombination der
Suchbegriffe ,,Krebs“ und ,Wunderhei-
lung“ wird zu anderen - und im Durch-
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schnitt qualitativ schlechteren - Sucher-
gebnissen fiihren als etwa die Eingabe des
Suchbegriffes ,,Prostatakarzinom®. Mit
anderen Worten, alle Studien weisen
einen ,,Selektionsbias“ auf, da keine eine
wirklich reprisentative Stichprobe aller
Gesundheitswebsites ziehen kann.

Studien zu Schiaden durch Fehlinfor-
mationen von Gesundheitswebsites

Wihrend Bessell und Kollegen in der
oben erwihnten Ubersichtsarbeit aus-
schliefllich vergleichende Studien einge-
schlossen haben, haben Crocco und Ja-
dad in einer kiirzlich versffentlichten sys-
tematischen Arbeit gezielt nach Fallbe-
schreibungen gesucht,in denen Patienten
zu Schaden gekommen sind [11]. Sie wur-
den nur in wenigen Fillen fiindig, was na-
tiirlich nicht unbedingt bedeutet, dass
solche Vorkommnisse selten sind. Die Au-
toren empfehlen unter anderem die
Sammlung solcher Fallbeschreibungen in
einem Register, wie z. B.in der ,,Database
of Adverse Effects of the Internet (DAE-
RI, www.medcertain.org/daeri/) der Ar-
beitsgruppe Cybermedizin und eHealth
der Abteilung Klinische Sozialmedizin an
der Universitdt Heidelberg [12]. Ziel die-
ses Registers ist (dhnlich wie bei dem
Post-Marketing-Monitoring von Medika-
menten) die Sammlung und Auswertung
systematischer Fallbeschreibungen, um
Probleme von spezifischen eHealth-Inter-
ventionen oder Websites frithzeitig zu er-
kennen und weitere Qualitdtskriterien
oder Qualitétssicherungsmafinahmen zu
erarbeiten. Qualitative Daten werden oft
auch bendtigt, um in einem zweiten
Schritt epidemiologische und experi-
mentelle Studien auszuarbeiten und
durchzufiithren, mit denen mégliche Pro-
bleme des Internets exakt analysiert und
quantifiziert werden kénnen.

In DAERI sollen Arzte Fallbeschrei-
bungen von Patienten zusammentragen,
die als Folge der Inanspruchnahme ge-
sundheitsrelevanter Inhalte des World
Wide Web zu Schaden gekommen sind.
Dies beinhaltet folgende Beschreibun-
gen und Hinweise:

D Fille von Patienten, die durch Fehlin-
formationen im Internet geschddigt
wurden (psychisch oder physisch),

D Patienten, die Internetinformationen
missverstanden haben,

D Internet-Selbstdiagnosen und
-Falschdiagnosen,
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D verspiteter Arztbesuch aufgrund
einer Internetrecherche oder Inter-
netdiagnose,

D hidufige und unnétige Arztbesuche
aufgrund von Internetrecherchen
(Cyberhypochonder),

D Beschreibungen von Patienten, die im
Internet Gesundheitsprodukte und
Medikamente bestellt haben, die aus
arztlicher Sicht nicht indiziert waren,

D Suizid oder Suizidversuche im Zu-
sammenhang mit dem Besuch von
Suizid-Newsgroups oder Anleitun-
gen zum Suizid im Internet.

Die Datenbank existiert seit Anfang 2001.
Obwohl Arzte, die einen Fall einreichen
und beschreiben (einschlief8lich dem
Ubermitteln entsprechender Dokumen-
tationen), eine Aufwandsentschdadigung
erhalten, sind bisher erst 5 Fille regis-
triert.

Fazit

Zusammenfassend kann Folgendes fest-
gestellt werden:

1. Die Qualitit von Internetinformatio-
nen wird von Experten unter dem
Aspekt der ,,Evidenzbasiertheit” und
anderer technischer Qualititskriteri-
en iiberwiegend als mangelhaft be-
urteilt [8].

2. Die meisten kontrollierten Studien
einzelner internetbasierter Interven-
tionen zeigen jedoch einen positiven
Effekt, generell mangelt es aber noch
anqualitativhochwertigen Studien [3].

3. Es sind nur sehr wenig Fille bekannt,
bei denen Nutzer durch Internetinfor-
mationen zu Schaden gekommen
sind [11].

Wihrend sich Punkt 1 auf die Struktur
und Prozessqualitdt von Gesundheitsin-
formationen im Internet bezieht, bezie-
hen sich Punkt 2 und 3 auf die Ergebnis-
qualitét [13]. Dabei scheinen sich die Er-
gebnisse der Studien zur Struktur- und
Prozessqualitdt von Gesundheitsinfor-
mationen im Internet (1) und die
Schlussfolgerungen der Studien zur Er-
gebnisqualitét (2 und 3) zu widerspre-
chen. Die moglichen Erkldrungen fiir
diesen scheinbaren Widerspruch sind
nachfolgend aufgefiihrt:

D Die von den Experten verwendeten
Qualitdtskriterien sind moglicher-



weise keine validen Kriterien in dem
Sinne, dass sie als Pradiktoren fiir
positive Gesundheitsoutcomes gelten
konnten. Da es allerdings keine Stu-
dien gibt, bei denen sowohl Quali-
tatskriterien (Struktur- und Prozess-
qualitét) als auch die Ergebnisquali-
tit evaluiert wurden, ldsst sich iiber
diesen Zusammenhang und die Vali-
ditét der Kriterien derzeit wenig
sagen. Kriterien wie ,,Korrektheit der
Informationen haben allerdings zu-
mindest Inhaltsvaliditét (‘face validi-
ty’ oder ‘content validity’).

D Die unter (2) in vergleichenden Studi-
en evaluierten Websites sind sicher-
lich nicht reprasentativ fiir die Ge-
samtheit der Internetinformationen,
sondern eine hochselektive Minder-
heit. Die unter (1) evaluierten Websi-
tes sind vielmehr fiir das Gros der Ge-
sundheitswebsites représentativ.

D Publikationsbias: Moglicherweise gibt
es eine ganze Reihe von Fillen, bei de-
nen Patienten durch unzulédngliche
Internetinformationen zu Schaden
gekommen sind. Diese Fille werden
aber nicht publiziert, z.B. weil ein kau-
saler Zusammenhang nicht erkannt
oder nachgewiesen werden kann.

D Der Nutzer bezieht seine Informatio-
nen nicht ausschlief$lich aus dem
Internet, so dass einzelne ,,Qualitits-
ausreifSer wenig Schaden anrichten.

D Die Nutzer besitzen hinreichend
diskriminatorische Fahigkeiten, um
Websites mit dubiosen Inhalten
weniger Beachtung zu schenken.

Was bedeutet dies nun alles fiir den Pati-
enten? Insbesondere wenn Studien zur In-
formationsqualitdt in traditionellen Me-
dien als Vergleich herangezogen werden
[8], gibt es wenig Grund, Patienten pau-
schal vor dem Gebrauch von Gesund-
heitsinformationen im Internet zu war-
nen. Im Gegenteil: Patienten sollten zwar
ein kritisches Auge auf die Qualitét haben,
letztendlich gibt es aber kaum eine besse-
re Moglichkeit, sich umfassend zu infor-
mieren und mit Leidensgenossen Kontakt
aufzunehmen, als iiber das Internet.

Public-health-Strategien

Fiir die Verbraucher besteht die Schwie-
rigkeit hauptsdchlich darin, die (relativ)
wenig vorhandenen Perlen in einem
Sumpf kommerzieller und manchmal
dubioser Informationen zu finden. Pub-

lizieren im Internet ist billig, aber teuer
ist es, qualitativ hochwertige Informa-
tionen zu erzeugen. Nach den Gesetzen
der Okonomie folgt daraus, dass billige,
mit wenig Aufwand produzierte oder
auch kommerziellen Zwecken dienende
Informationen gegeniiber hochwertigen
und unabhéngigen Informationen iiber-
wiegen und den Nutzen stark einschrén-
ken [14]. Das Auffinden von Informatio-
nen, insbesondere von Informationen
hoher Qualitit, ist eines der Grundpro-
bleme der Informationsgesellschaft.

Es gibt wenig Grund, Patienten
pauschal vor dem Gebrauch von
Gesundheitsinformationen im
Internet zu warnen.

Aus Sicht der Public Health ist es wiin-
schenswert, so viele Patientenaugen wie
moglich auf die bestmoglichen Websites
und Dokumente zu lenken. Dazu gibt es
im Prinzip 2 komplementire Strategien,
die beide darauf abzielen, den Nutzer bei
der Suche nach seridsen Informationen
zu unterstiitzen: die Verbraucheraufkli-
rung und das sog. ,,Third-party Rating*
Letzteres bedeutet, dass unabhingige
Dritte (z.B. Experten von Fachgesellschaf-
ten) die Inhalte bewerten und diese so ge-
nannte ,evaluative Metainformation“
(Metainformation=Information iiber In-
formation) Patienten und Verbrauchern
zugénglich gemacht wird und zwar {iber
ein sog. Upstream- oder iiber ein Down-
stream-Filtering:

D Upstream-Filtering: Uber Portale
(Gateways) erhilt der Nutzer Zugang
zu verlédsslichen und gepriiften Inhal-
ten. Ein Redakteur ist in der Regel da-
fiir verantwortlich, die Websites zu
sichten und nach mehr oder minder
»harten® Kriterien eine Entscheidung
dariiber zu treffen, ob eine bestimmte
Quelle im Portal gelistet werden soll.
Beispiele fiir Portale sind Yahoo.com,
Healthfinder.gov oder patienteninfor-
mation.de der AZQ.

D Downstream-Filtering: Maschinen-
lesbare ,,Marker* die als Metadaten
Websites und Dokumenten zugeord-
net werden, erlauben die Selektion
auf dem Rechner des Nutzers oder in
Suchmaschinen [15].

Das Downstream-Filtering, das mit dem
Portalansatz kombiniert werden kann,
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hat gegeniiber der reinen Portallosung
den Vorteil, dass die individuellen Be-
diirfnisse und Vorlieben des Nutzers be-
riicksichtigt werden konnen und die Fil-
terung oder Selektion erst beim Nutzer
(‘downstream’) und nicht beim Redak-
teur erfolgt. Es kommt auch dem natiir-
lichen Suchverhalten der meisten Nut-
zer entgegen, die selten iiber Gesund-
heitsportale gehen, sondern primér
Suchmaschinen verwenden [16, 17]. Die
Verwendung von Metadaten und Tech-
niken des semantischen Webs [18] als
Mittel zur dezentralen Qualitdtssiche-
rung wird in den nachfolgend erlduter-
ten Projekten MedCERTAIN (1999-
2001) und MedCIRCLE (2002-2003) mit
Unterstiitzung der Européischen Union
vorangetrieben [19].

Verbraucherverhalten bei Recherchen
nach Gesundheitsinformationen
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 Verbraucher in der
Lage, gute von schlechten Gesundheits-
informationen zu unterscheiden?

In einer von uns durchgefiithrten
qualitativen Studie haben wir das Ver-
braucherverhalten bei der Recherche
nach Gesundheitsinformationen evalu-
iert [16]. In qualitativen Studien sowie
sog. Usability-Studien werden typi-
scherweise keine quantitativen Daten
erhoben oder statistisch signifikante
Aussagen getroffen, sondern beispiels-
weise Prozesse beschrieben [20, 21, 22].
Die Teilnehmerzahl in diesen Studien ist
typischerweise gering - in Usability-
Studien konnen z.B. schon bei 5 Teilneh-
mern {iber 90% der Probleme eines Sys-
tems identifiziert werden [23]. In unsere
Studie haben wir zundchst Konsumen-
ten zu Fokusgruppeninterviews [24] 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-
netnutzer bei der Einschitzung der Qua-
litdt von Internetinformationen vorge-



hen und nach welchen Kriterien sie be-
urteilen, ob eine Website vertrauenswiir-
dige Informationen enthilt.

In den Fokusgruppeninterviews
konnten verschiedene Kriterien heraus-
gearbeitet werden, anhand derer die
Vertrauenswiirdigkeit von Websites ein-
geschdtzt wird: Am meisten vertrauen
Internetnutzer den Webseiten von Be-
horden oder Universitdten sowie Seiten
mit einem professionellen Layout. Eben-
falls als sehr vertrauenswiirdig einge-
stuft werden Seiten, die in einer ver-
standlichen und professionellen Sprache
geschrieben sind und Quellenangaben
oder weiterfithrende Verweise (Hyper-
links) auf wissenschaftliche Quellen
beinhalten. Einige Teilnehmer bewerten
die Qualitdt und Vertrauenswiirdigkeit
einer Website auch nach seitenspezifi-
schen Navigationselementen. Hierzu
z&hlt z. B. die Moglichkeit zur Stich-
wortsuche, ein Uberblick iiber die ange-
botenen Themen (Sitemap), eine benut-
zerfreundliche, klar strukturierte Ober-
flache und ein ansprechendes Design.
Die Moglichkeit, ein E-Mail an den Sei-
tenbetreiber zu schicken oder ein Quali-
tatssiegel auf der Seite abgebildet zu se-
hen, wirkt ebenfalls vertrauensférdernd.
Geduflert wurde auch, dass ein Foto des
Autors die Glaubwiirdigkeit der Seite er-
hoéhen wiirde: Wenn der Autor vertrau-
enserweckend aussieht, dann sollte der
Inhalt auch vertrauenswiirdig sein.

Internetnutzer vertrauen vor
allem den Websites von
Behdrden und Universitdten.

Wir haben zudem 18 Teilnehmer in ei-
nem Usability-Labor bei ihrem Vorge-
hen bei der Recherche nach Gesund-
heitsinformationen im Internet beob-
achtet. Den Teilnehmern wurde ein
Computer mit Internetzugang bereitge-
stellt, und es wurden ihnen Fragen zu
gesundheitsrelevanten Themen vorge-
legt. Die Fragen umfassten Themen wie
»Braucht man eine Malariaprophylaxe,
wenn man in Australien Urlaub machen
mochte? oder,, Ab welchen Werten soll-
te man einen erhéhten Blutdruck be-
handeln lassen?“ Die Teilnehmer wur-
den aufgefordert, die Fragen vorab nach
bestem Wissen zu beantworten und die
Antworten dann im World Wide Web zu
recherchieren. Danach sollten die Fra-
gen erneut beantwortet werden. Jede Re-
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cherche wurde mit einer Videokamera
und einer Audioaufnahme aufgezeich-
net. Die Untersucher fertigten parallel
Notizen zum Suchverhalten der Teilneh-
mer an.

In der Studie fiel vor allem auf, dass
keine der teilnehmenden Personen ak-
tiv herauszufinden versuchte, welcher
Anbieter fiir die recherchierte Informa-
tion verantwortlich war. Kein Teilneh-
mer las das Impressum oder die ,,About
us“-Sektion. Im Anschluss an die Re-
cherche wurden die Teilnehmer aus-
fithrlich interviewt. Viele hatten Miihe,
die Frage zu beantworten, auf welchen
Websites sie die betreffende Informati-
on gefunden hatten, obwohl auf allen
Seiten entsprechende Angaben zum Be-
treiber (Disclosureinformationen) vor-
handen waren. Die Ergebnisse illustrie-
ren, dass zahlreiche Verbraucher relativ
undifferenziert und ohne auf den Ab-
sender zu achten, Informationen aus
dem Internet verwenden. Dies ist ange-
sichts der groflen Qualitdtsunterschiede
im Web problematisch und zeigt, dass
auf dem Gebiet der Verbraucheraufkli-
rung noch grofle Liicken zu schlieflen
sind. Es ist dringend notwendig, Patien-
ten und Verbraucher iiber wichtige
Kernkriterien aufzukliren, die eine
Website erfiillen muss, um formal und
inhaltlich gesicherte Informationen zu
erhalten.

Unterstiitzung von Internetnutzern
bei der Suche nach qualitativ
hochwertigen Informationen

Traditionelle Medien filtern die Infor-
mationen vor ihrer Erstellung und Ver-
breitung: Herausgeber und Redakteure
entscheiden, welche Informationen
letztlich dem Leser, Horer oder Zuschau-
er angeboten werden. Beim Internet
muss jedoch der Filter primdr am ande-
ren Ende sitzen - beim Nutzer. Die Se-
lektion beginnt mit dem effizienten Ein-
satz der Suchmaschinen, z. B. durch Ver-
wendung der richtigen Suchbegriffe. Pa-
tienten sollten jhren Arzt fragen, welche
Websites oder zumindest welche Such-
begriffe er empfiehlt. Weitere Empfeh-
lungen finden sich auch in der Uber-
sicht 1 in diesem Beitrag. Der Autor
spricht sich zudem fiir eine Art ,,Infor-
mationsrezept“ aus: Analog der Ver-
schreibung von Arzneimitteln sollte der
Arzt in Zukunft empfohlene Websites
oder entsprechende Suchbegriffe notie-
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ren und dem Patienten z. B. gemeinsam
mit den in der Ubersicht 1 dargelegten
Empfehlungen iibergeben.

In einem Projekt am Princess Mar-
garet Hospital in Toronto evaluieren wir
derzeit den Effekt eines Internettrai-
ningprogramms fiir Krebspatienten.
Hier wurden die Patienten und ihre An-
gehorigen in der Nutzung des Internets
geschult. Die Schulung schlief3t die Nut-
zung von Suchmaschinen sowie Strate-
gien zur kritischen Bewertung von In-
ternetinformationen ein.

Neben der Nutzerschulung arbeiten
wir im Rahmen des EU-Projekts Med-
CIRCLE auch an der Erstellung intelli-
genter Browserprogramme und Such-
agenten, die dem Nutzer vertrauenswiir-
dige Websites (basierend auf Nutzerpri-
ferenzen und auf den Metadaten von In-
formationsanbietern und Gateways)
empfehlen. Dieser Ansatz wird nachfol-
gend ausfiihrlicher beschrieben.

MedCIRCLE

MedCIRCLE (Collaboration for Internet
Rating Certification Labelling and Eva-
luation of Health Information) ist das
Nachfolge- und Implementierungspro-
jekt des EU-geforderten Projekt Med-
CERTAIN [25]. Ein wesentlicher Grund-
gedanke dieses Projekts ist die Schaf-
fung einer globalen Kooperation zwi-
schen existierenden Qualitétssiche-
rungsinitiativen (wie Gateways, Biblio-
theken, Zertifizierungsinstanzen) und
die Schaffung einer ,standardisierten
Transparenz®. Entwickelt wurde unter
anderem das Konzept des Transparenz-
siegels. Durch einen Klick auf das Med-
CERTAIN/MedCIRCLE-Logo kann der
Nutzer weitere Informationen abrufen,
die teilweise vom Gesundheitsinforma-
tionsanbieter selbst kommen, teilweise
aber auch von externen Experten, medi-
zinischen Fachgesellschaften oder Ver-
brauchern angeboten werden und auf
anderen Websites publiziert sind. Das
Siegel macht Metainformationen zu-
ganglich, d. h., nach einem Mausklick
auf das Siegel 6ffnet sich ein so genann-
tes Labelwindow, in dem die einzelnen
Metadatenkategorien abrufbar sind
(Abb. 1). Diese Metadatenkategorien
stammen primir aus dem eHealth Code
of Ethics [26] und den darauf basieren-
den eEuropekriterien fiir Gesundheits-
websites [27], die beide unter Mitwir-
kung des Autors als breiter internationa-



Ubersicht 1
Internetwaschzettel fiir Patienten

Folgende Fragen sollte man sich stellen:

e Wer ist der Autor und welche Qualifikation hat er?

o An wen richtet sich die Website (Patient, Arzt oder potenzielle Kunden)?

o Was ist die Motivation/Intention der Website (Verkaufen? PR? Aufklaren?).

Achtung: Bunte Logos und, Awards” sind keine wirklichen Qualitatsindikatoren.

o Worauf basiert die Information des Autors (Quelle und, Evidenzlevel” der Information): Handelt es
sich um eine einzelne Expertenmeinung ohne Quellenangabe (schlecht) oder konnen Beobach-
tungsstudien (besser) oder sogar kontrollierte klinische Studien (am besten) zur Untermauerung
der Aussagen zitiert werden.

e Achten Sie auf das Datum der Webpage! Die Halbwertszeit von medizinischem Wissen wird immer
kiirzer und eine Publikation von vor 2 Jahren ist bei der Dynamik der Forschung oft schon veraltet,
gerade in Bereichen wie Krebs oder AIDS.

o Werden Alternativen aufgezeigt? Auch wenn Sie wenig von den medizinischen Inhalten verstehen,
konnen Sie in der Regel doch den Grad der Ausgewogenheit beurteilen. Priifen Sie, ob die Website
nur eine Seite der Medaille darstellt oder auch sorgfaltig abwagend auf Risiken, Nebenwirkungen
und Alternativen eingeht. Merke: In der Medizin ist nichts hundertprozentig sicher — in der Medizin
geht man von Wahrscheinlichkeiten aus, macht Kosten-Nutzen-Abwagungen und passt Behand-
lungen individuell dem Patienten an.Werden keine Alternativen aufgezeigt, so ist die Information
vermutlich nicht objektiv.

Reden Sie mit lhrem Hausarzt:

e Entscheidungen, die lhre Gesundheit betreffen, sollten niemals allein auf einer Internetrecherche
basieren. Nutzen Sie Ihr Hintergrundwissen und fragen Sie auf jeden Fall lhren Hausarzt nach
seiner Meinung, auch wenn Sie denken, es sei schon nicht so schlimm.

Hinweise auf dubiose Websites sind unter anderem folgende:

¢ Hande weg, wenn mit Sensationen und angeblichen Erfolgen etc. geworben wird, diese Informatio-
nen sind haufig falsch.

o Aufpassen bei Verschleierungstaktik durch pseudomedizinische Terminologie, obwohl die Informa-
tion fiir den Verbraucher gedacht ist.

o Bestimmte Phrasen wie,wissenschaftlicher Durchbruch”,,Wunderheilung”,,exklusives Produkt”,
,Geheimformel”,,Vitaminpraparate” oder,XY-Extrakt”,, traditionelle Rezeptur” oder gar
ausschlieBlich,biologisch-natiirliche” Inhaltsstoffe.

o |st ein Produkt,vollig ohne Nebenwirkungen”, ist es automatisch auch véllig wirkungsfrei. Es gibt
in der Medizin keine Wirkung ohne Nebenwirkung (z. B. bei Uberdosierung) oder Wechselwirkung
(mit anderen Medikamenten) — das wusste schon Paracelsus.

¢ Hande weg bei angedeuteten oder ausgefiihrten Verschworungstheorien (angebliche konspirative
Unterdriickung des Produktes durch die Schulmedizin oder die angebliche langjéhrige Weigerung
einiger Wissenschaftler, die ,iiberzeugenden” Beweise anzuerkennen). Die angebliche Weigerung
von Wissenschaftlern, die,,Wahrheit” anzuerkennen, entpuppt sich meist als Widerstand des
Anbieters gegen eben diese (fiir ihn meist unangenehme) Wahrheit. Seriose Beweise der Wirksam-
keit und Unbedenklichkeit sind schlieBlich der einzige Schutz des Verbrauchers vor gesundheit-
lichen Gefahren und 6konomischer Ubervorteilung. Wichtig: Seriositt zeichnet sich dadurch aus,
dass die einer Werbeaussage zugrunde liegenden Pramissen und der jeweilige Grad der Wissen-
schaftlichkeit (klinisch kontrollierte Studien, Zufallserkenntnisse, Einzelfélle) vom Autor offenbart
werden.

e Lassen Sie sich nicht blenden von Zitaten so genannter wissenschaftlicher Koryphden/Professoren
etc. Dies sind meist unseriose, marktschreierische Angebote. Zumindest in Deutschland wird sich
kein echter Arzt in einer Werbeanzeige fiir ein Produkt einsetzen — er wiirde damit bereits gegen
seine Berufsordnung versto3en.

o Achtung bei aggressiver Werbesprache: 100%-Erfolgsrate, Geld-zuriick-Garantie,,sensationelle
Ergebnisse”, Einfiihrungspreise oder,,nur noch wenige Wochen verfiigbar” sind Indizien einer
puren Geschaftemacherei.

o Undifferenzierte Darstellung des Krankheitshildes und des Wirkungsspektrums einer Substanz,
d.h.die Methode wirkt angeblich bei allen Patienten aller Alterstufen und bei jeglicher Krankheits-
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ler Konsensus entwickelt wurden, sowie
aus dem Ergebnis der erwdhnten syste-
matischen Ubersichtsarbeit [8]. Neben
einer Darstellung der Metadaten via
Transparenzsiegel und Labelwindow
gibt es noch andere Methoden, Metain-
formationen sichtbar oder zugénglich
zu machen, z. B. sog. browserseitige
Plug-Ins, dhnlich dem Google-Toolbar.

Nach der MedCERTAIN/Med-
CIRCLE-Philosophie gibt es keine hoher
gestellte Instanz, die Informationen zen-
tral zertifiziert, vielmehr wird die ver-
netzte Struktur des Internets selbst ge-
nutzt, um ein ,web of trust“ zu weben
und dem Nutzer zugédnglich zu machen.
Dies setzt voraus, dass Gesundheitsin-
formationsanbieter und Gateways (In-
formationszertifizierer, Portale usw.)
eine einheitliche Metadatensprache ver-
wenden, um etwa die Evaluationsergeb-
nisse einzelner Qualititskriterien oder
ihre Beziehungen zu anderen Organisa-
tionen darzustellen. Dass Verbraucher
dabei durchaus auch einmal mit gegen-
sdtzlichen Meinungen konfrontiert wer-
den, wird nicht nur in Kauf genommen,
sondern ist ein explizites Ziel des Pro-
jekts. Letztendlich geht es darum, dem
Verbraucher auch transparent zu ma-
chen, wenn Experten nicht iibereinstim-
men.

Auch wenn MedCERTAIN/Med-
CIRCLE dem Verbraucher hilft, das An-
gebot gedanklich einzuordnen und ver-
trauenswiirdige von dubiosen Informa-
tionsanbietern abzugrenzen, kann es
letztendlich keine Garantie fiir die Rich-
tigkeit und Anwendbarkeit von Infor-
mationen geben. Dies ist allein schon
deshalb der Fall, weil gute Internetinfor-
mationen immer aktuell sein sollten,
sich also stdndig dndern. Ebenso wenig
garantiert ja eine TUV-Plakette, dass ein
Fahrzeug zu jedem Zeitpunkt defektfrei
ist. Sites, die das MedCERTAIN/Med-
CIRCLE-Siegel bzw. MedCIRCLE-kom-
patible Metadaten tragen, gelten als ver-
trauenswiirdig, da der Anbieter gewisse
Informationen {iiber sich selbst und die
dargestellte Informationen offen legt
und gleichzeitig die Meinung anderer
Organisationen, Portale oder Gateways
iiber das Angebot transparent macht.
Dabei wird nicht die Qualitit der Inhal-
te selbst zertifiziert, vielmehr wird der
Informationsanbieter als ,,vertrauens-
wiirdig® eingestuft. Dieses dhnelt z. B.
der Weiterempfehlung einer guten Zeit-
schrift, weil man einzelne Exemplare ge-
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Ubersicht 1 (Fortsetzung)

auspragung gleich gut. Das gibt es in der Medizin so gut wie nie. Ebenso deuten grobe Simplifizie-
rungen (Vereinfachungen), plakative Darstellungen und alles was einfach und unmittelbar einsich-
tig zu sein scheint, darauf hin, dass hier etwas nicht in Ordnung ist. Ebenso gibt es in der Medizin
niemals universalwirksame Substanzen, die von Allergien bis Zahnfleischbluten alles heilen.

o Keine arztlich solide Diagnose kann ohne eine personliche Untersuchung, Anamnese und
Diagnostik erfolgen!

Wichtig fiir die Bewertung sind zudem noch folgende Punkte:

o Ist der Betreiber der Internetseite mit Name, Anschrift, Gerichtsstand, Geschéftsbedingungen
erkennbar?

o Sind die Geschéftshedingungen serids oder liegen alle Risiken bei lhnen?

o st der Autorenname auf jeder Seite angegeben?

o Wird bei jeder Seite die letzte Uberarbeitung genannt, und fand diese vor nicht linger als
18 Monaten statt?

o Wird offen gelegt, wie sich das Informationsangebot finanziert? Gibt es Industriegelder?

Gibt es redaktionelle Beitrage, die deshalb im Netz sind, weil jemand den Betreiber dafiir
bezahlt?

o Erwecken die Erklarungen den Anschein, als wiirde einseitig ein bestimmtes (medikamentdses)
Verfahren dargestellt oder auf spezielle Onlineshops hingewiesen?

e Wird ein, Diskussionsforum” moderiert und dadurch die Qualitat gesichert? Wenn ja, wird
beschrieben, nach welchen Kriterien dieses geschieht?

o Fehlt jeglicher Hinweise auf wissenschaftliche Evidenz, inshesondere Literaturhinweise auf sog.
,randomisierte klinisch kontrollierte Studien“? Kénnen Sie die Aussagen tiberpriifen, d.h., sind
wissenschaftliche Quellenangaben so gemacht, dass Sie iiber eine Bibliothek die Originalaufsatze
bestellen konnten?

o Sofern Sie produktbezogen recherchieren: Geben Sie den Namen des Produkts in eine
Suchmaschine ein, und schauen Sie nach, was andere zu diesem Produkt sagen!

ACIR
AR
S e

Collaboration for Internet Rating, Certification, Labaling and Evaluakion of
Health Informakion

This pag= contsins infarmation sbout the Wekb site, entzred by the health information provider
or by third party madical experte. Informatien entered by the health information provider will
have bezn eveluated by experts and assigred one of the values lisied below:

URL of the Annobated Site: o blabla com

My content  disclosure  dentity  policles  guality  service

entercd: Jun

e e R MedCIRCLE-Transpa-

der Benutzer Meta-

die der Gesundheits-
informationsanbieter
eingegeben hat, oder
Bewertungsdaten

the information has net vet bean svaluated

the evaluztor determined the information was not correct or was not
satisfactory in sorme way,

walid = the evaluztor det=rmined the information was setisfacory

the evaluator wes unable to evaluate the informntion

tionen wie der AZQ

stammen
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- sitespedfic accessibility Abb. 1 < Das Med-

E CIRCLE-“Labelwindow”.
- In diesem Fenster

v EVALUATIDN . v
o i . (das sich 6ffnet, wenn

: e der Benutzer auf das

Providar renzsiegel klickt) kann

daten sichtbar machen,

und Annotationen, die
von externen Organisa-

lesen hat und die internen Prozesse
kennt, jedoch nicht, weil man jeden ein-
zelnen Artikel gelesen hat oder mit allen
Inhalten {ibereinstimmt.

Implementierungspartner im Med-
CIRCLE-Projekt ist eine kooperierende
Gruppe mehrerer européischer Institu-
tionen, die Gesundheitsinformationsan-
bieter im Internet beschreiben oder be-
werten. Beteiligt ist hier unter anderem
die deutsche Arztliche Zentralstelle fiir
Qualitétssicherung (AZQ), das Medical
College in Barcelona und das franzgsi-
sche CISMeF. Die Bewertungen dieser
Portale werden im MedCIRCLE Label-
window (s. Abb. 1) dargestellt. Ange-
strebt ist eine breite internationale Ko-
operation von Portalen und Gateways,
die ihre Bewertungen als Metadaten ver-
fiigbar machen.

In Deutschland hat sich das Akti-
onsforum Gesundheitsinformationssys-
tem (AFGIS) als Gruppe von Gesund-
heitsinformationsanbietern etabliert,
und sich - aus unserer Sicht bedauerlich
- fiir eine Parallelentwicklung entschie-
den, die den MedCERTAIN-Transpa-
renzgedanken bislang eher zoégerlich
implementiert. Einige MedCERTAIN-
Ansitze - etwa das Konzept des Trans-
parenzsiegels — wurden zwar von AFGIS
iibernommen, die Bedeutung wesentli-
cher Aspekte des Gesamtkonzepts, z. B.
die Verwendung eines standardisierten
Metadatenvokabulars, wurde bislang
nicht umgesetzt. Dieses Beispiel zeigt,
wie schwer es sein kann, eine Standardi-
sierung zu erreichen und eine koopera-
tive dezentrale Qualitdtssicherung mit
mehreren Partnern zu verwirklichen.
Die Bedeutung von Standardisierung
und Interoperabilitit wird von Mei-
nungsfiihrern oft erst sehr spdt erkannt.

Dennoch haben wir die Hoffnung
nicht aufgegeben, dass die drei Med-
CIRCLE-Partner als eine Art Kristallisati-
onskern einer internationalen Koopera-
tion verschiedener im Qualititssiche-
rungsbereich von Internetinformationen
titiger Organisationen fungieren kon-
nen. Ein Vorbild ist dabei die Cochrane
Collaboration [28]. Eine Motivation fiir
eine globale Kooperation sollte die Er-
kenntnis sein, dass keine einzelne Instanz
alle Websites kontrollieren, zertifizieren
oder bewerten kann und sollte. Dem Nut-
zer sollte vielmehr der Zugriff auf unter-
schiedliche Perspektiven und Meinungen
erleichtert werden, um ihm die Einord-
nung einer Website zu erleichtern.
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