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Zusammenfassung

Eine stetig wachsende Zahl von Nutzern sucht im Internet nach Gesundheitsinformationen.
Hierzu steht ihnen eine Vielzahl ganz unterschiedlicher Anbieter zur Verfiigung, die bei di-
vergierenden Interessen gesundheitsrelevante Angebote im Internet vorhalten. Uber Gesund-
heitsportale sowie Internetauftritte von Gesundheitsorganisationen, Krankenhiusern und Arz-
ten werden diese so genannten Patienteninformationen im Internet verbreitet. Abgesehen von
der Informationsflut, mit der die Nutzer bei der Suche iiberhduft werden, erhalten sie auch
falsche, irrefithrende, veraltete und sogar gesundheitsgefihrdende Informationen. In den letz-
ten zehn Jahren haben verschiedene Wissenschaftler die Anforderungen an ein ideales Ge-
sundheitsinformationssystem ermittelt. Auch beziiglich der Nutzerakzeptanz von IT-Systemen
im Gesundheitswesen wurde viel geforscht. Dazu wurden Modelle und Theorien entwickelt,
mit denen die Akzeptanz bzw. die Defizite solcher Systeme messbar werden.

Im Rahmen des in dieser Arbeit beschriebenen Projekts wurde ein Gesundheitsinformations-
system als Prototyp zur anamnesebezogenen, internetbasierten Patienteninformation entwi-
ckelt und anhand der FITT-Theorie mit den Kriterien Zusammenpassen von Aufgabe und
Technik, Mensch und Aufgabe sowie Mensch und Technik evaluiert. Dabei wird der Untersu-
chungsraum auf deutschsprachige Erwachsene mit Kopfschmerzen eingegrenzt, um die Ent-
wicklungszeit des Prototyps zu beschrianken. Insgesamt wird die Hypothese tiberpriift, dass
eine computerunterstiitzte, anamnesebezogene Internetsuche fiir den Patienten bessere Ergeb-
nisse liefert, als diese durch die herkémmliche Nutzung von Gesundheitsportalen oder Such-
maschinen erreicht werden kann.

Anhand der FITT-Kriterien konnte ermittelt werden, dass die Technik des Prototyps der Auf-
gabe gerecht wird. Dazu wurden 199 abgebildete Kopfschmerzdiagnosen, 349 Symptomkom-
binationen und 698 Symptome erfolgreich iiberpriift. Die Benutzerakzeptanz des Systems
wurde anhand des Vergleichs der erwarteten Informationen mit den tatséchlich bereitgestell-
ten 528 Internetseiten durchgefiihrt. Dabei wurde festgestellt, dass nicht fiir alle Kopf-
schmerzarten bedarfsbefriedigende Information bereitgestellt werden konnten. Im Rahmen
von Studien sollte die Eignung des Prototyps festgestellt werden. Es stellte sich aber heraus,
dass fiir zeitintensive Studien ohne finanzielle Kompensation keine ausreichende Anzahl von
Teilnehmern gewonnen werden konnte. Im Rahmen einer kontrollierten Zweigruppenstudie
mit 140 Teilnehmern wurde aber festgestellt, dass bei komplexen Kopfschmerzfillen mit Hil-
fe des Prototyps signifikant (P=0,031) bessere Diagnosen gestellt werden konnten als ohne.

Die FITT Theorie war das Mittel der Wahl, um das Gesundheitsinformationssystem zu evalu-
teren. So konnte nicht nur die Niitzlichkeit ermittelt werden, sondern es wurden auch Verbes-
serungsmoglichkeiten fiir zukiinftige Entwicklungen aufgezeigt. Medizinische Expertensys-
teme in Kombination mit einer Meta-Suche nach mafigeschneiderten qualitdtsgesicherten In-
formationen erweisen sich als probate Moglichkeit, den Anspriichen an eine geeignete Ver-
sorgung mit Gesundheitsinformationen gerecht zu werden. Der Ansatz fiillt damit eine lange
wihrende Liicke in der Versorgung von Patienten mit Gesundheitsinformationen.
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Abstract

A steadily increasing number of users search for health information online. Therefore, a mul-
titude of totally different providers with diverging interests offer information. This so-called
consumer health information is presented by health portals and homepages of hospitals, prac-
titioners or health organisations. Apart from the information overload the users are flooded
with, they may access false, misleading or even life threatening information. In the last 10
years scientists have determined the requirements of an ideal health information system. Fur-
thermore, a lot of research on adoption of health IT systems has been done. In this context
models and frameworks have been developed with which adoption and shortfalls can be as-
sessed.

In the project described in this work a prototype health information system providing anamne-
sis related internet-based consumer health information has been developed and evaluated em-
ploying the FITT framework which includes the criteria: fit between task and technology,
individual and task, as well as individual and technology. To confine development time of the
prototype the system was restricted to German speaking adults suffering from headaches. In
total, the hypothesis that a computer-aided anamnesis-related internet search provides better
results than the use of conventional search engines or health portals is evaluated.

Employing the FITT framework a perfect fit of task and technology was determined. There-
fore, 199 integrated headache diagnoses, 349 symptom combinations and 698 symptoms were
positively evaluated. To determine user acceptance, 528 internet pages were assessed, to
which extend they supply the users’ demand. It was discovered, that for some headache
forms, entirely demand supplying information was not available. The fitness of the prototype
was to be determined by different studies. Unfortunately, it was not possible to recruit enough
participants for this time consuming studies without providing compensation. But in an addi-
tional randomised controlled study with 140 participants it was found out, that dealing with
complex headache cases participants using the prototype determined significantly better
(P=0.031) diagnoses than the control group did without prototype support.

The FITT framework was the method of choice to evaluate the prototype health information
system. By this not only the fitness was determined but also deltas to be worked on in future
developments have been revealed. It has been shown, that medical expert systems in combina-
tion with a meta-search for tailored quality controlled information represents a feasible strat-
egy to provide reliable health information. This approach, therefore, fills a gap in users’ ac-
cess to consumer health information.
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1 Einleitung

In den Jahren seit 1992 hat sich in Deutschland der Anteil der Internetnutzer stetig von 12 auf
69 % erhoht (Initiative D21 2009). Dabei waren im Jahr 2007 bereits 39 % (Allensbach 2007)
mehrmals téglich online, in 2002 waren es nur 20 %. Die Anzahl der Menschen in den USA
und in Europa, die im Internet nach gesundheitsbezogenen Themen suchen, ist in den letzten
Jahren stindig gewachsen. Aktuelle Studien zeigen, dass 61 % der amerikanischen (Fox &
Jones 2009) und 54 % der européischen (Kummervold et al. 2008) Erwachsenen so genannte
»e-Patienten* (Fox & Jones 2009, S. 2) sind. Hierzu steht diesen eine Vielzahl ganz unter-
schiedlicher Anbieter zur Verfiigung, die bei divergierenden Interessen gesundheitsrelevante
Angebote im Internet vorhalten. Uber Gesundheitsportale sowie Internetauftritte von Gesund-
heitsorganisationen, Krankenhiusern und Arzten werden diese so genannten Patienteninfor-
mationen im Internet verbreitet. Sie konnen sowohl diagnoseorientiert als auch auf bestimmte
Schmerzen oder Krankheiten zugeschnitten sein. Eine Suche mit der Suchmaschine Google
nach dem Begriff ,,Kopfschmerzen* ergibt beispielsweise iiber zwei Millionen Treffer (Goog-

le 2009).

Neben der besseren medizinischen Versorgung fiihrt die gesteigerte Verantwortung der Men-
schen fiir deren eigene Gesundheit, aber auch die Angst vor dem Verlust des Arbeitsplatzes zu
einem niedrigen Krankenstand (Schlitz 2009, Priester 2005). Dieser wird unter anderem durch
Verzicht auf den Arztbesuch oder Selbstmedikation, zumindest aber durch gesteigerten Abruf
von Informationen erreicht, da dieses zu einer besseren Vorbeugung und einem gesteigerten
Verstdndnis von Therapie und damit zu einer héheren Therapietreue (engl. Compliance) fiih-
ren kann (Empirica 2007). Kohler und Hégele (2005) erwarten durch den verbesserten Infor-
mationsstand einen beschleunigten Heilungsprozess, was im Allgemeinen eine Kostensen-
kung im Gesundheitswesen bewirken konnte. Die Informationsversorgung der Patienten dient
ihrer Meinung nach der Priavention, dem Selbstmanagement, der korrekten Einschitzung von

Wahlmoglichkeiten und der richtigen Beurteilung, wann medizinische Hilfe notwendig ist.

Weymayr (2008, S. 133) sieht in der Eigeninitiative zur Informationsbeschaffung, z.B. aus
dem Internet, die einzige Chance auf unabhédngige Information, da sich der Patient im Um-
gang mit Medizinern ,,nicht mehr darauf verlassen kann, dass er kompetent, neutral und zu
seinem Wohl beraten wird“. In dem im Rahmen des Deutschen Arztetages 2008 entwickelten
Ulmer Papier heilit es dazu auch: ,,das Geschéft ist [...] in den Mittelpunkt geriickt™ (Deut-
scher Arztetag 2008, S. 35). Parker (2004, S. 78) sieht daher die Moglichkeit, dass Patienten

aullerhalb des traditionellen Gesundheitssystems ihre Versorgung iibernehmen. Diese ,,do-it-
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yourself“ Gesundheitsversorgung stellt er dabei auf eine Stufe mit Heimwerkerarbeiten. Der
informierte Patient ist letztendlich zumindest weniger dngstlich, da Angst auch durch das Un-
bekannte verursacht wird (Peikert 2006, Tautz 2002). Allerdings kann ein falsches Verstehen
der aufgenommenen Gesundheitsinformationen auch zu verminderter Einsicht in die zwischen
Arzt und Patienten vereinbarten Therapieziele fithren (Jordan 2002), was man auch als ver-

minderte Adhidrenz bezeichnet.

“Medizinische Informatik . Internet
Epidemiologie

Klinische — Gesundheits-
L Evidenz-  wissenschaften
Medizin  basierte j
M-?_“-diéi" Praventive Soziale

Therapie Medizin Medizin ~

Diagnose ’ Gesundheits-

e ausb"dung_y-f”

Abb. 1: Einordnung des Begriffs ,,Cybermedizin*'

Im Internet erfolgt der Informationsabruf vornehmlich auf zwei Wegen. Zum einen werden
Suchmaschinen verwendet, die Internetseiten zu bestimmten Suchbegriffen oder Begriffs-
kombinationen auflisten. Zum anderen gibt es immer mehr Portale, die einen schnelleren und
besseren Zugriff auf Gesundheitsinformationen versprechen (Fox 2006). Insgesamt werden
die Nutzer dabei mit einer Informationsflut konfrontiert, die sich kaum noch iiberschauen lasst
(Beier 2004, Bohle 2002). Die Qualitit der Informationen reicht von durch Mediziner bereit-
gestellten Fachinformationen bis zur Werbung fiir dubiose Heilmethoden und -mittel. Teil-
weise werden Nutzer mit Informationen versorgt, die nicht verstédndlich oder nicht vollstidndig
sind. Immer haufiger verfolgen diese auch betriigerische Absichten oder sind zumindest inte-
ressengeleitet. So fanden z.B. Walji et al. (2004) in ihrer Studie von 150 Internetseiten zum
Thema ,,Heilkrduter heraus, dass auf 97 % der Seiten wesentliche Informationen ausgelassen
und auf 25 % der Seiten gesundheitsgefihrdende Ratschlige gegeben wurden. Nutzer kénnen
diese Art von Informationen vielfach nicht von fachlich korrekten, qualititsgesicherten In-
formationen unterscheiden. Allein der uniiberschaubare Umfang der dargebotenen Informati-

onen geniigt aber bereits nicht selten, um den Nutzer zu {liberfordern. ,,Sie konnen das tiber-

" Quelle: Eysenach 2001.
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wiltigende Informationsangebot nur schwer strukturieren und suchen oft vergeblich nach pas-
senden Informationen zu einer spezifischen Fragestellung™ (Schmidt-Kaehler 2005, S. 3).
Ebenfalls besorgniserregend ist, dass weit tiber die Hélfte (62 %) der Suchmaschinennutzer

nicht zwischen Information und Werbung unterscheiden (Fallows 2005).

Hurrelmann und Leppin (2001) sehen es als entscheidende Herausforderung, die Qualitét der
Informationsversorgung zu verbessern. Jordan (2002) fordert zusitzlich die Entwicklung von
Hilfsmitteln und Verfahren, um mit der Informationsflut fertig zu werden. Eysenbach (2001)
definiert in diesem Zusammenhang die ,,Cybermedizin* als das Teilgebiet der Gesundheitsin-
formatik, welches den Informationsbedarf von Patienten und Nutzern erforscht und fiir diese
Informationssysteme schafft, die sie bei der Krankheitsbewiltigung, Gesundheitsforderung
und Prédvention unterstiitzt (vgl. Abb. 1). Er propagiert die Erfassung nutzerspezifischer In-
formationsbediirfnisse mittels elektronischer Fragebogen und darauf aufbauend die individu-
elle Aufbereitung von Gesundheitsinformationen. Fiir die Zukunft sieht er intelligente Soft-
wareagenten, die den Nutzer basierend auf den Inhalten seiner webbasierten Gesundheitsakte

mit relevanten Informationen versorgen (Eysenbach 2005b).

Die hohere Effizienz von auf das Individuum zugeschnittenen, computergenerierten Informa-
tionen wurde bereits von Bull, Kreuter u. Scharff (1999) gezeigt. Miihlbacher, Wiest u.
Schumacher (2001) fordern daher eine am Ziel orientierte, von einem Benutzerprofil gestiitzte
Informationsversorgung. Diesen Ansatz unterstiitzen auch Kohler u. Hagele (2005, S. 56), die
eine ,,Mallschneiderung der Inhalte auf den Patienten* fiir besonders wichtig halten und dieses
sowohl als ,,Basis fiir ein Selbstmanagement als auch als Moglichkeit zur Akzeptanzsteige-
rung sehen. Auch Goldsmith u. Safran (2004) sehen positive Auswirkungen auf Vertrauen,
Beziehung und Zuversicht bzgl. medizinischer Behandlungen, die durch die Versorgung von
Patienten mit auf deren Belange zugeschnittenen Gesundheitsinformationen erreicht werden
konnen. Dazu fordern sie interaktive Tools, die Patienten beim Umgang mit Gesundheit und
Krankheit unterstiitzen. Brennan (2007) sieht zwar grofe Neuerungen im Bereich des
E-Health und damit verbunden ein gesteigertes Verstdndnis und eine bessere Kontrolle der
eigenen Gesundheit, das Innovationspotenzial wird aber ihrer Meinung nach nur begrenzt
genutzt und umgesetzt. Sie strebt eine schnellere und vor allem ganzheitliche Umsetzung
beim Einsatz von Computersystemen zur Patientenunterstiitzung an. Deshpande u. Jadad
(2006) sehen die technischen Vorraussetzungen dafiir bereits als erfiillt an. Sie beschreiben
ihre Idee eines globalen personlichen Gesundheitsinformationszentrums, ein webbasiertes

Werkzeug zur Unterstiitzung des personlichen Gesundheitsmanagements.
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Einen ersten Schritt hierzu geht Google mit dem im Mai 2008 gestarteten Dienst Google
Health. Dort konnen registrierte Nutzer online ein Gesundheitsprofil mit Erkrankungen, Al-
lergien, Medikation usw. in einer elektronischen Patientenakte speichern. Aullerdem haben sie
Zugriff auf verschiedene Gesundheitsportale und Kliniken (Wilkens 2008). Eine Unterstiit-
zung bei der Suche nach Gesundheitsinformationen findet allerdings nicht statt. In diesem
Zusammenhang stellt sich die Frage, ob mittels angeleiteter, strukturierter Suche, die sich am
Informationsbedarf des Nutzers orientiert und weniger von Suchbegriffen abhidngig ist, ein
besseres Ergebnis erreicht werden kann. Expertensysteme bieten hierzu eine mogliche An-
wendung. Durch das implementierte Wissen von Experten sind sie dialogbasiert in der Lage,
weit gefasste, unscharfe Problemstellungen einzuengen und zu kategorisieren. Daher werden
sie in der Medizin auch zur Diagnose verwendet (Schnabel, M. 1996). Eine Verkniipfung von
Suchmaschine und Expertensystem, die einen Nutzer beispielsweise abhidngig von der

Schmerzhistorie gezielt zu relevanten Informationen leitet, existiert bisher nicht.

1.1 Ziele

Im Rahmen dieses Projekts soll ein Prototyp zur anamnesebezogenen internetbasierten Patien-
teninformation entwickelt und bewertet werden. Dabei wird der Untersuchungsraum auf
deutschsprachige Internetseiten zum Themenbereich Kopfschmerzen eingegrenzt, um die
Entwicklungszeit des Prototyps zu beschrinken. Da die Nachfrage nach Gesundheitsinforma-
tionen im Internet allerdings in den westlichen Industrieldandern vergleichbar ist, lassen sich

die Ergebnisse auch auf diese Staaten iibertragen (Empirica 2007).

Kopfschmerzen wurden ausgewihlt, da diese sehr hdufig auftreten, aber nur ca. die Hélfte der
Patienten einen Arzt aufsucht. Viele greifen stattdessen zur Selbstmedikation (Gobel 2004).
Des Weiteren hat die korperliche Untersuchung von Kopfschmerzpatienten im Allgemeinen
eine eher geringere Bedeutung als die Anamnese (Evers et al. 2006, Yoon & Limmeroth
2006). Allein aus den bei der Anamnese ,,gewonnenen Angaben ldsst sich in ca. 90 % der
Félle die Diagnose stellen* (Gessler 2006, S. 1). AuBlerdem sind Erkenntnisse iiber diese
Krankheit leicht zugidnglich und optimal strukturiert, um in ein Expertensystem integriert zu

werden (Gobel 2004, Olesen et al. 2004).

Es ist festzustellen, dass eine durch den Patienten selbst bestimmte, falsche Bezeichnung oder
Einstufung einer Erkrankung zu unangebrachter Selbstmedikation, den Verzicht auf einen
angebrachten Arztbesuch oder zur inaddquaten Arztwahl fithren kann (Gobel 2004). Entspre-

chend wird angenommen, dass schon die Kanalisation der Erkrankung in ein Fachgebiet einen
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wichtigen Fortschritt darstellt, da diese den Patienten befdhigt, gezielt einen Facharzt aufzu-

suchen.

Anhand des Prototyps soll die zentrale Fragestellung tiberpriift werden, inwiefern eine anam-
nesebezogene Internetsuche fiir den Patienten brauchbarere Ergebnisse liefert, als dieses
durch die herkémmliche Nutzung von Suchmaschinen oder Gesundheitsportalen erreicht wer-
den kann. Dieses soll durch eine Bewertung der Diagnose von medizinischen Laien im Ver-
gleich zur drztlichen Diagnose operationalisiert und belegt werden. Diese Arbeit beschrinkt
sich auf die Informationsversorgung von Schmerzpatienten und geht nicht auf die Therapie,
z.B. die Medikation, ein. Ein weiterer Einfluss auf die Heilung, die Compliance oder die Ad-
hirenz wird in dieser Arbeit ebenfalls nicht tiberpriift. Des Weiteren werden weder die ethi-
schen (z.B. Patient bleibt mit dem Computer alleine, Gefahren von Selbstmedikation) noch
die rechtlichen Aspekte (z.B. wer haftet fiir Fehler bei der Selbstmedikation, vor allem, wenn

sie auf Falschinformation durch ein elektronisches System zuriickzufiihren sind?) beleuchtet.

1.2 Gliederung der Arbeit

Die Themengebiete, die in dieser Arbeit betrachtet werden sollen, sind in Abb. 2 verdeutlicht.
Im Anschluss an diese Einleitung wird in Kapitel 2 und 3 der aktuelle Stand der Forschung
dargestellt. Hierbei werden alle aufgezeigten Themenfelder betrachtet und ihr Einfluss auf die
zentrale Fragestellung beschrieben. Dazu muss im zweiten Kapitel zuerst der Informations-
gewinn aus dem Internet grundsatzlich beschrieben und bewertet werden. AnschlieBend wird
der Bereich auf Gesundheitsinformationen eingeschrankt und es wird der Bedarf, die Quanti-
tat und die Qualitédt beschrieben. AbschlieBend werden im dritten Kapitel Bewertungsmalsti-
be und -moglichkeiten anhand der FITT-Theorie (Fit between Individual, Task and Technolo-
gy) dargestellt.

Kapitel 4 und 5 beschreiben die verwendeten Methoden der Entwicklung des Prototyps (Kapi-
tel 4) und die Anwendung der FITT-Theorie inklusive der Operationalisierung verbunden mit
der Datenerhebung durch die Studien sowie der Art der Auswertung (Kapitel 5). Zur Entwick-
lung des Prototyps muss auf die Anamnese eingegangen werden, um die Grundlage fiir die
Erstellung eines Expertensystems zu schaffen. Im Rahmen von Arbeiten in Kooperation mit
der Hochschule Bremen wurden dazu u.a. Expertensysteme zur anamnesebezogenen Diagno-
se verschiedenartiger Kopfschmerzen erstellt. Dabei wurde beim Knowledge Engineering das
medizinische Expertenwissen mittels verschiedener Verfahren der Wissensakquirierung (engl.
Knowledge Acquisition) extrahiert und in eine fiir den Computer verwertbare Form gebracht.

Anschlieend wurden die Expertensysteme mit gdngigen Programmiersprachen oder Ent-
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wicklungsumgebungen erstellt. Die dadurch gewonnenen Erkenntnisse wurden in der Erstel-
lung des Prototyps umgesetzt, indem die Informationen unter Nutzung der Skriptsprache
PHP? Hypertext Preprocessor (PHP) fiir die Anzeige und Interaktion mit einem Internetbrow-
ser aufbereitet werden. Die Nutzerdaten werden bis zur Auswertung genau wie die Daten zur
Wissensreprasentation in einer Datenbank vom Typ Structured Query Language (SQL) ge-

speichert, wobei die Vorgaben des Datenschutzes jederzeit eingehalten werden.

Informationen aus dem Internet
Gesundheitsinformationen

Bedarf Quantitat Qualitat
Anamnese
Expertensystem

Knowledge Program-

Engineering | mierung Evaluation
Prototyp
Webseite
HTML PHP sQL
Bewertung
FITT-Theorie
i Vergleiche
Stud
een und Tests

Abb. 2: Schematische Darstellung der Herangehensweise®

Der Prototyp soll es dem Nutzer ermdoglichen, seine Form der Kopfschmerzen {iber Eingaben
auf einer Internetseite zu spezifizieren, um ihn dann durch Nutzung von Gesundheitsportalen
und medizinischen Suchmaschinen gezielt mit den zu seinem Krankheitsbild passenden, qua-
litatsgesicherten Informationen zu versorgen. Die angestrebte Verbesserung der Informations-
versorgung war durch geeignete Verfahren der Empirischen Sozialforschung zu tiberpriifen
und zu bewerten. Dieses sollte durch verschiedene Studien erreicht werden, welche in Kapitel
5 ausfiihrlich erldutert werden. Dabei sollen medizinische Laien Informationen aus dem Inter-
net entweder mit oder ohne Zuhilfenahme des Prototyps auswerten und eine Diagnose stellen.

Diese wird dann mit der durch einen Arzt erstellten Diagnose verglichen. Aulerdem soll die-

> PHP war frilher die Abkiirzung fiir Personal Homepage Tools. Die neue rekursive Abkiirzung soll die
Erweiterung der Skriptsprache verdeutlichen (Damaschke 2002).
? Quelle: Autor.
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ses Verfahren in einer Onlinestudie angewandt werden. Mithilfe der Studien kann sowohl die
Qualitit der angebotenen Informationen im Allgemeinen als auch der Vergleich des Prototyps
mit den durch Suchmaschinen und Gesundheitsportale angebotenen Informationen bewertet

werden.

Im sechsten Kapitel werden die Ergebnisse der einzelnen Untersuchungen zusammengefasst
prasentiert und es werden statistische Analysen dargestellt. In Kapitel 7 werden diese dann
vor dem Hintergrund der aktuellen Literatur diskutiert. Dadurch soll ein objektives Bild vom
praktischen Nutzen des Prototyps entstehen, welches in Kapitel 8 abschlieBend bewertet wird.
Aullerdem fasst dieses Kapitel die Arbeit zusammen, bewertet Methoden und Vorgehenswei-

se und zeigt Aktionsfelder fiir weitergehende Arbeiten auf.



