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Vorwort

Uber die Hilfte der Deutschen sucht im Internet nach Gesundheitsin-
formationen. Und das ist gut so, wiinschen wir uns doch alle den miin-
digen Patienten, der seine Verantwortung und Selbstbestimmung stérkt.
Gesundheit ist ein hohes Gut. Biirgerinnen und Biirger mochten sich
tiber Gesundheitsfragen informieren und iiber ihre Behandlung mitent-
scheiden. Dafiir bendtigen Sie fiir Laien verstdndliche und niitzliche
sowie zuverldssige Informationen.

In der Regel ist Google die erste Anlaufstelle fiir Auskiinfte aller Art,
auch bei medizinischen Fragestellungen. Eine Abfrage liefert in Bruch-
teilen von Sekunden hunderttausende Treffer, teillweise auch mehrere
Millionen. Das Angebot an Gesundheitsinformationen ist kaum zu
tiberschauen; in dieser Informationsflut ist hohe Qualitédt eher die Aus-
nahme als die Regel. Und die Zahl der Websites, die sich mit Gesund-
heitsthemen befassen, nimmt stindig zu. Besorgniserregend dabei ist,
dass iiber die Hilfte der Suchmaschinennutzer nicht zwischen Informa-
tion und Werbung unterscheiden. Und ob die Anbieter von Informatio-
nen kompetent und die Angebote objektiv oder interessensgeleitet sind,
ist fiir Laien kaum und oft auch fiir Fachleute nur schwer einschétzbar.
Es gibt keine Gewdéhr fiir Qualitit und Seriositit der Information.

Die Nutzung des Internets zur Gesundheitsinformation birgt die Gefahr
der Fehlinformation, die auch das Arzt-Patienten-Verhiltnis belasten
kann. Die Biirgerinnen und Biirger miissen deshalb lernen, Qualitit zu
erkennen. Nur wenn Angebote fachlich korrekt sind, kénnen auch Arzte
von einem aufgekldrten Patienten profitieren. Die Qualitit einer Infor-
mation zu bewerten ist sicherlich eine dulBlerst schwierige Aufgabe.
Dies erfordert Medienkompetenz, die in Abhédngigkeit von Alter, Ge-
schlecht und sozialer Stellung ungleichméafig verteilt ist. Die Haupt-
kompetenz in der digitalen Welt wird sein, Informationen richtig einzu-
schitzen und ihren Anspruch auf Wahrheit, Wissen und damit Bildung
tiberpriifen zu kénnen. Diese Fihigkeit zu fordern und zu stirken ist
eine der groBBen Herausforderungen. Es ist deshalb erforderlich, dass
Biirger und Patienten verlédssliches Gesundheitswissen und Kompeten-
zen erwerben konnen. Dieser Problematik stellt sich ein Spezialkurs des
gemeinniitzigen Vereins ,,Hardware4Friends Bamberg-Forchheim e.V.*.
Der Verein hat es sich zur Aufgabe gemacht, Internet-Knowhow zu



Vorwort 6

vermitteln. Denn das Internet gilt heute nach Lesen, Rechnen und
Schreiben als sogenannte ,,4. Kulturtechnik®. In Zusammenarbeit mit
dem Gesundheitswissenschaftler Dr. Wilfried Honekamp ist ein drei-
stiindiger Spezialkurs entstanden, der die hierfiir notwendige Medien-
kompetenz vermittelt. Es wurden mehrere Dozenten (in der Regel In-
formatiker) qualifiziert, die ehrenamtlich Kurse halten. Der Uberschuss
aus den Kursgebiihren kommt in Form von Sachspenden der Verbesse-
rung der Hard- und Softwareausstattung unserer Schulen zugute. Die
Zielsetzung der Kurse ist von vornherein klar: Die Information im In-
ternet kann eine Arzt-Patientenbeziehung nicht ersetzen. Das Internet
soll informieren und nicht behandeln; dies muss weiterhin den Arzten
vorbehalten bleiben.

Die Informationsangebote im Internet konnen aber durchaus den eige-
nen Wissensstand verbessern und sollten auch dazu genutzt werden.
Jedermann kann relativ unkompliziert auch an spezielle fachliche In-
formationen gelangen, die frither nur Fachkreisen vorbehalten waren.
Und trotzdem: Diese Moglichkeit macht den Arztbesuch nicht entbehr-
lich. Seridse Internetseiten verweisen daher auch auf die Grenzen der
Online-Information. Informationen aus dem Internet konnen in idealer
Weise fiir die Vor- und Nachbereitung des Arztbesuches genutzt wer-
den. Wenn ein Patient seinem Arzt informierter gegeniiber tritt, bleibt
mehr Zeit fiir das Arzt-Patienten-Gespriach. Ferner ldsst sich die Comp-
liance, also die Bereitschaft des Patienten, die drztlichen Therapiean-
weisungen einzuhalten, erh6hen.

Mein besonderer Dank gilt Herrn Dr. Honekamp fiir seinen engagierten
Einsatz. Mit seiner Hilfe ist das Kurskonzept entstanden und es konnten
Dozenten ausgebildet werden. Damit ist fiir die Gesundheitsregion
Bamberg und Forchheim ein nicht alltigliches Bildungsangebot ge-
schaffen worden. Sein Wissen macht er mit diesem Buch fiir jedermann
verfiigbar.

AOK-Direktor Peter Weber
1. Vorsitzender des Vereins Hardware4Friends Bamberg-Forchheime.V.
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1. Einleitung

In den Jahren seit 1992 hat sich in Deutschland der Anteil der Internet-
nutzer stetig von 12 auf 69 % erhoht. Dabei waren im Jahr 2007 bereits
39 % mehrmals tiglich online, in 2002 waren es nur 20 %. Die Anzahl
der Menschen in den USA und in Europa, die im Internet nach gesund-
heitsbezogenen Themen suchen, ist in den letzten Jahren stindig ge-
wachsen. Aktuelle Studien zeigen, dass 61% der amerikanischen und
54% der europdischen Erwachsenen so genannte ,,e-Patienten® sind.
Hierzu steht diesen eine Vielzahl ganz unterschiedlicher Anbieter zur
Verfiigung, die bei divergierenden Interessen gesundheitsrelevante
Angebote im Internet vorhalten. Uber Gesundheitsportale sowie Inter-
netauftritte von Gesundheitsorganisationen, Krankenhiusern und Arz-
ten werden diese so genannten Patienten- oder Gesundheitsinformatio-
nen 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 ,,Kopf-
schmerzen* ergibt beispielsweise iiber zwei Millionen Treffer.

Neben der besseren medizinischen Versorgung fiihrt die gesteigerte
Verantwortung der Menschen fiir deren eigene Gesundheit, aber auch
die Angst vor dem Verlust des Arbeitsplatzes zu einem niedrigen Kran-
kenstand. Dieser wird unter anderem durch Verzicht auf den Arztbe-
such 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
hoheren Therapietreue (engl. Compliance) fithren kann. Wissenschaft-
ler erwarten durch den verbesserten Informationsstand einen beschleu-
nigten Heilungsprozess, was im Allgemeinen eine Kostensenkung im
Gesundheitswesen bewirken konnte. Die Informationsversorgung der
Patienten dient ihrer Meinung nach der Privention, dem Selbstmana-
gement, der korrekten Einschidtzung von Wahlmoglichkeiten und der
richtigen Beurteilung, wann medizinische Hilfe notwendig ist.

In der Eigeninitiative zur Informationsbeschaffung, z.B. aus dem Inter-
net, liegt eine Chance auf unabhingige Information, da sich der Patient
im Umgang mit Medizinern ,,nicht mehr darauf verlassen kann, dass er
kompetent, neutral und zu seinem Wohl beraten wird* Weymayr (2008,
S. 133). In dem im Rahmen des Deutschen Arztetages 2008 entwickel-
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ten Ulmer Papier hei3t es dazu auch: ,,das Geschift ist [...] in den Mit-
telpunkt geriickt“ (Deutscher Arztetag 2008, S. 35). Es besteht daher
die Moglichkeit, dass Patienten aulerhalb des traditionellen Gesund-
heitssystems ihre Versorgung selbst {ibernehmen. Diese ,,do-it-
yourself** Gesundheitsversorgung wird dabei auf eine Stufe mit Heim-
werkerarbeiten gestellt. Der informierte Patient ist letztendlich zumin-
dest weniger dngstlich, da Angst auch durch das Unbekannte verursacht
wird. Allerdings kann ein falsches Verstehen der aufgenommenen
Gesundheitsinformationen auch zu verminderter Einsicht in die zwi-
schen Arzt in Patienten vereinbarten Therapieziele fithren, was man
auch als verminderte Adhirenz bezeichnet.

Im Internet erfolgt der Informationsabruf vornehmlich auf zwei Wegen.
Zum einen werden Suchmaschinen verwendet, die Internetseiten zu
bestimmten Suchbegriffen oder Begriffskombinationen auflisten. Zum
anderen gibt es immer mehr Portale, die einen schnelleren und besseren
Zugriff auf Gesundheitsinformationen versprechen. Insgesamt werden
die Nutzer dabei mit einer Informationsflut konfrontiert, die sich kaum
noch tiiberschauen ldsst. Die Qualitit der Informationen reicht von
durch Mediziner bereitgestellten Fachinformationen bis zur Werbung
fiir dubiose Heilmethoden und —mittel. Teilweise werden Nutzer mit
Informationen versorgt, die nicht vollstindig oder nicht verstidndlich
sind. Immer hiufiger sind diese auch interessengeleitet oder verfolgen
eine betriigerische Absicht. So wurde in einer Studie von 150 Internet-
seiten zum Thema ,,Heilkrduter herausgefunden, dass auf 25 % der
Seiten gesundheitsgefidhrdende Ratschldge gegeben und auf 97 % we-
sentliche Informationen ausgelassen wurden. Nutzer konnen diese Art
von Informationen vielfach nicht von qualitdtsgesicherten, fachlich
korrekten Informationen unterscheiden. Nicht selten geniigt aber bereits
der uniiberschaubare Umfang der dargebotenen Informationen, um die
Nutzer zu tiberfordern.

,,Sie konnen das iiberwdiltigende Informationsangebot nur schwer struktu-

rieren und suchen oft vergeblich nach passenden Informationen zu einer
spezifischen Fragestellung *“ (Schmidt-Kaehler 2005, S. 3).

Ebenfalls besorgniserregend ist, dass weit iiber die Hilfte (62 %) der
Suchmaschinennutzer nicht zwischen Information und Werbung unter-
scheiden. Wie Abb. 1 zeigt, blenden die Suchmaschinenbetreiber wie
Google Werbung an den Réndern der Ergebnislisten ein. Man kann
damit rechnen, dass die ersten Links einer Ergebnisliste gesponsert
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sind. Abhilfe konnen hier Browsererweiterungen wie Adblock Plus fiir
den Firefox schaffen. Diese filtern die Werbeeinblendungen aus den
meisten Webseiten heraus.

GOUS[E: |SCh"UPf9" | [Suche] Enweiterte Suche
(& Web-Suche O Suche Seiten auf Deutsch

- Ergenmese=d=10 yon ungefahr 719.000 fiLSekh
BUNG
r

Was tun bei Erkaltund?
c@ Ehig eny und
dig 0 erfolyreich!
www_hexal-natuerlich.de

pupfen. (0,20 Sekunden)

Meine Gesundheit: Schnupfen
Schnupfen beginnt meist mit einerm Brennen und Kitzeln in der Mase. In diesen
Stadium kommen oft Fristeln, Niesreiz und Kopfdruck hinzu. ...
www.meine-gesundheit de/schnupfen.0.html - Im Cache -

t?

Abgeschlagen und verschleimt

Schnupfen — Wikipedia Pronchitis?
7. Juni 2009 ... Schnupfen (mittelhochdeutsch snuppen _putzen®) bezeichnetf ...
Von _http://de. wikipedia.org/wiki/ Schnupfen®. Kategorie: Begriffsklarung ...

de wikipedia_org/wiki/Schnupfen - Im Cache - Ahnlich -

sseldorf

Schnupfen o Kénigsalle 12
Da ist er wieder - der Schnupfen_ In seinem Verlauf wird der wassrige und klafe ... v hno-nordrhein._de
Meistens ist der Schnupfen das erste Zeichen fiir eine Erkéltung. ... . Erkaliurk

Beschwerden - Ursachen - Prognose - Vorbeugung und Selbsthilfe
www.medizinfo.defimmunsystem/.../schnupfen_htm - Im Cache - Ahnlich -

Misylen: Sanft und gut vertragljch

Atemwege: Schnupfen | Apotheken Umschau
Schnupfen Zusammenfassung: Schnupfen ist eine Entziindung der I
Masenschleimhaut, die verschiedene Ursachen haben kann. Die einfachste Form,
der akute Schnupfen ...

www.apotheken-umschau.de/. . /Schnupfen-A050829ANOMNI0T1 3287 html -

Im Cache -

versandro el ab 20€ bestellen!
Myw_shop-apothekgCom/Schnupfen

Abb. 1: Werbung in der Linkliste von Suchmaschinen

Die Qualitit der Informationsversorgung zu verbessern, wird als ent-
scheidende Herausforderung angesehen. Gefordert wird zusitzlich die
Entwicklung von Hilfsmitteln und Verfahren, um mit der Informations-
flut fertig zu werden. In diesem Zusammenhang wird die ,,Cybermedi-
zin®“ als das Teilgebiet der Gesundheitsinformatik definiert, welches
den Informationsbedarf von Patienten und Nutzern erforscht und fiir
diese Informationssysteme schafft, die sie bei der Krankheitsbewdlti-
gung, Gesundheitsforderung und Priavention unterstiitzt (vgl. Abb. 2).
Propagiert wird die Erfassung nutzerspezifischer Informationsbediirf-
nisse mittels elektronischer Fragebdgen und darauf aufbauend die indi-
viduelle Aufbereitung von Gesundheitsinformationen. Fiir die Zukunft
werden intelligente Softwareagenten erwartet, die den Nutzer basierend
auf den Inhalten seiner webbasierten Gesundheitsakte mit relevanten
Informationen versorgen. Die hohere Effizienz von auf das Individuum
zugeschnittenen, computergenerierten Informationen wurde bereits
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gezeigt. Daher wird eine am Ziel orientierte, von einem Benutzerprofil
gestiitzte Informationsversorgung gefordert. Dieser Ansatz wird viel-
fach unterstiitzt und es wird die ,,Mallschneiderung der Inhalte auf den
Patienten* fiir besonders wichtig befunden und dieses wird sowohl als
,,Basis fiir ein Selbstmanagement® als auch als Moglichkeit zur Akzep-
tanzsteigerung gesehen (Kohler u. Hiagele 2005, S. 56).

- Medizinische Informatik . Internet
?‘%Ib |
‘}}éf \
- /} Epidemiologie
Klinische Gesundheits-

> Evidenz-  wissenschaften
Medizin basierte i
M.'__E'di%i“ Priaventive Soziale
Therapie NS Medizin Medizin .
Diagnose Gesundheits-
T ausb“dung_

Abb. 2: Einordnung des Begriffs ,,Cybermedizin*'
Weiterhin werden positive Auswirkungen auf Vertrauen, Beziehung
und Zuversicht bzgl. medizinischer Behandlungen gesehen, die durch
die Versorgung von Patienten mit auf deren Belange zugeschnittenen
Gesundheitsinformationen erreicht werden kénnen. Dazu werden inter-
aktive Tools gefordert, die Patienten beim Umgang mit Gesundheit und
Krankheit unterstiitzen. Zwar werden grofle Neuerungen im Bereich des
E-Health und damit verbunden ein gesteigertes Verstindnis und eine
bessere Kontrolle der eigenen Gesundheit gesehen, das Innovationspo-
tenzial wird aber nur begrenzt genutzt und umgesetzt. Angestrebt wird
eine schnellere und vor allem ganzheitliche Umsetzung beim Einsatz
von Computersystemen zur Patientenunterstiitzung. Die technischen
Voraussetzungen dafiir werden bereits als erfiillt angesehen. Es gibt die
Idee eines globalen personlichen Gesundheitsinformationszentrums, ein
webbasiertes Werkzeug zur Unterstiitzung des personlichen Gesund-
heitsmanagements. Einen ersten Schritt hierzu geht Google mit dem im

! Quelle: Eysenach 2001.
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Mai 2008 gestarteten Dienst Google Health. Dort kénnen registrierte
Nutzer online ein Gesundheitsprofil mit Erkrankungen, Allergien, Me-
dikation usw. in einer elektronischen Patientenakte speichern. Auller-
dem haben sie Zugriff auf verschiedene Gesundheitsportale und Klini-
ken. Eine Unterstiitzung bei der Suche nach Gesundheitsinformationen
findet allerdings nicht statt.

Die Arzte stehen der Informationsgewinnung aus dem Internet durch
die Patienten offen gegeniiber, warnen allerdings auch davor, dass der
Internetbesuch den Arztbesuch in keinem Fall ersetzen kann, da der
Arzt den Patienten kennt und individuell auf diesen eingehen kann. Der
potenzielle Patient sollte sich aber informieren, um ein fundiertes Ge-
sprich mit dem Arzt fithren zu kdnnen. Dazu muss der miindige Patient
aber mit dem Internet umgeben konnen. Spezialschulungen wie bei-
spielsweise die Internetkurse des Vereins Hardware4Friends sind dabei
ein guter Ansatz. Die Arzte haben keine Angst vor dem Detailwissen
der Patienten.

1.1 Ziele

Dieses Buch entstand im Rahmen von Forschungen zum Thema ,,In-
formationsversorgung von Schmerzpatienten® an der Universitdt fiir
Gesundheitswissenschaften, Medizinische Informatik und Technik Hall
in Tirol (UMIT) in Kooperation mit der Hochschule Bremen sowie von
Recherchen fiir die Neuentwicklung des Kurses ,,Gesundheitswissen
aus dem Internet™ des Vereins Hardware4Friends Bamberg-Forchheim
e.V. Ziel des Buches ist es, die Leser auf qualititsgesicherte Inhalte,
aber auch auf Gefahren aufmerksam zu machen. Das Buch kann als
Leitfaden oder Quellenverzeichnis dienen, aber den Arztbesuch nicht
ersetzen. Es néhert sich der Problematik aus informationstechnischer
und nicht aus medizinischer Sicht. Das Buch richtet sich an alle, die
sich bzgl. Gesundheit gezielt und verlédsslich aus dem Internet informie-
ren mochten: Patienten, Eltern, Gesundheitsinteressierte oder Wellness-
Fans. Es ist gleichzeitig eine wissenschaftliche Auswertung, ein Ratge-
ber und eine Linksammlung.

1.2 Gliederung

In diesem Buch wird konkret auf die wesentlichen Aspekte des
Gesundheitswissens aus dem Internet eingegangen. Dazu werden im
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folgenden Kapitel zuerst die Informationen aus dem Internet im Allge-
meinen betrachtet. Dabei wird auf die verschiedenen Informationsquel-
len und den Vorgang der Internetsuche eingegangen. Abschlieend
werden Hilfen zur Verwendung von Suchmaschinen am Beispiel von
Google gegeben und es werden verschiedene medizinische Suchma-
schinen vorgestellt.

Im dritten Kapitel wird speziell auf die Gesundheitsinformationen im
Internet und deren Bewertung eingegangen. Dabei wird die Frage be-
antwortet, was gute Gesundheitsinformationen von schlechten unter-
scheidet und wie dieser Unterschied erkannt werden kann. Dazu wer-
den verschiedene Mallnahmen zur Qualititssicherung und Moglichkei-
ten zur Qualitdtsbewertung vorgestellt. Im Weiteren werden Erweite-
rungen fiir die Internetzugriffsprogramme vorgestellt, die den Nutzer
bei der Erkennung von schlechter Qualitdt oder von unlauteren Absich-
ten unterstiitzen. Abschlieend werden Gesundheitsportale sowie deren
Vor- und Nachteile beschrieben.

Darauf folgt in Kapitel 4 die Dokumentation verschiedener Angebote
von Gesundheitsinformationen im Internet. Dazu werden auch die je-
weiligen Links benannt, anhand derer diese Informationen abgerufen
werden konnen. Im Einzelnen werden Medizinische Informationssys-
teme, Arzneimittel-Informationssysteme, Nachschlagewerke, Fachlite-
raturdatenbanken, Seiten von Behorden, Instituten und Verbédnden,
Informationsangebote von pharmazeutischen Unternehmen, Informati-
onen zu Wellness und Lifestyle und Videoangebote préisentiert.

Das fiinfte Kapitel befasst sich mit Gesundheitswissenschaftlichen Ex-
pertensystemen, die Grundlagen fiir viele im Internet verfiigbare Selbst-
tests sind. Expertensysteme sind Computerprogramme, welche vorhan-
denes Wissen elektronisch darstellen und Nutzern zur Losung von spe-
zifischen Problemen zur Verfiigung stellen. Das Kapitel stellt die Vor-
und Nachteile dieser Programme vor und diskutiert die Probleme, die
vor allem bei der Vermittlung von Gesundheitswissen existieren. Im
sechsten Kapitel werden Sicherheitsregeln beschrieben, die jeder be-
achten sollte, der das Internet nutzt. Dabei werden Virenschutzpro-
gramme, Firewalls, Anti-Spyware-Programme und regelméfBige Aktua-
lisierungen detailliert beschrieben. Zusétzlich werden Links zu kosten-
losen Schutzprogrammen genannt. Kapitel 7 beinhaltet eine abschlie-
Bende Zusammenfassung und gibt einen Ausblick auf zukiinftige
Gesundheitsinformationssysteme.



