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Vom »Netz-Doktor «
bis »Health 2.0«

Welche Mdéglichkeiten das Internet chronisch Kranken bieten kann

Jeder fiinfte Deutsche ist inzwischen bereits tiber 65 Jahre, und der demografische Wandel

schreitet voran. Mit dem wachsenden Anteil Alterer nimmt auch die Zahl der chronisch Kran-

ken stetig zu. Diese Patienten haben einen besonders hohen Bedarf an aktuellen medizini-

schen Informationen; das stellt neue Herausforderungen an alle Beteiligten im Gesundheits-

system. Unter dem Stichwort »Health 2.0« untersucht der Wirtschaftsinformatiker Christoph

Rosenkranz, welche interaktiven Méglichkeiten das Internet den Betroffenen bisher schon

bietet und was es dariiber hinaus in Zukunft leisten sollte.

n den Industrielandern spielen die chronischen Er-

krankungen ldngst eine entscheidendere Rolle als die
klassischen Infektionskrankheiten wie Tuberkulose oder
Cholera. Dazu haben verbesserte Lebensbedingungen
und Hygiene ebenso beigetragen wie der medizinisch-
technische Fortschritt und der demografische Wandel.
Neben Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems zah-
len zu diesen chronischen Krankheitsbildern vor allem
Muskel- und Skeletterkrankungen, Autoimmunerkran-
kungen, rheumatische und Stoffwechselkrankheiten.

In Deutschland sterben nach Angaben des Robert
Koch-Instituts jahrlich rund 400.000 Personen an einer
Krankheit des Herz-Kreislauf-Systems; jede fiinfte Frau
und jeder siebte Mann leiden an chronischen Riicken-
schmerzen; und es gibt schatzungsweise vier Millionen

diagnostizierte Diabetiker. Chronische Krankheiten wie
Diabetes, Osteoporose und Demenz werden aufgrund
des steigenden Lebensalters weiter zunehmen.

Chronisch Kranke haben einen

hohen Informationshedarf

Chronisch kranke Menschen stehen vor vielfaltigen
Herausforderungen, da sie tiber viele Jahre, meist bis
zu ihrem Tod, mit teilweise erheblichen gesundheitli-
chen Beschwerden zu kimpfen haben und mit einer
Heilung nur selten zu rechnen ist. Sie miissen lernen,
sowohl mit gesundheitlichen Schwankungen zu leben
als sich auch den verschlechterten Bedingungen anzu-
passen. Nach eingehender Anfangsdiagnose muss die
Therapie stetig neu justiert werden. Gleichzeitig wachst
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Beratung beim
Arzt: Fir altere
Menschen mit
chronischen
Krankheiten ist ihr
Hausarzt immer
noch die erste
Adresse, wenn

sie mehr Gber

ihre Krankheit
erfahren wollen.
Doch die Zahl der
Patienten, die
ihren Informati-
onsbedarf dariiber
hinaus durch ge-
zielte Nutzung des
Internets decken,
wéchst stetig.
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Zunehmende
Bedeutung von
chronischen
Krankheiten.
Nach den Quellen
des Statistischen
Bundesamtes
stiegen die Be-
handlungskosten
von 246 Milliarden
Euro 2006 auf
264 Milliarden
Euro 2008.
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bei den Patienten der Bedarf an kontinuierlicher Infor-
mation und an Austausch mit anderen Betroffenen.
Diesem Informationsbedarf chronisch kranker Men-
schen angemessen zu begegnen, ist eine der grof3en
Herausforderungen der Gesundheitsversorgung.

Im Fokus des Forschungsinteresses stehen dabei die
Moglichkeiten, wie chronisch kranke Menschen zu-
nehmend in alle Therapie- und Versorgungsentschei-
dungen aktiv einbezogen und daran beteiligt werden
konnen; dies wird unter dem Begriff »partizipative
Gesundheitsversorgung« zusammengefasst (Schaef-
fer, 2004). Diese Art der Gesundheitsversorgung be-
inhaltet mehr Eigenverantwortung der Patienten, er-
fordert aber auch entsprechende Informations- und
Unterstiitzungsangebote durch die Leistungserbringer
im Gesundheitswesen — Gesundheitsfachkrifte, Arz-
te, Industrie, Arztekammern oder Krankenkassen. Un-
ter Gesundheitsinformationen sollen im Folgenden alle
Informationen verstanden werden, die Patienten in die

Diabetes-Recherche im Netz: Chronisch Kranke, insbesondere
die jiungeren, informieren sich nicht nur auf den entsprechen-
den Internetseiten. Kontakt zu anderen Betroffenen und zu
Experten ist gefragt, dies férdern die »Social Network Sites«
(SNS) mit ihren »Web 2.0«-Anwendungen.

Behandlungskosten
in Milliarden Euro
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»Health 2.0«

Lage versetzen, medizinische Themen zu verstehen
und einzuordnen. Das Spektrum reicht von Gesund-
heitsforderung, Krankheiten, Untersuchungs- und Be-
handlungsmaéglichkeiten bis hin zu Einrichtungen des
Gesundheitswesens und anderem mehr.

In Deutschland gibt es zudem eine Rechtsgrund-
lage (§135 und §137 des Sozialgesetzbuches — fiinf-

Chronisch Erkrankte nach Altersgruppen

18 bis 29
Jahre

30 bis 44
Jahre

45 bis 64
Jahre

65 Jahre

und alter 2

Chronisch krank: Eine oder mehrere dauerhafte Erkrankungen,
die schon seit mindestens einem Jahr bestehen.

Die Zahl der chronisch Kranken steigt eindeutig mit hoherem
Alter, zeigen die Daten des Statistischen Bundesamtes. Der
demografische Wandel wird die Situation weiter verschéarfen.

tes Buch) dafiir, dass fachlich gepriifte Informationen
fiir moglichst viele Patienten zugdanglich sein sollen
und durch eine Reihe von Institutionen zur Verfi-
gung gestellt werden sollen. So unterhalt zum Beispiel
das »Arztliche Zentrum fiir Qualitit in der Medizin«
einen Patienten-Informationsdienst (www.patienten-
information.de), und das »Institut fiir Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen« erfiillt mit einer
zweisprachigen Website (www.gesundheitsinformation.
de) einen Teil seines gesetzlichen Auftrages zur Auf-
klarung der Offentlichkeit in gesundheitlichen Fragen.

Neue Zugange zu Gesundheitsinformationen

Unter den Gesundheitsinformationen im Internet
gehort Wikipedia schon zu den »Klassikern«: Fiir die
Kategorie Medizin werden iiber 37 Unterkategorien
angeboten (http://de.wikipedia.org/wiki/Kategorie:Medizin,
Stand: 11.Oktober 2011). So liefern Artikel der Unter-
kategorie »Krankheit« Informationen tber die Entste-
hung, Symptomatik, Diagnostik und Therapieméglich-
keiten einzelner Krankheitsbilder oder Gruppen von
Krankheiten. Studien haben gezeigt, dass die unbezahl-
te Arbeit der zahlreichen Freiwilligen zumindest so ak-
kurat wie die herkommlicher Enzyklopddien ist (Giles,
2005). Zudem ist die Genauigkeit und Aktualitat ge-
meinsam erstellter medizinischer Inhalte im Web sehr
hoch, und Fehler werden von der Community schnell
korrigiert (Esquivel etal., 2006).

Das Internet hat zudem einen gewaltigen Wandel
im Umgang mit und Zugang zu Gesundheitsinforma-
tionen ausgelost. Die »Pew Internet& American Life«-
Studie hat 2008 ermittelt, dass in den USA bereits tiber
75 Prozent der chronisch Kranken das Internet nutzen
(Fox, 2008). Auch in Deutschland nutzen inzwischen
alle Altersklassen diese Informationsquelle in Gesund-
heitsfragen. Immer hadufiger wird zunachst »gegoo-
gelt« oder bei NetDoktor (www.netdoktor.de) nachge-
schlagen, bevor der Arzt besucht wird. Laut der Studie
» Gesundheit im Netz 2010« stellen 75 Prozent der On-
line-Gesundheits-Surfer dem Arzt neue oder andere
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»Health 2.0«

Fragen, und 45 Prozent der Internet-Nutzer mit einer
chronischen Erkrankung versuchen, ein anderes Me-
dikament oder eine andere Therapie zu bekommen
(Schachinger, 2010). Diese ersten Resultate der Stu-
die » Gesundheit im Netz 2010« sind zwar mit Vorsicht
zu interpretieren, verdeutlichen aber die zunehmende
Wichtigkeit des Internets in Gesundheitsfragen.

Die »zweite Generation« der Internetnutzer sucht
und liest nicht nur Informationen im Netz, sondern
nutzt das Internet auch als direkten Kommunikations-
kanal zu Gesundheitsexperten und anderen Betroffe-
nen. Unter dem Begriff »Web 2.0« haben diese interak-
tiven und kollaborativen Mechanismen und Konzepte
auch Einzug in die wissenschaftliche Diskussion gefun-
den. Die entscheidende Grundlage des »Web 2.0« sind
Prinzipien und Technologien, die das Internet wesent-
lich interaktiver und benutzerfreundlicher gestalten:
Blogs (Web Logs), Wikis oder Podcasts ermdglichen ih-
ren Nutzern auch ohne Verstandnis fiir die zugrunde
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monstrieren zudem, dass sich dieses Konzept auch auf
chronische Krankheiten iibertragen lasst.

Weiterhin erzeugen »Web 2.0«-Anwendungen
durch Kollaboration, Kommunikation und Interaktion
virtuelle Gemeinschaften und soziale Netzwerke. Dies
gilt insbesondere fiir »Social Network Sites« (SNS).
Darunter werden Plattformen verstanden, die explizit
die Kommunikation und Interaktion unterstiitzen, da-
mit sich Netzwerke oder Communities zu bestimmten
Themenfeldern entwickeln konnen. Solche SNS-Kon-
zepte werden zum Beispiel durch Angebote wie Pati-
entsLikeMe (www.patientslikeme.com), imedo.de (www.
imedo.de) oder CareCommunity (www.mycarecommu-
nity.org) verwendet, um Patienten und ihre Angehori-
gen zu unterstiitzen. Solche Plattformen werden von
ganz unterschiedlichen Interessengruppen bereitge-
stellt: von Pharmafirmen und Herstellern von Medizin-
technik iiber Selbsthilfegruppen bis hin zu engagierten
Einzelpersonen. Schon die Vielzahl und Langlebigkeit

www.patientslikeme.com

James Heywood, einer der Griinder dieses Internetpor-
tals, entwickelte die Idee von Patientslikeme, um sei-
nem kranken Bruder zu helfen. Hier kdnnen Patienten
ihre persénliche Krankheitsgeschichte veroffentlichen
und die von anderen anschauen.

liegende Technologie, selbst Inhalte zu erzeugen und
Meinungen oder Wissen iiber das Internet mit anderen
zu teilen und auszutauschen. »Web 2.0«-Anwendun-
gen erlauben jeder Person mit Internetzugang, Inhalte
einfach zu erstellen, zu verdffentlichen, zu bearbeiten
oder zu bewerten und sich dartiber mit anderen Be-
troffenen auszutauschen.

»Web 2.0« und soziale Netzwerke

Die Verbindung von Gesundheitsinformationen und
»Web 2.0« wird hdufig auch als »Health 2.0« bezeich-
net. Blogs, im Wesentlichen Online-Tagebiicher, die
von einer oder mehreren Personen geftihrt und regel-
malig aktualisiert werden, gewinnen bei »Health 2.0«
zunehmend an Bedeutung. Sie erlauben es jeder Per-
son oder Institution mit Zugang zum Web, eine 6ffent-
liche Kommunikationsplattform fiir beliebige Zwe-
cke einzurichten. Micro-Blogging ist eine noch neuere
Entwicklung, die mit Twitter (www.twitter.com) sehr
schnell eine hohe Verbreitung gefunden hat. Angebote
wie »The Diabetes Blog« (www.thediabetesblog.com) de-
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www.imedo.de

Die Gesundheitsplatt-
form vereint Arztsuche,
Medizinlexikon, Erfah-
rungsberichte und The-
rapieinformationen.
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5 Fragen an den Nachwuchsforscher

Dr. Christoph Rosenkranz, 31,

Institut fir Wirtschaftsinformatik,
Fachbereich Wirtschaftswissenschaften,
rosenkranz@wiwi.uni-frankfurt.de.

Wann begannen Sie sich fiir Thr Fachgebiet zu interessieren?
" Gab es prigende Ereignisse oder Vorbilder?

Prdagend fiir mein Interesse an Wissenschaft allgemein war mein
Lehrer fiir das Fach Sozialwissenschaften auf dem Gymnasium, ein
promovierter Okonom. Im Studium in Miinster hat mich dann unter
anderem die enge Zusammenarbeit mit verschiedenen wissenschaft-
lichen Mitarbeitern in Studienprojekten fiir die Wirtschaftsinforma-
tik begeistert.

Welche Stationen Ihrer wissenschaftlichen Laufbahn waren
" fiir Sie die wichtigsten?

Das Studium der Wirtschaftsinformatik in Miinster lieferte eine
sehr solide Grundausbildung. Die Promotionszeit in Frankfurt und
ein anschlieBender Gastaufenthalt an der Queensland University of
Technology und bei SAP Research Australia waren aber auch wichtig
fiir meine wissenschaftliche Entwicklung.

In welchen Augenblicken fithlen Sie sich als Wissenschaftler
" am gliicklichsten?

Das sind zu viele, um sie alle aufzuzahlen! Exemplarisch: Es ist 3 Uhr
nachts, die ersten Ergebnisse sind endlich da, und das » Forschungs-
Pils« mit Kollegen wird zur Feier des Tages getrunken.

Wer oder was hilft, wenn bei der Arbeit Schwierigkeiten
" auftreten?

Die konstante Selbsterinnerung, sich selbst und die Arbeit nicht im-
mer zu wichtig zu nehmen.

Was tun Sie, wenn Sie eine Pause von der Wissenschaft
brauchen?

Kurzfristig: Eine Stunde an der Nidda laufen gehen. Mittelfristig: Ur-
laub nehmen, wahrend dieser Zeit E-Mails und Telefon ignorieren
und etwas ganz anderes machen.

der vorhandenen Angebote zeigt, dass die Mehrheit ih-
rer Mitglieder sie niitzlich findet. Besonders profitieren
konnten von SNS Patienten mit seltenen Krankheiten
oder solche, die wegen ihres Wohnorts kaum unmit-
telbaren Kontakt mit anderen Betroffenen aufnehmen
konnen. »Long Tail«-Effekt nennen die Experten die-
sen Kommunikationsvorteil fiir Personen und Grup-
pen, deren Interessen oft nicht zum Zuge kommen,
weil sie nicht dem »Durchschnittsfall« entsprechen.
»Web 2.0«-Technologien konnten dafiir sorgen, dass
diese Gruppenteilnehmer leicht erreicht werden konnen.

SNS konnen beispielsweise in der Psychiatrie und
Psychotherapie fiir Patienten von grofSer Bedeutung
sein (Schielein etal., 2008). Aber Studien haben auch
gezeigt, dass SNS und virtuelle Communities mit ei-
nem zu engen Fokus ebenfalls zur Polarisierung von
Meinungen und Vorurteilen fithren konnen (Par-
sell, 2008). Bisher ist zu wenig dariiber bekannt, wer

»Health 2.0«

»Health 2.0«-Angebote verwendet und wer nicht, wa-
rum sie genutzt werden und welchen Zweck die User
damit verbinden.

Was kann »Health 2.0« leisten?

Bereits existierende »Health 2.0«-Anwendungen
ergdnzen die Informationen der traditionellen Vermitt-
ler beziehungsweise »Gatekeeper« wie Pfleger, Arzte,
Krankenkassen oder Patientenverbande umfassend,
bisweilen machen sie diese sogar tiberfliissig. Im Ver-
bund mit anderen Technologien wie personalisierten
Gesundheitsportalen, intelligenter Telemedizin oder
integrierten Infrastrukturplattformen kénnte »Health
2.0« zukiinftig eine wichtige Rolle fiir die Gesundheits-
versorgung spielen. Jedoch miissen Fragen des Daten-
schutzes, der Privatsphare und der Sicherstellung der
Authentizitdt von Informationen noch griindlich be-
dacht werden.

Bisher sind patientenorientierte »Health 2.0«-An-
wendungen noch wenig erforscht. Nur vereinzel-
te Studien untersuchen beispielsweise, ob Faktoren
wie Alter, Geschlecht oder Einkommen die Akzep-
tanz und Entwicklung von »Health 2.0« beeinflussen
(Wilson etal., 2010), oder wie wichtig vorhandene PC-
Kenntnisse sind (Kelley etal., 2011). Zudem ist we-
der bekannt, welche verschiedenen Typen von »Health
2.0«-Anwendungen bereits existieren und wer diese
Projekte durchfiihrt, noch welche Handlungspotenzi-
ale »Health 2.0«-Anwendungen insbesondere fiir die
partizipative Gesundheitsversorgung chronisch Kran-
ker bieten. Es fehlt eine detaillierte Marktanalyse von
»Health 2.0«-Anwendungen, daher ist eine tiefer ge-
hende Analyse bestehender Konzepte bisher nicht
moglich. Zudem ist es weitgehend unerforscht, wie an-
gemessen und erfolgreich der Einsatz unterschiedlicher
Technologien ist. Dafiir miissen Ziele und Zielgruppen
fiir die Technologien und deren Erfolgsfaktoren be-
stimmt und anschlieBend evaluiert werden. Eine wei-
tere relevante Forschungsliicke umfasst ein tragfahiges
Geschaftsmodell von patientenorientierten »Health
2.0«-Anwendungen. Wer soll diese Angebote finanzie-
ren: Patientenverbande, der Staat oder Pharmafirmen?
In diesem Zusammenhang stellen sich auch die be-
rechtigten Fragen, wie die Authentizitat sichergestellt
werden kann (Greene etal., 2010) und welche Risiken
die Interpretierbarkeit von Gesundheitsinformationen
in sich birgt (Eysenbach und Kummervold, 2005).

Das Forschungsvorhaben »Chronische Krankhei-
ten und Health 2.0 - Chancen und Risiken von Par-
tizipation und Electronic Health fiir chronisch kranke
Menschen« soll zur Beantwortung dieser Fragen bei-
tragen. Ohne eine enge interdisziplinare Kooperati-
on zwischen Wirtschaftsinformatik und den Gesund-
heits- und Pflegewissenschaften ist dies nicht moglich.
Dabei sollen unter anderem folgende Fragen beant-
wortet werden: Welchen Beitrag zur besseren Gesund-
heitsversorgung leisten »Health 2.0«-Angebote wirk-
lich? Welche Faktoren sorgen fiir ihre Akzeptanz oder
Ablehnung, und wie angemessen und erfolgreich ist
der Einsatz unterschiedlicher Technologien? Was sind
angemessene Ziele und passende Zielgruppen fiir be-
stimmte Technologien? Darauf aufbauend kénnen ge-
zielter Handlungsanleitungen und Vorschldge fiir die
Entwicklung von »Health 2.0«-Angeboten fiir chro-
nisch Kranke herausgearbeitet werden. 4

Forschung Frankfurt 3/2011





