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1 Einleitung

Im Zeitater des World Wide Web wird auch die Medizin zunehmend von diesem modernen
Medium beeinflusst. Es veréndert sowohl die Rolle des Arztes ds auch die der Patienten. Die
Nutzerzahlen des World Wide Web sind in den letzten Jahren stark gestiegent ’®, was
besonders fiir den medizinischen Themenbereich gjlt! 1% . Das umfassende Angebot an
Informationen im Gesundheltssektor bietet Patienten erweiterte Moglichkeiten der
Aufkl&rung und Sdbstbestimmung im Rahmen ihrer Krankheit.

Besonders psychiatrische Themen sind bei der Bevdlkerung von groRem Interesse! 2% In
diesem Fachgebiet spidt die Anonymitét eine wesentliche Rolle und kann im Rahmen der
Kommunikation mittels Internet auch gewahrt werdent /" 3% Das Internet spielt somit eine
zunehmend grofe Rolle fiir die Psychiatrie!*? . Zum einen wurden in den letzten Jehren neue
Therapiekonzepte auf Basis des Internet entworferf >, zum anderen begegnet man der
Stigmatiserung psychisch Kranker durch unterschiedliche internetgestiitzte Projekte zur
Aufklarung der Offentlichkeit.

Um von diesen neuen Chancen profitieren zu kdnnen, ist fr Patienten der Zugang zu fachlich
hochwertigem Informationsmateria wichtigt”®. Die Quditét des vielfaltigen Angebots an
medizinischen Informationen ist momentan sehr variabel und fir den Laien schwer
anzuschazert 8% . Richtige und unrichtige Informationen stehen im Internet ohne
hierarchische Ordnung oder Wertung gleichgewichtig nebeneinander, weshab eine
Quditésscherung ndtig ist. Internationa verbindliche Standards zur Verdffentlichung
gesundheitsorientierter Websites und Kontrollen Uber deren Qualitét gibt es bisher noch nicht.
Diese Arbeit beschéftigt sch mit dem Angebot an Gesundhetsnformationen im Internet fur
Petienten, mit besonderem Augenmerk auf psychiatrische Fragestellungen. Die Quditét der

I nformationen findet genauere Betrachtung und es werden aktudlle Ansétze der
Qualitéatssicherung herausgearbeitet. Eswird ein Uberblick Uber derzeit wichtige
Quadlitétsmerkmae gegeben.

Die dabel gewonnenen Erkenntnisse werden bel der Erstellung der Website der Bayerischen
Sigma Aktion (BASTA) fur psychiatrische Patienten umgesetzt. Die Grundlagen dieser
Website werden im Rahmen dieser Arbeit erarbeitet und praktisch angewendet.



1.1 Bisherige Informationsmaoglichkeiten fir Patienten

Fur die mesen Patienten belegt der Arzt eine Doppdrolle. Er ig enersdats zusandig fir ihre
Gesuncheit und dient ihnen anderersdits ds Informationsquelle fir medizinisches Wissert .
Noch vor wenigen Jahren waren fUr den Patienten die Mdoglichkeiten sch Uber medizinisches
Wisen informieren zu konnen sehr beschrénkt. Der Patient wurde vor dlem durch seinen
Arzt informiert und bezog Uber ihn sain medizinisches Wissen. Fundierte Fachinformationen
Uber die Krankheit waren weltgehend Fachpersond vorbehdlten. Fir Laen aufberetetes
Fachwissen gibt es in begrenztem Ausmad schon enige Jahre.  Informationsbroschiren
beinhdten Informationen Uber spezidle Krankheiten, Therapieoptionen und die Telnahme
des Pdienten an Entscheidungen. Diese Broschiren snd dlerdings teils verdtet und die
Information fUr interesserte Pdienten nicht immer ausrechend. Da de af en ganzes
Patientenkollektiv  zugeschnitten sind, konnen individudle Fragen anhand diessr Broschiren
nicht immer beantwortet werden #.

Paienten snd heute aufgeklater denn je Se velangen mehr  Informationen, um
Entscheidungen beziiglich ihrer Gesundheit selber treffen zu konned®. Diesem vermehrten
Informationsbedirfnis auf Seite der Pdienten deht zunehmend en  Zetmangd der
behandelnden Arzte gegeniber. In den letzten Jehren wurde die Zeit, die einem Arzt pro
Patient zur Vefligung steht immer knapper, so verbringt ein Patient von den durchschnittlich
19 Minuten seines Arztbesuches drei Minuten im direkten Gesprach mit dem Arzt!®. Nur
wenige Arzte haben noch die Zet, ihrer Doppdrolle ds Arzt und Lehrer in Fragen
Gesundheit gerecht zu werdert®. Erlauterungen fiir den Patienten werden auf ein Mindestmaid
reduziert.

Aufgrund dessen bestent Bedaf fUr dternative Informationsmdglichketen fir Petienten in
bezug auf medizinische Daten.

1.2 Das Internet als neue Informationsquelle

Das dargestdllte Kommunikeationsdefizit der Patienten wird seit einigen Jahren zunehmend
durch das Internet gedeckt.

Das Internet it heute sowohl in privaten wie auch 6ffentlichen Bereichen unseres Lebensvon
Bedeutung. Vor dlem im Bereich des Informationsaustausches und der Datentibertragung ist
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es bisherigen Medien durch seine spezifischen Eigenschaften Uberlegen (1.2.4 Charakteristika
des Internet).

1.2.1 Entstehung und Entwicklung des Internet

Das Internet hat seinen Ursorung in dem 1969 gegrindeten militérischen Forschungsnetz
ARPA (Advanced Research Projects Agency). Zid wa es damas Datenblocken zu
emoglichen, ba Auddl enzdner Letungen, etwa durch enen militaischen Angriff, ihren
egengandigen Weg durch andere Leatungen der Daennetze zum jewelligen Zidcomputer zu
finden. Durch die Dezentrdiserung dieses Netzwerks aus kommunizierenden Computern
waren auch die Daten gechitzt. Da de nicht zentrd verwdtet, sondern auf verschiedene
Computer vertalt waren, gingen ba Auddlen enzener Computer nur Bruchstiicke der
Informationen des gesamten Netzwerks verloren.

Es wurden bereits existierende Netze der Regierung (.gov), von Universitdten (.edu) und
anderen Forschungsainrichtungen mit diesem  militarischen Netz  (.mil) verbunden. Spéter
kamen auch kommerzidle Anbieter mit dem Domain-Namen ,.com* hinzu *¥. Zu diesem
Zeitpunkt war es schon moglich  edektronische Nachrichten, sogenannte Emails  zu
verchicken. Der User (engl.: Nutzer; hier: Person, die am Datenaustausch des Internet
telnimmt) musste aber reativ komplexe Programmiersprachen  beherrschen, um  am
I nformeationsaustausch teilnehmen zu koénnen.

1990 wurde durch Tim BeneslLee, enem  Wisenschaftler des  Genfer
Hochenergieforschungszentrums CERN das World Wide Web kurz WWW  ins Leben
gerufen. Berners-Lee ging es daum, wissenscheftliche Dokumente online dchtbar  zu
machen. Hierbe lite einfache Textformatierung und das Einbinden von Grafik mdglich
sein. Ganz entscheidend war aber auch die Idee der Hypertextfunktionditét. Dies bedeutet,
dass in Dokumenten Verweise (sogenannte Links) auf beliebige andere Dokumente enthalten
sein konnen, die auf anderen Computern des Internet liegen. Erreicht wurde dies durch das
neue Daeforma HTML (Hypetext Makup Language). Diese Programmiersprache
ermoglicht den Verwes auf andere Server durch HTTP (Hypertext Transfer Protocol). Wegen
des wedtlberspannenden Charakters, den dieses Projekts nun besal3, wurde es World Wide
Web getauift.

Marc Andreessen entwickelte den ersten WWW-Browser fir grafische Benutzeroberfléchen,
den Browsr ,Mosac’. Diesam folgte spater der heute weltweit eingesetzte ,,Netscape

Navigator(62,



Diee letzten Entwicklungen ermdglichten es auch Personen ohne die Kenntnis von
Programmiersprachen, sch im Internet zu bewegen. Die Benutzeroberfliche wurde in
Hinscht auf Bedienungsfreundlichkeit und optische Brillanz welter verbessert.

1.2.2 Entwicklung der Internet Nutzer Zahlen

Sat der Entwicklung des WWW zu Beginn der Neunziger Jahre diegen die Userzahlen des
Internet exponentiell an {7,

Zahlen beziglich der Personen, die das Internet nutzen, konnen auf Grund der Dezentrditét
des Internet nur ndherungsveise bestimmt werden. Im April 1999 schéizte man 160 Millionen
User weltweit!"®. Taglich wurden 2.7 Millionen Emails verschicktt®®. Im Mai 2002 wurden
bereits Uber 580 Millionen Nutzer berechnet. Abbildung 1 zeigt die wetweite Entwicklung
der Userzahlen zwischen 1999 und 2002.
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Abbildung 1: weltweite Entwicklung der Userzahlen bis 2002{ 7,

Auch in Deutschland ig ene dliche Entwicklung in diesem Zeitraum zu verzeichnen (Sehe
Abbildung 2).
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Abbildung 2: Entwicklung der Userzahlen in Deutschland {7

In den letzten Jahren ndherte sch die Struktur der deutschen User der Struktur der
Gesamtbevolkerung arf**. Der Frauenanteil ist von einem Prozentanteil von 35% im Friihjahr
2002 bereits innerhalb des folgenden halben Jahres auf 40% Prozent getiegen.

Auch das Alter der Internet-Usr gleicht dch immer mehr der tatschlichen Alterspyramide
an®¥. Die eingt stérkste Gruppe, die der 20- bis30-jahrigen nimmt prozentua immer weiter
ab, 0 dass inzwischen die 30- bis 40-jahrigen mit 30,8% den groften Antell ausmachen.

1.2.3 Nachfrage fir Gesundheitsthemen im Internet

Mit saner deigenden Popularitdt ruckt das Intenet auch zur Klaung medizinischer
Sachverhdte immer mehr ins Bewusssain der Patienten. Diese sehen hierin in zunehmendem
Male ene Madoglichket, dch Uber Gesundhetdragen zu informieren. Diese Tendenz
zeichnete Sch zuerst in den Vereinigten Stasten ab, wo sowohl die Nachfrage wie auch das
Angebot fir medizinische Webstes in den letzten Jehren gestiegen istt?®. Weltweit
verdoppelt sich die Anzahl an Websites derzeit etwa dle 53 Tage'®”. Lag die Zahl der im
Internet verfligbaren Websaiten 1993 noch bel 623 insgesamt, so wurde schon 1998 ihre
Gesamtzahl auf ca 320 Millionen Seiten geschétzt!>®, wovon die Zahl der medizinischen
Webseiten etwa 100.000 ausmachten>%.

Eine Sudie des Ingituts fir Internetstatistik Cyberdidogue''® ergab, dass in den Vereinigten
Staaten 409 Millionen Erwachsene derzeit das Internet bel Fragen im Gesundhetsbereich
nutzen, was enem Prozentsatiz von 54% entspricht. Die meden User suchten dabel
Informationen fir sich oder Familienangehorige!®®. Psychiatrische Informationen werden von

11



Patienten besonders haufig abgefragti®. Mit 19% stand die Depresson an erster Stelle,
bipolare Personlichkeitsstérungen mit 14% an Stelle vier.

Auch bel deutschen Arzten g0t das Internet auf steigendes Interesse. Heute nutzen bereits
67% der niedergelassenen praktischen Arzte das Internet beruflich wie auch privat! 22,

1.2.4 Charakteristika des Internet

Es snd enige charakteristische Eigenschaften des Internets und besonders dessen
hochfrequentierten Antell, dem WWW, die in den letzten 10 Jahren zu diessm darken
Userzuweachs flhrten.

1.2.4.1 Aufhebung der raumlichen Trennung

Zum enen ig das World Wide Web eine wdtweite Einrichtung. Eine raumliche Trennung
exidiert in diesem Medium nicht. Die einzige Voraussstzung fir den Zugang ins WWW ig
ein Computer, der Uber Modem, ISDN oder DSL-Anschluss mit dem Telefonnetz verbunden
ig. Deshdb suidt es fir die Benutzung des Internet keine Rolle, wo man sch befindet. Dies
gilt sowohl fir den User ds auch fir den Anbieter von Websites. Aus Europa erfordert der
Besuch ener audrdischen Webdte den glechen Aufwand wie der ener europdischen
Website.

1.2.4.2 Aufhebung der Zeitzonen

Neben der Aufhebung der réumlichen Diganz besteht weterhin eine Unabhangigkeit der
Kommunikationgpartner in Hingcht auf die Zeitzonen.

Anders ds bem Tdefonieren snd die Kommunikationspartner beim Verfassen und Abrufen
von Emals (engl. Abkirzung fir eectronic mail, eektronische Post) von Tageszeten
unabhangig, da deren Ubermittlung vollautomatisch verlauft'32,

1.2.4.3 Bidirektionalitat

Ein weiteres Charakteriikum des WWW igt sdne Bidirektionditzt!?®. Informationen
werden nicht nur in ene Richtung versendet, so wie es ba Medien wie Fernsehen, Radio und
Zetung der Fdl ig, sondern der Informationsfluss besteht in dle Richtungen. Das WWW it
somit  nicht nur Informationsquelle, sondern auch  Kommunikationsverkzeug. Es i
interaktiv, was bedeutet, dass jeder daran mitwirken kann. Der User kann im Internet
verschiedene Rollen padld  ennehmen, bespidsweise Leser, Herausgeber, Redakteur,
Ratgeber und Handler.
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1.2.4.4 Moglichkeiten der internationalen Veroffentlichung

Das Internet bietet jedem User mit oben beschriebenem Wissen Uber die technischen
Voraussetzungen  friher  unbekannte  Mdoglichketen  der wdtweaten  Verdffentlichung.
Publiketionen im Internet snd sofort von jedem Internetzugang der Wet dorufbar. Die
Ergdlung und Aufrechterhdtung einer Websdte i im Veglech zur Vedffentlichung in
anderen Medien kodengingig, tells kosenfra. Die Aktudiserung von Daen is wenig
aufwandig.

1.2.4.5 Prasentationsmadglichkeiten

Sait das WWW 1990 erfunden wurde, verbesserten sich die Mdglichkeiten zur graphischen
Dadgedlung detig Heute sehen vidfdtige Vaianten der Bildbearbetung zur Verfigung.
Hochaufl sendes Bildmateria und digitale Videos kénnen in Websites eingebunden werden.

Eine bekannte Tatsache id, dass sch der Lernerfolg bei der Aufnahme neuer Sachverhdte
mehr ads verdoppdt, wenn zwe Medien, wie besidsves en Videoband und ene
Broschire kombiniert werderf®>. Das Internet bietet sowohl optische as auch akustische
Moglichkeiten der Darstdlung und hat somit im Bereich der Patientenaufklarung Chancen
eine hohe Effektivitét zu erziden.

1.2.4.6 Informationsvielfalt

Im Internet  vereinigen dch  Egenschaften in enem Medium, wozu bisher  @n
Zusammenwirken  der  Informaionsmedien  (Zetung, Fernsehen,  Rundfunk)  und
Kommunikationamedien (Telefon, Fax u.a) nétig war. Das Produkt dieser Eigenschaften

ergibt ene hohe Vidfdt an Informetionen, welche Uber das Internet Offentlich zugénglich
it 141,

1.2.5 Bedeutung des Internet fur die Medizin im Allgemeinen

Die Bedeutung des Internet fir die Medizin gegt und neue Mdaglichketen werden
zunehmend genutzt: Vetrieh medizinischer  Produkte, Vedffentlichung — medizinischer
Zetchriften oder virtuele Praxisschilder. Sowohl  Einzelpersonen ds auch  komplexe
Einrichtungen besitzen heute eine Identitét im World Wide Web.

Dem Patient steht heute das Internet mit seiner Datenviefat zur Recherche zur Verfiigung.
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1.2.5.1 Vernetzung der Patienten

Das WWW bietet mehr as die Moglichkeit der Informationsaufnahme. Seine Bidirektionditét
emdglicht eine Vernetzung der Patienten untereinander. Webdstes von Sebsthilfegruppen
und Diskussonsforen finden im Bereich der Medizin grolen Zulauf und deigen die
Kommunikation zwischen Interesserten. Diese Kommunikation it nicht loka beschrénkt. So
kann der Patient die Webdte ener Sdbshilfegruppe besuchen, deren Initistoren dch in
beliebiger ortlicher Didanz befinden, oder Tellnehmer enes Diskussonsforums werden,
dessen weitere Diskussonspartner Uber andere Lander vertellt sind. Petienten in entlegeneren
Gebieten haben die glechen Mdglichkeiten der  Kommunikation wie Paienten in
Ballungszentren.

1.2.5.2 Arzt-Patient-Kontakt

Die Beziehung zwischen Arzt und Patient konnte sich durch das WWW verdandern. Vide
Praxen haben heute ene Homepage, Uber die sch der Patient Uber die Einrichtung
informieren (z.B. Sprechzeten) oder mit der Praxis in Kontekt treten (Terminvereinbarungen)
kann. Arzte und Pdienten konnten auch Uber Email kommunizieren. Dies kann sowohl fir
den Petienten ds auch fir den Arzt von Vortel sain. Folgendes Begpid verdeutlicht dies
Vergiss en Paienten wahrend des Arztgespréchs wichtige Fragen zu kldren oder bestehen
Verséndnisdefizite! ), kénnen durch die eektronische Kommunikation solche Unklarheiten
gegebenenfalls aullerhab der Sprechzeiten behoben werden. Der Arzt kann die Antwort
vafassen wenn es ihm san Zetplan erlaubt und gegebenenfdls ene vorgefertigte Antwort
sendert ¥, Der Peient erhét die Antwort schriftlich und kann sch in Ruhe mit dem Thema
ausainandersetzen.

Ein weterer Agpekt ist die raumliche Unabhangigkeit des Patienten. Er kann beipidweise
wahrend einer Reise Kontakt zu seinem Arzt aufnehmen. Vor dlem ba chronisch Kranken,
die gexchéftlich vid unterwegs sind, konnte das in Zukunft zu enem besseren Einhdten des
Behandlungsplanes flhren.

1.3 Internet und Psychiatrie

Die Psychiarie i ein Bereich der Medizin, auf den das Internet in den ndchsten Jahren grol3e
Auswirkungen haben wird*?. Die Informierung der Patienten ist nur ein Telaspekt der
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vidfdtigen Mdoglichkeiten, die dch  bigten.  Aufklarungskonzepte, neue Thergpien und
Traningsprogranme  Uber das Internet versprechen weitere Verbesserungen be  der
Behandlung psychisch Kranker. Neben den direkten Auswirkungen auf die Patienten bestehen
Maoglichkeiten zur  Aufklarung der  Offentlichkeit!™®, beispidsveise beim  Versuch die
Stigmatiserung psychisch Kranker zu reduzieren. In den letizten Jahren wurden enige
psychiatrische Anti-Stigma Kampagnen gegrindet, die Uber das Internet  verdffentlicht
wurden (siehe Kapitel 4.1.3.3 Aufkl&rung der Offentlichkeit - Anti- Stigma- Kampagnen).

1.4 Fragestellung

Im erden Tel der vorliegenden Arbeit wird en Uberblick tber das derzeitige Angebot
medizinischer Webstes gegeben und dabe die verschiedenen Formen  solcher
Gesundheitssaiten und deren Schwerpunkte herausgearbeitet. Dabel sollen folgende Fragen
gekléart werden:

Wie umfassend it das medizinische Angebot, das Patienten im WWW zur Verfligung steht?
Inwiewelt ist das WWW im spezidlen fiir die Psychiatrie von Interesse?

Konnen sch Patienten auf Informationen aus dem Internet verlassen?

Insbesondere soll untersucht werden, nach welchen Kriterien und mit welchen Instrumenten
man die Quditdt solcher Webdtes beurtellen kann und welche Quaitdsmerkmae durch ene
hochquditative Webdgte eflllt werden (Kapitd 4.2 Quditét der im WWW verfigbaren
Informationen). Hierbel werden zwel weitere Fragen geklart:

Gibt es derzait ein geregeltes Quaitéésmanagement flr Informationen im Internet?

Bestehen fir die Initiatoren einer Website Richtlinien zum Aufbau hochquditativer Webstes?

Die dabei gewonnen Erkenntnisse werden im zweiten Tell der Arbat (Kapitd 4.3 Entwurf
ene psychiarischen Homepage) dazu verwendet ene neue psychiariscche Website zu
entwerfen. Es handet sch hiecbel um die Homepage der Bayerischen Anti Stigma Aktion
BASTA, deren Akzeptanz durch einen Fragebogen getestet wird.
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2 Methodik

Zur Erhebung der in dieser Dissartation gewonnenen Informationen wurde das im folgenden

genannte Vorgehen gewahlt.

Im ergen Teil dieser Arbeit wird das aktuelle Angebot gesundheitsorientierter Websites und
deren Qualitét beleuchtet (Suche A-E). Die dabel gewonnenen Erkenntnisse dienen ds
Grundlage fur die Webgte der Bayerischen Stigma Aktion BASTA, dieim zweiten Tell der

Arbeit erstdlt wird.

2.1 Erklarung der verwendeten Begriffe

Agor aphobie
Browser
Chat

Cybertherapie
Domaine

Download

E-Mail

Frame

Homepage
HTML

Hyperlink

Hypnotherapie

Angst vor grofien Pldtzen

Programme zur Darstellung von Inhalten im Internet

Maoglichkeit, Sch per Tagtatur in Echtzeit mit anderen Nutzern zu
unterhalten.

Computergestiitzte Thergpieverfahren

Unterteilungsabschnitt in der organisatorischen Struktur des Internet
engl. herunterladen; Speichern von Dateien aus dem Netz auf dem
eigenen Rechner

engl. Abkirzung fir eectronic mail: eektronische Post.

engl. Rahmen; bestimmite gragphische Stuktur im Aufbau einer Webste;
en Frameig e@n Telfenster eines HTML- Dokuments (zur Navigetion
der Navigationsframe, die unterschiedlichen Abschnitte ds Leftframe,
linker Abschnitt und Mainframe, Hauptabschnitt)

Startsaite eines I nternetangebotes

Abkirzung fir Hypertext Markup Language; Bezeichnung
einerProgrammiersprache im Internet

Methode der |nformationsreprasentation, die Inhalte miteinander
verknUpft.

Behandlungsformen mit Hellschlaf oder Hypnoseformen
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Klick / klicken / anklicken auswéahlen eines Computerbefehls durch betétigen der

Link
Mailingliste

M etasuchmaschine

M odem

Navigation

Newsletter

Pixel

Rating

Scrolling

Sitemap

Suchmaschine

Surfen

Tool

Top-Level Domains

Update
URL

Mousetaste

Kurzform fur Hyperlink

Verteiler fir elektronische Post

Suchmaschinen ohne eigene Datenbank, die eine Vielzahl von
Suchmaschinen mit eigenen Datenbanken abfragt und die Ergebnisse
dem Benutzer in zusammengefasster Form bereitste It

Abklrzung von Modulatiorn/Demodulation. Der Begriff Modem

bezei chnet eine Hardwarekomponente welche den Anschluss eines
Computer an eine Datenlibertragungd eitung ermdglicht

engl.: Steuerung; in Zusammenhang mit dem Internet bedeutet es das
gch Zurechtfinden auf einer Webste

Elektronische Form eines Rundschreibens, welches ds E-Mail an die
Abonnenten verschickt wird

ein aus den Begriffen Picture und Element gebildetes Kunstwort. Das
Pixd ist nach der Definition die kleingte unterscheidbare Einheit eines
Bildrasters

engl: bewerten / Bewertung

horizontales und vertikades Hin- und Herschieben von Monitorinhaten
mittels der Bildlaufle ste (Scrollbaken) am rechten und unteren
Bildende

Liste oder Diagramm, welches die Struktur eines Webangebotes
dargtellt

Suchdiengt im Internet, der dem Nutzer das Auffinden von
Informationen im Internet vereinfachen soll

Ausdruck fUr das zidgerichtete oder zidlose sich Herumtreiben im
Internet

engl. Werkzeug; meist kleine Programme, die bestimmte
Hilfsfunktionen oder Arbatsabléufe vereinfachen

kurz TLD; die ersten Domains in der organisatorischen Hierarchie des
Internet

englisch: Aktudiserung

seht fir ,, Uniform Ressource Locator”, die dlgemein guiltige Adresse
eines WWW- Dokumentes
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User engl. Nutzer; Person, die im Internet auf Inhdte zugreift

Web Abkurzung fur World Wide Web

Website komplettes Internetangebot einer Einrichtung (Firma, Université,
Privatperson etc)

WwWWw Abkiirzung fur World Wide Web

World WideWeb Begimmter Anteil des Internet

2.2 Datenerhebung in bezug auf Angebot und Qualitat der

Gesundheitsinformationen fir Patienten

Zunéchgt wurden unterschiedliche Recherchen im Internet durchgefiihrt. Diese wurden
untertallt in Suchanfragen A-E.

Zu den im folgenden durchgefuihrten Suchanfragen muss folgendes erlautert werden: Das
Internet it nicht zentral organisert, d.h. esexidtiert kein Inhatsverzeichnis des Internet - wie
beispid sweise das Register einer Bibliothek. Am ehesten knnen Suchmaschinen as
Inhatsverzeichnis funktionieren. Diesist aber auch nur in beschranktem Mal3e maglich, was
deutlich wird, wenn man denselben Suchbegriff in verschiedene Suchmaschinen eingibt (4.1.1
Verschiedene Konzepte und Ziele gesundheitsorientierter Websites).

Die Linklisten im Ergebnigteil snd nicht a's Nachschlagewerk konzipiert. Die Kurzlebigkeit
des Mediums WWW macht es unmdglich, dauerhafte Kontaktadressen bereit zu stellen.
Websites sind nicht von voraussehbarer Haltbarket, da vor alem Websites von
Privatpersonen oder kleineren Einrichtungen vom Einsatz des Einzelnen abhéngig snd. Se
kdnnen von heute auf morgen verschwinden oder aber in unaktudiserter Form im WWW
verbleiben. Diese Linklisten sind lediglich eéine Momentaufnahme und sollen eine Vorgdlung
von der Vidfétigkat des Mediums geben. Die Antelle dieser Arbat, die Sch auf

internetbas erte Suchergebnisse stiitzen, kdnnen deshalb keinen Anspruch auf Vollsténdigkeit
erheben. Se geben viedlmehr den Zustand wieder, mit dem sich der informationssuchende
User konfrontiert sient{3.
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A)

Um herauszufinden, mit welcher Art von Informationen der Peatient bel der Sucheim
Internet konfrontiert ist, wurde in einer ersten Internetrecherche tber einen Zeitraum
von Mai 2000 bis November 2000 mit Hilfe von Suchmaschinen nach verschiedenen
Begriffen gesucht. Verwendet wurden hierzu die Suchmaschinen ,, Google®, , Firebdl”,
»Altavigd', ,,Lycos' und ,,Yahoo" und die Metasuchmaschinen ,, Suchen.com”,
»Metager”, ,Apollo7”, ,Multimetd’, ,Metacrawler”. Folgende Suchbegriffe wurden
enzen wie auch kombiniert verwendet: ,, Psychiatrie”, , Paienteninformation”,
»Schizophrenie®, ,, Depression* und ,, Petienten®. Sofern die Anzahl der Treffer mehr as
40 betrug wurden nur die ersten 40 Websites aufgerufen. Bis zu acht Links, die auf
gefundenen Webgtes geligtet waren wurden weiterverfolgt, sofern se vom gleichen
Thema handelten. Die Suchergebnisse bildeten die Grundlage fiir eine Ubersicht der
verschiedenen Konzepte aktudler gesundheitsorientierter Websites mit Schwerpunkt auf
psychiatrischen Seiten (4.1.1 Verschiedene Konzepte und Ziele gesundheitsorientierter
Websites) und deren Angebot fur Patienten (4.1.2 Angebot gesundheitsorientierter
Websites).

B) Pardld beginnend zur ersten Recherche zwischen Ma 2000 und Mé&z 2001 erfolgte eine

Suche nach Beitrdgen und Beitrégen von Symposien zu den kombinierten Stichworten
»Pychiatrie’, ,, Patienteninformation”, ,, Schizophrenie, , Patienten®, ,, Internet”,

» WWW*, 'World Wide Web", , Arzt-Patientent Verhdtnis' und ,, Therapi€’. Die
Autorin beschrankte sich hierbel auf die Datenbanken Medline und Pubmed der
Nationd Library of Medicine Washington und die Datenbanken und Online-
Zeitschriftenbibliothek der Bayerischen Staatshibliothek. Gesucht wurde ausschliefdich
nach deutsch- und englischsprachigen Titeln. Die Referenzlisten der gefundenen
Dokumente wurden auf weiterfiihrende Fachbeitrége durchsucht und diese Referenzen
verfolgt, sofern Se aus dem gleichen Themengebiet sammten. Waren URL s angegeben,
s0 wurden diese ebenfals welterverfolgt. Basierend auf den gefundenen Fachbeitragen,
wurde die derzeitige Entwicklung der Psychiatrie in Verbindung mit dem Internet
dargestelt (4.1.3 Einsatz von Websites in der Psychiatrie).

C) Im Spezidlen wurde das Angebot an Websites zum Thema Anti- Stigma untersucht. Hierzu

fand von Juli bis September 2001 eine weltere Recherche im Internet mit den bereits
verwendeten Stichworten ,, Psychiatrie”, , Patient”, ,, Schizophreni€* und ,, Depression” in
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Kombination mit den neuen Stichworten ,, Anti- Stigmd‘ und ,, Stigmd* dait (4.1.3
Einsatz von Webdtes in der Psychiatrie). Bei dieser Suche wurden ausschliefdich
Websites ausgewahlt, die Sch mit dem Thema der Diskriminierung psychiatrischer
Patienten befassten. Ausgeschlossen wurden Websites mit kommerziellen Belangen. Die
gefundenen 21 Websites wurden auf folgende Kriterien hin untersucht: sind generdlle
Informationen zum Thema der Krankheit fir den Patienten zuganglich? Fals solche
Informationen vorhanden sind, sind diese aktud|? Wel che Betétigungsschwerpunkte hat
die Organisation? Welche Besonderheiten bietet die Seite? (Kapitd 3.1.4 Websitesvon
Anti- Stigma Kampagnen).

D) Um der Fragestellung nach der Quditét der im Internet verfligbaren Informationen
nachzugehen, wurde die Suche nach Fachbeitrégen erweitert. Eingeschlossen wurden
die Stichworte , Quditét”, , Quditdsmanagement” und ,Richtlinien®. In Kagpitd 4.2.1
(Qualitative Unterschiede zwischen den Websites) und 4.2.2 (Schwierigkeiten durch
Informationen quditativ nicht Uberprifter Websites) wird anhand der aktudlen
Fachliteratur das Themader qudlitativen Unterschiedlichkelt von den Websites erortert.
Innerhab der gefundenen Fachartikel wurden dle erwahnten Links verfolgt. Die
angefuihrten Webgtes, die sich mit der Qualitétskontrolle im Internet befassen, wurden
auf ihre Funktionsweise hin untersucht. In Kapitd 4.2.3 (Ansdtze zur Qualitétssicherung
der Gesundhetssaiten durch Evauation) werden die unterschiedlichen Funktionsweisen
dieser Websites erklart und ihre Beziehung zueinander verdeutlicht.

E) Als Grundlage fUr die derzeitigen Qualitétskriterien gesundheitsorientierter Websites
wurden eine Studie von Silberg et alt®Y tiber die Kernstandards zur Qualitatssicherung
und eine weitere Studien von Kim et alt>% (iber 29 Evaluationswerkzeuge vorausgesetzt.
Die Prinzipien der verschiedenen Eva uationswerkzeuge wurden untersucht und anhand
ihrer die einzelnen Quditéskriterien in Kapitd 4.2.4 (Quditétskriterien hochquditativer
Websites) erklart.
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2.3 Vorgehen bei der Erstellung der Homepage der BASTA

Aufbauend auf den gewonnen Erkenntnissen zur Quditétsscherung, wurde eine
psychiatrische Website fir Patienten erstdlt (4.3 Entwurf einer psychiatrischen Homepage).
Es handelte sch hierbel um die Webgte der Bayerischen Anti Stigma Aktion BASTA.

Zu Beginn wurde eine Gliederung verfasst, die sch an den gefundenen Quditétskriterien
orientierte. In enem ergen graphischen Entwurf fand die Umsetzung der inhdtlichen
Gliederung in ene gebrauchsfertige Website stait. Zur Optimierung der Seite wurde mit ef
Patienten ein Testdurchlauf durchgeftihrt. Die Petienten sollten mit anhand der Website enen
Fragebogen mit ef Fragen beantworten. Nach Auswertung des Fragebogens wurde der erste
Entwurf modifiziert.

Zunéchst wurde eine Gliederung erstdlt, nach der sSich der Seitenaufbau richtete. Diese
Gliederungigtin Tabelle 1 zusammengefasst:

Hauptrubriken Unterrubriken
BASTA - Organisation
Mitarbeiter

Verantwortliche
Ziele
Zielgruppe

Qualitatssicherung

Stigma Alarm Netzwerk SANE - Organisation
Mitarbeiter

Verantwortliche

Ziele

Open the Doors (internationale Dachorganisation - Organisation

von BASTA) Mitarbeiter
Verantwortliche
Ziele

Patientenportal - Informationsportal
Arztsuche
Diskussionsforum

News/ Links - News
Links

Sitemap Sitemap

Kontakt Email an BASTA

Tabelle 1: Gliederung des ersten Entwurfs der BASTA -Homepage; in der linken Spalte stehen die

Hauptrubriken, in der rechten Spalte die sich daran anschliefienden Unterrubriken
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Um ene fir den Anwender leicht vergandliche und Uberschtliche Struktur zu schaffen,
wurde anfangs ein einfaches graphisches Schema entworfen, welches sich nach dem oben
erwahnten Gliederungsschema des Inhdtsrichtete:

Hauptrubriken, = Unterrubriken - gegebenenfdls Informationen zu den Unterrubriken.

Bem Anwdhlen dar Adresse www.openthedoors.de erscheint zunéchst die Homepage der
BASTA (Bayerische Anti Stigma Aktion) mit der Auswvahl an Hauptrubriken:

Abbildung 3: Homepage der BASTA

Die auf der Ellipse angeordneten Stichpunkte stellen die Hauptrubriken der Sate dar und sind
durch Mausklick aktivierbar— in diessm Bespid wird die Hauptrubrik |, Patientenportal”

gewant;

Abbildung 4: Seite der Hauptrubrik Patientenportal

Laut der obigen Gliederung kann hier weiterhin zwischen |, Informationsportd”, , Arztsuche’
und ,Diskussondforum® ausgewdhlt werden. In diessm Bespid wird die Unterrubrik
,Dikussonsforum* gewéhlt, deren wetefihrende Informationen dch auf ener egenen

Untersaite finden:
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Niskussionsforum

Abbildung 5:Seite der Unterrubrik Diskussionsforum

Alle Seiten wurden in der Auflésung 800 x 600 Pixel programmiert, um auch Nutzern mit
dterer Hardwareausstattung und Bildschirmen mit ener Abmessung von 15 Zoll ene
problemlose Navigation zu ermdglichen.

Nach der Fertiggellung diessr Webdste wurde se im Zetraum von September bis Oktober
2001 anhand enes Fragebogens von df Petienten der psychiatrischen Klinik der Technischen
Universtd Minchen getetet. Alle df Patienten wurden zu diessm Zdtpunkt dationdr im
Rahmen einer Schizophrenie behanddlt.

Der Fragebogen bestand aus folgenden df Fragen bzw. Aufgaben, welche die Petienten teils
mit Hilfe der Webste www.openthedoors.de beantworten sollten (die hier abgedruckten
Fragen entsorechen der KurzZfassung, der audfihrliche Fragebogen findet sch im Anhang
unter Kapitel 8.3).

1. Senden Sie eine kurze Email an BASTA mit folgendem Text: ,Dies ist eine Testmail von Frau / Herr .............. (bitte
setzen Sie hier lhren Namen ein)“

2. Gehen Sei bitte zum Punkt ,Stigma Alarm Netzwerk SANE" und sehen Sie sich an, was es enthélt: Bitte beschreiben
Sie mit wenigen eigenen Worten, worum es bei dieser Seite geht und was man dort machen kann:

3. Bestellen Sie den Newsletter der SANE an folgende Adresse: bastafragebogen@hotmail.com - Sie kdnnen ihn

natirlich auch gerne an lhre eigene Adresse bestellen, falls vorhanden.

4. Gehen Sie bitte zum Diskussionsforum, lesen Sie einen Beitrag, der Sie interessiert und machen Sie anschliefend
selbst einen Betrag (selbst eine Frage stellen oder auf einen Kommentar antworten)

5. Suchen Sie bitte die Diusseldorfer Adresse des Vereins ,Open the Doors" und geben Sie sie hier an:

6. Wie erfahren sind Sie im Umgang mit dem Internet?
Q Ich bin Anfanger
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Q Ich surfe hin und wieder

Q Ich bin den Umgang mit dem Internet gewohnt

7. Kannten Sie die BASTA Seite bereits?
a Ja
a Nein

8.  Wie sind sie mit der Ordnung der Seite zurecht gekommen? Sehen Sie zur Beantwortung dieser Frage bitte noch

einmal den Fragebogen durch und erinnern Sie sich an die Aufgaben — sind sie lhnen schwer gefallen?
4 Ich fand sie zu verw irrend
O Bei manchen Punkten habe ich lange gesucht, und zwar bei den folgenden:

O

Ich habe alles leicht gefunden

Sind die Inhalte, die diese Seite bietet flr Sie von Interesse?
Nein
Manche schon, und zwar:
Alle

00D ®

10. Wenn es die Mdglichkeit gébe, im Internet einen Arzt in lhrer Nahe zu suchen, wirden Sie von solch einem
Suchdienst Gebrauch machen?
Ja

Nein, wenn nein: warum nicht?

11. Was vermissen Sie an dieser Seite? — Kommentare, Kritik u.a. sind uns herzlich willkommen!

Die Patienten hatten vor Bearbeitung des Fragebogens mindestens 10 Minuten Zeit, Sch mit
der Website zu beschéftigen. Zur Bearbeitung des Fragebogens wurde kein zeitliches Limit
festgesetzt. Wahrend der Bearbeitung sal3 eine Aufsichtsperson (Kontrollperson) im gleichen
Raum. Diese hatte Sicht auf den Monitor und konnte das Klickverhdten des jeweiligen
Petienten verfolgen.

Dieser Kontrollperson fielen folgende Aufgaben zu: Von ihr wurden Schwierigkeiten, die bel
der Bearbeitung des Fragebogens auftraten dokumentiert. VWenn von den Petienten
gewlnscht, wurden auch kleine Hilfestellungen gegeben. Von dieser Person wurde auch
kontrolliert, ob die Aufgaben 1, 3 und 4 eflllt werden konnten, da dies aus der Beantwortung
des Fragebogens nicht festzugtellen ist. Sie beobachtete das Verhaten und die Art wie die
Aufgaben gelést wurden. Frage 5 wurde sowohl durch den Patienten als auch durch die
Kontrollperson beantwortet.

Die Ergebnisse des Fragebogens finden sich in Kapitd 3.3.

Infolge der Probleme, die sch be der Navigation der Webste herausstdlten (Sehe Kapitd
4.3.2 Modifizierung der Webdgte nach Auswertung des Fragebogens), wurde Entwurf |
modifiziert. Hieraus ergab dch Entwurf Il der Webdte. Der neue Aufbau der Webste
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unterscheidet sch in enigen Details von Entwurf 1.
Entwurf 11 dem urspriinglichen Entwurf | gegentibergestellt:

In Tabelle 2 snd die Anderungen in

Entwurf | Entwurf Il
1. BASTA 1. >BASTA
2. SANE 2. >SANE
3. Open the doors 3. >Open the doors
4. Patientenportal Aufteilung der Rubrik in 3 einzelne Hauptrubriken:

5. News / Links

6. sitemap
7. Kontakt

4. > Informationsportal (vorher ,Patientenportal®)
5. 2 Arztsuchmaschine
6. 2 Diskussion

Trennung der beiden Punkte in zwei Hauptrubriken
7. > News

8. 2 Links
9. & Seitenubersicht
10. & Email an uns

11.  english version

Tabelle 2: Gegenilberstellung der Hauptrubriken des ersten und zweiten Entwurfs

Die Gliederung von Entwurf 11 igin Tabelle 3 zu sehen.

Hauptrubriken

Unterrubriken

bzw. Informationen zu den

Hauptrubriken

Informationen zu den
Unterrubriken

1. BASTA = Organisation = Informationen zu den
= Mitarbeiter jeweiligen Unterrubriken
= Ziele
= |mpressum
= Mitglieder
=  Qualitatsmanagement
= Datenschutz
= Finanzierung
= Email an BASTA =  Madoglichkeit eine Email zu
schreiben
2. Stigma Alarm = Einfuhrung = Informationen zu den
Netzwerk (SANE) =  Aktuelle Aktionen jeweiligen Unterrubriken
= Newsletter
= Regeln
=  Anmeldung =  An-und Abmeldung von
=  Abmeldung SANE
3. Openthe = Geleitwort = Informationen zu den
Doors (internationale = GruRwort jeweiligen Unterrubriken
Dachorganisation von =  Programm BRD
BASTA) =  Projekte weltweit
= Schizophrenie
= Stigmatisierung
= Adressen

4. Informations-
Portal

Informationen Uber
Krankheiten

=  Weitere Auswahimdglichkeit
zwischen verschiedenen
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= Suche
= FAQ

Krankheiten

=  Suchmaske

=  Antworten auf die
meistgestellten Fragen

5. Krankenhaus-
Suche

Eingabemaske zur Suche nach
Krankenhausern tber Postleitzahlen
oder Arztnamen

Bekanntgabe des néchstliegenden
Krankenhauses

6. Diskussion und Fragen

=  Diskussionsforum
=  Fragen an den Arzt

= |nteraktives Forum mit
Fragen und Antworten von
Patienten und Arzten

7. Links

Hilfseinrichtungen
Diskussionsgruppen
Schizophrenie und Stigma
Gatewaysites
Psychiatrische und
psychologische Online-
Zeitschriften

= Pubmed

Direkte Weiterleitung an die
angegebenen Websites

8. News

Neuigkeiten der BASTA

Keine weiteren Informationen

9. Seitenibersicht

Baumdiagramm des Seitenaufbaus mit
direkten Linkverweisen

Keine weiteren Informationen

10. english

Version

Gesamter Seitenaufbau in englischer
Sprache

11. Email an uns

Keine Unterrubrik

Tabelle 3: Gliederung der BASTA-Website; Stand November 2001. Es finden sich Ubergeordnete
Hauptrubriken in der linken Spalte, die sich anschlief}enden Unterrubriken in der mittleren Spalte und in der

rechten Spalte die dazugehdrigen Informationseinheiten

Die Anderungen im inhdtlichen Aufbau mechten auch eine Umgestdtung des graphischen
Gerlistes nétig. Der neue Entwurf prasentiert sich dem User wie folgt:

Neue Homepage mit der A

e i e

nfor malian

EEEEEEEE

erghsh var

uswahl an Hauptrubriken:

Maparta

Willlkornmen auf der Homepage der
Bayerischen Anti-STigma-Aktion BASTA

el

by (1 0 ol ] e

] 2 20, Depernbes 200

Abbildung 6: Neue Homepage der BASTA

Im Mainframe (rechte Seite des Bildes) der Homepage befindet sich das BASTA-Logo. Bel
Mausklick auf einen der Punkte im Navigaionsframe (linke Sate des Bildes) andert Sch der
Inhdt des Mainframe, es zeigen sich darin die Unterpunkte der gewahiten Hauptrubrik.
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Hauptrubriken mit der dazugehdrigen Auswahl an Unterrubriken:

T S rigl

CEEcEEcEEEEE

Abbildung 7: Seite zur Auswahl der Hauptrubriken

Unterrubriken mit weatefihrenden Informationen:

Bayerische-AntlvSTigma-Aktlon

Wens

W
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T a Bayansohe-Art-ETigma-Akticn BASTA ist
w.l.: Arspiechpatnar) erteitan wir if

W

W

=

Stoppt die Diskrirminierung
PS}’(}P‘IISGI‘I kranker Menschen 82

Abbildung 8: Seite zur Unterrubrik mit weiterfiihrenden Informationen

Weiterhin wurde am graphischen Aufbau der Sete der Einsatiz von Logos und Symbolen
vadndet. Es wurden im zweten Entwurf dle Bilder entfernt, die nicht zur Navigetion
beitrugen. Aul}erdem wurden die Hauptrubriken im Left-Frame mit kleinen BASTA - Logos
varsehen, die dem ungelbten Nutzer verdeutlichen, dass es dch  hierbae  um
Navigeationsd emente handdt.

Von enigen Patienten wurden englische, dlgemen dbliche Begriffe im Internet Jargon, wie
»subscribe’ oder  ,Newdetter” nicht verstanden. Dies fihrte dazu, dass im zweten Entwurf
keine englischen Termini mehr verwendet wurden. Dafir wurde der gesamte Inhat der
Website auf englisch Ubersetzt und ist Uber die Hauptrubrik >english version< zu erreichen.
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3 Ergebnisse

3.1 Das Internet als Quelle von Gesundheitsinformationen

3.1.1 Verschiedene Arten von Websites

Um herauszufinden mit welcher Art von Informationen der Petient bei der Suche im Internet
konfrontiert ist, wurde in Suche A tber Suchmaschinen nach den Begriffen ,, Psychiatrie®,

» Patienteninformation*, ,, Schizophrenie, ,, Depresson” und ,, Petienten® gesucht.

Uber die Suchmaschinen Google, Fireball, Altavista, Lycos und Xahoo und die
Metasuchmaschinen Suchen.com , Metager, Apllo7 , Mulitimeta und Metacrawler wurden die
in Tabelle 4 angegebenen URL s gefunden. Aufgdidtet ist nur ein Tell der gefundenen

Beiniele stdlvertretend fir die Vidzahl dhnlicher Websitesim WWW. Die verschiedenen
Arten von Websites sind in der ersten Spdte aufgdigtet. Die im Jahr 2000 gefundenen
Adressen wurden 2003 nochmals auf ihre Aktuditét hin Gberpriift. In Tabelle 4 stehen nur
Webdites, die zu diesem Zeitpunkt noch aktudl waren.

Art der Website | URLs der Webseiten

Pharma- = http://www.aventis.com/main/
industrie =  http://www.basf-pharma.com/

Letzte Aktualisierung = http://www.novartis.com/index.shtml
24.11.2003 =  http://www.roche-pharma.ch/
Institute = _http://www.uni-leipzig.de/medizin/
Letzte Aktualisierung = http://www.uni-ulm.de/medizin/
24.11.2003

= http://www.med.tu-muenchen.de/

= http://www.charite.de/index/

Kommerzielle
Anbieter /
Gesund-

heitsportale

Letzte Aktualisierung

=  Almeda http://www.almeda.de/home/0,2674,,00.html

=  Deutsches Medizin Forum http://www.medizin-forum.de

= Deutsches Gesundheitsnetz http://www.dgn.de/

=  Facharzt

http://www.facharzt.de/content/articles/176/273/index.html?catid=273
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12.8.2003

&sID=c8057e608adf436eb1e569bd0fb7091c

=  Gesundheit http://www.gesundheit.de/static/index.shtml

= Healthnet Services http://www.healthnet-services.de/

= Klinikmarkt http://www.klinikmarkt.de/
= Lifeline http://www.lifeline.de/cda/page/center/0,1347, . FF.html

= Medicine Worldwide http://www.medicine-worldwide.de/

=  Medizininfo http://www.medizinfo.de/

=  Medknowledge http://www.medknowledge.de/

= Meine Gesundheit http://www.meine-gesundheit.de/

=  Multimedicam http://www.multimedica.de/public/navigation/index.html

=  Netdoktor http://www.netdoktor.de/

=  Online Netzwerk http://www.onlinenetzwerk.de/

= Qualimedica http://www.qualimedic.de/

=  Surfmed http://www.surfmed.de/

= Therapie Net http://www.therapie.net/

=  Medical Tribune http://www.medical-tribune.de/home/index.html

=  Medi Netz http://www. medi-netz.com/

= Medizin Netz http://www.medizin-netz.de/index.htm

Gesund-
heitsnetz-
werke

Letzte Aktualisierung

= Deutsches Arztenetz http://www.arzt.de/

= Arztpartner http://webmail.arztpartner.com/

=  Secanet http://www.secanet.de/

=  Medizin Aktuell http://www.medizin-aktuell.de/

24.11.2008 = DocCheck http://www.doccheck.de/wir.htm
= Deutsches Gesundheitsnetz
http://www.dgn.de/homepage_flash/index.html
Selbst- Schizophrenie:
hilfe- = Kooghaus: http://www.kooghaus.de/
gruppen = Osterreichische Schizophreniegesellschaft : http://www.oesg.net/

Letzte Aktualisierung
2.7.2003

=  Selbsthilfe fir Schizophrene: http://www.schizophrenia.com/
Verschiedene psychiatrische Themengebiete:
= |PSIS Institut fur psychotherapeutische Information und Beratung:
http://www.ipsis.de
= Lichtblick 99: http://www.lichtblick99.de/impressum.html

= Bundesverband psychiatrie- Erfahrener: http://www.bpe-online.de/

= Hilfe fUr psychisch Kranke: http://www.hipsy-ev.de/

=  Kuckucksnest: http://kuckuck.solution.de/

= Hilfe zur Selbsthilfe mit Empowerment: www.beratung-und-

fortbildung.de
= Psychiatrienetz: _http://www.psychiatrienetz.info/

= Europaisches Netzwerk von Psychiatriebetroffenen:

http://www.enusp.org/languages/german-index.htm
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Erfahrungsbericht "Meine Psychose":

www.tamaralex.net/psychose/psychose_de.htm

Die schwarze Rose (Katrin Jaeger): Erfahrungen auf einer

psychiatrischen Station: www.schwarze-rose.de

Essstorungen:

http://www.dick-und-duenn-berlin.de/

http://www.bulimie-borderline.de/

National Association of Anorexia Nervosa:

http://www.altrue.net/site/anadweb/

Magersucht Online: www.magersucht-online.de

Bulimie Online : www.bulimie-online.de

Adipositas Online: http://www.adipositas-online.com/

Hungrig : http://www.hungrig-online.de/

Erfahrungsaustausch zu verschiedenen Gebieten wie Bulimie,

Alkoholismus und Magersucht: www.team.solution.de

Angst / Panikattacken:

Sucht:

Liste von Selbsthilfegruppen fur Patienten mit Angstzusténden,

Panikattacken und Phobien: http://home.t-online.de/home/astrid-

krueger/hilfe.htm

DIFA Forum e.V., Deutsche Initiative zur Férderung
verantwortungsvollen Umgangs mit alkoholhaltigen Genuf3mitteln :

http://www.difa-forum.de

Kreuzbund e.V., Selbsthilfe- und Helfergemeinschatft fiir
Suchtgeféhrdete, Suchtkranke und deren Angehdrige:
http://www.bingo-ev.de/gesund/sha/kreuzb/

Anonyme Alkoholiker: http://www.anonyme-alkoholiker.de/

Selbsthilfe fir Angehérige

Arbeitsgemeinschaft Angehdriger psychisch Kranker in
Niedersachsen und Bremen. Angehérigenpost: www.aanb.de

Angehorige psychisch Kranker LV Berlin e.V.: www.ang-psych-kr.de

Verein der Angehorigen psychisch Kranker Munster: www.trialog.sh
Angehdorige psychisch Kranker LV Mecklenburg-Vorpommern e.V.:

www.lichtblick-newsletter.de

EUFAMI Europ. Vereinigung der Angehérigen psychisch Kranker:

www.eufami.org
Selbsthilfenetz: _http://www.selbsthilfenetz.de/

Depression

http://www.depression-diskussion.de/messages/board-topics.html

http://www.horstvoll.de/selbsthilfe.html

http://www.club-d-a.at/
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Wolfgang Baitz: Im Dialog mit seinen Lesern Thema: Manisch-

Depressiv+Sein: www.manisch-depressiv.de

das dazugehorige Forum: http://www.manic-depressive.de/

sexueller Missbrauch:

http://www.hab-keine-angst.de/

Privat-

personen

Letzte Aktualisierung
03.02.2003

http://www.seelenoase.de/

http://members.aol.com/idiot07/

http://ourworld.compuserve.com/homepages/Pahaschi/tagebuch.htm

http://www.irresein.de/

Alternative
Bewegungen /
Anti-Psychiatrie

Letzte Aktualisierung
20.04.2003

Die Irrenoffensive: http://www.antipsychiatrie.de/

Psychiatrie-Erfahrene: http://www.psychiatrie-erfahrene.de/

The Anti-Psychiatry Coalition: http://www.antipsychiatry.org/

Homepage von Peter Lehrmann:

http://www.antipsychiatrie.berlinet.de/verleger.htm

LunaticPride: http://www.lunaticpride.de/antipsy.htm

Forum Anti-Psychiatrischer Initiativen: http://www.8ung.at/fapi/

Weglaufhaus: http://www.weglaufhaus.de/

Bundesverband Psychiatrieerfahrener: http://www.bpe-
online.de/

Toll Haus Kdln: http://www.toll-haus.de/

Klapse — Die Zeitung der Schule in der Kinder und

Jugendpsychiatrie Disseldorf: http://www.melody.de/klapse/
Forderverein gemeindenahe Psychiatrie im Kreis Neuwied:

www.psychiatrieimkreisneuwied.de

Anti-Stigma
Kampagnen

Siehe Kapitel 3.1.4

Tabelle4: Beispiele fir die verschiedenen Arten gesundheitsorientierter Websites 2003

3.1.2 Angebot fur den Patienten

Das Angebot fUr den Patienten an Service-Leisungen auf Webstesis vidfdtig. Be der
Betrachtung der Websites wurden folgende Mdglichkeiten der Information und des
Augtausches gefunden, welchein Tabelle 5 aufgelistet sind.

Rubrik

Beispiele

Links zu Online Journalen:
Letzte Aktualisierung 24.11.2003

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/journals/prov/loftext_prov_A.html

Uber diesen Link finden sich alle tiber Medline zuganglichen Online-
Journale, welche die Volltextversionen ihrer Artikel zur Verfugung

stellen
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Gesundheitsportale, die
deutsche, psychiatrische
Communities anbieten
Letzte Aktualisierung 02.02.2003

Netdoktor-Community Gber Depression:

http://community.netdoktor.com/ccs/de/depression/index.jsp

Yavivo / Lifeline: www.yavivo.de

Almeda: www.almeda.de

Psychiatrische
deutschsprachige
Mailinglisten:

Letzte Aktualisierung 10.08.2003

»ALZDG-L": Eine Mailingliste zum Thema Alzheimer.

»AlzFor-L": Geschlossene Mailingliste nur fiir Angehérige von
Alzheimer-/Demenz-Kranken.

. AlzGes-L": Geschlossene Mailingliste nur fir Alzheimer-
Gesellschaften.

» DISSOZIATION": Erfahrungsaustausch und gegenseitige Hilfe bei
Trauma und Dissoziation.

.GRUPPENTHERAPIE-ML": Die Gruppentherapie-Mailingliste
bietet ein Diskussionsforum fur alle, die an Fragen der
Gruppentherapie in ihren unterschiedlichen
Anwendungsbereichen interessiert sind.

»MISSBRAUCH-L"“: Hier soll ein Erfahrungsaustausch von sexuell
und anders missbrauchten Menschen stattfinden. Es handelt
sich um eine geschlossene Liste.

»Psychose-Erfahrungen”: Mit dieser Liste wird vorwiegend
berufstatigen Menschen eine Moglichkeit der Diskussion
angeboten, die nach der Erfahrung einer psychotischen
Episode wieder ein normales Leben fuhren wollen.

»Psycho-Line": Mailgruppe zum Thema Mensch und Psyche in der
die Vor- und Nachteile einer »virtuellen« Auseinandersetzung
bereits realisiert werden.

» SOZIALE PHOBIE": Mailingliste zum Thema Soziophobie:

http://www.sozphobie.org/mlinfo.htm

-~ ZWANG-L": Erfahrungsaustausch fiir Menschen mit
Zwangsneurosen. Die Liste wird geschlossen gefiihrt.

»Angst": http://www.geocities.com/HotSprings/Spa/8584/ :

Erfahrungsaustausch bei Angst, Panik und Depression

+CYCLE-L" : http://www.cycle.de/ : Cycle ist eine unmoderierte

Mailingliste in deutscher Sprache fiir Menschen mit
Depressionen. Fur Betroffene und ihre Angehorigen.
Professionals unerwiinscht - es sei denn, sie gehéren auch
zum Kreis der Betroffenen.

~ANGST-ML": Geschlossene Mailingliste fiir Angst / Phobie-
Betroffene und deren Partner. Anmeldung an:
Listserver@Freeway.Shnet.Org

»PSYCHOTH-ML" :http://www.psychotherapie.org : Anmeldung

Uber die Web-Seite des Psychotherapie-Forums:
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http://www.psychotherapie.org/anmeldung.html : Die

Mailingliste stellt eine Kommunikationsplattform fur alle
psychotherapeutisch / psychosomatisch tatigen Psychologen
und Arzte (incl. der Studenten) dar

» Stigmabewaltigung*“:

http://de.groups.yahoo.com/group/Psychose-Erfahrung

Mailingliste Gber den Umgang mit dem Stigma "psychotisch".

»Psychotreff: http://www.egroups.de/group/psychotreff : ,Der

virtuelle Psychotreff ist der Treffpunkt fur alle, deren Seele
schmerzt®.

Schizotypische Persénlichkeitsstérung / Schizotypische
Kontaktstérungen :

http://www.beepworld.de/members/reifikation

Essstérungen: http://www.hungrig-online.de/mail.htm

Deutsche psychiatrische
Newsgroups und
Diskussionsforen

Letzte Aktualisierung 17.06.2003

Diskussionsforen zum Thema Psychiatrie gibt es sehr viele. Hier

werden nur einige Beispiele aufgefihrt. Bei der Suche nach einer

speziellen Unterkategorie, wie beispielsweise Selbstmord oder

Medikamentenmissbrauch kann man auch die Stichwortsuche fir

Diskussionsgruppen der Suchmaschine Google verwenden. Hierin sind

unzahlige Google - eigene Diskussionsforen aufgelistet:

http://groups.google.de

Zum Thema Depression gibt es beispielsweise mehrere Google-

Untergruppen:

alt.support.depression.flame

alt.support.depression.manic.*

alt.support.depression.recovery.*

alt.support.depression.seasonal

alt.support.depression.teens

alt.support.depression.writing

Beispiele fiir Google-unabhangige Foren:

Diskussionsforum fiir psychische Stérungen wie Angst und

Panik:http://www.angst-und-panik.de/

Medizinforum—-> Psychiatrie: http://www.medizin-

forum.de/index.php3?menue=Foren&id=37

Diskussionsforum zum Kompetenznetz Depression:

http://www.kompetenznetz-

depression.de/agora/index.php?site=kndepression

Diskussionsforum zum Kompetenznetz Schizophrenie:

http://www.kompetenznetz-

schizophrenie.de/framesets/fs_betroffene.htm

verschiedene Themen der Psychiatrie:
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http://f10.parsimony.net/forum14949/

http://f27.parsimony.net/forum66160/

Freitod- und Selbstmord-Foren: _http://www.voy.com/15477/

http://www.selbstmord-forum.de/

Diskussion um die Nutzung und Wirkung psychoaktiver

Drogen: alt.psychoactives

Forum fir psychische kranke Menschen. Diskussionen um

Psychopharmaka: alt.psychology.help

Diskussion Uber die "Mistake-theory": alt.psychology.mistake-

theory
Neurolinguistisches Programmieren: alt.psychology.nlp

Sehr groRRe Gruppe: Persoénlichkeitstests (z.B. Myers-Briggs-Test),
Persdnlichkeitstypen und -eigenschaften (z.B. Artikel Giber

multiple Personlichkeiten): alt.psychology.personality

Co-Abhangigkeit: alt.recovery.co-dependency

Charisma: Techniken zur Veranderung des Selbst. Ankindigung
von Seminaren: alt.self-improve
Adressen von WWW-Seiten, Diskussionen Uber Psychiatrie:

alt.society.mental-health

Selbstmord und -techniken (nicht ganz ohne Humor):

alt.suicide.holyday

Autismusforschung und Therapiemethoden: bit.listserv.autism

Humanistische Aspekte des Alterns: bit.listserv.humage-|

Online-Forum "Schizophrenie und Stigma - Folgen und

Konsequenzen" Forum des naps (Lichtblick99 Newsletter):
http://www.medizin-forum.de/index.php3?menue=Foren&id=37

de.sci.psychologie

http://www.forumromanum.de/member/forum/forum.cgi?USER=user
75575

erste deutschsprachige Diskuss onsgruppe zum Thema
Psychiatrieim Internet: de.sci.medizin.psychiarie

Datenbanken flr die Suche
von Diskussionsgruppen
und Mailinglisten

Letzte Aktualisierung 10.08.03

Google (s.0.): http://groups.google.de

Yahoo! Egroups Katalog: http://de.groups.yahoo.com/

Topica Discussiongroups: http://www.liszt.com/

Tile net: http://tile.net/search.php?table=&search_text=

List tool: http://www.listtool.com/

Cata List: http://www.lsoft.com/lists/listref.html

Cata List 2: http://segate.sunet.se/lists/list_g-eng.html

Publicly accessible mailinglists: http://paml.net/indexes.html

Vivian Neous Homepage: http://catalog.com/vivian/interest-group-
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search.html
Internet Resources Database : http://65.113.112.21/index3.html

LISde - Das deutsche Mailinglisten & Newsletter Verzeichnis:

http://www.lisde.de/home.shtml

KBX — Newsletter und Mailinglisten: http://www.kbx.de/

Meta list net: http://www.meta-list.net/query?acc=010de

Directory of Electronic Discussion Lists:
http://www.n2h2.com/KOVACS

Dejanews: http://www.deja.com/usenet/

Where is the archive for newsgroup X ? :

http://www.pitt.edu/~grouprev/Usenet/Archive -

List/newsgroup_archives.html

Medical Matrix List: mailto:listserv@sjuvm.stjohns.edu im Text:

“subscribe mmatrix-I” schreiben

New-List: mailto:listserv@cs.wisc.edu : im Text: “subscribe new-list

Vorname Nachname”

Newdetter der Listserv-Mallingligten:

mailto:listserv@vm.gmd.de Im Text: , ligt globd® schreiben,
um Infos Uber dle Ligen zu bekommen; , list
globa/medicing® , um die medizinischen Ligen zu
bekommen "medizinische"

Datenbanken fiir die Suche

von Selbsthilfegruppen
Letzte Aktualisierung 02.02.2003

Datenbank zu Selbsthilfegruppen in Berlin: http://www.sekis-

berlin.de/selbst/s_set_daten.htm

Die Datenbank der Patienten-Information des AZQ:

http://www.patienten-information.de/selbsthilfe.htm

Deutschsprachige
Arztsuche-Datenbanken
Letzte Aktualisierung 10.08..2003

Arztpartner: http://arztpartner.de/

Almeda: http://www.almeda.de/home/arztsuche/1,2777,,00.html

Arztauskunft: http://www.arzt-auskunft.de/

Arztefiuihrer: www.aerztefuehrer.de

Arztsuche: http://www.apolink.de/seiten/arzt.html

Arzte im Netz: www.aerzte-im-netz.de

Arzt-Atlas: www.arzt-atlas.de/

Medizin Forum: http://www.medizin-
forum.de/index.php3?menue=%C4rzte%26nbsp%3B%26%26n

bsp%3BKliniken
D-Medico: http://www.d-medico.de/

Netdoktor:
http://www.netdoktor.de/Wegweiser/aerzte/search.asp?mode=
ARZT

Onlinenetzwerk: http://www.onlinenetzwerk.de/

35




Psychotherapiesuche:

http://www.psychotherapiesuche.de/Suchen.asp

Arzt im Netz: http://www.aerzte-im-netz.de/index_ie.html

Arztatlas: http://www.arzt-atlas.de/

Lifeline - Healthfinder fiir Arzte, Apotheken, Krankenh&user:
http://www.lifeline.de/cda/page/modframe/1,1348,0,00.html|?sM
odulePath=%2FII%2Fcda%2Faerzte%2Fstart%5F0%2E2&nCh
annellD=1036

Doctor Online: http://www.doctoronline.de/dol/asp/s-aerzte.asp

Deutschsprachige Anbieter
fir Emailsprechstunde
oder Telefondienst

Letzte Aktualisierung 10.08.2003

Almedacard: http://www.almedacard.de/_asp/arzttelefon.asp
Almeda: http://www.almeda.de/home/eMailDoc/0,2745,,00.html
Netdoktor: http://www.netdoktor.de/frage antwort/

SANE: http://www.sane.org/ - Rubrik ,Helpline“

Deutschsprachige
medizinische Lexika fur
Laien

Letzte Aktualisierung 02.02.2003

Ratiopharm Lexikon: http://www1.ratiopharm.com/germany/

Lexikon der Homepage der Median-Kliniken: http://www.median-

kliniken.de/lexika/med_lex/frameset/index.html

Lexikon von Lifeline, geordnet nach Korperregionen:
http://www.lifeline.de/cda/page/modframe/1,1348,0,00.html|?sM
odulePath=%2FI1%2Fcda%2Fci%2Fhealth%2Findex&nChanne
[ID=1039

Lexikon der Homepage der Selbsthilfegruppe von Morbus Hodgkins:
Alle medizinischen Bereiche. Krankheitsbilder, medizinische
Fachbegriffe und Untersuchungsmethoden werden hier

patientenorientiert erlautert: http://www.morbus-

hodgkin.de/infoserv/deut_a.htm

Lexikon der Arzt Auskunft: http://www.arzt-auskunft.de/Patienten-

Service/3-6_Lexikon_Krankheiten/fs_lexikon_k.htm . Dieser

mehrsprachige Glossar liegt in neun verschiedenen Sprachen
vor. Es gibt nicht nur einen Uberblick iiber medizinisches
Fachvokabular, sondern beinhaltet ebenfalls ein
Nachschlagewerk fremdsprachlicher Termini:

http://allserv.rug.ac.be/~rvdstich/eugloss/language.html

Qualitatsgeprifte Seiten,
die Patienteninformationen
zum Thema Schizoprenie

zur Verfligung stellen
Letzte Aktualisierung 13.08.2003

durch OMNI gepriift :

@ease: _http://www.rethink.org/at-ease/

About mental illness and suicide: _http://www.sunderland.nhs.uk/stw/

Brain briefings : the prefrontal cortex and schizophrenia:

http://www.sfn.org/content/Publications/BrainBriefings/schizoph

renia.html
Department of Psychiatry, University of Oxford:

http://www.psychiatry.ox.ac.uk/

Drug treatments for schizophrenia :
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http://www.york.ac.uk/inst/crd/ehc56.htm

HealthGuide : pharmacy: http://www?2.health-

center.com/mentalhealth/default.htm

Mental health and behaviour problems: http://www.mhri.edu.au/

Royal College of Psychiatrists - Mental illness after childbirth:

http://www.rcpsych.ac.uk/info/factsheets/pfacchild.htm

Priory Healthcare: http://www.prioryhealthcare.co.uk/

SANE: http://www.sane.org.uk/

American Psychiatric Association:

http://www.psych.org/public_info/schizo.cfm

National Institute of Mental Health - Schizophrenia : questions and

answers: http://www.nimh.nih.gov/publicat/schizoph.htm

National Electronic Library for Health:
http://193.164.179.95/nelmh/home_schizophrenic_schizophreni
a.asp?c=10&fc=001&fid=263

durch AZQ gepriift:

Information der Patienten-Information der AZQ, qualitatsgesichert

durch DISCERN —-Bewertung: http://www.patienten-information.de

durch HON gepriift:

Mental Health Net (MHN) : http://www.mentalhelp.net/

SANE Australia: http://www.sane.org/

National Institute of Mental Health : http://www.nimh.nih.gov/

Mental Health Matters! : http://www.mental-health-matters.com/

Mental Health Sanctuary: http://www.mhsanctuary.com/

DragonPack.Com: Mental Health Pages :

http://www.dragonpack.com/mentalhealth/

Tabelle5 Angebot an Service-L eistungen von gesundheitsorientierten Websites fir den Patienten

3.1.3 Einsatz von Websites in der Psychiatrie

Um die derzaitige Entwicklung der Psychiatrie in Verbindung mit dem Internet zu betrachten,
wurdein Suche B nach Fachbetrdgen und Symposien mit den Stichworten ,, Psychiatrie’,

» Patienteninformation”, ,, Schizophrenie®, , Patienten®, ,, Internet”*, , WWW*, ,World Wide
Web", , Arzt-Patienten-Verhdtnis' und ,, Thergpie€' gesucht.

Gefunden wurden folgende Beitrage, welche hier unter den selben Referenznummern

angegeben sind, wie im Literaturverzeichnis dieser Arbelt:
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2

13.

14.

41.

42,

57.

71.

73.

78.

93.

BaderHD

M edi zini sch —psychol ogische I nterventionsméglichkeiten im préventiven Bereich. In:
"Medizinische Psychologielll, 19801980

CharlesC, Gafny A, and Whelan T

Shared Decision Making In The Medical Encounter: What Does It Mean? (Or It Takes At Least
Two To Tango). Socia Science and Medicine 44 (1997) 681-692

Christensen H and GriffithsK M

The Internet and mental health literacy. Aust N Z J Psychiatry 43 (6) (2001) 975- 979
Felton C J, Stastny P, Shern D L, Blanch A, Donahue S A, Knight E, and Brown C
Consumers as peer specialists on intensive case management teams: impact on client outcomes.
Psychiatr Serv. 46 (1995) 1037-1044

Hoch D B, NorrisD, Lester JE, and Marcus A D

Information exchange in an epilepsy forum on the World Wide Web. Seizure. 8 (1999) 30-34
Huang M Pand Alessi N E

The Internet and the future of psychiatry. Am JPsychiatry 153 (1996) 861-869

John H and Greist M D

Clinical Computing: Treatment for All: The Computer as a Patients Assistant. Psychiatric
Services 49 (1998) 887-889

LarkinM

Online support groups gaining credibility. Lancet 355 (2000) 1834

Rothchild E

E-mail therapy. Am JPsychiatry 154 (1997) 1476-1477

Schneller T, Wildgrube K

Methoden zur Verbesserung der Patientencompliance. In: "Medizinische Psychologie 11" 1980,
Seemann O and SoykaM

Communication on the Intemet. Possibilities and risks of the Internet for psychiatry.
Fortschr.Neurol.Psychiatr. 66 (1998) 483-486

Seemann O and Soyka M

Psychiatrie und Psychotherapie im Internet

Eine aktuelle Ubersicht . Nervenarzt 70 (1999) 76-80

Stoschek J

Unterstiitzung fiir psychisch Kranke. Deutsches Arzteblatt 98 (2001) A1099-A1100

Zarate C A, Weinstock L, Cukor P, MorabitoC, Leahy L, Burns C, and Baer L

Applicability of telemedicine for assessing patients with schizophrenia: acceptance and
reliability. J.Clin.Psychiatry 58 (1997) 22-25

Folgende Internetbeitrége konnten gefunden werden:

39.

Hartig R, Lichtblick Newsletter, Internet verandert das Arzt-Patienten-Verhéltnis, Erstes
internationales Symposium zu Internet und Psychiatrie “ 2002 in der Ludwig-Maximilians-
Universitét in Minchen. Zugriffsdatum 13.8.2001 http://www.lichtblick99.de/internet1.html
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45. Interapy Homepage, | nterapy Homepage, Interapy,
Zugriffsdatum 23.5.2001 http://www.interapy.nl

8b5. Taylor H, Harrisinteractive, Explosive Growth of "cyberchondriacs" continues,

Zugriffsdatum 5.8.2000 http://www.harrisinteractive.com/harris poll/index.asp?PID=117
86. Taylor H and Leitman R, Harrisinteractive, Study Reveals Big Potential For The Internet To

Improve Doctor-Patient Relations,
Zugriffsdatum 8.1.2001

http://www.harrisinteractive.com/about/healthnews/HI HealthCareNews-V1-1ssuel.pdf

AulBerdem Www.metanoia.org (letzter Zugriff 24.11.2003) listet tber 160 Therapeuten, welche Online-

Beratung in Form von Email oder Chat anbieten.

3.1.4 Websites von Anti-Stigma Kampagnen

In Suche C wurde das Angebot an Websites zum Thema Anti- Stigma untersucht. Es wurden

21 Websites gefunden, die sch mit der Bekémpfung der Diskriminierung psychiatrischer

Petienten befassen. Diese wurden untersucht auf folgende Fragen: snd generdlle

Informationen zum Thema der Krankheit fir den Patienten zuganglich? Falls solche
Informationen vorhanden sind, sind diese aktuell? Wel che Betétigungsschwerpunkte hat die
Organisation? Welche Besonderheiten bietet die Seite? Tabele 6 zeigt die 21 Websites und

ihre jewellige Entsprechung zu den genannten Fragen.

Name der Seite URL-Adresse Gesund- Betatigungsfeld Besondere
heitsinfo / Elemente
Aktualitat

National Mental http://www.nostig | + - Aufklarung -,Selbstdiagnose*”

mao e pngaben | (1SR TV B0 |- roschure zum
wareness zur Aktualitat 9 ausdrucken
Campaign
National Mental http://nmha.wego | - - Projekte in - Stigma Alert
Health sl keine generellen | Amerika zur - Diskussionsforen
Association . Verbesserung der
Gesundheits- o -
; - Situation psych. - monatlicher
informationen, Kranker durch Newsletter
nur in Form des rarr:ﬂ_erh u|£|(':|f
monatlichen fcfkl..'c e Hife,
Newsletters utklarung,
Forschung

On our own of
Maryland, Inc.

http://www.onour
ownmd.org/anti-
stigma%20projec
t.htm

- Aufklarung durch
Workshops
beziglich Sprache,
Verhalten, Erlernen
effektiver
Kommunikation

im Umgang mit
psych. Kranken

- Newsletters
-Trainigs-
programme zur
Orientierung im
Gesundheits-
system

National Stigma
Clearinghouse

http://community-
2.webtv.net/stigm

- ,Anleitung” zu
erfolgreichem

- Alert System
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Clearinghouse anet/STIGMAHO Protest - Newsletter
L\r/InITPAGE/mdex.h - Kontakte zu
— Aktivisten fr
Rechte psych.
Kranker;
5 National http://www.sfnsw. | + - Aufklarung - Alert System
Schizophrenia webcentral.com.a : T
. - , aktuell - lokale Hilfe - Mailingliste
Fellowship NSW u/fight_stigma.ht . X .
m - Anleitung und - Diskussionsforum
Unterstltzung zum - Newsletter
Neustart von
Selbsthilfegruppen - Presse-
mitteilungen
- Trainings-
programm fur
Polizisten im
Umgang mit psych.
Kranken
6 Mental lliness http://www.min- - - Aufklarung - Verkauf von
Network ucc.org/whatyou. | geopr sparlich - Aufruf zum Blchern und
htm Verstandnis Broschuren
keine Angabe zur - Newsletter
Aktualitat
7 Irrsinnig http://www.irrsinni | - - Aufklarung durch - Unterstutzung far
menschlich e.V." | g-menschlich.de Vortrage, Journalisten bei
Veranstaltungen in der Recherche
Schulen
8 KEN (Knowledge | http://www.menta | + - Aufklarung - Aktionen
exchange lhe . Dot
—= ) aktuell - local communit - Publikationen
network) alth.org/stigmal/fa o Y
support: Hilfe bei der
ctsheet.htm . - News
Arbeits - und
Wohnungssuche,
Integration, Hilfe im
Haushalt...
9 South Carolina http://www.state.s | + - lokale - Stigma Alert
aggthf Mental c.us/dmh/a.ntisrt]iq keine ﬁ\gfklarungskampag - Newsletter
ma i Informationen
= Uber Aktualitat
10 | The main link http://www.thema | - Website einer - Vertrieb von Anti-
inlink.net/aboutus lokalen Einrichtung Stigma-T-shirts
[map/ zur Aufklarung tber
psychiatr.
Krankheiten
11 | The Mental http://www.miepvi | - Aufklarung durch - Buicher-
Iliness Edukation | deos.org/index.ht nicht-kommerzielle empfehlungen zum
Project, Inc. ml Videos zu psychiatr. | Thema
Krankheiten - Vertrieb von
nicht-
kommerziellen
Aufklarungsvideos
12 http://www.geociti ~Flugblatt*
es.com/compeeril
lawarra/Stigma.ht
m
13 | schizophrenia.co. | http://www.schizo | + - Aufklarung - News

PO TR Y DY (-JURN |
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uk. phrenia.co.uk/ind | aktuell - Changing Minds -
ex.html Campaign Veranstaltungskale
nder
- Mailing list
14 | Stepping into the | http://www.stigma | - lokale Projekte zur
light of.com/ Stigma Bekampfung
15 | Alberta Mental http://www.amhb. | + - lokale Einrichtung - lokale Studien
Health Board ab.ca/mental_he | gyl - Anti-Stigma
alth/anti- Broschiire als
stigma.html Download
16 | Menthal Health http://www.mhrec | + - Aufklarung - lokaler
overy.com/stigma aktuell Veranstaltungs-
.htm kalender
17 | naps Newsletter http://www.lichtbli | + - Aufklarung - News
von Lichtblick 99 | ck99.de/stig- aktuell - Geordnete - Berichte
man4.html
Adressensammlung - Foren
fur versch.
Anlaufstellen - Presse
18 | NAMI http://www.nami. | + - Aufklarung - Helpline
org aktuell -Lokale Hilfe fiir - Mailingliste
psych. Kranke
- Nachforschungen
19 | Verein der http://www.trialog Lokale Projekte
Angehdrigen .sh nichts ubers WWW
psychisch
Kranker e.V.,
Munster
20 | Sane http://www.sane. + - Aufklarung - "Stigma Wach"
org/ aktuell - Kampagnen - Umfragen,
Studien
- Biicherladen
- Presseecke
- Art Center
- Neuigkeiten
21 | Anti-Stigma http://www.anti- - - Private Homepage Informationen fiir

stigma.de/

- Aufklarung

- Literatur-
empfehlungen

Lehrer zur
Vorbeugung der
Etablierung von
Stigmata

Tabelle 6 21 Websites zu psychiatrischen Anti-Stigma Programmen,; ,, +“ bedeutet es sind

Gesundheitsinformationen fir Patienten vorhanden und ,,-: es sind keine Gesundheitsinformationen fir

Patienten vorhanden; in diesem Fall erlibrigt sich die Frage nach der Aktualitdt der Gesundheitsinformationen.
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3.2 Qualitat der Gesundheitsinformationen im Internet

Um der Fragestellung nach der Qualitét der im Internet verflgbaren Informationen
nachzugehen, wurde in Suche D nach Beitrégen mit den Stichworten ,, Qualitét”,

,» Quaitésmanagement” und ,, Richtlinien* gesucht. Gefunden wurden zum einen Fachbatrége
und Studien, die sich mit dieser Thematik beschéftigen. Aul¥erdem konnten 28 Websites und
verschiedene theoreti sche und praktische Konzepte gefunden werden, die sich mit der

Qudlitétsscherung befassen.

3.2.1 Qualitative Unterschiede der Informationen im WWW

Gefunden wurden in Suche D folgende Beltrége, die sich mit der unterschiedlichen Qualitét
gesundheitsorientierter Websites befassen:

25,

61.

78.

8l

92.

Eysenbach G and Diepgen T L
Towards quality management of medical information on theinternet: evaluation, labelling, and
filtering of information. BMJ 317 (1998) 1496-1500

Muir Gray JA
Towards quality management of medical information on the internet - Hallmarks for quality of
information. BMJ 317 (1998) 1496-1502

Pallen M
Guideto the Internet: The world wide web. BMJ 311 (1995) 1552-1556

Seemann O and Soyka M
Psychiatrie und Psychotherapie im Internet
Eine aktuelle Ubersicht . Nervenarzt 70 (1999) 76-80

Silberg W M, Lundberg G D, and Musacchio R A
Assessing, controlling, and assuring the quality of medical information on the Internet: Caveant
lector et viewor--L et the reader and viewer beware. JA MA 277 (1997) 1244-1245

VandeVen A H and Schomaker M S
Commentary: The rhetoric of evidence-based medicine. Health Care Manage.Rev. 27 (2002) 89-
91

Wyatt JC
Commentary: measuring quality and impact of the World Wide Web. BMJ 314 (1997) 1879-
1881

Walterhin wurden zu diesem Themadrel Studien gefunden:

25,

Biermann J S and Golladay G J
Evaltuation of Cancer Information on the Internet. Cancer 86 (1999) 381-390

Eysenbach G and Diepgen T L

Towards quality management of medical information on the internet: evaluation, labelling, and
filtering of information. BMJ 317 (1998) 1496-1500
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44,

Impicciatore P, Pandolfini C, CasellaN, and Bonati M
Reliability of health information for the public on the World Wide Web: systematic survey of
advice on managing fever in children at home. BMJ 314 (1997) 1875-1879

3.2.2 Ansatze zur Qualtiatssicherung der Informationen im WWW

Ob aktudle Ansdize zur Qualitétssicherung von Informationen im Internet bestehen, solltein
diesem weitern Suchabschnitt der Suche D geklért werden. Dabel wurden folgende Artikel
und Studien gefunden:

17.

16.

79.

37.

Delamothe T
Quality of websites: kitemarking the west wind
Rating the quality of medical websites may be impossible. BMJ 321 (2000) 843-844

Cyberdialogue, Cyberdialogue / Fulcrum Analytics, Cyberdialogue,
Zugriffsdatum 2.5.2001
http ://www.cyberdial ogue.com/news/rel eases/index.html

Jadad A R and Gagliardi A
Rating health information on the Internet: navigating to knowledge or to Babel ? JAMA 279
(1998) 611-614

Shepperd S, Charnock D, and Gann B
Helping patients access high quality health information. BMJ 319 (1999) 764-766

Shon Jand Musen M A
The low availability of metadata elements for evaluating the quality of medical information on
the World Wide Web. Proc. AMIA.Symp. (1999) 945-949

Griffiths K M and Christensen H
Quality of web based information on treatment of depression: cross sectional survey. BMJ 321
(2000) 1511-1515

Weiterhin wurden durch die Fachbeitrége 28 sogenannte Gatewaysites gefunden, welche zur
Quditésscherung beitragen sollen:

= AltiMed/Pharmal INKS: www.atimed.comvlinks/ratings.html

= American Medicd Association: www.ama-assn.org/med link/med link.htm
= Biogtes, Pacific Southwest Regiond:

= www.library.ucs .edu/biosites’hel p/guiddineshtml

= British Hedthcare Internet Association:
www.bhia.org/publi c/ref erence/recommendati onsmedpubstandards.htm

= Growth House: www.growthhouse.org/award.html

= Hedlth A to Z: www.healthatoz.com/aboutus.htm

= Hedth Information Inditute's Aesculapius Awards. www.hii.org/judging.htm
= Hedlth On the Net Foundation: www.hon.ch/HONcode/Conduct.html
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= Hedth Summit | Mtg/Mitretek Systems:
www.mitretek.org/hiti/showcase/documents/criteriahtml

= Hedlth Web: www.hedl thweb.org/wg/content/papers/quiddines.htmi

= Hedthfinder: www.hed thfinder.gov/aboutus/sd ectionpalicy.htm

= Larkin M. Hedth information on-line FDA Consumer 1996;30:21-5.
www.fda.gov/fdac/features’596 info.html

= McGill University Hedlth Sciences:

www.hedlth.library.megill .calresource/criteriahtm

= Medicd Matrix: www.medmeatrix.org/info/Stesurvey.html

= Medsite Navigator, Guide to Digita Science and Medicine:
www.medsitenavigator.comvmail/submit.html

= Menta Health Net: www.cmhc.com/help/ratings.htm

= Mountain and Plains Partnership:
www.uchsc.edu/csa/areshec/home/mapp/8aWWW.htmi#public

= Nutrition Navigator: navigator.tufts.edu/ratings.html
= Organisng Medicd Networked Information: omni.ac.uk/agec/evalguid.html

= Physcian's Choice: www.mdchoice.convingtruc.htm

= Psych Centrd: Best of the Web in Mental Hedlth: www.grohol.com/ratequid.htm

= Sympatico's HedthyWay Hedth Links:
www1.sympatico.calhedthyway/GENERAL /info_2.html

» The Six Senses Review: www.sixsenses.com/FAQ.html#rating

= TheVirtud Hospitd:
indy.radiology.uiowa.edu/Beyond/PeerReviews/01I ntroduction.htm

= TheWilton Library: w3.na.net/~wlaeva.htm

= British Medicd Journd: www.bmj.com/archive/7098ip2.nm

= Patienten-Information der AZQ: http://www.patienten-information.de

Als aktudle theoretische und praktische Konzepte zur Quditétsscherung fanden sch diein
Tabdle 7 genannten.

Fachbeitrag oder Name des | Zugehoriger Artikel / URL
Konzepts

Fachbeitrag 79. Shepperd S, Charnock D, and Gann B
Helping patients access high quality health information. BMJ 319
(1999) 764-766

Fachbeitrag 31. Ferguson T, The Ferguson Report - E-Journal, Can Useful and
Reliable Online Health Resources be Produced by 'Medically
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Unqualified' Persons?, Zugriffsdatum 1999
http://www.fergusonreport.com/articles/fr079902.htm

Fachbeitrag 17. Delamothe T

Quality of websites: kitemarking the west wind

Rating the quality of medical websites may be impossible. BMJ 321
(2000) 843-844

Fachbeitrag 80. Shon J and Musen M A

The low availability of metadata elements for evaluating the quality of
medical information on the World Wide Web. Proc. AMIA.Symp. (1999)
945-949

Fachbeitrag 21. Dzenowagis J, Press Release WHO/72 13.Nov 2000, WHO
proposal would raise quality of internet health information,
Zugriffsdatum 13.11.2000; http://www.who.int/inf-pr-2000/en/pr2000-
72.html

Fachbeitrag 55. Kuri J, Heise Newsticker, Hintergrund: Der Arger mit den Domain-

Namen, Zugriffsdatum 19.11.2000
http://www.heise.de/newsticker/data/jk-19.11.00-003/

Fachbeitrag 29. Eysenbach G, Yihune G, Lampe K, Cross P, and Brickley D
MedCERTAIN: quality management, certification and rating of health
information on the Net. Proc AMIA Symp (2000) 230-234

MedPICS - Projekt 18. Dermisnet, Dermisnet Homepage, Homepage von medPICS,
Zugriffsdatum 13.11.2000

Die Website von medPICS war urspringlich unter dieser Adresse
vertreten: http://dermis.multimedica.de/ . Sie wurde 2002 eingestellt.
Informationen hierzu finden sich auf der Website des Folgeprojekts
MedCircle unter www.medcircle.org (Zugriffsdatum 03.01.2004)

MedCertain — Projekt 59. Medcertain, Medcertain - Homepage, Homepage,
Zugriffsdatum 13.12.2000; http://www.medcertain.org
MedCircle — Projekt 60. MedCircle Homepage, MedCircle,

Zugriffsdatum 19.8.2002; http://www.medcircle.com

Mitretec — Projekt 47. Janus C A, Mitretek Homepage, Information Quality Tool,
Zugriffsdatum 12.4.2001; http:/hitiweb.mitretek.org/ig

Discern — Projekt 19. Discern, Discern Homepage, Homepage,
Zugriffsdatum 23.7.2000; http://www.discern.org.uk

Tabelle 7 Aktuell e theoretische und praktische Konzepte zur Qualitétssicherung; Die Nummern vor den
Autorennamen sind die Referenznummern, unter denen sich die Fachartikel im Literaturverzeichnis finden.

3.2.3 Aktuelle Qualitatskriterien gesundheitsorientierter Websites

Be Suche E nach Standards fir qualitativ hochwertige Webdtes fanden sich drel

grundlegende Fachbeitrége:

81 Silberg W M, Lundberg G D, and Musacchio R A
Assessing, controlling, and assuring the quality of medical information on the Internet: Caveant
lector et viewor--L et the reader and viewer beware. JAMA 277 (1997) 1244-1245

51 KimP, Eng T R, Deering M J, and Maxfield A
Published criteriafor evaluating health related web sites: review. BMJ 318 (1999) 647-649
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91 Winker M A, Flanagin A, Chi-Lum B, White J, Kennett R L, DeAngelis C D, and Musacchio R
A, American Medical Association, AMA Guidelines, Zugriffsdatum 13.11.2000
http://www.ama-assn.org/amal/pub/category/1905.html#GUIDE

Als Kerngtandards ergaben sich der Wichtigkeit nach die folgenden:

1) Umfang desInhatsder Sate

2)  Design und Agthetischer Aufbau der Seite

3) Bekanntgabe der Autoren, Sponsoren und Entwickler

4)  Aktuditét der Informationen

5)  Glaubwirdigkeit der Quelle

6) Benutzefreundlichket

7)  Zugang und Verflgbarkeit

8.) Linkverwese

9) Qudlenverzeichnisse/ -nachweise

10) Offendchtlichkeit der Zidgruppe

11) Kontaktadresse und Feedback-Mdglichkeiten
Diese Kriterien werden in Kapitd 4.2.4 genauer erklart.

3.3 Ergebnisse des Fragebogens zur Website der BASTA

Die Entwicklung der Website verlief in zwe Entwicklungsschritten. Zu Beginn wurde

Entwurf | erstdlt. Dieser wurde durch ef Patienten in der Anwendung getestet. Die Patienten
beantworteten einen Fragebogen mit elf Fragen zur Website der BASTA und ihren
Internetgewohnheiten. Die Ergebnisse dieser Umfrage dienten as Grundlage flr den zweiten
Entwurf.

Die Auswertung des Fragebogens ergab folgendes (Sehe auch Tabelle 8):

Frage 1 Email an BASTA: Von 11 Pdtienten konnten sechs eine Email an BASTA schreiben.
Frage 2 Kurzbeschreibung von SANE: Diese Frage konnte von zehn der 11 Petienten
problemlos beantwortet werden.

Frage 3 Newdetter bestellen: Nur zwel Patienten konnten den Newd etter bestellen. Sieben

weltere Patienten schafften es nur mit Hilfe. FUr diese Patienten stdlte das in der Adresse
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vorkommende @-Zeichen ein Hindernis dar. Zwei Patienten konnten den Newdetter nicht
bestellen.

Frage 4 Diskussonsforum: Zwei Patienten konnten diese Aufgabe erfiillen. Alle anderen
waren irritiert oder verwirrt und konnten der Aufgabe nicht nachkommen.

Frage 5 Adresse: Ein Patient fand die Adresse nur mit Hilfe. Alle anderen fanden se sofort.
Frage 6 Erfahrung: sechs Petienten stuften sich selbst ds Anfénger ein. Einer dieser Patienten
wurde von der Kontrollperson as fortgeschritten eingestuft. drel Patienten wahlten fir Sch
die Sufe,,ich surfe hin und wieder. Alle diese Patienten wurden von der Kontrollperson ds
Anfanger eingestuft. Zwe der 11 Patienten betrachteten sch as fortgeschritten im Umgang

mit dem Internet. Diestraf laut der Bewertung der Kontrollperson nur auf einen der beiden
Patienten zu, der andere wurde ds Anfanger eingestuft.

Frage7 BASTA- Bekanntheit: Keiner der df Petienten kannte die Website der BASTA vor
der Befragung.

Frage 8 Ordnung der Seite: Finf Petienten fanden das Diskussionsforum zu verwirrend. Vor
dlem die Eingabe von Benutzername und Kennwort wurde kritisert. Zwel Patienten gaben
an, dleslecht gefunden zu haben, was durch die Kontrollperson nicht bestétigt werden

konnte.

Frage 9 Inhdte von Interesse: Einen Patient interesserten die Leserbriefe, die dem

Diskussionsforum entsprechen. Drel Petienten gaben a's Interessenschwerpunkt
Informationen Uber Schizophrenie und ein waterer Stigma-Aktionen an. Vier Patienten
interessierten dle angebotenen Inhalte. Zwei Petienten gaben auf diese Frage keine Antwort.
Frage 10 Arztsuche: Sieben Petienten interessierten sich fr diese Funktion. Zwel gaben an,
den Arzt lieber nach personlicher Empfehlung zu wahlen. Einem Patienten war diese

Funktion zu kompliziert und en welterer gab an, die Funktion manges eines egenen Online-

Zugangs nicht zu nutzen.

Frage 11 Kritik an der Website: Fiinf Patienten waren mit der Ubersichtlichkeit der Website
nicht zufrieden. Einer schlug die Einrichtung eines Chat- Forums enma wéchentlich vor und
vier Patienten beantworteten diese Frage nicht.

Tabelle 8 Zeigt die Ergebnisse des Fragebogens.

Frage Patient Kommentar
1) 1+ Sofort gefunden
Senden Sie eine 2- Nicht gefunden, als gefunden konnte er keine mail
kurze Email an schreiben, wusste nicht wie
BASTA
Statt dessen im Diskussionsforum angemeldet
4+ Sofort gefunden
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5-

Sendet an falsche Adresse

6+ Sofort gefunden
7- Statt dessen im Diskussionsforum gelandet
8+ Mit viel Hilfe
9+ Uber Hilfe gefunden T clever!
10+ Sofort gefunden
11- Nicht gefunden
2.) 1+ Sofort gefunden
Kurzbeschreibung 2+ Sane gefunden aber zur Beantwortung der Frage
von SANE ist viel Hilfe notig
3+ Sofort gefunden
4+ Sofort gefunden
5+ Sofort gefunden
6+ Sofort gefunden
7+ Sofort gefunden
8+ Sofort gefunden
9- Gefunden aber zu schwierig zu formulieren
10 + Sofort gefunden
11+ gefunden
3) 1 Bestellung an eigene Adresse
Bestellen Sie den 2 auf Umwegen geschafft
Newsletter 3 nicht geschafit
4 gefunden aber @ nicht gefunden
5 mit Hilfe gefunden, aber @ nicht gefunden
6 gefunden aber @ nicht gefunden
7 mit Hilfe gefunden, aber @ nicht gefunden
was heist subscribe?
8 mit Hilfe gefunden, aber @ nicht gefunden
9 mit Hilfe gefunden, aber @ nicht gefunden
10 auf Umwegen geschafft
11 gefunden aber @ nicht gefunden
4. 1 Klickt in Beispiel, antwortet mit etwas Hilfe
Lesen Sie einen 2 von Beispiel irritiert, wusste nicht wie man
Beitrag im Beitrége lesen soll

Diskussionsforum

Machen Sie einen
eigenen Beitrag

keine antwort

3 verwirrt, nichts geschrieben

4 gut!

5 von Beispiel irritiert, antwortet mit Hilfe

6 von Beispiel irritiert, wollte nicht antworten

7 verwirrt

8 verwirrt kommt nur mit Hilfe zurecht

9 gefunden aber nichts geschrieben

10 von Beispiel irritiert ,wusste nicht wie man
Beitrage lesen soll

keine antwort

11 verwirrt schreibt aber Testmall

5) 1 Bergische Landstr.2 Sofort
Adresse von Open 2 Bergische Landstr.2 Sofort
ggslgglt()jrsrlrn 3 Bergische Landstr.2 Sofort
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Dusseldorf

4 Bergische Landstr.2

Sofort

5 Bergische Landstr.2

Sofort

6 Bergische Landstr.2

Uber lange Umwege gefunden

7 Bergische Landstr.2 sofort
8 Bergische Landstr.2 sofort
9 Bergische Landstr.2 sofort
10 Bergische Landstr.2 sofort
11 Bergische Landstr.2 sofort

6.) 1 Anfanger Hat alles gefunden - kein Anfanger !l
Erfahrung im Internet |2 mittel Mittel oder Anfanger - o.k.
3 Anfanger o.k.
4 Fortgeschritten o.k.
5 mittel Eher Anfanger
6 Anfanger o.k.
7 Anfanger o.k.
8 . Fortgeschritten Anfanger!!!
9 Anfanger 0.k.
10 mittel Anfanger!
11 Anfanger o.k.
7.) 1 nein
BASTA Bekanntheit [ 2 nein
3 nein
4 nein
5 nein
6 nein
7 nein
8 nein
9 nein
10 nein
11 nein

8.)
Ordnung der Seite

lange gesucht

1 Leserbriefe

= Diskussionsforum

2 Diskussionsforum

3 Adresse von open the doors,

Diskussionsforum verwirrend, Benutzername,
Kennwort

. p—

5 verwirrend! Forum und Beispiele; eigener
Beitrag; Verbindungen unter den Seiten

6 alles leicht gefunden

Stimmt nicht! Teils lange gesucht

7 verwirrend

8 sane europa > basta?
Warum sind nicht alle Symbole auch anklickbar?

Um zu basta zu gelangen muss man immer auf
< gehen- warum gibt es hierfir keinen Button?

9 Diskussionsforum

10 alles Teicht gefunden

Stimmt nicht! Teils lange gesucht

11 E-Mail und Newsletter

9)

Sind die Inhalte von

Interasee? welche?

1 Leserbriefe

2 ,manche”
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Interesse?, welche?

3 Infos Uber Schizophrenie; Diskussionsforum

4 Aktionen gegen Stigma

5 Infos Uber Schizophrenie

6 alle

7 keine Antwort

8 alle

9 alle

10 alle

11 Infos uber Schizophrenie

10)
Arztsuche

lja

2)a

3 nein, da selber keinen Online-Zugang

4ja

5 nein Problem der Seriositét, personliche
Empfehlungen sind wichtiger

6Ja

7 nein, zu kompliziert

8Ja

9 nein, nur auf Empfehlung

10 ja

11ja

11)
Kritik an der Website

1

2 Seite ist zu grol3 - scrollen nervt

3

4 statt Navigation ,Ubersicht der Website* >
man sollte alles auf einen Blick sehen

5 Seite ist zu grol3 - scrollen nervt

Schrift gréRer; zurlick Buttons

6 Chatforum 1 x pro Woche

Gibt's schon! Hat Diskussionsforum nicht
verstanden

7 Ordnung Klarheit einfachere Schreibweise

Auf der anderen Seite Kommentar:,konnte
verspielteres Design haben“ - Widerspruch!

8 Benutzerfreundlichkeit; Text Gbersichtlicher
darstellen

9

10

11 zu unpersonlich > Fotos, Bilder

Tabelle 8: Ergebnisse des Fragebogens zum ersten Entwurf der Website der BASTA; In der vordersten Spalte

findet sich der Wortlaut der Frage, die zu beantworten bzw. der Aufgabe, die zu erfillen war. In der zweiten

Spalte sind die einzelnen Patienten mit den Nummern von eins bis elf aufgefihrt. ., +* steht flr eine erfolgreiche

Erflllung der Aufgabe, ,,-“ kennzeichnet, dass eine Aufgabe nicht ausgefiihrt werden konnte. War ein

Kommentar zu entrichten, so steht er in dieser Spalte. In der dritten Spalte steht der Kommentar der

Aufsichtsperson.
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4 Diskussion

4.1 Das Internet als Quelle von Gesundheitsinformationen

fur Patienten

Das Interesse fUr medizinische Themen wachst auch in dem Antell der Bevdlkerung, der
beruflich nichts mit Medizin zu tun hat detig. Imme mehr Patienten entdecken die
Moglichkeiten des Internets fir sch. Patienten informieren sch heute Uber Spezidthemen, die
ursoringlich  ausschliefdich  in Fachkreisen  diskutiet und  fir  medizinisches  Persond
publiziet wurden. Eine Studie von Eysenbach et at?® zeigt, dass in den Vereinten Staaten
und Kanada Petienten und Laien bem Gebrauch von Websites mit Fachinhaten im Vergleich
zu Arzten Uberwiegen. Auch ene Direktanfrage bei der Nationd Library of Medicine in
Washington, der wetgréiden biomedizinischen Bibliothek, zeigt deutlich das grol}e Interesse
von Laen an Fachliteratur. 1997 oOffnete diese grolde Sammlung medizinischer Publikationen
ihre Tiren fir die Offentichkeit!®?. Seither sind die Datenbank MEDLINE und die
dazugehdrige Suchmaschine PUBMED firr die Recherche freigegeber®4. Heute werden rund
30% des Daenverkehrs der kostenfreien Datenbanken durch Laien bedingt (Direktanfrage im
Juni 2002).

Durch das Internet wird dem Pdienten die Moglichkeit gegeben, sch unabhangig vom Arzt
Uber Gesundheitsthemen informieren zu konnen. Es entsteht fir ihn somit eine Chance am
egenen Aufklarungsprozess mitzuwirken und diesen voranzutrelben, was wiederum die
Selbstandigkeit der Petienten und ihr Bewusstsain fir ihre Krankheit férdert (Sehe 4.1.3.2.1
Abbau von Informationsdefiziten).

4.1.1 Verschiedene Konzepte und Ziele gesundheitsorientierter
Websites

Der Einsaz von Suchmaeschinen ig eine der Hauptmoglichkeiten Informationen im Internet
aufzufinden 37 4% Gibt der Paient in eine solche Suchmaschine beliebige medizinische
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Begriffe en, so wird das Internet auf diese Begriffe hin durchsucht. Als Ergebnis erscheint
mes ene grole Anzahl verschiedener Webdtes die dch nicht ausschliefldich mit dem
gesuchten Begriff befassen. Der Suchende erhdt ein Gemisch aus Werbeseaiten, Seiten von
Sdbghilfegruppen, Universtden und  viden weteren Webdtes, in deren  Inhdt  der
Suchbegriff auftaucht. Die Zahl der angezeigten Treffer ist bel einer solchen Suche meist sehr
hoch, wie folgendes Bespid veranschaulicht: Die Suche mittds funf verschiedener
Suchmaschinen nach den deutschsprachigen Begriffen ,,Schizophrenie AND Thergpie’ (AND
wird hierbei ds Verknipfungswort gebraucht, d.h. es soll nach Seiten gesucht werden, die
beide Schlisselworte enthaten) ergab an zwe unterschiedlichen Terminen, welche ca zwe
Jahre auseinander lagen, diein Tabelle 9 aufgefUhrten Treffer:

Treffer am  Treffer am
14.05.2001 20.06.2003

Suchmaschine

Google 6.820 15.600
Firebdl 355.342 7.790

Altaviga 2.048 12171
Lycos 1.189 37.991
Y ahoo 1.410 15.600

Tabelle 9: Suche nach den Begriffen “ Schizophrenie AND Therapie” mit normalen Suchmaschinen

Eine andere Mdoglichkeit der Stichwortsuche bietet sch bem  Gebrauch  von
Metasuchmaschinen. Es handdt sch hierbe um Suchmaschinen, welche nicht den gesamten
Inhat ener Seite nach Schliissawortern durchsuchen, sondern nur den ,Metatag® der
Webste. Der Metatag i ene eigens zur Beschreibung der Sdte eingerichtete Kategorie im
Grundaufbau der Sete. Hier werden durch die Programmierer der Webste bestimmte
Schitisselworter eingegeben, welche die Sate charakteriseren und ihre wichtigsten Aspekte
dargelen. Tabelle 10 zeigt die Anzahl der Treffer bel der Suche durch Metasuchmaschinen.

Treffer am  Treffer am
14.05.2001 20.06.2003

M etasuchmaschine

Suchen.com 33 50
Metager 58 125
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Apollo 7 20 34
Multimeta 63 49
Metacrawler 58 75

Tabelle 10: Suche nach den Begriffen “ Schizophrenie AND Therapie* mit Metasuchmaschinen

Die Informationen auf den gefundenen Webstes snd unterschiedlich in Bezug auf Quadlitét
und Quantitét (Sehe 4.2 Quditét der im WWW verflgbaren Informationen).

Um in diesem Angebot die gesuchten Informationen zu finden und vor dlem bewerten zu
konnen, it es fir den Patienten wichtig zu wissen, dass verschiedene Konzepte von Websites
im Internet vertreten sind. Im folgenden wird ein Uberblick Uber enige Arten von Websites
gegeben, die sch ba der Suche nach medizinischen Begriffen présentieren. Tells lassen sch
die Konzepte nur schwer voneinander abgrenzen, denn vide Seiten Uberschneiden s€ich in
ihren Inhaten und Ziden.

4.1.1.1 Pharmaindustrie und Anbieter medizinischer Produkte

Vide Phnarmafirmen snd heute durch e@ne Webste im Internet vertreten. Se dienen der
Représentation der Firmen. Sie sprechen Arzte ds die Vermittler ihre Produkte, aber auch
Petienten ads Endverbraucher der Medikamente an. Interessenten werden Uber die
Unternenmensstruktur  der Firma aufgeklat. Manche dieser Seten bieten dem Patienten
Informationen Uber bestimmte Krankheten oder Meoglichketen der  Sdbsghilfe  Den
Hauptantell diessr Saiten machen mest Informationen Uber die Produktpaette der Firma aus.
Gleches gilt fir Anbieter anderer medizinischer Produkte.

4.1.1.2 Institute

Zahlreiche Universtéen haben ene Internetprésens. Dies bietet zum enen organisatorische
Vortele fir die verschiedenen Lehrstiihle Zum anderen entstehen an viden medizinischen
Fakultdteen umfangreiche Webstes fir Interesserte und Pdienten. Im Zusammenhang mit
Public Hedth Programmen sollen diess Webstes zur Aufklarung der Offentlichkeit ber
verschiedene Krankheiten betragen und gedlen Informationen Uber den Velauf und die
Behandlung von Krankheiten zur Verfigung.

4.1.1.3 Arzte

Arzte unterliegen dem Werbeverbot, diirfen aber durch eine Homepage im Internet vertreten
sin. Hier kann der Arzt Informationen beziiglich seiner Téatigkeitsschwerpunkte und seiner
Praxis angeben. ,Aus Griinden des Praxismarketing entscheiden sich immer mehr Arzte, das
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Internet nicht nur ds Informationsquelle zu verwenden, sondern auch sdbst Présenz zu
zeigen. Eine egene Homepage verspricht ein modernes Praxismage und Zustrom von nheuen

“23 Derartige Homepages miissen genauen Auflagen gemé? des 100. Deutschen

Petienten.
Arztetages  entsprechen.  Demnach  igt  die ,Verbreitung von sachlichen  Informationen
medizinischen Inhalts und organisatorischen  Hinwelsen, sogenannten  Praxisnformationen
elaubt!®. Es dirfen auch Angeben erscheinen, die Uber die des (blichen Praxisschildes
hinausgehen, wie zum Beispid en Foto des Praxiseams oder Wegbeschreibungen. Verweise
auf eine solche Internetprésens dirfen aber nur auf die Homepage und nicht auf ene ihrer
Untersaiten fuhren. So daf beispidswelse bel der Suche nach ,, Magnetresonanztomographi€®
die Suchmaschine nicht direkt auf die Rubrik fir Magnetresonanztomographie ener
radiologischen Praxiswebste verweisen, sondern nur auf deren Homepage, von wo aus die
weiteren Informationen erreicht werden konnen 23,

Kommunikationsmoglichkeiten zwischen Arzt und Pdient im WWW ergeben sch duch den
Kontekt (ber Email. Arzte konnten durch diese Art der Kommunikation Zeit einsparen®Z.
Baspidsveise durch die Beantwortung von Pdientenfragen Uber Emal. Es kodnnen
Antwortmodule vom Arzt ersdlt werden, die bel wiederkehrenden Peatientenfragen nur noch
wenig modifiziet weden missen. Sehe hierzu  auch  Kepitd  4.1.3.1  neuatige

Therapiekonzepte — Cybertherapie.

4.1.1.4 Kommerzielle Anbieter / Gesundheitsportale

Kommerzidle Anbieter stellen Information fir Arzte und / oder Patienten zur Vefiigung. Se
folgen dabe kenem gemennitzigem Zweck, sonden sehen dch sdbst ds  buntes
elektronisches Gesundheitsmagazin mit Themenangebot firr Arzte oder Laien {72

Die Zidgruppen ba diesen Sdten snd unterschiedlich: Es snd enesdts Patienten und
Interessierte, anderersaits medizinisches Fachpersond. Deshab sind diese Sdaten oftmas in
verschiedene Bedche untergliedet. Der dlgemeane Antal ig oOffentlich, dso auch dem
informationssuchenden  Patienten  zugdnglich und  kodenfrei. Die zwete Ebene is nur
angemeldeten Personen mit Passwort zuganglich. Tellsigt die Mitgliedschaft kostenpflichtig.

Hier soll Medizinern die Maglichkeit der Recherche gegeben werden, um ohne vid Aufwand
auf den aktudlen Stand des Fachwissens zu kommerf’?. Beispidsweise kénnen online die
Leatlinien bestimmter Fachgesdlschaften abgerufen werden, der Zugang zu medizinischen
Datenbanken i gegeben und kogenpflichtige Online-Fachzeitschriften  konnen  eingesehen
werden. Um Zugang zu diesr Ebene zu erhdten wird in manchen Fdlen der Nachweis der
Approbation verlangt. Diese Ebeneist gegen den Zugriff unregistrierter User geschiitzt.
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4115 Gesundheitsnetzwerke

Durch die dektronische Vereinigung von Praxen und Krankenhduser entsehen umfassende
Gesundhetsnetzwerke. Zum Tell dnd diese Netzwerke ahnlich aufgebaut wie die oben
ewdhnten kommerzidlen Gesundheitssaiten. Thr Schwerpunkt liegt jedoch in der Vernetzung
von Arzten, Krankenhdusern und anderen medizinischen Einrichtungen. Zunehmend werden
auch bestimmte Teile dieser Netzwerke der Offentlichket zuganglich gemacht!™? und es
beteht en umfangreches Angebot fir Nicht-Mediziner mit dlen bereits  erwahnten
Moglichketen des Informationsaustausches. Ein welterer Bereich igt nur fir ausgesuchtes
Fachpersond zuganglich und dient as Kommunikationswerkzeug zwischen Klinikérzten,
niedergelassenen  Kollegen und Rehabilitationsainrichtungen.  Es  bieten sch  durch  diese
Netzwerke neue Mdoglichkeiten zum Datentransfer und zur Ubergreifenden Organisation. Mit
ihrer Hilfe lassen dch Pdaientendaten efassen, Sudien planen und en  umfangreiches
Quditdtsmanagement betreiben.

Es beseht zunehmend das Velangen, auch Pdientendaen Uber diessn Weg zu

tranferierert . In diesem Zusammenhang sellt der Datenschutz ein wichtiges Thema dar,
denn die meden Patienten haben momentan noch erhebliche Bedenken im Hinblick auf die

Sicherheit der Dateniibertragung {#¢'. Im Rehmen dieser Arbeit soll dieses umfassende Thema
jedoch nicht behandelt werden.

4.1.1.6 Selbsthilfegruppen

Petienten entdecken das Internet zunehmend as Mittel des Erfahrungsaustausches. Hier geht
es um den pedsinlichen Ausausch unter Betroffenen. Petienten konnen mentae
Unterstiitzung finden und Ra von Erkrankten, die sch bereits mit der glechen Krankhet
ausainandergesetzt haben.

Auf Webdtes der Sdbshilfegruppen findet man tells auch fachliche Informationen Uber die
Krankheit und Linksammlungen (Sammlung von Internet-Adressen und die Mdoglichkelt des
direkten Vewedses zu diessn) zu Arzten, Heimen, Krankenhdusern und  anderen
Hilfsainrichtungen. Diese Webstes snd von variabler Quditét und haben unterschiedliche
Schwerpunkte.

4.1.1.7 Privatpersonen

Nicht nur Frmen, Inditute und Verbdnde snd im Netz vertreten. Unzdhlige Homepages
gehen auf die Initistive von Privatpersonen zurlick. Petienten, Angehdrige oder in anderer
Weise Betroffene setzen sch durch die Beschéftigung mit einer Websites mit der Krankhelt

55



aussinander. Diee Sdten beinhdten beispidsweise Schilderungen Uber das Leben mit der
Krankheit oder das Leben mit enem Kranken im engen Bekanntenkreis. Solche privaten

Sdten variieren sowohl in der Quaitét ds auch der Quantitét der Informationen.

4.1.1.8 Websites alternativer Bewegungen z.B. Antipsychiatriebewegung

Ba der Informationssuche im Internet g6/ man auch Webdtes dternaiver Bewegungen.
Bagidsvase de Antipsychiarie-Bewegung nutzt das Internet ds  Medium  der
internationalen  Reprasentation.  Homepages Psychiatrieerfahrener  verfolgen  verschiedene
Zide. Manche haben sdbshilfegruppenartigen Charakter.  Kommunikationsplattformen  wie
diese konnen aber auch dazu benutzt werden, radikde personliche Anschauungen zu
verfolgen. Hartig'®® warnte auf dem Symposium fiir Internet und Psychiatrie 2002; ,dass sich
der Diskurs Uber Psychiarie, Krankhet und Stigma zugleich in enem Spannungsteld
zwischen Reformdiskussion, berechtigter Kritik an Missstanden und radikder Abschaffung
der Psychiatrie abspidt. Ein Streifzug via Suchmaschine durch das WWW bringt eine breite
schonungdose Diffamierungskampagne gegen die Psychiarie ans Licht“. Es entdehen af
slchen Sdten Initistiven mit der Ziesetzung, psychiarische Einrichtungen  abzuschaffen.
Auf der privaten Webste der ,Kodition gegen Psychiatrie helld es beispidsweise enletend:
,Die Kadition gegen Psychidrie i ene gemennitzige freiwillige Organisation, die aus
Leuten besteht, die glauben, dass wir durch Psychiatrie und von ihren Verfechtern geschadigt
worden sind. Wir ergellten diese Webste, um Se des Schadens zu warnen, der routinemd3ig

denen zugefiigt wurde, die psychiatrische *Behandlung” empfangen (8%,

4.1.1.9 Anti-Stigma Kampagnen

Ein anderes Zid haben die Webdtes der Anti-Stigma Kampagnen. Verschiedene Inditutionen
haben es sch zur Aufgabe gemacht, die Offentlichkeit fur die Sigmaiserung Kranker zu
snshiliseen, um deen Ausyrenzung zu veminden. Es bilden dch  zunehmend
Gemeinschaften zur Bekampfung diesr  Problematik. Am  bekanntesten i dabe
wahrscheinlich die Bewegung zur Anti- Stigmaiserung der AIDS-Patienten. Neben den
bisherigen Aktionen wie Aufkldrungsverangtdtungen, Lichterketten u. & hat man inzwischen
auch Wege gefunden, Webstes zur aktiven Bekdmpfung der Stigmaiserung enzusetzen.
Genaueres zu Anti-Stigma-Projekten folgt in Kapitd 4.1.3.3 Aufklarung der Offentlichkeit -
Anti- Sigma- Kampagnen
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4.1.2 Angebot gesundheitsorientierter Websites

Gesundhetsorientierte Webstes bieten dem Patienten unterschiedliche Mdglichkeiten, sich zu
informieren oder auf anderem Wege mit Krankheiten ausainander zusetzen.

Im Folgenden soll das Spektrum an Mdoglichkeiten der Informierung und des Austausches, das
im Rahmen gesundhetsorientieter Webgtes fir den Patienten besteht, gezeigt und die

einzdnen Funktionen erkl&rt werden

41.2.1 Online-Journale

Von viden renommieten Zetschriften exidieren heute Online-Versonen. Manche sind
kogtenpflichtig, andere bieten enen Tell ihres Inhdts kosenfra im Internet an. Es gibt auch
Journde, wie zum Beispid das British Journd of Medicine BIM!82 | die ihr gesamtes Archiv
der Offentlichkeit unentgdltlich zuganglich machen. Die Online-Verfugbarkeit  dterer
Publikationen ist begrenzt. Unter folgender Adrese finden dch dle Uber Medline
zuganglichen  Online-Journde, welche die Volltextversonen ihrer Artikd zur Verflgung
sdlen: http:/Aww.nchi.nlm.nih.gov/entrez/journal s/prov/loftext prov_A.himl (letztes
Zugriffsdatum 24.11.2003). Die Lige zeigt, dass die megen Journde a 1995 ds Online-
Versonen bestehen. Als ene der wenigen Ausnahmen exidieren dekironische Publikationen
der American Physicd Society ab 1985.

4.1.2.2 Medline/Pubmed

Wie bereits erwahnt nutzen bereits vide Laen bel ihrer Recherche die Datenbank Nationd
Libray of Medicine Washingtor{®®. Diese Datenbank wurde urspriinglich fir medizinisches
Fachpersonal entwickelt. Nachdem &ber heute bereits 30% des Datenverkehrs dieser

Datenbank durch die Nutzung von Laen zusande kommt (Direktanfrage 2002), wird von
vidlen Websites auf 9e verwiesen

4.1.2.3 Adressen

Ein Bedandtel vider Sdten i ene Linklige zu Webstes é&hnlicher Art, zu
Sdbsthilfegruppen, Gesundheitsseiten mit anderen  Schwerpunkten, Klinikken und  weiteren
Hilfsainrichtungen.

4.1.2.4 Austausch, Neuigkeiten

Das Internet bietet zwe Eigenschaften, die in diesem Punkt von Interesse sind:
Einersaits bestent fir den User die Moglichkeit der interaktiven Telnahme, anderersaits
konnen Inhdte standig erneuert und aktudisert werden. Dies sind die Voraussetzungen fr
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die Kommunikation in »Mailingligen”, »communities', » Newsgroups* und
»Diskussonsforen”.

Es handdt gch hielbe um Kommunikationsplaitformen, eigens zum Informationsaustausch
Uber en gemeinsames Interessensgebiet konzipiert. Obwohl diese vier Begriffe verschiedene
Arten von Foren beschreiben, i die Grenze oftmas verwischt. Im folgenden soll ene
Erklarung der Begriffe gegeben werden. Beispide zu den jeweiligen Rubriken findet dch in
Kapitel 3.1.2 Angebot fur den Patienten

Mailinglisten (engl.. Verteler) zeichnen sch dadurch aus, dass die Kommunikationspartner
in ene Vertdlalige eingetragen s8in missen. Die engeschriebenen Personen erhdten per
Email dle Nachrichten, die zwischen den Mitgliedern dieser Gruppe ausgetauscht werden
Newsgroups (engl.: Gruppe zum Augausch von Neuigkeiten) und Diskussionsforen snd zu
vergleichen mit ener Art ,schwarzem Bret”, dessen Inhdt jeder einschen und eweitern
kann. Newsgroups dgnd, abhdngig von ihrer Grofle, in  bdiebig vide inhdtliche
Unterkategorien untertellt und geben den Verlauf der aktudlen Diskussonen wieder. Sie
dndn inhdtlich oft den Mallingligen, snd jedoch ohne Einschrelbung jedermann
zuganglich &%

Uber neu erscheinende Mailinglisten, Newsgroups und Diskussionsforen kann man sich Uber
Kataloge informieren; sehe Kapitd 3.1.2.

Auch Communities (engl.. Gemeinde) dienen dem Informationsaustausch. Sie erfordern vor
der Telnshme haufig ene Regidrierung und snd oft genauer auf e@n bestimmtes Thema
fokussert as Newsgroups De Begriff ,,Community” wird auch oftmas gleichbedeutend mit
»Diskussionsforum” verwendet.

Unter diesen interaktiven Rubriken gibt es jewels moderierte und unmoderierte Varianten.
Be der moderierten Form werden die eingehenden Nachrichten von Fachpersond Uberprift,
bevor de an die Gruppentelnehmer waeitergeleitet oder verdffentlicht werden. Diese
moderierten oder gefilterten Foren snd quditativ. meist hochwertiger as nicht moderierte
Foren %,
supervidiert. Das fuhrt in manchen Félen zum Audausch fascher Informationen unter den
Mitgliedern. Auch wird mittels solcher Foren verstérkt im  personlichen Interessen flr
Projekte geworbent*. Deshdb sollten die Telnehmer solcher Kommunikationsforen dazu
aufgerufen werden, finanzidle Eigeninteressen bekannt zu gebert®®. Der quditative Mange
solcher Foren wird einerseits laut Ferguson®¥  rdaiviet, da fasche medizinische
Informationen oft durch Experten innerhdb der Leserschaft bemerkt und Korrigiert werden.
Be der Auswertung enes Webforums fir Epilepse lag der Antel an faschen Informationen

Bea nicht-moderierten Foren wird der Wortwechsd nicht von Fachpersona
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bei weniger ds 6%. Anderersdits stellen sdbst 6% laut Hoch et at*Y dnen , inakzeptabel
hohen Antell an faschen Informationen dar, wenn man die Grofe des Auditoriums bedenkt”.
Der Inhdt der nicht-moderierten Foren i nicht zendert. Dies hat zur Folge, dass
bespidswveise 1999 schon Uber 100.000 Saiten zum Thema Suizid exidierten, auf denen sch
tels dealliete Anweisungen zur efolgreichen Durchfliihrung verschiedener Suizidvarianten
fanden (zB. The Church of Euthanasa http://www.churchofeuthanasiaorg letzter  Zugriff
2411.2003). Auf enigen deser Foren wird enghaft zum Fratod emutigt.
Diskussonsgegner werden nicht geduldet und oftmas wird vom Aufsuchen psychiatrischer
Hilfe abgeraten {%°,

Nicht interaktiv snd die News- bzw. Readingrooms (engl.: Nachrichten / Leseraum). Es
handdt sch dabe um Rubriken ener Webdte, in denen man  Zetungsausschnitte,

Verdffentlichungen und andere Neuheiten lesen kann. Uber sogenannte Newsletter (engl.:
Nechrichtenbrief) hat der User manchmd die Mdoglichket sch die aktudlen Themen der
Website an seine Emailadresse schicken zu lassen.

41.25 Suche Deinen Arzt

Es gibt spezidle Daenbanken zur Suche nach Arzen. Meg it die Suche untergliedert nach
Name, Fachgebiet oder Podtleitzahl. Diese Funktion ist loka begrenzt auf eine Stadt oder ein
Land. Deutschlandweite Suchdienste sind tells kombiniet mit enem Stadtplan, s0 dass der
Petient unmittelbar sehen kann wo sch die Einrichtung befindet. Vide Gesundhetsportae
bieten dem User eine Arztsuche-Option. Eine Liste eniger deutschsprachiger Datenbanken
dieser Art findet Schim Ergebnigtell dieser Arbeit (Kapitd 3.1.2 Angebot fir den Petienten).

4.1.2.6 Fragen an den Arzt - Email ,,-Sprechstunde”

.Frage den Arzt* bietet die Mdoglichkeit der individudlen Fragestdlung durch Peatienten
(dehe Kapitd 1.2.5.2 Arzt-Patient-Kontakt). Die rede Arztsprechstunde kann hier aber nicht
ersetzt werden'®®, denn der Arzt daf zwar generelle Auskiinfte bei medizinischen Fragen
geben, aber ene individudle Behandlung und Beraung it nach 8 7 Absaz 3 der
Berufsordnung fiir Arzte nicht ausschliellich tber das Internet moglich.

Trotzdem sind solche Frageportde fir manche Patienten von Nutzert®%. Patienten, die keine
professondle Hilfe aufsuchen wollen, konnen auf diessm Wege Informationen  Uber
psychische Krankheiten efahren. 16% der Personen, die dch im  Internet  Uber
Gesundheitshemen informieren geben an, Antworten auf Fragen zu suchen, Uber die es ihnen
schwer fdlt zu reden®”?. Die Hemmschwelle sich auf diessm Wege zu erkundigen it
offengchtlich geinger ds die dch pednlich in ene psychiarischen Einrichtung
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vorzudellen. Beispidsweise Fragen zu Alkoholismus oder andere Arten der Abhéngigkeit
konnen Betroffene hier gstellen, ohne dch vor einer anderen Person blofzustellen. Aber auch
andere Themen, die be viden Paienten mit grolfen Hemmungen beegt snd, wie
bespidswvese die Sexuditéd konnen hier besprochen werden. Eine Liste eniger Anbieter
dieser Art findet Schin Kapitel 3.1.2.

4.1.2.7 Medizinisches Lexikon

Dem Laen dnd moglichewese besimmte medizinischen Begriffe nicht gdaufig, wodurch
das Vergandnis medizinischer Sechverhdte erschwert wird. Um diese Versndnisbariere zu
Uberwinden kann en Medizinisches Lexikon genutzt werden, in dem Begriffe fir den Laen
vagandiich erklat werden. Ein solches Lexikon igt bespidsweise das Ratiopham Online-
Lexikon

http://mwww2.ratiopharm.com/index.cfm?t=1& p=de/de/pub/ratgeber/experten verstehen.cfm

(Ietzter Zugriff 24.11.2003). Die URLswelterer Lexikafinden schin Kapitd 3.1.2.

4.1.2.8 Information Uber spezielle Krankheitsbilder

Fachliche Informationen zu verschiedenen Krankheitsbildern werden auf Webdtes mes in
mehrere Kategorien untertalt: Definition, Verlauf und Thergpie der Krankheit. Um fir den
Patienten das Thema anschaulicher zu gedtdten, wird tells Gebrauch von Falschilderungen
und Demovideos gemacht!*®. In Kapitd 3.1.2 des Ergebnisteils finden sich die Adressen
bespidhafter,  quditétsgeprifter  Saten, die  Paienteninformationen  zum  Thema
Schizophrenie bereitstellen.

4.1.3 Einsatz von Websites in der Psychiatrie

Die dlgemenen Veranderungen der Medizin durch das Internet wurden im Vorhergehenden
bereits angesprochen. Es sollen nun die zusizlichen Aspekte behanddt werden, die dch
durch den Einsatz von Websites spezid| fr die Psychiatrie ergeben.

1996 erkannten Huang und Alessi*? dne zunehmende Bedeutung des Internets fir die
Psychiatrie. Die Psychiarie, ds ein Fachgebiet in dem die Kommunikation eine grole Rolle
sidt, <olite laut Huang & d den Umgang mit diesem neuen Kommunikationswerkzeug
beherrschen. 1999 wurden, laut einer von Harris Interactive!®! durchgefiihrten Studie tber
das Internet, psychiatrische Informationen  von  dlen  Informationskategorien  im
Gesundheitsbereich am haufigsten abgefragt. Bel den Krankheiten, welche die Befragten am

meigen interesserten, sand die Depresson mit 19% an erder Stele (gefolgt von Allergien
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und Krebs). Die bipolaren Personlichkeitsstérungen standen mit 14% an vierter Stelle (es
folgten die Themen Rheuma, Migréne und Herzkrankheiten).

Im Bereich der Psychiatrie dehen neben den neuen Informationsmoglichkeiten  Uber
Krankheiten auch enige andere Verénderungen in Ausscht. Auf dem ,Erden internationaen
Symposum zu Internet und Psychiarie® 2002 in der Ludwig-Maximilians-Universtét in
Minchen wurden die Vortele dieses neuen Mediums fir die Psychiatrie deutlich. So erkléarte
Hegerl'®®, dass sich das Arzt-PatientenVerhdtnis in postiver Weise durch das Internet
verandern werde. Weiterhin eréffnen sich sowohl fiir die Diagnostik!®® ds auch fir die
Thergpie mit diesem Medium neue Mdoglichkaten (Sehe  Kapitd 4.1.3.1 neuatige
Therapiekonzepte — Cybertherapie).

Die Aufklarung sowohl des Patienten ds auch der Offentlichkeit spidt bel psychiatrischen
Krankheiten eine bedeutende Rolle (sehe 4.1.3.3 Aufklaung der Offentlichket - Anti-
Stigma- Kampagnen). Websites konnen sowohl direkt bei der Therapie von Petienten ds auch
be der Offentlichkeitsaufklarung ansetzen. Durch verschiedene Schwerpunkte der Websites
werden unterschiedliche  Therapieformen  unterstiitzt. Be  enigen Webdtes seht  das
Informationsangebot im Vordergrund (Sehe 4.1.3.2 Psychoedukation), andere Seiten haben
interaktiven Charakter und ermdglichen es dem Patienten in direkten Kontakt mit seinem
behandelnden Psychiater zu treten (Sehe 4.1.3.2.3 Arz-Patienten-Kontakt). Darlber hinaus
werden zunehmend computergesteuerte Thergpieprogramme  entwickelt, welche ene Online-
Thergpie ermoglichen sollen. Dabel handdt es sch um eigengandige Thergpiekonzepte,
welche dch von der bisherigen Thergpie, die durch den Therapeuten geleitet wird
unterscheiden.

4.1.3.1 neuartige Therapiekonzepte — Cybertherapie

Der Begriff Cybertherapie bezeichnet eine neue Form der thergpeutischen Interaktion! .
Dabel konnen Arzte sch enersdits gegenseitig konsultieren und ihr Wissen austauschen.
Anderersaits konnen se mit ihren Petienten in Kontakt treten, um Se mittes Internet Uber
Behandlungsmainahmen und Termine zu informieren. Die Abgtufungen der Cybertherapie
snd unterschiedlich. Es besehen dle Grade vom einfachen Email- Kontakt zwischen Arzt
und Patient bis hin zu Theapieformen, die ausschlieich Uber Computerprogramme
ablaufen.

Im Rahmen der Cyberthergpie werden teilweise dte Thergpiemodelle wieder aufgegriffen wie
bespidswveise die Psychotherapie Uber Briefkontekt, die ersmas Freud in seiner Andyse des
kleinen Hans praktizierte . Diese findet heute in der Emailthergpie zunehmend Anwendung,
da de durch die Kommunikationamoglichkeiten Uber das Internet neue Attraktivitét
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gewonnen hat. Www.metanoia.org (letzter Zugriff 24.11.2003) listet Uber 160 Thergpeuten,
welche Online-Beratung in Form von Email oder Chat anbietei'¥. Dass diese Therapie
unpersonlicher as der direkte Kontakt zwischen Arzt und Petient ist, muss kein Nachtell
sain'”” 3% Im Gegentell ist dies in einem weiteren Bereich der Cybertherapie, der \ernetzung

der Pdienten untereinander, sogar von grofem Nutzen. Denn gerade im Bereich von
psychiarischen  dektronischen  Sdbshilfegruppen  und  Diskussionsgruppen  spidt  die
Anonymitét eine wesentliche Rolle und kann auf diesem Kommunikationsveg auch gewahrt
werden! 77 39,

Ein weterer Aspekt der Cyberthergpie ist der Einsatz innovativer Technik!"?. Der
siderische  Umgang mit diesser modernen Form der Theragpie kann insbesondere fir
Jugendliche einen besonderen Anreiz darstelen, sich auf eine Behandlung enzulassen.

Uber die Umsetzung und Erweiterung bekannter Therapiekonzepte hinaus entwickeln sich im
Rahmen der Cyberthergpie zunehmend neue Thergpieformen, welche dsich in Bezug auf die
Arzt- Patientenr Beziehung von den bisherigen Vorgelungen grundlegend unterscheiden. Es
entdehen Online-Thergpien, be denen sch Thergpeut und Patient unter Umdténden kein
dnziges md zu Gesicht bekommen. Ein Beispid hierfirr ist , Interapy“{*®" (www.interapy.nl
(letzter Zugriff 24.11.2003), en Programm zur Behandlung des postraumatischen Stress
Syndroms. Anhand enes interaktiven Fragebogens wird zundchst entschieden, ob en Petient
fir diese Thergpieform gedgnet is. Be bestehender Eignung efolgt ein  dektronischer
Brifwechse zwischen Pdient und Thergpeut mit Anwesungen an den Patienten zum

weiteren Vorgehen. Durch das von Lange!®¥ an der Universitst Amsterdam entwickelte
Progranm wurden laut Lange Uber 80% der Petienten, die an dem Pilotprojekt teilnahmen
geheilt. Das Programm s0ll zur Thergpie weiterer psychischer Stérungen ausgeweitet werden,
wobe vor dlem die Behandlung von Problemen denkbar wae, weche sch mit
dandardiserten Anweisungen behandeln lassen. Dazu gehdren beispidsweise Essstérungen,
Agoraphobie oder Partnerschaftsprobleme {39

Es gbt auch theapieunterstitzende  Computerprogramme,  wie  bespidsveise
Ubungsprogranme  zur  Meditation, Hypnotherapien und  Entspannungsverfahren, die vom
Patienten (ber das Internet jederzeit abrufbar und praktizierbar sind!’”. Fiir Zwangsstérungen
wurde das Trainingprogranm mit ,Brainy* entwickdt!, ener Figur, die dem Patienten (ber
den Bildschirm genaue Verhdtensanwesungen gibt. Man erhofft Sch fir den Patienten durch

diese unterstiitzenden Programme einen gesteigerten Lernerfolg und schndllere Besserung.

! Schulte M C, Therapie allein zuhaus, Siiddeutsche Zeitung vom 17.4.2001
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Ein anderer Agpekt der Cybethergpie ist die Mdoglichkeit zu breitangelegten Screening-
Programmen. Bewertungen durch den Computer, die auf srukturierten Interviews baseren,
konnen ds Screening-Mdiahme verfligbar gemacht werden, um  Personen  mit
psychiarischen  Erkrankungen  zu  identifiierei®®. Der  Vortel liegt hier in  der
Auswertbarkeit von FragebOgen durch den Computer, was verglichen mit anderen
Screeningverfahren eine sehr  kodengiingige Variante dargelt. Allerdings i gerade be
gewissen psychischen SOrungen wie zum Besiid der  Schizophrenie ein Screening
umgtritten und potentiell betroffene Personen sind nur schwer Uber ein solches zu erfassen.

4.1.3.2 Psychoedukation

Sat mehreren Jahren zeigt Sch ba der Behandlung psychischer Stiérungen zunehmend die
Tendenz, die klassschen Behandlungsverfahren durch psychoeduketive Thergpiedemente zu
eweiterri'?. Die Zielgruppen bel psychoedukativen Verfahren sellen einerseits Patienten,
andererseits  deren  Angehdrige dar. Wichtige Erkenntnisse brachte diesbeziiglich das
Minchner Psychosen — Information — Projekt!Y. Hier konnte der Erfolg von
Psychoedukationsprogrammen  gezeigt werden. Be  Schizophrenen sank  durch  dieses
psychoedukative Programm die Anzahl der Wiederaufnahmen und der Krankenhaustage um
ca 50% im Vergleich zu Patienten ohne Psychoedukation. Auch das Wissen der Patienten
Uber ihre Krankheit und deren Behandlung konnte verbessert werden . Ein Zid be der
Psychoedukation ist die Erhéhung der Compliance. Diese konnte zwar in den letzten Jahren
etwas angehoben werden, eine weitere Steigerung ware laut Kisding! > jedoch moglich.

Die Hauptfaktoren, welche Einfluss auf die Compliance der Petienten haben, lassen sch in
vier Gruppen dnteilen®): die patientenbezogenen, die medikationsbezogenen,  die
umwetbezogenen und die arztbezogenen. Einige dieser Faktoren konnen im Rahmen von
psychiarischen  Webstes bednflust werden.  Hier  spiden  sowohl  umfassende
Informationamdglichkeiten  in - Form  von  Aufklaungsmaterid ds auch die  aktive
Ausainandersetzung mit der Krankhet durch die Telnehme an Diskussonsgruppen und
ahnlichen Einrichtungen eine Rolle. Auch die Arzt-Patient Beziehung konnte sch durch neue
Techniken der Cybertherapiein Hinsicht auf die Erhdhung der Compliance veranderri ™ 3%,

4.1.3.2.1 Abbau von Informationsdefiziten

Ein Telaspekt b der Erhthung der Compliance it der Grad der Aufklarung eines Patienten
Uber sdne Krankhet und deren Thergpie Ein Beispid verdeutlicht dies die meigen
Medikamente in der Psychiatrie wirken e mit ener gewissen Latenzzeit. Wegen des
Potentids an frihen Nebenwirkungen kann sch zu Beginn der Thergpie der subjektive
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Gesundheitszustand  des  Behanddlten  verschlechterrf®). I der Petient nicht tber die
Tasache informiert, dass vide der Nebenwirkungen im Laufe der Einnahmezeit nachlassen,
so wird er das Medikament aus Angst vor diesen Nebenwirkungen moglicherwel se absetzen.
Schneller  und  Wildgrubet ™ schreiben  tber  die  Verbesserung der  Patientencompliance
folgendes “Eine der am haufigsten angewandten Methoden zur Verbesserung der Petienten
Mitarbeit i ene umfassende Informierung. Diese ollte eine genaue Beschreibung der Art
und des Ausmales sener Erkrankung, Informationen Uber die Entstehung und den Ublichen
Verlauf solcher Erkrankungen beinhalten”.

Auch die Tetidrpravention von Krankheiten, aso das Verhindern von Rickfallen wird durch
de Eindgcht in de Zusammenhange zwischen Gesundheitszusand und — egenen
Verhdtensweisen gefordertt?. Ein Konzept, das Gesuncheit ds unmittelbare Folge des
ggenen Vehdtens anseht fordert préventives Handen. Entscheidend ist auch hierflr, dass
sch Personen Kenntnisse Uber die Ursachen von Gesundheit und Krankhet verschaffen
konnen. Be der Informierung des Petienten is es snnvoll, die Informationen nicht nur verbd
mitzuteilen, sondern Se dem Paienten auch schriftlich zur Verfigung zu sellen®. zur
Beadtgdlung diesr Informationen i das Internet en gedgnetes Medium. Es bietet
Patienten der Psychiatrie ein wetes Spektrum an Mdoglichkeiten, sch Uber ihre Erkrankung
und deren Behandlungsformen zu informieren. So bieten vide psychiatrische Webstes
medizinisches Wissen fir Laien at’®, und es wurden Multimediaprogramme entwickelt, um
Petienten zu hdfen, mehr Uber ihre spezifiscche Krankhet und die dazugehdrigen Thergpien
zu lernert*®. Dieses Wissen ist jederzeit im Internet abrufbar und kann ausgedruckt werden,
wodurch auch der Forderung nach schriftlicher Mittellung der Informationen nachgekommen
wird. De Pdient kann dch audfihrlich mit den Thergpieoptionen und Themen wie
bel spiel swel se Medikamentennebenwirkungen beschéftigen.

Eine Metaandyse " ergab, dass die Rickfalquote schizophrener Patienten durch die
Einbeziehung der Angehtrigen in das Psychoedukationskonzept um 20% gesenkt werden
kann. Dies zegt, wie €effektiv ene fundiete Aufkl&rung des ndheren Umfddes, aber im
weiteren auch der gesamten Offentlichkeit ist (4.1.3.3 Aufklarung der Offentlichkeit - Anti-
Sigma- Kampagnen).

4.1.3.2.2 Diskussionsgruppen

Eine wetere Mdoglichkat fur Petienten, sich mit ihrer Krankheit ausainander zusetzen delen
Online-Sdlbsthilfegruppen dar (Sehe auch 4.1.1.6 Sdbshilfegruppen und 4.1.2.4 Austausch,
Neuigkeiten). Menschen, die an psychischen Krankheiten leiden, entdecken zunehmend das
Internet als Moglichkeit des Erfahrungsaustausches ’®. Der Petient kann sich hier anonym
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informieren, andere Betroffene um Rat fragen und sch in Diskussonen um die Krankheit
enbringen. Der Erfahrungsaustausch kann fir Patienten zu ener langfristigen Stitzung durch
Gleichgesinnte und zu einem Gemeinschaftsgefiinl  beitragen' . Fiir sozid isolierte Patienten
kénnen diese Gruppen eine psychische Unterstiitzung seint % 41,

In den Siebziger Jehren haben sich Patientengruppen ds hilfreich erwiesed ™. In diesen
Gruppen snd die Mitglieder in Bezug auf ihre Erkrankung reativ homogen. ,Die Petienten
erfahren in solchen Gruppen, dass ihre Problematik nicht enzigartig und nicht uniberwindbar
ig. Als Bezugsysem und Kontrollindanz bietet die Gruppe eine bessere Moglichket zur
addguaten Anderung der Erwartungshdtung und der Eingdlungen ds sie ein Arzt oder en
Psychologe dlein geben kann* erklaten Schneler und Wildgrube ™. In Patientengruppen
findet eine aktive Ausainandersstzung des Patienten mit saner Krankheit gatt. Er gewinnt
zunehmend das Gefihl der  Sdbgkontrollee was dch  wiederum  podtiv auf sa@in
Sdbstwertgefihnl auswirkt. Dabel kahn der Rat enes Beroffenen oftmas effektiver und
hilfreéicher sdin ds der eines Fachmanns. So zeigten Felton et a'®®, dass der Gewinn fir
psychiatrische Peatienten, die an Programmen zum Krisenmanagement tellnehmen groler war,
wenn unter den Spezidisten auch Betroffene waren, ds ba denen, die nur durch Fachpersona
unterrichtet wurden.

Es besehen Unterschiede zwischen den Patientengruppen der dSebziger Jahre und den
heutigen Internetgruppen: einersats it es dem Patienten heute moglich, anonym an solchen
Gruppen telzunehmen. Anderersdts besent im Intenet die Gefar der  Offentlichen
Polemiserung der Psychiarie, zumd die Aussagen, die innerhdb von Paientengruppen
vermittelt werden, nicht immer durch wissenschaftliche Objektivitat gekennzeichnet sindt™®!
(sehe 4.1.2.4 Audausch, Neuigkeiten). Die Quditd dieser Sebsthilfegruppen ist jedoch in
den letzten Jahren gestiegent®”: bei Gruppen mit strengeren Richtlinien miiseen sich die
Tellnehmer anmelden, der Inhdt dieser Gruppen wird von Fachpersond durchgesehen und es

werden keine kommerzidllen Anliegen zugeassen.

4.1.3.2.3 Arzt-Patienten-Kontakt

Weiterhin stellten Schneller und Wildgrubel ™ fest, dass die Compliance erhoht wird, wenn
gch dear Patient aktiv an der Kommunikation beziglich sener Krankheit betaligt. Dies
geschieht zum enen durch die soeben genannten Diskussons- und Sdbshilfegruppen. Zum
andeen ig d@ne dabile Arzt-Pdient-Beziehung ene wichtige Grundiage fir die
Compliance!®®. Hier kommt das Prinzip des sogenannten ,Shared decison makings'
(gemeinsames Erarbeten ener thergpierdevanten Entscheidung) zum tragen. Das Shared
decison making beschreibt den Prozess der Zusammenarbeit von Arzt und Patient, be dem
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beide im Konsens den jeweils nichsten Therapieschritt erarbeited®®. Es werden so
Entschedungen beziiglich Risken und Nutzen der Thergpie vom Patienten mitgetroffen. Um
dies zu ermiglichen bedaf es auf der enen Sdate einer ausreichenden Informierung des
Pdienten. Diee ig, wie in Kapitd 4.1.3.2.1 beschricben, mittels Internet heute mdglich.
Andersdits muss die Kommunikation zwischen Arzt und Patient gewdhrleiget sain. Im
Kontakt zwischen Arzt und Petient bleibt tells nicht genligend Zeit dle Fragen des Patienten
befriedigend zu kléren. 29% der Patienten beanstanden die Tatsache, dass der Arzt sch fur se
nicht genug Zeit nédhme und 60% beklagen sich darliber, dass se beim Arztbesuch vergessen
dle Fragen abzukl&rent®!. Das Internet bietet Losungsansiize fir diese Thematik. Zum einen
konnen dch durch Emal-Verkehr zwischen behandelndem Arzt und Patient héufigere und
dafir kirzere Kontakte ergeben und dch Sabiliserend auf die Arzt-Patientenr Beziehung
auswirkert ", Emotiond  bediirftige Patienten mit  niedriger Toleranz fir lange Zeitraume
zwichen den Terminen konnten Emals ds ene Alternave zu regdmddgen Tdefonaen
betrachtert . Weiterhin konnten durch den regelmaigen Email-Kontakt Krisen psychisch
ingabiler Petienten unter Umstdnden  frihzeitig abgewendet werden, wozu auch die
Vermittlung von Kontaktadressen und Telefonnummern, welche im Internet zur Verfigung
stehen, beitragen ol 78

4.1.3.3 Aufklarung der Offentlichkeit - Anti-Stigma-Kampagnen

Psychiatrische Websites dienen sowohl ds Informationsportd fir direkt Betroffene as auch
fir andere interesserte User des Internets. Auch bel der Compliance der Petienten it die
Aufklzrung der Offentlichkeit ein wichtiges Thema, da das Image einer Krankheit dabei eine
wesentliche Rolle spidt. Spirt ein Petient, dass seine Krankheit sozid enen schlechten Ruf
hat, wird er versuchen ales, was mit diesr Krankhelt zu tun hat zu vermeiden, die Therapie
inbegriffen. Die Stigmatiserung kann somit das Erréichen optimaler Behandlungsergebnisse
verhindernt >,

In diesem Zusammenhang ist auch ein Einfluss der Massenmedien erkennbar®®. Manche
Werbedogans diskriminieren psychisch Kranke und verséken damit die Vorurtelle der
Bevolkerung ihnen gegenliber. Vor alem Personen, die an Schizophrenie leiden, furchten den
negativen Einfluss der Massenmedien auf den Ruf ihrer Krankheit und snd der Menung, die
Stigmatiserung  entstiinde vor dlem durch fdsche Bdtrdge in Radio, Zetungen und
Fernsehen'°®. Psychiatrische Patienten werden nach wie vor sozid geichtet und stellen eine

Randgruppe der Bevolkerung dart®>® 2 beispielsweise wurden verschiedene Wohnprojekte fiir

2 Steinkohl S, Sielassen unsfiihlen, dasswir nicht dazugehdren, Siiddeutsche Zeitung vom 20.4.2001
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psychiatrische Patienten durch Proteste der Nachbarschaft verhindert'>®. Diese Problematik
trifft vor allem Schizophrene, aber auch Depressive und andere psychiatrische Patienterf 4.

In den letzten Jahren wurden enige Initigtiven gegrindet, um diesem  Problem
entgegenzuwirken. Hier profitiet man von den Informationsmoglichkeiten des Internet und
das dffentliche Engagement im Bereich der Psychiatrie anderte sich in positiver Weise %8 die
Diskusson zwischen Betroffenen, Angehdrigen und Professondlen wird durch Webstes der
Sdlbsthilfegruppert *&, und Anti- Sigma- Projekte belebt.

Anti-Stigma Initiiven finden immer mehr Plaz im World Wide Web. Wie unterschiedlich
das Angebot solcher Anti-Stigma Websites sein kann sehit man in Kgpite  3.1.4 Websites von
Anti-Stigma  Kampagnen. Herausgegriffen wurden hierbe 21 Anti-Stigma Websites, die sich
auschligdich mit dem Thema der Diskriminierung psychiarischer Patienten befassen. Die
meigen Webdtes dieser Art hdten Aufkl&rungsmaterid fir Laen bereit, anhand dessen
fdsche Vorgdlungen berichtigt werden sollen. Darliber hinaus werden auf solchen Websites
Projekte vorgestdlt, im Rahmen derer dch Interesserte engagieren konnen. Wesentlich it
dabe die Zusammenfihrung von Personen mit den gleichen Interessen, deren Engagement
koordiniet werden kann. Patienten werden informiet, wohin de dch im  Fdle
schwerwiegender Stigmatiserung wenden konnen. Es gibt auch Workshops fir Betroffene,
wie de mit dem Stigma umgehen und es durch ihr eigenes Auftreten beeinflussen kodnnen
(be spiel sweise http:/Aww.lichtblick99.de/stig-men.html letzter Zugriff 24.11.2003).

Einige Inditutionen bekdmpfen gezidt die Qudlen der Stigmaiserung. Se rufen Uber

sogenannte  , Stigma-Alet  Systeme®  (Alet: engl.: Alam) zur Meddung von Fdlen der
Stigmatiserung  auf, um dch anschlielend mit dem Stigmaiderer direkt  ausainander
zusatzen. Oft handdt es sch um Werbebetrage in den Medien, die ein verzerrtes Bild der
jewelligen Personengruppe prégen. Zuerst wird durch direkten Kontakt zum Urheber des
Stigmas versucht, diesen zum Einlenken zu bewegen. Gdingt dies nicht, so wird das Internet
engexchatet. Es werden sogenannte ,Stigma-Alerts’ an ein Netzwerk von Personen und
Inditutionen gesendet, in denen die jewdligen Veursscher genant werden. Die
angechriebenen  Inditutionen  kénnen darauf mit  verschiedenen  Mitteln  reagieren,
beispidlsveise indem der bereffenden Firma ein Boykott angedroht wird. Durch den
deigenden Druck ig diese in den megen Fdlen gezwungen die Stigmatiserung enzudelen
oder fdsche Aussagen zu berichtigen (beispidswveise http://community-
2.webtv.net/stigmanet/STIGMAHOMEPA GE/index.html |etzter Zugyriff 24.11.2003).

Letztendlich spidt die Aufklaung der Offentlichkeit auch bel der Rehabilitation chronisch
Kranker eine Rolle Der von der WHO 1980 definiete Rehabilitationsbegriff schliefd
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Mainahmen en, die dch auf die Umwdt beziehen und dazu beitragen, die Integration des
Rehabilitanden zu erleichtern. Durch en aufgeklates Umfed wird die Wiedereingliederung

einer Person nach einem akuten Krankheitsereignis erleichtert.

4.1.4 Chancen und Risiken, die durch die Verbreitung von
Gesundheitsinformationen tUber das Internet fir den Patienten

entstehen

4.1.4.1 Steigende Selbstverantwortung der Patienten

Das Internet stirkt die Position des Patientent®®; denn Mediziner und Patienten konnen
glechemalien auf ene Vidzahl von Gesundhetanformationen zugrefen. Allerdings kann
das Internet dem geigenden Interesse satens wissensdurdtiger Laien momentan nur  bedingt
mit quditativ hochwertigen Informationen begegnen. Um a&ktiv an Entscheidungen die eigene
Gesundheit betreffend teilnehmen zu konnen, ist es eforderlich, dass der Paient Zugang zu
qualitativ hochwertigen Informationen im Sinne der Evidence Based Medicine hat’™® (siehe
4.2.1.3, Mindewertige Gesundheitsnformationen auf Webdtes). Der Pdient erhdt
zunehmend mehr Veantwortung fir sen egenes Gesundhetshanden, weche mit der
Informationsaudese  beginnt. Nicht dle Pdienten wollen und konnen mit diessr neuen
Verantwortung umgeherr.
Im WWW exidieren dle Webstes mit der gleichen Gewichtung nebeneinander. 1999
schétzte Eysenbach?® die Zahl der medizinischen Websites auf etwa 100 000. Durch das
welter zunehmende Angebot an verfigbaren Informationen wird es schwieriger, gesuchte
Informationen audfindig zu machen. Laut einer Benutzerumfrage von Hedth On the Net
(HON) im Juli 2000 gaben knapp 60% der Arzte an, einer der gréften Mangel des Internets
s der zu hohe Zetasfwand be der Informationssuche. Be  Patienten mit niedriger
Frusrationstoleranz oder wenig Zet kann ene Informationssuche unter diesen Umstdnden
scheitern.
Die Struktur des Internet und die Architektur einzelner Seiten konnen zu Missversténdnissen
oder faschen Interpretationen des Inhdts fihren. Einige Griinde hierfir snd folgende:

Vor dlem Prdfit-orientierte Seiten entbehren tells ener klaren Unterscheidung  zwischen

kommerzidlen Angaben beziglich ihrer Produkte und der Fachinformation, die se

zusitzlich anbigten. Menschen mit eingeschrénkter Fahigkeit zu kritischem Denken, wie
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auch Patienten mit Denkstérungen, konnten durch einsdtige oder gezidt unvollsténdige
Information in diie Irre gefiihrt werden( 2%,

Sdten geht aus dem Inhdt der Webstes eindeutig hervor, fir welche Zidgruppe die
angebotenen Informationen bestimmt  sindt*>}. Wie oben bereits erwahnt, wird Uber das
Internet  heute publiziet, was dem neuesten Stand der Forschung entspricht,
besuidswveise Behandlungsmethoden, die zwar erforscht werden, sich in der Praxis aber
noch nicht etabliert haben. Der Laie konnte den Eindruck gewinnen es handede sich um
aktuelle Therapiekonzepte. Was diese Problematik verstérken konnte ist die Tatsache,
dass sich 77,67% der von HON!” befragten Patienten nach eigenen Angaben auf Seiten
informieren, die egentlich fir Fachpersond gedacht sind. Diese Informationen richtig zu
bewerten, kann ohne tiefergehendes Wissen Uber die Materie unter Umsténden schwer
fdlen.

Der Zusammenhang, in dem manche Informationen sehen is uneindeutig. Wird Uber eine
Webgte durch einen Link auf eine andere Webste verwiesen, so fuhrt dieser Link nicht
zwingend auf deren Homepage, sondern madglichewese auf ene ihrer Untersaten. Aus
dem urspringlichen Zusammenhang gerissen, erhdt die Information moglichewese ene
andere Bedeutung was zu Missverstandnissen fiihren kann {2,

Eysenbach??  gdlte fest, dass einige Peatienten die Informationen eines Online-
Dermaologie-Atlasses direkt zur Selbsttherapie verwendeten, ohne Rucksprache mit
enem Arzt zu hadten. Unsachgemd3e Thergpieversuche konnen dabe der Gesundheit des
Petienten schaden.

Peatienten konnten in diesem Zuge auch Aktionen vornehmen, welche die Effektivitét
dner lasfenden Behandlung unterminierei®®, beispidsweise durch die Einnahme von
Subgtanzen, die mit den verschricbenen Arznemitteln ener laufenden Thergpie ungingig

interagieren.

4.1.4.2 Vollstandige Aufklarung der Patienten Uber Therapieméglichkeiten
Petienten haben Uber das Internet Zugang zu Informationen Uber aktuellste Thergpieoptionen,
welche de beam Arzt enfordern konnen. Da die wirtschaftlichen Mittd im Gesundheitssektor

begrenzt snd, kann es in Zukunft zu Konflikten zwischen den Forderungen der umfassend
informierten Patienten und dem wirtschaftlich Redisierbaren kommerf £},

3 Staun H, Wenn guter Rat nicht teuer ist, Stiddeutsche Zeitung vom 22.8.2000
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4.1.4.3 Auswirkungen auf den Wissensstand der Arzte

Fur vide Arzte wird sich mit der zunehmenden Nutzung des Internet durch Patienten der
Druck erhthen, ihr Wissen auf aktudlem Stand zu hdten. Theoretisch ist dies heute
problemlos moglich. Latlinien von Fachgedlscheften, Zugang zu Datenbanken und
Fechliteratur  sind  im  Intenet  schnell  abrufbat’®.  Dies dient dnersdts  der
Quditdssicherung'®®. Auf der anderen Seite konnen nur wenige Arzte o vid Zeit
aufbringen, wie zur laufenden Aktudiserung ihres Wissens nitig wére. lhnen gegeniber
dehen heute Patienten, die durch das Internet umfassend informiert sind, und gleiches vom
Arzt erwarterf 1%

4.2 Qualitat der im WWW verfugbaren Informationen

4.2.1 Qualitative Unterschiede zwischen den Websites

Das Wachstum des WWW ig auf der einen Seite von Vortel, da das Internet eine grof3e
Anzahl  hochquditativer medizinischer Ressourcen in gch  birgt. Es  bietet  scheinbar
unbegrenzte Moglichkeiten der Information, der Lehre und der Kommunikation von Patienten
und Arzten®). Anderersdits snd mit dieser Informationsvidfadt auch ernstzunehmende
Schwierigkeiten verbunden. Einige generdle kritische Verdnderungen wurden im  Vorigen
bereits angesprochen. Die wahrscheinlich grofden Bedenken saitens Experten bestehen
beziiglich der ungesicherten Quditat von gesundheitsorientierten Websites'®”, womit sich das
folgende Kapitel befasst.

4.2.1.1 Neue Art der Verdffentlichung
Mit der Thematik der Quditatssicherung im Internet setzten sich 1997 Silberg et al(®?

aussinander. Sie eabeteten Kriterien nach denen die Quditét gedruckter Informationen
abgeschétzt werden kann. Die Kernstandards sind hierbel folgende:

Differenzierung redaktiondler Artikel von Reklame

Abgrenzung wissenschaftlicher Artikel von spekulativen Beitrégen

Trennung erwiesener Tatsachen von personlichen Menungen.
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Im WWW gdten diese Konventionen hinsichtlich Veréffentlichungen nicht!?®.  Jedermann
kann ohne Kontrolle durch einen Herausgeber publizieren. Es gibt weder Zensur noch gibt es
ene Kontrolle Uber die Qudité der Informationen. Die oben genannten Grenzen snd nicht
vorhanden.

Dies fuhrt dazu, dass die Pdette medizinischer Informationen im Internet von aktudligten
Richtlinien anerkannter medizinischer  Einrichtungen, hin - zu  Uberholten und  faschen
Informationen reicht! ™. Waiterhin gibt es im Intenet vide Bereiche des Meinungs- und
Informationsaustausches fir Laien (dehe 4.1.2.4 Audausch, Neuigketen), die vor dlem in
nicht moderierten Foren, oftmals von fraglicher Quditét sindt "8,

Schwierigkeiten hingchtlich der Qudité verdffentlichter Informationen gibt es auch be den
Printmedien. Aber nie wogen diese o schwer wie im Internett®™, welches besondere
Eigenschaften besitzt, die diese Probleme stérker in den Vordergrund treten lassen. Diese
Eigenschaften and zum enen dear unengeschrénkte Zugang fir jedermann und welterhin die
Maglichkeit zur Verdffentlichung ohne Kontrolle eines Herausgebers.

4.2.1.2 Anonymitéat der Betreiber

In Hinblick auf die Quditéd der Informationen ist der anonyme Charekter des Internet von
besonderer Bedeutung. Es gibt be der Ergdlung von Webstes keine Regelungen hingchtlich
der Identitét des Betrelbers, da jeder eine Webste vertffentlichen kann, ohne eine Erlaubnis
dafir einholen zu miiserf®. Man kann pardld as Autor, Lektor und Herausgeber auftreten
und anonym eine oder mehrere dieser Rollen einnehmert®?. Dies bringt mit sich, dass
bisherige Konventionen an Gliltigkeit verlieren. Der User hat Schwierigkeiten sch en Bild
seines Gegeniber zu machert®Y. Der tasichliche Autor enes Internetbeitrages muss nicht
zwingend mit sane  Internet-ldentitdt  Ubereingtimmen. Letztendlich kann der User nicht
scher wissen, ob hinter einer Website eine seriése Einrichtung steht oder ob es sch um dis
fiktive Konstrukt eines Einzelnen handelt! 2

4.2.1.3 Minderwertige Gesundheitsinformationen auf Websites

Auf  versthiedenen medizinisch  orientieten Webstes  werden  Informétionen zu
Krankheitshildern angeboten. Wie berats erwahnt unterliegen die publizierten Inhdte kener
Kontrolle, weshdb auch umdrittene Informationen problemlos verdffentlicht werden konnen.
Dies widerspricht dem Prinzip der Evidence Based Medicine. S tritt dafir ein, dass klinische
Praxis auf wissenschaftlichen Beweisen begriindet sein soll{®®. Medizinische Therapieformen
sllten es dann umgesstzt werden, wenn deren Sicherheit und Effektivitée  durch
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wissenscheftliche  klinische Studien bewiesen wurden. Diesem Prinzip wirkt beispiesveise
das Publizieren nicht fundierter Thergpievorschldge auf Websites entgegen.

Die Frage nach der Richtigket medizinischer Laeninformationen untersuchte Biermann'™
anhand 370 Webgtes mit Hinweisen auf das Ewing Sarkom. Auf 30% der Seiten waren laut
Biermann die Angaben vorher von Fachleuten Uberprift worden. Biermann fand, dass sechs
Prozent der Sdten fehlerhafte Informationen enthidten. AufRerdem  schwankten die Angaben
Uber die Uberlebensrate bei dieser Krankheit laut ihrer Studie zwischen funf und 85 Prozent.

Eine weatere Sudie Uber die Verldsdichkeit medizinischer Informationen aus dem Internet
gammt von Impicciaored*?. Er durchsuchte 41 Gesuncheitssditen auf  Informationen
beziiglich der Behandlung von Fieber be Kindern zu Hause. Dabel fand er folgendes: von 41
Saten hidten dch nur vier an die Richtlinien beziglich Feberichtwerten, Art der
Fiebermessung, pharmakologischer Behandiung von Feber und die Frage, wann en Arzt
aufzusuchen sa. Be den redlichen 37 Saten wurden tells Angaben gemacht, welche sich
nicht mit internationalen Richtlinien deckten.

Es wird deutlich, dass sdbst hingchtlich hinreichend diskutierter Sechverhdte divergente
Menungen im World Wide Web vertreten werden. In umdritteneren  Themenbereichen
vergarkt sch diese Problematik. Heilkingtler und Kurpfuscher versprechen auf  ihren
Webstes Helung, wobel dSe inshesondere verungcherte Kranke von ihren  angeblichen
Fahigkeiten tberzeugen konnten 2.

4.2.2 Schwierigkeiten durch Informationen qualitativ nicht
Uberpriafter Websites

Unter den beschriebenen Umstdnden féllt es ba der Informationssuche schon medizinischem
Fachpersond schwer, Webstes in kurzer Zet ds nitzlich oder unserits zu identifizieren.
28,82% des befragten Fachpersonals gaben ds grofdes Hindernis des Internetgebrauchs an,
de sden mit der Quditit der Informationen nicht zufriedert”?. Dieses Problen kommt bei
informationssuchenden Laen in groRerem Ausmal’ zum tragent®”, da den meisten Usern das
ndtige Fachwissen fehlt, entscheiden zu konnen, ob Daen aus dem WWW richtig snd oder
nicht.

Aus den bisher angefihrten Grinden ist das Internet derzeit nur bedingt as brauchbare
Informationsquelle zu sehen. Alle Informationen, die aus dem Internet sammen miissten von
fachkundigem Personad auf Richtigkeit Uberprift werden, bevor se Anwendung durch den
Petienten finden. Vide User sind sch dieser Problematik jedoch nicht bewusst. Petienten, die
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mit dem Internet weniger vertraut snd, konnten dazu verleitet werden, aufgrund der
technischen Brillanz des Mediums manchen Inhdten einen hoheren Wert beizumessen, ds se
verdienen - dlein begrindet auf der Tatsache, dass de die Informationen aus dem Internet
bezieher! 8%,

Im Gewundhetssektor i die Quditd wichtig, da fdsche Informationen hingchtlich
Gesundheit und K rankheit schwerwiegende Folgen haben konnen {24,

4.2.3 Ansatze zur Qualitatssicherung der Gesundheitsseiten durch

Evaluation

Mit der seigenden Anzahl von Websites auf medizinischem Gebiet wurde aufgrund der oben
genannten  Unwéagbarkeiten sait Mitte der Neunziger Jahre der Ruf nach Evdudion und
Quditdtsscherung im Internet lauter. Um das Internet in Zukunft ds ernstzunehmendes
Informationsmedium nutzen zu koénnen, werden Ingrumente gefordert, durch die sch die
untbergchtliche Informationsflut  Uberblicken |&8sst. Zum Schutz der Patienten vor falschen
Informationen sind Instanzen der Bewertung nétig. Bereits 25% der Petienten einer Umfrage
durch das Unternehmen Cyberdidoguet®®  fir Internetstatistiken, fordern von ihren Arzten
Empfehlungen Uber hochquditetive Websites. um wirklich von den
Informationsmoglichkeiten des Internets profitieren zu konnen, dnd fir de zuverldssige
Datenquellen unverzichtbar! ™.

Die Aufgebe der Quditdtsscherung sdlt eine bisher ungddste Herausforderung dar; denn
aufgrund des dezentrden Charakters des Internet ist eine zentrde Kontrolle der Inhdte dler
Websites nicht moglich”?. Die Idee moglichst dle Internet-Angebote vollstandig  zu
bewerten is ene Wunschvorstdlung, die nicht redisert werden kann, was sowohl in der
Dynamik des sandig wechsdnden Angebotes sowie in dem enormen Umfang der taglich
wachsenden Informationen begriindet ist.

In den letzten Jahren entsdanden verschiedene Bewertungssysteme zur Evauation von
gesundheitsorientierten Webdtes. Die Anstize snd hierbal unterschiedlich. Zum einen haben
die Evduationen verschiedene Arten von Webstes zum Gegendand, zum anderen unterliegt
die Art der Bewertung keinem enheitlichen Schema.

Abbildung 9 und der sich daran anschliellende Textabschnitt sollen einen Uberblick Uber die
unterschiedlichen Ansdtze der Evduation geben. Folgend werden die  enzdnen
Bewertungssysteme genauer vorgestdlt:
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a) Bewertung der gesundheitsorientierten Websites:

Pharma- Universitét
indudtrie
Private
Homepage
1. Bewertung durch y P Gesundheitsorientierte
Sudien omepage Websites
Gesundheits- Gesundheits-
2. Bewertung durch netzwerk portal
Gat it .
EWAYSITES Sdbsthilfe-
gruppe

b) Bewertung der Gatewaysites:

Pharm
industr

1. Bewertung durch Gesundhe
Studien We
1. Bewertung Gesundheits-

durch Studien 2. Bewertung durch

) netzwerk
2. dllgemeingitige Gatewaysites Selbsthi
Syseme und Tools gruppr

Abbildung 9: Uberblick tiber die einzelnen Bewertungssysteme

Zunéchg gibt es ene Evduation der gesundheitsorientierten Websites (Abbildung 33):
diese werden enesdts durch Studien (orangefarbener Pfel) auf ihre Quditét hin getestet
(dehe Kapitd 4.2.3.1.1). Anderersaits haben sch sogenannte Gatewaysites (gelber Pfel)
etabliert, welche andere Websites bewerten (seh Kapitd 4.2.3.1.2). Auch diese Gatewaysites
werden wiederum untersucht (Abbildung 3b). lhre Zuverlassgkeit war Gegendtand einiger
Studien (gekerbter orangefarbener Pfeil) ( Sehe Kapitel 4.2.3.2).

Waterhin gibt es inzwischen Ansitze fir Syseme, die nicht mehr nur einzdne Saten
untersuchen. Hierbe handdt es sch um allgemeingiltige Systeme und Tools (Tool engl.:
Ingrument) (griner Pfel). Diese Sydeme ddlen Ansiize zur Quditdtsscherung im WWW
dar, durch die es moglich sen soll, unabhéngig von enzenen Bewertungsnganzen hohe
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Quditd von niedriger zu unterscheiden (dehe Kapitd 4.2.3.3). Durch de konnen sowohl
gesundhetsorientierte Websites ds auch Gatewaysites und andere Websites gepriift werden.

Im folgenden werden diese verschiedenen Arten der Bewertung genauer erlautert.

4.2.3.1 Bewertung der gesundheitsorientierten Websites

Einzdne gesundhetsorientierte Webdtes werden in Hingcht auf das Vorhandensain
bestimmter Quditétskriterien und ihren Inhalt Uberprift (Sehe Abbildung 3a).

4.2.3.1.1 Durch Studien

Shon und Muserf®® von der Stanford University filhrten eine Untersuchung von 97 Websites
durch. Se gingen dabel der Frage nach, wie die Webdtes die Quditétskriterien (Sehe 4.2.4
Quaditétskriterien  hochquditativer Websites): ,Vefassx*, ,Qudle der Informationen®,
»2Aktuditédt der Sate' und ,Trangparenz des Setenkonzepts' behandelten. Dabel fanden se,
dass nur in einem Finfte der Seiten der Name des Autors erwahnt wurde. In weniger as der
Hafte der Sdten wurden Quelenverweise angegeben, wobel wiederum nur in 32% der
Artikd mit Qudlenangaben aus dem Berech biomedizinischer Literatur zitiet wurde. Tels
waen die vorhandenen Zitate unvollgéndig. Eine vollgandige Transparenz  des
Satenkonzepts (dehe Kapitdd 0) im Snne ener schlissgen Erkl&rung  bezlglich  der
Interessen und Ziele der Seite war mit 41% in der Minderzahl der Féle gegeben. Bel 36% der
Artikel waren weder Verdffentlichungs- noch Aktualisierungs- Datum angegebent 8%

In einer weiteren Studie kamen Griffiths et a(®>” zum Ergebnis, dass die Qudlitit der
dargebotenen Informationen nicht ausreichend sa. Im Jahr 2000 durchsuchten se das World
Wide Web nach Sdten, die en durchschnittlicher Patient auf der Suche nach Informationen
Uber Depresson angteuern wirde. Sie fanden, dass 58% der Seiten Informationen boten, die
mit den Latlinien fir Depresson nicht Uberengimmten. Auch die Angaben beziglich
I ndikationen, Nebenwirkungen und Doserung von Medikamenten waren inakkurat.

4.2.3.1.2 Durch Gatewaysites

Aufgrund der niedrigen Quditéd entsand in den letizten Jahren eine grole Anzehl von
sogenannten  Gatewaysites im  Gesundheitsbereich. Diese Saten versehen dch as Portd
(engl.: Gateway) zu quditétsgepriften Gesundheitssaten, die dem Patienten Zugang zu
Informationsmaterial  von gescherter Quditd verschaffen  sollen.  Gesundheitsorientierte
Webstes werden auf bestimmte quditative Merkmade hin  Uberprift, welche von jeder
Gatewaydte egens fedtgesatzt werden (Sehe Kapitd 4.2.3.2). Gesundhetssaten, die diesen
festgelegten Quditétskriterien  entsprechen, werden in  den jeweligen Kadog der
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Gaewaysdte aufgenommen. Eine Gatewaysaite is begpidsvese Hedth on the Net -
HON{®, welche as gemeinniitzige Organisation 1996 in Genf ins Leben gerufen wurde. HON
ddlte en Programm da, zum ,effektiven und zuverldssgen Gebrauch der neuen
Technologie (des Internet) fir Telemedizin und Gesuncheit®. HON versteht sich ds
Zugangsportal  zu  quditésgepriften  Qudlen medizinischer  Informationen  fir Laen  und
Fachpersona. Nach obigem Prinzip liegen auch hier der Quaditéssicherung festgeegte
Richtlinien zugrunde nach denen Webstes bewertet werden und welche in Kapitd 4.2.4 noch
genauere Betrachtung finden sollen. HON vergibt eine Art Gltesiegd, anhand dessen der
Benutzter erkennen kann dass eine Saite dem HON-Qualitéts- Standard entspricht.

Eine deutsche Sedte diessr Art gelt der  Internetaftritt der  Arztlichen Zentrdselle
Quditatssicherung  (AZQ)'Y dar. Zid it es be der patientenorientieten Seite
(www.patienten-information.de letzter Zugriff 24.11.2003) ,im Konsens entstandene und
nichtkommerzidle Informationen (...) im Internet [zu] recherchieren®, und dem Petienten zur
Vefigung zu gelen. Wobe die Uberprifung der Quditd dieser Informationen unter
Zuhilfenahme des Quditétsmanagementtools,, DISCERN* (dehe Kapitd 4.2.3.3.1) geschieht.

Wie bereits eewdhnt, snd inzwischen ene ganze Relhe solcher Sdten zur Quditésprifung
entstanden. 28 Gatewaysites finden sich in Kapitd 3.2.2.

4.2.3.2 Bewertung der Gatewaysites

Be der Bewertung der Webdtes durch Gatewaystes ddlt sich wiederum die Frage, wie
objektiv diese Bewertungssysteme snd und in wiewet das, was de messen tatsichlich ds
quditativ hochwertig betrachtet werden darf (Sehe Abbildung 3b). Jadad und Gagliardit*®
gingen dieser Fragestdlung in ener 1998 von ihnen verdffentlichten Studie nach. Hierbel
untersuchten se 47 verschiedene Rating-Tools, dso Indrumente, die Gesundheits-Websites
evauieren. Nur be 14 diesr Indrumente waren die Evauationskriterien offengelegt. Acht
davon driickten die Quditét evauierter Seiten durch Skaen aus. Vier davon gebrauchen
numerische Skalen, die anderen vier Seiten benutzten Symbole wie Sterne, Apfd oder
Medaillen. Jaded und Gagliardit*® kamen zum Schiuss, dass eine groRe Anzahl von
Insrumenten zur Evaduation von Gesundheitssaiten exidiert, wobel die meisten unausgeraft
sind, und keine Vdiditét und Rdliabilitét besitzen

4.2.3.3 Allgemeingiltige Systeme und Werkzeuge (Tools) zur Bewertung von

Gesundheitsinformationen

Es wird deutlich, dass sch derzeit ene Reihe von Organisationen, Ingtituten und Experten mit
der Bewertung medizinischer Webdtes beschéftigen. Diese Bemihungen laufen nicht in
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koordinierter Weise ab, da die Gatewaystes unabhangig voneinander arbeiten. Das bedeutet,
dass jede Gatewaydte ihre individudlen Kriterien aufgdlt, nach denen de Qudité beurtelt.
Es bestehen bisher noch kene offizidl algemeingiitigen Evauationskriteried >, weshab
ene Webdte in der Bewertung durch verschiedene Gatewaystes unterschiedlich abschneiden
kann. Diese Uberlegung zeigt, dass die Zuverlassigkeit dieses Systems nicht gesichert ist. Es
wirde weiterhin bedeuten, dass sch ein Patient zuerst darlber informieren misste, ob die
Kriterien der jewelligen Gatewayste seiner Vorstdlung von Quditdt entsprechen, bevor er
deren Savice in Angoruch nimmt. Hiermit i der egentliche Snn solcher Saten hinfalig,
denn genau diese Entscheidung soll dem User abgenommen werden, indem ihm Qudité im
Sinne dlgemein anerkannter Standards geboten wird.

Es haben sch enige Kriterien herauskrigdlisgert, die ba viden Gaewaydtes Anwendung
finden (4.2.4 Quditdtskriterien hochquditativer Webdtes). Die Grundlage, auf der diese
Kriterien erhoben wurden ist unkla®™. User konnten beziiglich der Quditét andere
Anforderungen an Websites stellen as die Personen, welche die Kriterien erarbeitet haberf?.
Es missten zur Kl&ung dieser Fragestdlung genaue User-Profile ergdlt werden, anhand
derer solche Kriteien neu zu Uberdenken wéen. Gezidte Datenauswertung zu
Nutzergewohnheiten und —préferenzen erfordern derzeit aber noch einen hohen technischen
und finenzidlen Aufwand®, weshdb sich zuverléssige Aussagen diesbeziiglich erst im Laufe
der néchsten Jahre ergeben werden.

Be Auswertung nach bisher bestehenden Kriterien schneiden private Seten reativ schlecht
ab. Dies ig nicht immer berechtigt, denn oft wissen Betroffene eher, welche Art von
Informationen andere Betroffene suchen und laut Fergusort®Y koénnen gerade Websites, die
von Laen eddlt weden in diesr Hindcht wertvoll sein. Sdten, weche ausschlieldich
Erfahrungsberichte von Pdienten benhdten, sollten darum nicht grundsdizlich schlechter
bewertet werden ds Seiten, die aus systematischen Review-Artikeln bestehen!”. Des
weteren is das rdativ undifferenzierte Ratingsysem der Grolzahl der Gatewaydtes zu
Uberdenken. Die Gitte einer Sete wird oftmas in ener Gesamtbewertung ausgedriickt. Ist
ene Sdate auf bestimmte Gebiete spezidiset, behanddt aber andere Bereiche weniger
auduhrlich, so erecht de in der Endwertung nicht die volle Punkizahl, wodurch der
Anschein erweckt wird, die gesamte Seite s8i von niedriger Quditdt. Da die Gatewaysites
untereinander nicht den gleichen Maistab in der Bewertung verwenden, sondern jede ihr
individuelles Punktesystem hat, i die Bewertung durch verschiede Saten fir den User oft
schlecht vergleichbar.

4 Baumgartner E, Nutzeranalyse - Die Datenjager kommen, Siiddeutsche Zeitung - "Internet" vom 1.9.2000
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Ein enhatliches Konzept, an dem der User sSch orientieren kann, gibt es nicht. Es sdlt sch
die Frage: Wie kann im Internet Quditét wirklich objektiv bewertet werden?

Diese Frage fihrte zur Entwicklung einer Reihe weiterer Ansétze der Evaludion, bel der nicht
mehr die Bewertung der einzdlnen Webdte im Vordergrund steht. Solche Projekte snd der
Beginn einer Bewertung, die fir das gesamte Internet Gliltigkeit besitzt. Hierzu wurden auf
der einen Seite Tools entwickdt, die es dem Usr ermdglichen sollen sdber unabhédngig
Qudité beurteilen zu konnen. Auf der anderen Seite wurden Organisationen ins Leben
gerufen, deren Ziel in der Koordination von Websites und Gatewaysites besteht. Im folgenden
werden einige Projekte herausgegriffen und zusammenfassend dargestellt.

4.2.3.3.1 DISCERN

Ein Beispid hierfir ist das Projekt DISCERN!!®}, Es wurde 1996 von der British Library
und vom Executive Research and Deveopment Programme gegrindet. Es handdte sich
dabel urgpringlich um ein Handbuch, welches aus der Sicht enes informationssuchenden
Petienten geschrieben, diesem die Bewertung von Informationsmaterid auch ohne eigenes
medizinisches Fachwissen ermdglichen sollte. Heute bestent ene Online-Verson von
DISCERN: en Fragebogen, mit dessen Hilfe der User Gesundheitssaiten selber kritisch
bewerten kann i online zuganglich. Es handdt sch hierbe nicht um ene Inditution zur
Evauierung von Websites, sondern um en Trainingsprogramm fir Arzte und vor dlem
Pdienten, weches deren Urtaldahigkat hindchtlich medizinischen Maerids schulen
sll. Der Fragebogen kann aber auch zur Evauation enzener Webstes herangezogen
werden. Er besteht aus 15 Fragen, die der User bel Betrachtung der Seite beantworten soll.
Das Vorhandensain enzener Quaditéskriterien wird durch die Bewertung mit jewels 1
bis 5 Punkten geprift. Es bestehen detallierte Hilfestellungen, die auch dem Laen ene
objektive Evauierung ermdglichen soll.

Dieses Tool i umfassend und anwenderfreundlich ergelt. Nachtellig ist, dass das
gewissenhafte Auswerten ener Sate langwierig is. Der User muss den Umgang mit dem
Tool gelibt sain, um eine Webste in Kirze evaduieren zu kénnen. Wie in Kapitd 4.2.3.1.2
ewéhnt, wird dieses Tool derzeit durch die Arztliche Zentrdstelle Qudititssicherung
AZQ zur Uberprifung von Informationen im Internet angewendet. Dabei will man ,das
Bewertungangrument DISCERN sdbst teten und in  Zusammenarbeit mit  den
Kooperationspartnern  weiterentwickeln“/*¥. Im Anhang findet sich der DISCERN -
Fragebogen (siehe 8.2 Fragebogen DISCERN- Ingtrument)

4.2.3.3.2 1Q-Tool
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Die ,Hedth Summit Working Group in North Americd' entwickdte ein Tool, welches
interaktiv i und Patienten hdfen soll Gesundheitssaiten zu bewerten, das ,Information
Qudity Too“ — kurz ,1Q Tool“{*". Es funktioniet nach einem &hnlichen Prinzip wie
Discern. Auch hier wird der User mit Hilfe einer Art Fragebogen durch die zu bewertende
Sate gefihrt. Am Ende der Evauierung gibt das Programnm ene kurze Zusammenfassung
der rdlevanten Fakten bezliglich Vertrauenswirdigket, Inhat, Bekanntgabe der Quelen,
Links, Desgn und Interaktivitdt. Der im Internet zugdngliche Fragebogen findet Sch in
Kapitd 8.1. Diesss Werkzeug ist kompekter und zeitsparender in der Anwendung as
DISCERN, was dledings mit ener groleren Ungenauigkeit enher geht. Der
Beurtellungsbogen seht Fragen zur Setenbewertung vor, die der Lae nicht beantworten
kann. Bespidsweise Fragen 12 und 13 “Is the information current?” (engl.. I die
Information aktuel?) und “Is the information 4ill rdevant?” (engl.. Is die Information

noch reevat?). Gerade zur Beantwortung solcher Fragen fehlit dem Laen das nétige
Fachwisser{ 8%,

4.2.3.3.3 MedPICS, MedCertain und MedCircle
Eine Mdglichkeit der Bewetung von Webstes ig¢ das ,Sdf-labding®  (engl.:
Sdbgauszeichnung). Der Betrelber einer Webdte bekennt sch dabel zu  bestimmten
Quaditétskriterien und  bertckschtigt diese im Aufbau der Sdte Die Sdte wird
dementsprechend mit eénem Quditéssege versehen. Be dar Gaewayste HON ist ene
deratige Verpflichtung schon sat einigen Jahren maglich, und wird mit dem HON- Logo
honoriert. Die Webstes werden in die HON Daenbank fir vertrauenswirdige Seiten
aufgenommen. Bisher snd solche Kennzeichnungen freiwillig. Es werden aber Versuche
unternommen, dem Konsumenten Informationen Uber Webstes zukommen zu lassen,
auch wenn die Betreber diesr Webdstes diese Informationen nicht frawillig bekannt
geben: Mit den folgenden Projekten wird versucht, durch Dritte (Arzte, Universititen,
Fachpersonal) Metadaten (Ubergeordnete Daten) Uber Websites zu erheben und diese dem
Konsumenten zugangig zu machen. Dazu wurde 1997 ein sogenanntes “Third party
labding-Sysdem” (engl.: Auszeichnungssysem durch ene dritte Pate) in Form von
medPICS!*® ins Leben gerufen. Hier handdte es sich ersmas um die Moglichkeit
Metadaten Uber Websites wie Autor, Quelennachweise und Uber Qudifikationen des
Urhebers der Websites herauszufiltern. Im Jahr 2000 wurde im Rahmen des , Action Plan
for sffer use of the Internet* der EU, das weiterfihrende Projekt MedCertaint®®
beschlossen' . Dieses Projekt versteht sich as eine Art Infrastruktur des Internet, die es

Individuen und Organisationen erlaubt, Inhate anderer Webstes zu evaduieren. Auf lange
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Scht versucht man somit Standards zu schaffen. Die Evduation einer Webdte satzt Sch
aus den Undlen verschiedener Patden zusammen. Ein Tel der Bewertung wird durch
professonelle MedCertain — Mitarbeiter Ubernommen. Renommierte Journde wie das
BMJ British Medicd Journa, Bibliotheken (BIOME, OMNI, ZBM Kdln) und auch die
bereits erwdhnten Raingunternehmen und Gatewaystes werden bei der Evauation
einbezogen >, Weterhin konnen niedergdlassene Arzte, die sich regdmalig mit dem
Internet  beschéftigen zum Reting ener Sate betragen. In diesen Fallen wird bel der
Regidrierung der Nachweis der Qudifikation verlangt. Durch die Zusammenarbeit von
Fachpersond werden somit deskriptive und evauierende Metadaten Uber Webstes
erhoben, ohne dass dies durch ene zentrde Organisation oder die Webste seber
geschient (, Third paty labdling System”). Es entdent ein dezentrdiderter Labd-Service,
welcher im Gegensatiz zu den Gatewaystes (z.B. HON) nicht von den individudlen
Kriterien ener enzelnen Gatewayste abhangt.

Uber die spezidl entwickete Progranmiersprache HIDDEL (Abkirzung firr engl.: Hedth
Information Disclosure, Description and Evauation Language) sollen diess Metadaten
international  definiert werden konnen und in Zukunft Gber das Internet abrufbar sain. Die
Art der Verflgbarkeit dieser gewonnenen Metadaten fihrt zu dem weiteren Projekt, dem
Projekt ,MedCircle’, das sich seit 2002 an MedCertain anschlief®!®®. Es widmet sich der
Aufgabe die Metadaten in geordneter Form dem Konsumenten zuganglich zu machen und
ihn 0 zu den Qudlen hochquditaiver Gesundhetsnformationen fuhren. Es snd
verschiedene Arten denkbar, dem Nutzer Quditdtsinformationen Uber die entgprechenden
Saten zu présentieren. Beigpidsveise konnten  Suchmaschinen bel der Auflisung ihrer
Ergebnise die dazugehtrigen MedCertain - Bewertungen anflhren. Waelterhin  kénnten
kooperierende  Ratingsyseme auf ihrer  Seite die MedCetan - Bewertungen
veadffentlichen.  Eine  wetere  Moglichket is  das  direkte  Anzeigen  der
Bewertunganformationen  zetglech mit dem Aufrufen der Sdte durch bestimmte
Browsereingdlungen. Ein hiebel neu auftretender Begriff is der des ,Semantic Web"
(engl.: semantisches Netz). Es handdt sch um ene aktudle Weterentwicklung des
Internet, durch die es moglich werden soll, das Angebot des WWW dem jewelligen User
anzupassen. Angaben des Usars werden dabe mit Metainformationen  verschiedener
Websites abgeglichen, wodurch sch das Angebot an Quellen von vorne herein dezimiert
und sch fir den Usxr der Nutzen erhoht. Der User soll somit schon wéhrend er eine
Webgte aufruft Metainformationen Uber diese erhdten. Dies hétte fir den User den
entscheidenden Vortell, dass e die Bewertung einer Seite unmittelbar vor Augen hétte,
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ohne davor ene Raingsaite zu konsultieren. Mit diesem Vefahren wéae es sogar
maoglich, fragwirdige Saten zu kennzeichnen und den User vor unserigsen und falschen

Inhdten zu warnen.

4.2.3.3.4 .HEALTH

Von enem anderen Ansaiz, die Kontrolle Gber medizinische Informationen im Internet zu
geigern, geit die WHO aus. Zusammen mit der ICANN (Internet Corporation for
Assgned Names und Numbers) gab es Pléne zur Grindung einer ,, .health” - Top Leve
Doman (TLD).
Das Adressensysem im Internet ist hierarchisch aufgebaut. Die enzelnen Abschnitte der
Adressen snd durch Punkte voneinander getrennt. Jede Adresse gehort einer Top Levd
Domain an, welche in der Adrese an leizter Stedlle steht. Die Abkirzungen, die solche
Top Levd Domains bezeichnen, sind entweder Landeskennungen oder Typenkennungen.
Bagidesnd:

.com - commercial businesses; da dieses die bekannteste TLD ist, finden sich unter dieser

Adresse nicht nur kommerzielle Seiten, sondern auch viele Websites mit internationalem Charakter.

edu - Educational institutions, hier sind beispielsweise die Seiten von medizinischen
Universitaten zu finden.

.org — Organisations; dabei es handelt sich meist um Organisationen von gemeinnitzigem
Interesse, die nicht Profit-orientiert sind.

de Deutschland, .au Osterreich, .ch Schweiz u.sw.; viele Seiten finden sich auch unter der

TLD des entsprechenden Ursprungslandes.

Jede Top-Levd-Domain 4dlt enen Vewdtungsberech dar, fir den es ene
"Vewdtungsbehtrde' gibt, die fir die Namensvergabe von Domans innerhdb ihres
Vewadtungsbereichs zugandig ist. So missen beispidsweise dle Doman-Namen der
,.de"-TLD beim DENIC (Deutsches Network Information Center) beantragt werden.
Gesundhetssaiten waren bisher nicht an einem einhaitlichen Domainnamen erkennbar.

Se vertelten sch Uber die bereits genamten anderen Domains. Das wirde sich andern,
wenn zu den bisher vorhandenen TLDs die neue Doman ,.health® (engl.: Gesundheit)
hinzukdme. An der Endung ,,.hedth* wéare erschtlich, dass es sch um Websites handelt,
die zum Thema Gesundheit gehdren.

Wie bereits oben e'wdhnt missten auch hier dle neuen Adressen der ,,.hedth*-TLD bel
deren Vewdtung angemeldet werden. Das held, es konnten Regen bezliglich der
Regidrierung in diessr Domain aufgestelt werden, fir weche die WHO verantwortlich
ware?l, Es ware somit eine Quditétskontrolle Uber die Seten, die diess Domain

beitreten wollen, mdglich.
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Die Intenson der WHO g es, durch ,.hedth” die Webstes die den Namen dieser
Doman tragen, ds Webdtes zu kennzeichnen, die anerkannten Quditétskriterien und
ethischen Standards entsprechen.  Diese  Standards  sollen bel  internationden
Zusammenkinften von Regierungen, medizinischen Organisationen, Konsumenten  und
der Gesundheitsndudrie entwickelt werden. Der User soll dadurch Sicherheit Uber die
Richtigkeit der hier angebotenen Informationen haben. Dieser Plan klingt in Hindcht auf
das Quditdsmanagement im Internet verninftig. Die Dezentrditét des Internet, welche
songt eine Ubergeordnete Kontrolle von Websites verbietet, wére zumindest innerhalb der
»-nedth”-TLD aufgehoben. Folgend liefen dch die bisher genannten  bedeutendsten
Kritikpunkte wie die Untberschtlichkeit fir den Laen und die Minderwertigkeit von
Inhdt und Qudité der angebotenen Gesundheatssaten besatigen. Um so unvergténdlicher
i es, dass diesr Plan vorerst von der ICANN durch deren Ablehnung des Antrages auf
die,,.health*-TLD verhindert wurde >,

4.2.4 Qualitatskriterien hochqualitativer Websites

Trotz der besehenden Problematiik der Ergdlung neuer Richtlinien fir die Qudité im
WWW vesucht man, dSch be de Ergdlung ener Webste an wetgehend
Ubereingtimmenden Quditétskriterien zu orientieren. Erge Quditétskriterien
gesundheitsorientierter Websites sellten Silberg et a'®¥ 1997 dar. Sie gingen von den
glechen Quditdtsmerkmaden aus, die sch zuvor in den Druckmedien etebliert hatten. Diese
Kriterien baseren auf der Grundlage der Verantwortlichkeit, was bedeutet, dass ene
identifizierbare Person oder Gruppe hinter der Verdffentlichung steht. Dies erlaubt Laien und
Professionellen darlber zu urtelen, wie zuverléssg Informationen aus ener bestimmten
Quelle snd®. Silberg et d nannten vier Kernstandards, um dieses Prinzip zu erreichen:

=  Benennung der Autoren

= Bekanntgabe der Verantwortlichen

= Offenlegung der Interessen

= Aktuditét.
Diese Kengandards von Silberg et d ddlen den Grundbaustein fir spéter entstandene
Quditédisten dar. So gab beispidsweise die American Medicd Association AMAY 2001
ggene Richtlinien zum Thema ,medicd and hedth information dtes on the internet” heraus,
welche neben enigen weteren Kriterien, die von Slberg empfohlenen beinhdten. Die
Richtlinien werden regdméldg Uberarbatet, um trotz der schndlen Entwicklung im WWW
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zeitgemdd zu bleben. Se gdten inzwischen ene Vidzahl anderer Gesundhetssaiten ds
Orientierungspunkt. In ihnen and Prinzipien beziglich des Inhdtes, der Werbung, des E-
Commerce (elektronischer Handdl) und der Wahrung der Privatsphére festgelegt.

Einen dlgemeingiitigen Konsens Uber internationd mal3gebliche Richtlinien bezliglich  der
Kriterien, die hochquditative gesundheitsorientiete Websites eflllen missen, gibt es bis
heute nicht. In enigen Bewertungsmerkmden gimmen die Quditédisen dlerdings Uberen.
Kim e a® untersuchten 29 Evauationswerkzeuge (24 Gaewaysites und  finf
Journdartike) auf deren Prinzipien beziiglich der Bewertung von gesundheitsorientierten
Webstes Die am haufigden ztierten, zu denen auch die vier ersigenannten Standards von
Silberg et dt® gehoren, snd in Tabele 11 aufgefihrt. Auf Se wird im weiteren genauer
engegangen:

Quadlitétskriterium

g

Inhalt der Saite

Design und Asthetik

Bekanntgabe der Autoren, Sponsoren, Entwickler
Aktuditét der Informationen

Glaubwrdigkelt der Quelle
Benutzerfreundlichkeit

Zugang und Verflgbarket

Linkverweise

© 0O N oo 0o A W DN P

Quédlenverzaichnise/ -nachweise

Ziegruppe
11  Kontaktadresse und Feedback-Moglichketen

=
o

Tabelle 11: Rangliste der Qualitatskriterien der von Kim et a'®" untersuchten 29 Eval uationswerkzeuge

Inhalt der Seite:
Das wichtiggte Kriterium ist der fachliche Inhdt der Sete. Dies betrifft die Quantitét wie
die Quditdt des Maerids. Die Informationen missen objektiv sein, weshdb der Inhat
ene Sate von Experten Uberprift werden ollte, die an der Ergdlung der Sate nicht
mitgewirkt haben®®. Die Informationen sollten von glaubhaften und anerkannten
Ingtitutionen stammen'®?. Fir den Leser miissen Spekulationen klar von Fakten
abzugrenzen  =in®*®  und  kommeZidle Inhdte snd eindeutig ds solche zu
kennzeichnert®®.  Weiterhin ~ sollte  klargestellt  werden, dass die  dargebotenen
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Informationen lediglich zur Hilfe, keinedfdls aber ds Ersatz der Patient —Arzt -Beziehung
dienerf

Design und Aufbau:

In das Dedgn geht sowohl der graphische as auch der inhdtliche Aufbau einer Saite en,
da beide fir den User von Bedeutung sndt’#. Der Aufbau ist entscheidend dafiir, ob der
Us die gesuchten Informationen findet. Die Raumauftelung ener Sdte muss
Uberschtlich sen. Die Fabsymbolik der Seten <olite enhetlich san, damit klar
erschtlich igt, ob es gch be ener Seite um ene Ubergeordnete oder um eine Untersate
handdt. Welterhin ist bei der Satengestdtung die Rege ,Ein Thema —ein Textfenge™ zu
rediseren. Es <ollte Kondgtenz beziiglich Layout, Schriftat und Formatierung
herrschen "4

Trangparenz des Seitenkonzepts:

Diese Rubrik ig in Hindcht auf die Qualitésscherung einer Website bedeutend. Se sollte
moglichst direkt von der Homepage aufgerufen werden konnert®®. Es werden Fragen zur
Organisttion der Seite im dlgemenen geklat, wobel es darum geht, die Seite fir den
User trangparent zu machen, damit sich dieser Uber die Interessen und Zide der Seate im
Klaren ist. Der Betrelber der Webste sollte in dieser Rubrik vorgestellt, die Struktur
eklat, und Zide erlautert werden. Es wird deutlich, ob die Webgte vor dlem lokaes
Interesse hat oder von internationalem Wert i<t

Verantwortliche Damit der User well3, wer fir den fachlichen Inhdt der Sdte birgt,
sollte namentlich eine Person genannt werden, die fir die verdffentlichten Informationen
verantwortlich ist{®" *®, Sowohl der Initigtor der Seite as auch der Webmaster sollten
direkt Uber eine Email-Adresse erreichbar sein'®,

Finanzierung: Die Finanzierung der Website sollte klargestellt werdert°®. Wird die Seite
durch Sponsorengelder unterstiitzt, so ist anzugeben um welche Sponsoren es Sich
handelt!®. Interessen kommerzidler Unternehmen missen  dargelegt und  von

geme nniitzigen Organisationen abgegrenzt werden.

Aktualitat der Informationen:
Die Aktuditét der Sdite ist relevant'®®. Firr den User muss klar erkennbar sein, wann das
letzte Update (engl.. Uberarbeitung) der Seite und des einzenen Artikes dattfand.
Entscheidend ist, wie oft die Webste Uberholt wird und wie ausfihrlich diese Updates
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snd. Hiezu sollten Regdungen aufgestdlt werden nach denen ene Sate aktudisert
wird, damit nichts Ubersehen wird®®. Auch das Basiswissen sollte von Experten aktuell
gehalten werdert 4.

Glaubwiirdigkeit der Qudle:
Die Glaubwirdigkeit einer Seite wird mest Uber ihre Initiatoren beurtelt. Hierbel haben
Universtden und offentliche  Eimrichtungen einen  hohen  Stellenwert!®®,  wohingegen
private Homepages sdlten in die Kataloge der Gatewayseiten aufgenommen werden.

Benutzer freundlichkeit:

Eine weiteres Thema it die Navigierbarkeit einer Seited*®}. Sie ist ein MaB, wie leicht sich
der Usr auf der Sate zurechtfindet und wie schndl e gesuchte Informationen audfindig
machen kann(®Z .

Navigation: Die Informationen sollten von der Zielgruppe leicht zu erreichen saint®”. Der
komplikationdose, efolgreche Gebrauch ener Webste i von Navigationshilfen
abhdngig. Das Auffinden von Informationen auf einer Sate wird wesentlich erlachtert
wenn Ubersichtsmoglichkeiten gegeben sind, mit deren Hilfe der User zu jedem Zeitpunkt
welly in wechem Abschnitt der Webste er dch befindet. Durch eine  sogenannte
,Stemap” wird ihm diese  Maoglichket gegeben. Hierbe handdt es dch um ene
Ubersichtsskizze zum Aufbau der Webste. Diese ha beispidlswveise die Form eines
Baumdiagramms und macht sowohl eine Orientierung innerhalb der Seite ds auch das
direkte Ansteuern von Unterseiten jederzeit moglich ™. Ein weiteres Hilfsmittd it eine
Inhaltsangabe, auch ,Topic Index” genannt, mit Hilfe derer der User das Angebot der
Seite Uberblicken kann.

Suche Eine Webste sollte mit einer Suchmaschine ausgedtattet sein'®®. Dabel ist die
Mdglichkeit zur differenzieten Suche moglich. Dazu kommen verschiedene Mittd in
Betracht: beispidsweise die Suche nach Boolean'schem Prinzip, dso das Gebrauchen von
»~AND" (Suche nach Inhdten die dle mit AND verbunden Begriffe benhdten), ,OR"
(Suche nach Inhdten in denen der eine oder der andere Begriff vorkommt) und ,,NOT*
(Suche nach Inhdten die den enen, nicht aber den anderen Begriff enthdten). Be
angoruchsvolleren Suchmoglichkeiten  sollten  Ingtruktionen  zum  Gebrauch  gegeben
werden. Wichtig is hierbel, klarzustellen in welchem Bereich die Maschine sucht, ob es
sch um ene sateninterne Suchmaschine handelt oder ob im ganzen WWW nach Saten
oder SchlUsselwortern gesucht wird. Fir Recherchen, die Uber die Sete hinaus gehen,
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kann auf webwete Suchmaschinen weterverwiesen werden. Speziel fUr medizinisches
Fachwissen ig en Vewes auf die Datenbank der Naiond Library of Medicine maglich,
Uber deren Suchmaschine Pubmed'®® man Zugang zu ener Grofzahl medizinischer
Verdffentlichungen hat.

FAQ: Es gibt sowohl be den Feachinformaionen ds auch in Bezug auf die Navigation
immer Fragen, die besonders haufig gestdlt werden (engl.: frequently asked Questions,
kurz FAQ) Es kan dgnnvdl san, diee Fagen in eénem egenen Kapitd zu
beantworten'®®). Bevor der User sich mit einer Frage an den Webmaster wendet, kann er
die Antwort eventuell schon hier finden.

Sprachen: Fdls die Webgte in verschiedene Sprachen Ubersetzt ist, kann der User seine
Sprache wéahlen.

Online-course: Manche Webstes bieten dem User einen kurzen Schulungskurs an, der
ungelibte User im Umgang mit der Saite unterrichtet.

Downloads. Falls Inhdte einer Sate heruntergeladen werden kdnnen, so sollten die dazu
nétigen Programme direkt erhdtlich, oder durch einen direkten Link schndl zu erreichen
sein. Die Grol¥e der Datel ist dabel im Voraus anzugeben.

Zugang und Verflugbarkeit:

Zugangsberechtigung:  Informationen Uber Zugangsbeschrénkungen  beziiglich  Inhdlt,
erforderliche Regidrierung und Schutz durch Passwort sollten automatisch zu Beginn des
Besuchs der Seite geklart werden'®®. Dazu gehdren auch Angaben zu Kosten firr den
Zugang und fr die Bestdlung von Artikeln.

Technische Verflgbarkeit: Be der Nutzung der Seite sollte keine Inddlation ndtig
sin™. Das hdl es sollten zur Nutzung der Seite kene Pugins (Kleine
Zusatzprogramme, beispielsveise zur Présentation grgphischer Elemente oder akustischer
Untermdung) ndtig sein. Die Quditd ener Webdte wird auch danach beurtellt, wie
besténdig die Seite istt®®. Um auch Personen mit dteren Computern die Nutzung der
Sate zu emdglichen, sollten Graphik und Akustik nicht zu aufwendig gestdtet sein, da
dies die Ladezeten erhoht und manche Effekte auf &lteren Rechnern nicht funktionieren.

Linkverweise:
Links sollten nur zu Seten gesstzt werden, deren Inhdt geprift wurde. Nicht
funktionierende Links soliten aktudisert oder entfernt werden. Hierzu kann der Einsatz
von sogenannten ,,Report Dead Link Tools' von Nutzen sein. Es handdt sch dabel um
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Computerprogramme, die eine Website automatisch nach blinden Links durchsuchen und
diese meden. Fdls Links zu Origindtexten gesetzt werden, sollten diese so direkt wie
madglich sein und unmittelbar zum Artikel oder zu dessen Abdtract fihren.

Queéllenangaben:

Genaue und korrekte Quelenangaben snd fir ene hochquditative Webdte
unabdinglicH®. Es solite eine klare Darstellung der Bezugstexte von Informationen und
wer fur diese verantwortlich i erfolgen. Weiterhin ist darauf zu achten, dass diese
Referenzen in ener Wese prasentiet werden, die fir die Zidgruppe der Sete
angemessen und verstandlich ist{®®. Deshdb ist die Ubliche Zitieweise medizinischer
Fachzetschriften unter Umdgdnden nicht dnnvoll, sondern <ollte durch ene etwas
audfuihrlichere Qudlenangabe, die auch fir den Laien vergandlich i, ersetzt werden.

Zielgruppe:

Fir den Besucher ener Webdte ig es wichtig zu wissen, ob e auf der angewdhlten
Webste Ausscht darauf hat, gesuchte Informationen zu finden oder ob sich die Sate an
eine andere Zielgruppe richtet. Es sollte deshdb der Personenkreis definiert werden, an
den sich die Sdte wendet!™. Es ist zu unterscheiden, ob es sich um eine Sdte fir
Fachpersona handdt oder ob Laien angesprochen werden. Richtet se sch an beide,
sllten  die  Rubriken  dementsprechend  gekennzeichnet  sein,  damit  keine
Missvergandnisse entstehen. Die Vergandlichkeit sollte fir den User gewdhrlestet san
{92 7% " \vas bedeutet, dass die Inhdte der Zielgruppe angemessen prasentiert werdert ™,
Das Sprachniveau sollte der Zielgruppe der Seite angepasst seint®®, weshdb en
Mindestdter fur die Sate vorgeschlagen werden sollte.

Kontaktadresse und Feedback-M dglichkeiten:

Kontaktadresse: Die Moglichkat zur Kommunikation mit den Initiatoren sollte gegeben
sain'®. Uber eine Kontaktadresse sollte der User bei Fragen hinsichtlich der Seite direkten
Zugang zu diesen Personen haben.

Feedback: Hier besteht fir den User die Mdoglichket, sesine Menungen bezlglich der
Webgte zu aullern, womit der Patient im eigenen Interesse zur Veranderung der Seite
beitragen kann. Diese Funktion i auch fir die Organisatoren von Interesse, da se auf
slche Hinwelse angewiesen snd, wenn de die Sate moglichst User-orientiert gestalten
maochten.
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Ausschlusskriterien:
Das meidgenannte Ausschlusskriterium bel der quditativen Bewertung von Webdtes ist
das Verfolgen kommerzieller Interessen 1. Seiten, die Werbung zeigen und solche, die
mit Werbebannern fir sch werben, werden niedrig bewertet. Gleiches gilt fir Seiten mit
vorrangig kommerzidlen Inhdten oder Webgtes, die durch unklare finanzidle Mittel
unterstiitzt werden.

Die Schehet den Datenschutz betreffend wird nur von wenigen Instrumenten der
Evduation fur wichtig befunden ( HON, AMA). Trotzdem wird gerade dieses Thema von
Usern ds hochrangig eingestuft (4%, Falls (ber eine Website medizinischer Datentransfer
dattfindet, muss auf den Datenschutz besonders geachtet werden, wobel sichergestellt werden
muss, dass Vescherungsrager und Arbetgeber keinen ungewollten Zutritt zu Informationen
tiber Nutzungsgewohnheiten und Interessen der Patienten habent®®. Gerade bei interaktiven
Elementen wie Diskussonsforen oder offenen Frageportden missen die reden Namen der
Gespréchspartner verschlissdt  blelben.  Glaches gilt  fir  die  Telnehmeldigen  von
Newsgroups oder Newdetters, da sonst von den Themenschwerpunkten Rickschlisse auf

Krankheiten der eingeschriebenen Personen gezogen werden kdnnten.

4.3 Entwurf einer psychiatrischen Homepage

4.3.1 Zielsetzung bei der Erstellung der Homepage der BASTA

Die im Rahmen diesr Arbet gewonnen Erkenninisse sollen im Folgenden dazu verwendet
werden, fir die Bayerische Anti-Stigma Aktion BASTA ene psychiarische Webdte zu
entwickeln. |hre Akzeptanz wird mit enem Patentenkollektiv getestet und die Sdte
anchlielfend modifiziet. Es soll adso moddlhaft die Struktur einer Website im Rahmen eines
psychiarischen Anti-Stigma Programms  entworfen werden. Diese Webdste soll  gangige
Funktionen ene qudifizieten medizinischen Webste (sehe Kapitd 4.1.2 Angebot
gesundheitsorientierter  Webdites) enthdten. Zusiizlich sollen fir die spezidle Zidgruppe
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folgende Funktionen enthalten sn: Sigma-Alarm, Arztsuchmaschine,
Psychoedukationsprogramm und ein Diskussonsforum. Be der Ergdlung diesr Webste soll
besonders auf die Einhdtung der dlgemein anerkannten Qualitéiskriterien geachtet werden.
Aufgrund der spezidlen Situation psychiarischer Petienten findet die Benutzerfreundlichkelt
der Seite gezielte Beachtung.

4.3.2 Modifizierung der Website nach Auswertung des Fragebogens

Wie bereits beschrieben entstand zuerst Entwurf | der Webste. Dieser wurde mit ef Petienten
getestet. Aufgrund der Schwierigkeiten, die sich im Testdurchlauf ergaben wurde der Entwurf
modifiziet. Im Folgenden werden die Anderungen, die an Entwurf | vorgenommen wurden
begriindet. Die Entstehung von Entwurf 11 wird hierdurch erklart.

Entwurf | bestand aus deben Hauptrubriken, an die sch die jeweligen Unterrubriken
ancthlossen.  Eingsdts  gdlte dch heraus, dass die Pdienten bem  Auffinden  der
Hauptrubriken sdten  Probleme hatten, be  untergeordneten Rubriken aber  gehauft
Schwierigkeiten auftraten. Anderersats fiel bel zwe Fragen auf, dass Se sowohl von gelibten
Nutzern as auch von Internetanfangern problemlos beantwortet wurden. Dies war der Fal bei
Frage 2 (,Bitte beschreben Sie worum es im Stigma Alam Netzwerk SANE geht’) und
Frage 5 (,Suchen Sie die Dussddorfer Adresse des Vereins ,,Open the doors’ und geben Sie
diese an"). Beide Fragen konnte man nicht direkt Uber das Hauptmenl |6sen. Die gesuchten
Informationen in den Unterrubriken lieflen sch aber Uber die Hauptrubriken >SANE< und
>0Open the doors< mit nur einem Schritt ereichen. Da auch sehr unerfahrene User diese
Fragen sofort 16sen konnten, schien eine Auftellung wie die bel den Hauptrubriken >SANE<
und >Open the doors< vortelheft, da de leicht nachzuvallziehen is. Infolge dessen wurde die
Gliederung der Sete verdndert, wonach dch die Hauptrubriken von denen des ersten
Entwurfs in enigen Deails unterscheiden. In Tabelle 12 snd die Anderungen in den
Hauptrubriken in Entwurf 11 dem urspriinglichen Entwurf | gegentibergestdlt:

Entwurf | Entwurf 1l
1) BASTA 1. >BASTA
2) SANE 2. >SANE

3) Open the doors 3. 2> 0pen the doors
4) Patientenportal Aufteilung der Rubrik in 3 einzelne Hauptrubriken:
4. - Informationsportal (vorher ,Patientenportal®)
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5. = Arztsuchmaschine
6. = Diskussion

5) News / Links Trennung der beiden Punkte in zwei Hauptrubriken
7. > News
8. 2 Links

6) Sitemap 9. = Seitenlbersicht

7) Kontakt 10. > Email an uns

11. english version

Tabelle 12: Gegentiberstellung der Hauptrubriken des ersten und zweiten Entwurfs der BASTA -Homepage

Um den Anwender mit moglichs wenigen Navigationschritten zur gesuchten Information zu
fuhren, wurden enige Menlpunkte geteilt und zu eigengandigen Hauptrubriken gemacht. Die
Hauptrubrik >Patientenportal< wurde aufgeteilt in die Hauptrubriken >Arztsuchmaschine<,
>Diskussion< und >Informationsportal<, weche im erden Entwurf Unterrubriken des
Petientenportals gewesen waren. Der Begriff |, Petientenportd” wurde hierbel  ersetzt durch
den des ,Informationsportals’, um auch den Nutzen fir andere Anwender, wie Angehdrige
und Interessierte zu sgndiseren. Weiterhin wurde aus dem Punkt >News / Links< im zweiten
Entwurf die getrennten Punkte >News< und >Links<.

Die Vereinfachung der Navigation, die sich durch diese Anderungen ergab, verdeutlicht ein
kurzes Beigiid: Bem Wahlen der Hauptrubrik >News / Links< musste im ersen Entwurf in
enem wateren Schritt zwischen den folgenden Unterrubriken >News< und >Links< gewahlt
werden. Dieser Zwischenschritt entfdlt beim zweten Entwurf, da die Wahl zwischen >News<
und >Links< schon im Hauptmenti getroffen wird.

Diese Anderungen machten eine Uberarbeitung des graphischen Entwurfs | nétig. Durch die
Anordnung der Stichpunkte auf der Ellipse war die Anzahl der Hauptrubriken auf maximd
Seben beschrankt (sechs auf der Ellipse und einer im Zentrum). Es wurde ein Schema mit
sogenannten ,Frames’  (englisch: Rahmen, hier: Bildabschnitte) gewéhlt, bel dem das Bild in
zwe Frames, adso Abschnitte untertellt wurde. Den Left-Frame (linker  Abschnitt) auch
Navigationsframe genant (da hier die Navigationsordnung innerhab der Webste festgelegt
ist), und den Mainframe (Hauptabschnitt), as Haupttell des Bildes welter rechts:

Left- Mainframe

Frame
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Im Left-Frame erscheinen die Hauptrubriken aufgdistet ds Inhdtsverzeichnis. Durch die
enfache Anordnung in ener Rehe unterenander i die Anzahl der Hauptrubriken im
Gegensatiz zu Entwurf | nicht mehr auf seben beschrankt. Es besteht die Moglichkeit der
Ergdlung ener Bildauflaste mit deen Hilfe im Left-Frame bdiebig vide Punkte
aufgelistet werden konnen. Um auch den ungellbten Nutzer nicht zu Uberfordern, wurde die
Zahl der MeniUpunkte auf 11 beschrankt. Diese Anzahl an Menlpunkten wird ohne ,,scrollen”,
d.h. ohne Betétigen der Bildlauflegte, auch auf 15 Zoll- Bildschirmen angezeigt.

Ein weiterer Mangd des ergen Entwurfes war, dass die Patienten teils Probleme hatten,
wieder in das Hauptmenl, dso auf die Homepage =zurlickzugdangen. Be dem neuen
Satenaufbau mit Frames, snd im unverénderten Left-Frame die Hauptrubriken, dhnlich einer
Inhdtsangabe zu jedem Zetpunkt der Navigation dSchtbar. Es besteht fir den Nutzer nicht
mehr die Notwendigkeit, auf die Homepage zuriickzukehren, um eine Ubersicht Uber die
anderen, vorhandenen Rubriken zu erhdten. Fir Anwender, die sch an der Homepage ds
Ausgangspunkt orientieren, wurde auf den Seiten der Unterrubriken trotzdem jewels ene
>Zurtick zur Homepage der BASTA< - Schdtfl&che eingerichtet.

Im grgphischen Aufbau des Konzept mit Frames gibt keinen Unterschied zwischen
Hauptrubriken und Unterrubriken. Im Left-Frame bleben die Hauptrubriken aufgdigtet, im
Mainframe erscheint die a's nachste angeforderte Information.

Entwurf I1:

Villkommien auf der Homepage der
Bayarschen Antl-STigma-Aktion BASTA

Ceecccececs

Abbildung 10: Zweiter Entwurf der Homepage der BASTA mit der Auswahl an Hauptrubriken

Im Mainframe der Homepage befindet sch das BASTA-Logo. Be Mausklick auf einen der
Punkte im Leftframe &dert sch nun nicht mehr wie bel Entwurf | das gesamte Setenlayout,
sondern lediglich der Inhdt des Mainframe, es zeigen sch hierin die Unterpunkte der
gewahlten Hauptrubrik:
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Abbildung 11: Mainframe mit Auswahl der Unterrubriken

Baye:‘::—mh E'-AI‘ITE-S T; gm H-Akt-ﬂﬁ

Organisation

B Art-ET 1-Aktion BASTA (st Tal o

AnEpneshEamars ate)

Fﬁp##ﬁéﬁﬁﬁﬁ

Stoppt die Diskriminierung
pEychisch kranker Menschan !l

Abbildung 12: weiterfihrende Informationen der gewahlten Unterrubrik

Weiterhin wurde am graphischen Aufbau der Sete der Einsatiz von Logos und Symbolen
veréndert. Im Tedtdurchlauf gdlte sch heraus, dass Symbolbildern auf der Website eine
besondere Aufgabe zufdlt, da de eher ds schriftliche Informationen angeklickt werden. Es
kam be viden Pdienten zu Vewirrung durch Bilder im Text, die vermehrt angeklickt
wurden, auch wenn de lediglich ene Zierfunktion eflllten. Folglich wurden im zweten
Entwurf dle Bilder entfernt, die nicht zur Navigation betrugen. Weiterhin  wurden die
Hauptrubriken im Left-Frame mit klenen BASTA-Logos versehen, die dem ungelibten
Nutzer zeigen, dass es Sch hierbel um Navigationsdemente handdlt.

Um Patienten mit Konzentrationsschwierigkeiten nicht abzulenken, wurde auf jegliche Art
bewegter Elemente verzichtet. Beiidswveise wurde en um dSch rotierendes @- Zeichen aus
Entwurf | entfernt. Von enigen Paienten wurden englische, dlgemein Ubliche Begriffe im
Internet Jargon, wie ,subscribe’ oder ,Newdetter” nicht verstanden. Dies fuhrte dazu, dass
im zweten Entwurf keine englischen Termini mehr verwendet wurden.

Die grofden Fragen warf das Diskussongportd auf. Es sdlte sch heraus, dass die komplexe
Struktur eine Anwendung durch Internetanfénger kaum moglich macht. In Hindcht auf die
Zielgruppe dear Sete snd auch die Zugangshestimmungen neu zu Uberdenken. In Anbetracht
des psychischen Zugtandes solcher Petienten, bei denen vortbergehender Verfolgungswahn
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und Misstrauen nicht auszuschlie3en snd, konnte die Notwendigkeit eines Passwortes zur
Telnahme an dear Diskusson die Anzahl eingehender Betrdge mindern. Es it geplant, das
Diskussondforum in  weiten Telen abzuwanden. Anderungen zur Verdinfachung der
Navigation und zur Beschrankung des Passwortschutzes sollen in Zukunft vorgenommen
werden, konnten aber vor Ende dieser Arbeit nicht mehr realisert werden.

Eine wetere Anderung wurde in Entwurf 11 vorgenommen:. Der Inhdt wurde auf englisch
Ubersetzt, und ist Uber die Hauptrubrik >english version< zu erreichen.

4.3.3 Kategorien der Website der BASTA unter Beriicksichtigung
der Qualitatskriterien

Im erden Teil dieser Arbeit wurden die Qualitétskriterien hochqualitetiver Websites
erarbatet. Im hier vorliegenden zweiten Tell werden diese Erkenntnisse bel der Erstdllung
einer neuen medizinischen Webdte angewandt. Dieses Kapitd orientiert Sich an der in
Kapitd 4.2.4 (Qualitétskriterien hochquditativer Websites) gefundenen Rangliste der
Qudlitétskriterien von Kim Pund Eng T R,

Inhalt der Seite:
Die Webdte welst verschiedene Informationskategorien auf. Zum enen soll der Besucher
der Sate fachliche Informationen zum Thema Krankhet und Krankhetsbewdtigung
erhadten, zum anderen wird auf der Webste Uber die Organisstionen BASTA (Bayerische
Anti Stigma Aktion) und SANE (Stigma Alarm Netzwerk) informiert. Beide Initiativen
vafolgen gemennitzige Interessen und benhdten keine kommezdlen Inhdte Es
finden sch in Entwurf 1l der Webdgte folgende Hauptrubriken mit den dazugehtrigen
Informationsainheiten:
= BASTA
= SANE
= Open the Doors
= Informationsporta
= Arztsuchmaschine
* Diskusson
= News
= Links
»  SetenUbersicht
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» Emal an BASTA

= EnglishVeson

Da der fachliche Inhat der Webste moglichst objektiv gehdten werden soll, sammen die
Informationen Uber psychiatrische Krankheten aus Mateidien fir Patienten und
Angehdrige, welche an der Technischen Universtét Minchen entwickdt und mehrfach
gner  gquditativen Uberprifung (UA. durch ene internationdes Expertengremium)
unterzogen wurden.

Die Sponsoren ddlen die einzige Ausnahme dar und kénnen durch Mausklick auf die
Werbeschdtfléchen erreicht werden. Diese Schatflachen befinden sich der gesonderten

Kategorie >>BASTA > Fnazierung<< und snd ds kommezidle Inhdte
gekennzeichnet.

Design der Website:
Der graphische Aufbau der Website wurde in Kapitel 4.3 Entwurf einer psychiatrischen
Homepage bereits erlautert.

Transparenz des Seitenkonzepts:
Antworten auf Fragen bezliglich der BASTA finden dsch in der Hauptrubrik >BASTA<.
Von hier aus bigen dch  Wahimdglichkeiten Uber die  Informationskategorien
Organisation,  Mitarbeiter, Zide, Impressum, Mitglieder, Quditdtsmanagement,
Datenschutz und Finanzierung. Durch die Informationen in diesen Punkten erfdhrt der
User das wichtigste Uber das Gesamtkonzept der Webste. Der Autor der Artike wird in
einer Fultnote zu den jewelligen Artikeln genannt.

Aktualitat der Informationen:
Das Datum der Vedffentlichung bzw. des Updates ig seht am unteren Bildschirmrand.
Um die Sdte asf oktudlem Stand zu hdten soll déne monatliche Uberarbeitung
beibehalten werden.
Durch eine Datenbanks cherung werden dle Zugriffsdaten téglich gesichert.

Benutzerfreundlichkeit:
Navigation: Auf die Vereinfachung der Navigation wurde bereits, beim graphischen
Aufbau der Seite hingewiesen. Eswird versucht, die Ubersichtlichkeit der Seite durch
eine einfache Gliederung und dem dazu passenden Layout zu erziden.
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Eine wetere Navigationshilfe it die Hauptrubrik >Seitentibersicht<. Durch Se kann sich
der User zu jedem Zeitpunkt Uber den Seitenaufbau und seinen aktudlen Standort

informieren.

Suche: In der Unterrubrik >>Patientenportal > Suche<< gibt es eine saiteninterne
Suchfunktion. Weiterhin sind Suchmaglichkeiten Uber die Datenbanken der Nationa
Library of Medicine Medline und Pubmed gegeben. Diese finden sich unter >>Links>
Pubmed<<. Ba Nutzung dieser Suchmoglichkeiten 6ffnet sich jeweils ein neues
Browserfengter, um zu verdeutlichen, dass es Sich hierbei um eine Website aul¥erhab der
BASTA-Saite handdt. Die Suche nach einem Krankenhaus stellt die eigenstdndige
Hauptrubrik >Krankenhaussuche< dar.

FAQ: Eine Rubrik mit ,, Frequently asked Questions®, also Antworten auf Fragen, die
besonders haufig gestellt werden, soll unter >>Informationsporta—> FAQ<< entstehen .
Sprachen: Die gesamte deutschsprachige Seite der BASTA www.openthedoors.de wurde
auch in die englische Sprache Ubersetzt. Die englische Version ist Uber die Hauptrubrik
>english verson< zu ereichen. Ba Aktivierung des Links geangt der Nutzer auf eine
identisch aufgebaute Seite in englischer Sprache.

Downloads: Sofern Dateien zum Download zur Verfligung stehen, sind diese mit den

algemeinen Informationen zur Grof3e und Downloadzeit versehen.

Zugang und Verflugbarkeit:
Fur die Benutzung der BASTA-Sdite ist weder eine Regidtrierung nétig noch it Se
kogtenpflichtig. Der User kann aso ale Seiten ohne Einschrankung nutzen.
Bei der Errichtung der BASTA-Seite wurde ein leistungsstarker Server eingesetzt, der das
schnelle Laden von Datelen ermdgllicht. Dadurch werden fir den User lange Wartezeiten
vermieden (Sehe 4.3.4 Technische Rediserung).

Linkverweise:
Die Ligte der bestehenden Linksist bisher nach folgenden Themengebieten geordnet:
Links zu Hilfsainrichtungen
Links zu Diskuss onsgruppen
Links zu Schizophrenie und Stigma
Links zu Gatewaystes
Links zur Literaturrecherche in  psychiatrischen, psychologischen und anderen
medizinischen Zeitschriften
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Link zu Pubmed
Jeder Link wird auf Aktuditd und Richtigket Uberprift, bevor e in der Linklise
aufgefihrt wird.

Queéllenverzeichnisse / -nachweise:
Wie berdts weter oben in diesem Kapitd ewdhnt, werden die einzdnen Artikd und
Informationen mit Angaben zu Autor bzw. Quellenverwe sen versehen.

Zidgruppe
Eine Erklaung beziiglich der Zidgruppe der Seite der Bayerischen Anti -Stigma Aktion
findet Sch in der Hauptrubrik >BASTA > Ziele<.

Kontaktadresse und Feedback-M dglichkeiten:
Als direkte Anlaufgelle bieten sch fir den User mehrere Kontaktmoglichkeiten, die von
der Homepage Uber die Hauptrubrik SBASTA—> Email an BASTA< ereichbar sind. Fdls
der User den Zugang nicht Uber den eigenen PC (Persond Computer) gewahit hat,
sondern beispidsweise von enem offentlichen Termind aus, so kann er auch hier ene
Anfrage gdlen mit der Moglichkeit ssine Emaladresse fur eventuele Antworten zu
hinterlassen.

4.3.4 Technische Realisierung

Die Homepage wurde auf eénem SUSE Linux Imap Server |l bereitgestdlt. Der Server wird
von zwel Pentium 1ll Prozessoren bei 400 MHz Taktfrequenz gesteuert, der Arbeitsspeicher
betragt 256 MByte. Die Daten snd auf drei SCSI-Festplatten zu je 9 GByte gespeichert und
werden téglich auf einem DAT-Bandlaufwerk gedchert. Zum Einsatz kommen 31 DAT-
Bander mit einer Kgpazitét von jeweils 24 GByte im komprimierten Modus. Zwei 10/100 Fast
Ethernet Netzwerk-Katen schaffen die Verbindung zum WWW, somit ig en gleichzatiger
Zugriff auf den Malserver und die Websdate Uber unterschiedliche IP-Adressen be hohem
Daendurchsatz moglich. Auch ergibt dch hieraus die Mdglichkeit ener physikaischen
Trennung von Intra (Adminigrations-) und Internet, da bestimmte Ports an den
Netzwerkkarten gefiltert werden konnen und somit die Wahrschenlichkeit eines Viren oder
Hackerangriffs verringet wird. Als Mailsarver wird ein MgorDomo-Systemn  benutzt, das
derzeit ca 30 000 Benutzer verwdten kann, was lediglich durch den Speicherplaiz der
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Fedtplatten limitiet wird. Emalladressen der Domain konnen durch einen SUSE E-Mall
Server vergeben und verwatet werden. Die Anbindung an das Internet efolgt Uber das
Rechenzentrum des Klinkkums Rechts der Isar Minchen, das wiederum per Standleitung an
das Le pnitz- Rechenzentrum der Akademie Miinchen angeschlossen i<
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5 Zusammenfassunq

Das Internet nimmt einen immer grofReren Antell des privaten und beruflichen Lebens ein.
Auch in der Medizin ist dieses Medium von stetig wachsendem Interesse. Patienten greifen
be gesundheitlichen Fragen immer mehr auf die schndll verfligbaren Informeationen des
World Wide Web zu und mit zunehmender Teilnahme der Patienten am interaktiven
Datenaustausch wird sich die Rolle des Arztes und die Arzt- Patient-Beziehung wanden.
Besonders weitreichende Neuerungen ergeben sich fir das Fachgebiet der Psychiatrie, welche
in vielen Bereichen vom Internet profitieren kann.

Zid dieser Dissartation war es folgende Fragestellungen zu beantworten:

Wie umfassend ist das medizinische Angebot, das Patienten im WWW zur Verfligung steht?
Inwiewet ist das WWW im spezidlen fir die Psychiatrie von Interesse?

K6nnen sich Patienten auf Informationen aus dem Internet verlassen?

Gibt es derzait ein geregeltes Quaitéésmanagement fir Informationen im Internet?

Bestehen fir die Initiatoren einer Webdte Richtlinien zum Aufbau hochqualitativer Webstes?
In Anschluss sollten die neugewonnenen Erkenntnisse bal der Erstellung der Website der
Bayerischen Anti- Stigma- Aktion BASTA Umsetzung finden.

Das medizinische Angebot im Internet it vidfatig. Zu jedem beliebigen medizinischen

Thema finden sch Informationen fir Fachmann und Laien, Werbung fir medizinische
Produkte, Informationen tiber medizinische Forschungsainrichtungen und vidles mehr. Fir
Petienten bieten sch heute auch Moglichkeiten der Interaktion in Form von Diskussons- und
Sd bsthilfegruppen und den direkten Kontakt zum Arzt.

Es zeigte Sch, dass vor dlem im psychiatrischen Bereich grof3es Interesse sowohl seitens der
Patienten as auch der Allgemenbevdlkerung besteht, welchem mit Hilfe des Internet
nachgekommen werden kann. Es présentieren sich neuartige internetbasierte
Therapiekonzepte und erweiterte M 6glichkeiten zur Psychoedukation. Psychiatrische
Petienten konnten von der eigensténdigen Informierung unter Zuhilfenahme des Internet
besonders profitieren. Durch den Abbau von Informationsdefiziten kann enersaits die
Compliance der Patienten gesteigert werden. Anderersaits kann die Stigmatisierung psychisch
Kranker durch eine wirksame Aufklarung der Offentlichkeit reduziert werden.

Doch gerade die eingangs genannte Vidfdt ist es auch, die diverse Probleme aufwirft. Denn
die momentane Situation zeigt, dass sich Patienten nicht auf Informationen aus dem Internet

verlassen konnen. Diese Informationen bestehen gleichgewichtig nebeneinander ohne
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hierarchische Ordnung oder Wertung. Auf Grund seines Laiengtatus kann der Petient nicht
zwischen richtigen und unrichtigen Informationen unterscheiden und es kann zu
Missverstandnissen mit unterschiedlich schweren Konseguenzen kommen.

Um vom Informationsangebot des WWW profitieren zu konnen ist eine gesicherte Qualitét
unabdinglich. Hierzu wéren dlgemeinguiltige Richtlinien die Qualitét betreffend nétig. Trotz
vieler Bemilhungen privater und dffentlicher Initiativen zur Beainflussung der Quditét gibt es
hierzu derzeit noch keine zufriedenstellende LGsung. Auf Grund der Uniibersichtlichkeit und
Dezentrditét des Internet kbnnen weder Informeationen von einer zentralen Stelle Gberpriift
werden noch kdnnen dem User zentrale Anlaufstellen bel seiner Suche présentiert werden.
Seit Mitte der Neunziger Jahre wurde das Problem der Qualitétssicherung im Internet
zunehmend in Fachkreisen diskutiert. Die Entwicklung unterschiedlicher theoretischer und
praktischer Ansétze zur Evauation machte seither Fortschritte und riickt die Problematik auch
zunehmend ins Bewusstsain der Laen.

Zwar bestehen bis heute keine internationaen Standards zum Quditétsmanagement
gesundheitsorientierter Websites. Dennoch krigtdliseren sich bestimmte Kriterien heraus,
welche die Grofzahl renommierter Organisationen, die mit der Qualitéissicherung im
Gesundheitssektor des WWW befasst sind, bel der Erstellung einer Website empfehlen.
Besonders psychiatrischen Patienten dirfte eine wirkungsvolle Qualitétssicherung im WWW
zu Gute kommen. Durch die Verénderungen der Personlichkeit, die psychiatrische
Krankheiten unter Umsténden mit sich bringen, sind diese Petienten besonders abhéngig von
einer gesicherten Qualitét der Informationen, auf die Se zugreifen.

Auf der Basis der hier dargestdllten Ergebnisse der Literatur- und Internetrecherche wurde
schlieldich moddlhaft fir die Bayerische Anti- Stigma Aktion BASTA eine psychiatrische
Homepage entworfen, getestet und anhand der Testergebnisse optimiert. Diese — inzwischen
welter verbessarte Website —wird inzwischen von zahireichen Besuchern genutzt
(www.openthedoors.de). Die Betrachtung des Fragebogens zur Website machte einige Punkte
deutlich: neben den dlgemeinen Quditéismerkmaen gesundheitsorientierten Webdtesist im
psychiatrischen Bereich besonders auf einen unmissversténdlichen Seitenaufbau zu achten.
Wichtig ist eine einfache Navigierbarkeit. Englische Ausdriicke sollten vermieden und
Symbole nur ds Schatfléchen, nicht jedoch zur graphischen Auflockerung eingesetzt werden.
Patienten begrtil}en den Einsatz solcher Websites und nutzen sie zunehmend.
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8 Anhang

Die folgenden Linklisten im Anhang sind nicht as Nachschlagewerk konzipiert. Zum einen
meacht es die Kurzlebigkeit des Mediums WWW unmaglich dauerhafte K ontaktadressen
bereit zu stellen. Websites Sind nicht von voraussehbarer Hatbarkelt, da vor alem Websites
von Privatpersonen oder kleineren Einrichtungen vom Einsatz des Einzelnen abhdngig sind.
Sie kdnnen von heute auf morgen verschwinden, oder aber in unaktudisierter Formim

WWW verbleiben.

Zum anderen kann kein Anspruch auf Vollsténdigkeit erhoben werden, da es keine zentrde
Verwatungsbehdrde im WWW gibt, in der die Websites nach Inhaten geordnet sind.
Diese Linkligen sind lediglich eine Momentaufnahme und sollen eine Vorgtdlung von der

Vidfétigket des Mediums geben.

8.1 Fragebogen 1Q-Tool

M ethodology

The scoreis caculated by adding the points of the other questions with answer yes

Consumer Questions

|Question ||Criteri on Weight ||Exp| anation
L ook to identify the authors because it makes them
1 Isthe author identified inIO 058 accountable for the information provides. Y ou should
the article? ' be concerned about the quality of information on asite
hat is posted by an anonynous source.
hen the author refers References for the source of the information are
necessary for you to identify where theinformation is
to another source, are : . . :

2 iate references 10.058 coming from. Like areporter, if you are not givena
appr(_)g;ﬁ ay to check up on the sources that were referenced,
provided: ou create doubts about the truthful ness of
If the author is not
referring to a source, If asourceisnot cited, thenit should clearly state that

3 does he/she clearly state||0.058 he information is only based on opinion and not
that it isonly his/her necessarily based on sound research.
opinion?

Yes = Credentials, whether educational or experience-based,
. , es=0 . o . . .

4 re the site author's No = Cannot provide a gauge of the writer's expertise. Without this

credentialslisted? score information it is hard to determineiif they really

should be providing thisinformation.
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Does the site author's
credentialsrelate to the
knowledge of the field

Credentials always strengthen the credibility of
information. An author's credentials should be related

> hat isrequired for the 008 o thetopic if you areto giveit any importance in your
site's subject assessment.
discussions?
| re the author's Yes=0.058 n author's experience can provide insight on atopic.
6 experiencesrelevant to  |[No =0.029 If experienceisnot listed, it isdifficult to judge the
he topic? Unknown=0 expertise of the author on that topic.
Isameans providedto [Yes=0 Being able to contact the author allows you to respond
v contact the author No = Cannot o the information provided. If you cannot contact the
directl score author, you cannot get more information, address
y misunderstandings, or report errors.
Can vou determine who Funding for awebsite should always be identified,
s has yaid for or sponsored|0.058 especialy if from an outside source. Without
hi sE/)v ebsite? P ' sponsorship information, you may not be able to
' identify possible biases.
If asiteishonest about where it getsits money or why
Isanv financial conflict it isbiased, it helpsyou to determine how to use the
9 or bigsex lained? 10.058 information given. Itisdifficult to believe
P ' information found on asite if these conflicts or biases
are not explained.
Soon??ig]ligrtseos}tateot:irs If acontributors or sponsors have control over the
10 have no control i)?/er 0.058 content of awebsite, the information is more than
likely biased.
content?
Isthere ameansto
d;]a; ?rnrpé?ri;?gﬁﬁr:ﬁg t Sites should indicate when they were last updated.
11 cbsites. for example - 10.058 ithout this, you may not be able to determine how
date of I:st update cF;r current information might be.
posted date?
. . If adate of last update is specified, that date should be
12 Li:?:nltrgormatlon 10.058 l(iurrent. If not, the information may no longer be
) alid.
Istheinformation still
relevant? (for examplea
new HIV trestment Medical information that is no longer relevant can be
13 posted two yearsago  (|0.058 ery dangerous. Because of this, information
may no longer be the provided should always be kept up to date.
most appropriate
reatment today)
From your own
knowledge and Yes=0 . , ,
. L B site that does not provide good or truthful medical
14 Si(vp eerg;ggger'rggi&:alth' ssite IIS\IC%r—eCannot information can be very dangerous!
information?
ilzftgfmn;tﬂr?alr&eented in [l sides of astory should be told, not just one. A site
15 balanced P d neutral 10.058 hat provides unbalanced information most likely has
e:)rmgnc and neutr abias (hidden or open).
16 rethe linked sites 0,058 Broken linksindicate that a site may not be regularly
current? ' updated.
Do the linked sites give Linked sites should follow the same criteriafor
17 good medical 0.058 quality. A sitethat linksto bad information hurts
information? credibility.
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If you are allowed to
Input | nform_ano_n or An explanation of what will be done with your
submit queries, is a information is very important. If you do not know
18 statement provided that |0.058 . very impol Y o
exolains whether or not hat information and being gathered and what it will
Pl her be used for, BE CAREFUL!
thisinformation is
confidential and secure?
Isthe site easily An organized site makesit easier to find what you're
19 navigable and presented |{0.058 looking for, and tends to indicate that more work went
in an organized manner? into the development of the site.
. search engine may make it easier to find what
20 Is as_earch engine 10.036 ou're looking for. Without one, it may be difficult to
provided? : ; .
ind relevant information.
Does the search engine Not only are search engines that are not
21 assist you inusing the (|0.036 comprehensive or incorrect not useful, they also
site? indicate that a site may not be well updated.

8.2 Fragebogen DISCERN- Instrument

The DISCERN Instrument

Organisations are authorised to reproduce The DISCERN Instrument without permission,
provided (@) it is used in accordance with the ingtructions contained in this webdite to ensure
that its methodology is uniform and (b) thet their experience in using it is summarised on the
evauation form provided.

Pease read the Generd Indructions before using DISCERN. Click the 'Rating this question’
buttons for additiona guidance on each question.

The DISCERN ingtrument is available as a PDF attachment for good quality print copies. To
view this you will need to have Acrobat Reader verson 4 ingtdled.

Once you have completed the ingtalation, return to this page to view the Discern PDFs.

SECTION 1. Isthepublication reliable?

1. Aretheaimsclear?

No Partially Yes
1 2 3 4 5
HINT Look for aclear indication at the beginning of the publication of:

what it is about

what it is meant to cover (and what topics are meant to be excluded)
who might find it useful

If the answer to Question 1 is'No’, go directly to Question 3

2. Doesit achieveitsaims?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Consider whether the publication provides the information it aimed to as outlined in Question 1

3. Isitrelevant?
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No Partially Yes

1 2 3 4 5

HINT Consider whether:

the publication addresses the questions that readers might ask

recommendations and suggesti ons concerning treatment choices are realistic or appropriate.

4. |sit clear what sources of information wer e used to compilethe publication (cther than the author or
producer)?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT

Check whether the main claims or statements made about treatment choices are accompanied by areference to
the sources used as evidence, e.g. aresearch study or expert opinion.

Look for ameans of checking the sources used such as a bibliography/reference list or the addresses of the
experts or organisations quoted, or external linksto the online sources.

Rating note: In order to score afull '5' the publication should fulfil both hints. Lists of additional sources of
support and information (Question 7) are not necessarily sources of evidencefor the current publication.

5. Isit clear when theinformation used or reported in the publication was produced?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for:

dates of the main sources of information used to compile the publication

date of any revisions of the publication (but not dates of reprinting in the case of print publications)

date of publication (copyright date).

Rating note: The hints are placed in order of importance - in order to score afull ‘5’ the dates relating to the first
hint should be found.

6. Isit balanced and unbiased?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for:

aclear indication of whether the publication iswritten from a personal or objective point of view

evidence that arange of sources of information was used to compile the publication, e.g. more than one research
study or expert

evidence of an external assessment of the publication.

Bewary if:

the publication focuses on the advantages or disadvantages of one particular treatment choice without reference
to other possible choices

the publication relies primarily on evidence from single cases (which may not be typical of people with this
condition or of responses to a particular treatment)

theinformation is presented in a sensational, emotive or alarmist way.

7. Doesit provide details of additional sources of support and information?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for suggestions for further reading or for details of other organisations providing advice and
information about the condition and treatment choices.

8. Doesit refer to areas of uncertainty?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT

L ook for discussion of the gaps in knowledge or differences in expert opinion concerning treatment choices.
Bewary if the publication implies that atreatment choice affects everyone in the same way, e.g. 100% success
rate with a particular treatment.
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SECTION 2. How good isthe quality of information on treatment choices?

N.B. The questions apply to the treatment (or treatments) described in the publication. Sdlf-careis considered a
form of treatment throughout this section.

9. Doesit describe how each treatment wor ks?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for a description of how atreatment acts on the body to achieve its effect.

10. Doesit describethe benefits of each treatment?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Benefits can include controlling or getting rid of symptoms, preventing recurrence of the condition and
eliminating the condition, both short-term and |ong-term.

11. Doesit describetherisksof each treatment?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Risks can include side-effects, complications and adverse reactions to treatment, both short-term and
long-term.

12. Doesit describewhat would happen if no treatment isused?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for adescription of the risks and benefits of postponing treatment, of watchful waiting (i.e.
monitoring how the condition progresses without treatment) or of permanently forgoing treatment.

13. Doesit describe how the treatment choices affect overall quality of life?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for:
description of the effects of the treatment choices on day-to-day activity
description of the effects of the treatment choices on relationships with family, friends and carers.

14. Isit clear that there may be morethan one possible treatment choice?

No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for:

a description of who is most likely to benefit from each treatment choice mentioned, and under what
circumstances

suggestions of alternativesto consider or investigate further (including choices not fully described in the
publication) before deciding whether to select or reject a particular treatment choice.

15. Doesit provide support for shared decision-making?
No Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for suggestions of things to discuss with family, friends, doctors or other health professionals
concerning treatment choices.

SECTION 3. Overall Rating of the Publication

16. Based on the answer sto all of the above questions, ratethe overall quality of the publication asa
sour ce of information about treatment choices

|Low | |Moderate | |High |
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Seriousor extensive Potentially Minimal
shortcomings important but shortcomings
not serious

shortcomings
1 2 3 4 5

Copyright British Library and the University of Oxford 1997

8.3 Fragebogen zur Verbesserung der BASTA Website

Sehr geehrte Patientin,

sehr geehrter Patient,

Wie Sie vielleicht bereits wissen besteht nun seit einigen Monaten die Website der BASTA
(Bayerische Anti-Stigma Aktion). Es handelt sich hierbei um eine Website, die vor allem fur SIE, die
Patienten erstellt wurde. Mit Hilfe dieser Website sollen lhnen Informationen tber Krankheiten,
Selbsthilfegruppen, Hilfseinrichtungen und vieles mehr einfach und von zu Hause aus verfiigbar
gemacht werden.

Diese Website hat weiterhin die Aufgabe, die Diskriminierung und Benachteiligung psychisch Kranker
zu reduzieren und das Verstandnis der Offentlichkeit gegeniiber solchen Krankheiten zu férdern.
Die Seite sollte fur Sie einfach zu Bedienen sein und verstandliche Inhalte bieten. Bei ihrer
Anfertigung wurde deshalb besonderer Wert auf die Benutzerfreundlichkeit gelegt. Ob allerdings
dieses Ziel erreicht wurde, kénnen wir nur mit lhrer Hilfe herausfinden. Es ware sehr freundlich von
Ihnen, wenn Sie zu diesem Zweck den folgenden Fragebogen unter Anwendung der Seite

www.openthedoors.de bearbeiten wiirden. So wird es uns mdglich, die Seite optimal auf lhre

Bedurfnisse und Ideen hin anzupassen.

Es sind hierzu keine personlichen Angaben nétig. Selbstverstandlich werden die von lhnen
gegebenen Kommentare nur zu diesem Forschungszweck verwendet und kénnen nicht mit Ihrer
Person in Zusammenhang gebracht werden.

Herzlichen Dank im Voraus fur lhre Mithilfe

lhr BASTA-Team

Sie haben zunachst ca. 10 Minuten Zeit, sich etwas mit der Seite vertraut zu machen. Falls Sie

weniger oder mehr Zeit bendétigen — kein Problem!
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Bei diesem Fragebogen geht es nicht um Zeit, sondern um das Verstandnis.

Fragebogen zur Website
der BASTA - Bayerische Anti-Stigma Aktion

1.) Senden Sie eine kurze Email an BASTA mit folgendem Text: ,Dies ist eine Testmail von Frau /

Herr .............. (bitte setzen Sie hier lhren Namen ein)“

2.) Gehen Sei bitte zum Punkt ,Stigma Alarm Netzwerk SANE" und sehen Sie sich an, was es
enthalt: Bitte beschreiben Sie mit wenigen eigenen Worten, worum es bei dieser Seite geht und

was man dort machen kann:

3.) Bestellen Sie den Newsletter der SANE an folgende Adresse: bastafragebogen@hotmail.com -

Sie kénnen ihn nattrlich auch gerne an lhre eigene Adresse bestellen, falls vorhanden.

4.) Gehen Sie bitte zum Diskussionsforum, lesen Sie einen Beitrag, der Sie interessiert und
machen Sie anschliel3end selbst einen Betrag (selbst eine Frage stellen oder auf einen

Kommentar antworten)

5.) Suchen Sie bitte die Dusseldorfer Adresse des Vereins ,Open the Doors” und geben Sie sie

hier an:

Nun noch einige kurze Fragen an Sie:

6.) Wie erfahren sind Sie im Umgang mit dem Internet?
d Ich bin Anfanger
& Ich surfe hin und wieder

d Ich bin den Umgang mit dem Internet gewohnt

7.) Kannten Sie die BASTA Seite bereits?
o Ja
8 Nein

8.) Wie sind sie mit der Ordnung der Seite zurecht gekommen? Sehen Sie zur Beantwortung

dieser Frage bitte noch einmal den Fragebogen durch und erinnern Sie sich an die Aufgaben —

sind sie lhnen schwer gefallen?
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8 Ich fand sie zu verwirrend
8 Bei manchen Punkten habe ich lange gesucht, und zwar bei den folgenden:

0 Ich habe alles leicht gefunden

9.) Sind die Inhalte, die diese Seite bietet fur Sie von Interesse?
& Nein
& Manche schon, und zwar

o Alle

10.) Wenn es die Moglichkeit gabe, im Internet einen Arzt in lhrer Nahe zu suchen, wirden Sie
von solch einem Suchdienst Gebrauch machen?
6 Ja

d Nein, wenn nein: warum nicht?

11.) Was vermissen Sie an dieser Seite? — Kommentare, Kritik u.&. sind uns herzlich willkommen!

Herzlichen Dank fir lhre Mithilfe!
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