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GESUND IM NETZ

ZUSAMMENFASSUNG

Das Internet spielt eine zentrale Rolle in der Gesundheitskommunikation und hat sich als Informationsquelle in
Gesundheitsfragen fest etabliert. In der Folge riickt die Frage nach der Vertrauenswirdigkeit von Online-Gesund-
heitsinformationen in den Blick. Nutzer:innen stehen vor der Herausforderung, geeignete Suchstrategien zu entwi-
ckeln, die Verlasslichkeit der Quellen einzuschétzen und deren Bedeutung fiir ihre eigene Gesundheit zu bewerten.

Ziel des vorliegenden Projekts war die Entwicklung einer Orientierungshilfe flir den Umgang mit digitalen Gesund-
heitsinformationen. Das Projekt richtete sich an zwei Adressat:innengruppen: Jugendliche (14 — 19 Jahre) und
Erwachsene mittleren Alters (35 — 65 Jahre). Fir die Studie wurde ein multi-methodischer Ansatz gewahlt; die
Methodik umfasste eine zielgruppenibergreifende Literaturrecherche (Scoping Review), Beobachtungsstudien und
Gruppendiskussionen, einen Online-Survey sowie partizipative Workshops.

Die Literatursuche hatte zum Ziel, den aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstand zum Umgang mit Online-Ge-
sundheitsinformationen abzubilden sowie weiterfihrenden Forschungsbedarf zu identifizieren. Darauf aufbauend
erfolgte zum einen ein Online-Survey unter Jugendlichen; zum anderen wurden mit einem qualitativen Forschungs-
ansatz lebensweltnahe Erkenntnisse hinsichtlich des Verhaltens und der Perspektive der Nutzer:innen gewonnen.
Hierzu wurden Gruppendiskussionen, Beobachtungsstudien und partizipative Workshops mit Vertreter:innen bei-
der Adressat:innengruppen durchgefiihrt.

Die Ergebnisse des Scoping Reviews bilden vier groie Themenschwerpunkte bisheriger Forschung zum Umgang
mit Online-Gesundheitsinformationen ab: (1) Kriterien und Instrumente zur Bewertung der Qualitat und Lesbarkeit;
(2) Nutzung des Internets zur Gesundheitsinformationssuche durch verschiedene (Ziel-)Gruppen; (3) Suchverhal-
ten — Einflussfaktoren, theoretische Modelle und Motive der Nutzer:innen; (4) Interventionen zur Unterstiitzung —
z.B. Schulungen oder Checklisten. Die Ergebnisse legen nahe, dass zwar bereits umfangliche Literatur zur Qualitat
und Vertrauenswirdigkeit von Online-Gesundheitsinformationen vorliegt, jedoch zugleich noch unzureichend ge-
klart ist, welche konkreten Strategien der Orientierungshilfe sich fir die Nutzer:innen bei der gezielten Suche, Aus-
wahl und Bewertung dieser Informationen als praktikabel erweisen.

Anhand der Ergebnisse der empirischen Erhebungen zeichneten sich folgende Kernthemen ab: (1) Der Einstieg in
die Gesundheitsinformationssuche erfolgte fast ausschlieflich Giber Google und es wurden iberwiegend Informa-
tionen aus den auf der ersten Ergebnisseite angezeigten Treffern ausgewahlt. (2) Hierbei wurde auf vertraute Sei-
ten wie apotheken-umschau.de zuriickgegriffen, wahrend einschlégige seridse Gesundheitsinformationsangebote
wie gesundheitsinformation.de den meisten Teilnehmenden nicht bekannt waren. (3) Hlrden bei der Suche waren
vor allem die Problematik zielflihrender Suchbegriffe, die Schwierigkeit, ,gute’ Informationen zu finden, (versteckte)
Werbung und kommerzielle Interessen sowie die mangelnde Nutzer:innenfreundlichkeit vieler Internetseiten. (4)
Teilnehmende auflerten konkrete Gestaltungswiinsche im Hinblick auf: Inhalte und Funktionen von Online-Ge-
sundheitsinformationen sowie weiterfuhrende Angebote (z.B. Erfahrungsberichte, Selbsttests oder Fragentelefon);
Vertrauenswirdigkeit und Verbraucherschutz; sowie niederschwelligen Zugang, einfache Navigation und Gber-
sichtliche Gestaltung von Gesundheitsinformationsangeboten.

Auf Grundlage der empirischen Erhebungen im Rahmen dieses Projekts wurden Ansatzpunkte fir die Praxis iden-
tifiziert und in die Entwicklung einer Orientierungshilfe bertragen. Diese wurde in Form einer Webseite umgesetzt
und in zwei Varianten (,gesund-im-netz.net‘ und ,klick2health.net*) an die BedUrfnisse von Jugendlichen und Er-
wachsenen angepasst. Verbraucher:innen sollen damit in ihrer Kompetenz gestérkt werden, bei der Gesundheitsin-
formationssuche selbststandig einschétzen zu kénnen, ob es sich um relevante und qualitativ hochwertige Infor-
mationen handelt. Die Ergebnisse bilden zudem einen Ausgangspunkt, um die Orientierungshilfe perspektivisch
flr weitere Adressat:innengruppen weiterzuentwickeln, sowie an die sich fortlaufend dndernden Anforderungen
bezliglich der Online-Suche nach Gesundheitsinformationen anzupassen.
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Gesund im Netz

1 HINTERGRUND

1.1 Gesundheitsinformationssuche im Internet

Das Internet spielt eine zentrale Rolle in der Gesundheitskommunikation und hat sich als Informationsquelle in
Gesundheitsfragen fest etabliert (Baumann und Czerwinski 2015). Online-Quellen werden von Birger:innen aus
unterschiedlichen Anlassen genutzt — beispielsweise um kurzfristige Beruhigung zu finden oder um zu entscheiden,
ob sie wegen ihrer Beschwerden einen Arzt konsultieren sollten (Hambrock 2018; Marstedt 2018; Rossmann et al.
2018). Der scheinbar einfache und niedrigschwellige Zugriff auf Informationen unterschiedlichster Art konfrontiert
die Suchenden jedoch zugleich mit einer Reihe von Herausforderungen. In Anbetracht der Menge und Komplexitat
der Informationen kann es eine schwierige Aufgabe darstellen, die ,richtigen‘ Informationen zu finden bzw. zu ent-
scheiden, ob gefundene Informationen vertrauenswiirdig sind. Es besteht daher in der Fachwelt und in der Politik
Einigkeit dahingehend, dass die wachsende Verfiigbarkeit digitaler Gesundheitsangebote einer besonderen Auf-
merksamkeit bedarf, was sich in einer Vielzahl wissenschaftlicher Aktivitaten, politischer Initiativen und einschlagi-
ger Fachtagungen widerspiegelt (vgl. Kapitel 2).

1.2 Vertrauenswiirdigkeit von Online-Gesundheitsinformationen

Mit zunehmender Bedeutung des Internets als Quelle von Gesundheitsinformationen riickt die Frage nach der
Glaubwirdigkeit und Vertrauenswirdigkeit von Online-Angeboten in den Blick (Feldwisch-Drentrup et al. 2019).
Hinzu kommt die Frage nach den Interessen unterschiedlicher Anbieter von Online-Gesundheitsinformationen. Das
Spektrum reicht von kostenpflichtigen Angeboten tiber kommerziell motivierte Informationsseiten bis hin zu Ange-
boten von Non-Profit-Organisationen (Stadtler 2006; Verbraucherzentrale NRW 2015). Im Hinblick auf den Schutz
der Verbraucher:innen ist dies in zweierlei Hinsicht von Belang: Zum einen sollte klar ersichtlich sein, ob und in
welchem Rahmen die Inanspruchnahme der angebotenen Gesundheitsinformationen kostenpflichtig ist; zum an-
deren ist fiir die Bewertung der Vertrauenswirdigkeit Transparenz hinsichtlich der Motive und Interessen des Ur-
hebers bzw. Anbieters erforderlich (Feldwisch-Drentrup et al. 2019). Dies gilt insbesondere, wenn es sich um in-
teraktive Angebote handelt, bei denen nicht nur Wissen zur Verfligung gestellt wird, sondern auf individuelle An-
fragen Expert:innenrat gegeben wird (in Form einer Online-Sprechstunde) oder bei Eingabe von Symptomen mit-
hilfe eines Algorithmus diagnostische Einschétzungen und Handlungsempfehlungen (in Form einer Selbst-Diag-
nose oder Selbst-Triage) erstellt werden (Semigran et al. 2015).

Ein wichtiger Grundstein im Sinne der wissenschaftlichen Fundierung wurde mit der Leitlinie ,evidenzbasierte Ge-
sundheitsinformation*! (Luhnen et al. 2017) gelegt. Die Leitlinie, die auch international ein Novum darstellt, zielt
darauf ab, die Versorgung mit qualitativ hochwertiger Gesundheitsinformation sicherzustellen und damit informierte
Entscheidungen zu beférdern. Auf der Grundlage der aktuellen Evidenz wurden konkrete Empfehlungen zur Eva-
luation der fachlichen Qualitat und Darstellung von Gesundheitsinformationen vorgelegt. Es bestehen auRerdem ver-
schiedene einschldgige Angebote mit dem Anspruch, allgemein verstandliche Gesundheitsinformationen fiir Biir-
ger:innen online zur Verfiigung zu stellen, beispielsweise das Ressort ,Gesundheitsinformation? des Instituts flr
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) oder die Plattform ,Stiftung Gesundheitswissen“ des
Verbands der privaten Krankenversicherungen e.V.

1 http://www_leitlinie-gesundheitsinformation.de/
2 https:/iwww.gesundheitsinformation.de/
3 hitp://www_stiftung-gesundheitswissen.de/de/startseite/
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1.3 Orientierung fiir Nutzer:innen

Angesichts der erheblichen Auswirkungen, die die konkrete Nutzung von Online-Gesundheitsinformationen auf das
Gesundheitsverhalten haben kann, ist ein selbstbestimmter Umgang mit diesen Informationen bei Zugang, Ver-
standnis, Bewertung und Anwendung von hoher ethischer und medizinischer Relevanz. Eine Orientierungsbhilfe fiir
die Suche nach Online-Gesundheitsinformationen kann somit einen wichtigen Beitrag zur Starkung der digitalen
Selbstbestimmung der Blirger:innen leisten.

Studien zum Suchverhalten unterstreichen das hohe Bediirfnis nach Orientierung und Vorselektion der zahlreichen
und untbersichtlichen Informationsangebote; die Mehrheit der befragten Burger:innen nutzte beispielsweise flr
den Einstieg eine Suchmaschine und vertraute auf die gebotenen Trefferlisten (Baumann und Czerwinski 2015).
Dies kann insofern als problematisch erachtet werden, da die Trefferlisten zum einen auf Grundlage des Nutzungs-
verhaltens personalisiert werden und zum anderen kommerziell beeinflusst sind. Im Hinblick auf die Qualitat und
Vertrauenswirdigkeit der aufgerufenen Informationen ist diese Vorselektion daher zumindest in Teilen als irrefiih-
rend zu werten.

Die Frage nach der Bewertung von web-basierten Gesundheitsinformationen Iasst sich jedoch nicht losgeldst von
allgemeinen Trends im Bereich der Digitalisierung sowie einem damit einhergehenden Wandel im Verhalten und
in den Praferenzen der Nutzer:innen betrachten. Einfachheit und Schnelligkeit stellen die leitenden Kriterien bei
der Informationssuche dar; beispielsweise hatten Suchmaschinen auch bei regelmaRigen Internetnutzer:innen den
groften Stellenwert fur den Sucheinstieg, wahrend die Qualitat und Evidenzbasierung der Information zweitrangig
schienen (Baumann und Czerwinski 2015). Die grofte Reichweite unter den Online-Angeboten hatten bei der In-
formationssuche Online-Lexika wie Wikipedia (Marstedt 2018). Eine Studie im Auftrag der Bertelsmann Stiftung
hat zudem gezeigt, dass die Gesundheitsinformationssuche durch eine Verflechtung von Motiven gepragt ist und
der Suchprozess neben der rational-informativen immer auch eine psychologisch-emotionale Komponente auf-
weist (Hambrock 2018). Diese Aspekte gilt es bei der Gestaltung von orientierenden Angeboten zu beriicksichtigen.

1.4  Digitale Selbstbestimmung, Digitale Souveranitat und Digitale Gesundheitskompetenz

Im Zuge der Datafizierung menschlicher Lebensbeziige widmete sich das Gutachten des Sachverstandigenrats fiir
Verbraucherfragen (Gigerenzer et al. 2016) den Chancen und Risiken der Digitalisierung im Gesundheitsbereich.

Drei eng miteinander verflochtene Konzepte wurden in diesem Zusammenhang gepragt, um der Starkung und
Bemiindigung von Birger:innen Rechnung zu tragen: Digitale Selbstbestimmung (Mertz et al. 2016), Digitale Sou-
veranitat (Sachverstandigenrat Verbraucherfragen 2017), und Digitale Gesundheitskompetenz (Griebel et al. 2017;
Paige et al. 2018; Samerski und Mller 2019).

Ausgehend von der Definition allgemeiner Selbstbestimmung kann digitale Selbstbestimmung verstanden werden
als: ,Die konkrete Entfaltung einer menschlichen Personlichkeit bzw. die Mdglichkeit der Realisierung von je eige-
nen Handlungsentwirfen und Handlungsentscheidungen soweit dies eine bewusste Verwendung digitaler Medien
betrifft oder dies von der Existenz oder Funktionsweise digitaler Medien (mit-) abhéngig ist.“ (Mertz et al. 2016).
Sie umfasst sieben Komponenten: Kompetenz, Informiertheit, Werte, Wahiméglichkeit, Freiwilligkeit, Willensbil-
dung und Handlung.

Der Begriff der Digitalen Souveranitat wurde aus verbraucherpolitischer Perspektive entwickelt, um der Handlungs-
und Entscheidungsfahigkeit von Verbraucher:innen in einer digitalen Welt Rechnung zu tragen (Sachverstandigen-
rat Verbraucherfragen 2017). Zentral sind hierbei ,die Rahmenbedingungen, unter denen das Individuum frei, kom-
petent und verantwortungsvoll digitale Medien und Dienste nutzen kann und somit in die Lage versetzt wird, aktiv
als Burger an einer digitalen Gesellschaft teilzuhaben® (ebd., S. IV). Um hierzu beizutragen, werden Malinahmen
im Hinblick auf die Férderung der Wahlfreiheit, Selbstbestimmung, Selbstkontrolle und Sicherheit empfohlen.
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Im Zusammenhang mit der digitalen Transformation im Gesundheitswesen wurde der Begriff der Digitalen Gesund-
heitskompetenz gepragt (Paige et al. 2018; Samerski und Mller 2019). Das urspriingliche Modell von Norman und
Skinner (,Lily Modell’, 2006) orientierte sich noch sehr eng am Konzept der Gesundheitskompetenz im Sinne des
Findens, Verstehens, Bewertens und Anwendens von gesundheitsbezogenen Informationen, erganzt um Compu-
ter- und Medienkompetenz. Inzwischen wurde das Konzept verschiedentlich weiterentwickelt und um unterschied-
liche Perspektiven oder Dimensionen erweitert (Griebel et al. 2017); so beispielsweise um die technologische Kom-
ponente in Bezug auf Gesundheitsanwendungen (Gilstad 2014; Koopman et al. 2014); die Fahigkeit, kdrperliche
Empfindungen wahrzunehmen und fir die Informationssuche in eine gesundheitsbezogene Frage zu Ubersetzen
(Gilstad 2014); sowie die Fahigkeit, Informationen in einem sozialen und kulturellen Kontext zu begreifen (Gilstad
2014; Paige et al. 2018). Im deutschsprachigen Bereich haben sich in jingster Zeit Samerski und Miiller (2019)
sowie Bittlingmayer et al. (2019, im Erscheinen) mit dem Konzept befasst. Samerski und Miiller (2019) betonen
dabei die Relevanz der systemischen Perspektive im Sinne spezifischer Kompetenz- und Reflexionsanforderungen
in einem digitalen Okosystem sowie der sozialen und ethischen Implikationen digitaler Technologien. Bittlingmayer
et al. (2019) nehmen insbesondere die interaktionale und kommunikative Dimension der Digitalen Gesundheits-
kompetenz in den Blick — hier mit Fokus auf Heranwachsende, die nicht nur Rezipient:innen, sondern auch selbst
Produzent:innen von Gesundheitsinformationen sind.

Allen Definitionen und Konzeptualisierungen gemein ist die Verflechtung von Kompetenzen, Fertigkeiten, Einstel-
lungen, Wahrnehmungen und Emotionen an der Schnittstelle zwischen Information, Gesundheit und Technologie,
die auf die Komplexitat und Vielschichtigkeit der Anforderungen an Nutzer:innen digitaler Gesundheitsinformati-
onsangebote hinweist (Abbildung 1). Um die Chancen der Digitalisierung im Gesundheitsbereich gewinnbringend
zu nutzen, ist zudem ein Zusammenwirken von individuellen sowie systemischen Faktoren eine Voraussetzung:
Zum einen miissen die Alltagskompetenzen der Verbraucher:innen im Umgang mit Gesundheitsinformationen und
digitalen Technologien gestarkt werden; zum anderen ist der Schutz der Verbraucher:innen durch das Vorhalten
transparenter und verlasslicher Informationen sowie die Gewahrleistung von Datenschutz erforderlich (Gigerenzer
et al. 2016). Dieser Vielschichtigkeit muss eine Orientierungshilfe fur Verbraucher:innen mithin Rechnung tragen
und die unterschiedlichen relevanten Dimensionen im Blick haben.

Abbildung 1  Orientierung im Umgang mit digitalen Gesundheitsinformationsangeboten

Digitale Selbstbestimmung Digitale Souveranitat

= Realisierung von eigenen Handlungsentwirfen Mdglichkeit der freien, kompetenten und verant-
und -entscheidungen in Bezug auf digitale Medien wortungsvollen Nutzung digitaler Medien

= Entfaltung der menschlichen Persénlichkeit im Sinne von = Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit und Teil-
Kompetenz, Informiertheit, Werten, Wahimdglichkeit, habe als Birger:in einer digitalen Welt
Freiwilligkeit, Willensbildung und Handlung

(Digitale) Gesundheitskompetenz Nutzer:innenorientierung und Verbraucherschutz

= Finden, Verstehen, Bewerten und Anwenden ge- = Schutz vor Schaden durch gefahrliche Informationen
sundheitsbezogener Informationen

= Computer- und Medienkompetenz

= Kultur- und situationsspezifische Reflexions- und
Handlungskompetenzen im digitalen Okosystem

= Datenschutz

= Vorhalten transparenter und qualitativ hochwerti-
ger Angebote
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2  ZIELSETZUNG UND FRAGESTELLUNGEN

Ungeachtet individueller Fertigkeiten oder anderer personlicher Voraussetzungen kann konstatiert werden, dass
angesichts der Vielfalt und Unlbersichtlichkeit gesundheitsbezogener Webseiten die Orientierung flr alle Zielgrup-
pen ein vorrangiges Ziel darstellt, um den Zugang zu glaubwdrdigen und qualitativ hochwertigen Gesundheitsin-
formations-Angeboten zu unterstiitzen. Vor dem Hintergrund der genannten Herausforderungen wurde das Co-
logne Center for Ethics, Rights, Economics, and Social Sciences of Health (ceres) der Universitat zu K6ln vom
Bundesministerium der Justiz und fir Verbraucherschutz (BMJV) im Oktober 2017 mit dem Projekt ,Entwicklung
einer Orientierungshilfe im Umgang mit digitalen Gesundheitsinformationsangeboten (OriGes)' beauftragt.

Eine Reihe von Initiativen und Projekten befasst sich in Deutschland bereits einschlagig mit digitalen Gesund-
heitsinformationen; im Verlauf des vorliegenden Projekts wurden Berichte bereits bestehender Projekte veroffent-
licht und es entstanden neue Initiativen. Anfang 2018 hat die Bertelsmann Stiftung drei einschlagige Publikationen
zu dem Thema herausgegeben (Hambrock 2018; Marstedt 2018; Rossman et al. 2018) und im Jahr 2019 zusam-
men mit MedWatch eine Expertise speziell zur Erkennung gefahrlicher Gesundheitsinformationen veréffentlicht
(Feldwisch-Drentrup et al. 2019). Ebenfalls im Jahr 2018 startete die Stiftung Gesundheitswissen das Projekt
HINTS Deutschland (https://www.stiftung-gesundheitswissen.de/projeki-hints-germany), das sich der Frage wid-
met, wie sich die Deutschen Uber Gesundheitsthemen informieren; im gleichen Jahr erschien von der Techniker
Krankenkasse eine Studie zur Digitalen Gesundheitskompetenz (Techniker Krankenkasse 2018). Eine der Emp-
fehlungen im Rahmen des Nationalen Aktionsplans Gesundheitskompetenz widmet sich explizit dem Umgang mit
Gesundheitsinformationen in den Medien sowie digitalen Gesundheitsanwendungen; hierzu wurde ein entspre-
chendes Strategiepapier veroffentlicht (Hurrelmann et al. 2019). Im Rahmen des Health Literacy in Childhood and
Adolescence (HLCA) Consortiums befassen sich mehrere Projekte mit digitaler Gesundheitskompetenz im Kindes-
und Jugendalter. Jingst erschien der Pfad-Finder Gesundheit der Patientenuniversitat mit Internetadressen, Pra-
xistipps und Checklisten als interaktives pdf (https://www.patienten-universitaet.de/). Fir 2021 wurde der Start des
Nationalen Gesundheitsportals in Aussicht gestellt, eine Plattform der Bundesregierung, die Informationen uber
evidenzbasierte Gesundheitsinformationen und Préventionsangebote, einen Navigator zu unterschiedlichen Ver-
sorgungsangeboten sowie Erlauterungen zu Strukturen des deutschen Gesundheitswesens umfasst.

All diese Initiativen zeugen von dem hohen politischen und wissenschaftlichen Moment der Aufmerksamkeit fur die
Thematik digitaler Gesundheitsinformationsangebote. Eine Herausforderung des Projekts OriGes bestand somit
darin, im Sinne der inhaltlichen Perspektive und der methodischen Herangehensweise einen zuséatzlichen Nutzen
und einen innovativen Mehrwert in Ergénzung der bereits bestehenden Initiativen zu gewahrleisten.

Thematisch zeichneten sich Forschungs- und Erkenntnisbedarf insbesondere im Hinblick auf das Nutzungsverhal-
ten und die Bedurfnisse von Jugendlichen und jungen Erwachsenen ab, sowie in Bezug auf die Idsungsorientierte
Entwicklung einer konkreten, praktisch anwendbaren Orientierungshilfe fir Blirger:innen. In methodischer Hinsicht
kénnen mit Blick auf die Komplexitat des Gegenstands insbesondere qualitative Forschungsansétze als zielfihrend
betrachtet werden, um dem subjektiven Erfahrungsraum und den individuellen Relevanzsetzungen der Nutzer:in-
nen Rechnung zu tragen. Zudem kénnen Beobachtungsstudien im Vergleich zu (qualitativen oder quantitativen)
Befragungen direkteren Aufschluss Uber das konkrete Verhalten geben. Nicht zuletzt sind Erkenntnisse in Bezug
auf unterschiedliche Prioritdten und Relevanzsetzungen von Burger:innen von Belang. Zwar kann ein Ziel wissen-
schaftlicher Bestrebungen sein, Nutzer:innen fir die Relevanz und den Nutzen qualitatsgesicherter und evidenz-
basierter Informationen zu sensibilisieren. Zugleich kann nicht vorausgesetzt werden, dass alle Informationssu-
chenden die gleichen Mafstabe an die Suche nach Gesundheitsinformationen sowie die Bewertung der Qualitat
von Online-Angeboten anlegen. Um zielfiihrend zu sein, mussen sich Forschungsvorhaben im Bereich der Ge-
sundheitsinformation daher eng am konkreten Verhalten, den Werthaltungen und den Praferenzen der Nutzer:in-
nen orientieren. Die Einbindung von Nutzer:innen in die Entwicklung maRgeschneiderter zielgruppenspezifischer
Orientierungshilfen ist daher maBgeblich fiir den Implementierungserfolg.
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Zielsetzung

Das ibergeordnete Ziel des Vorhabens war es, Verbraucher:innen in ihrer Kompetenz zu stérken, bei der Gesund-
heitsinformationssuche selbstandig einzuschatzen, ob es sich um relevante und qualitativ hochwertige Informatio-
nen handelt, die fur die eigene gesundheitliche Entscheidungsfindung genutzt werden kdnnen. Auf der Basis wis-
senschaftlicher Erkenntnisse sollte eine Orientierungshilfe zur Starkung der Verbraucherkompetenz beim Umgang
mit digitalen Gesundheitsinformationsangeboten erstellt werden. Zur Erreichung des Gesamtziels wurden spezifi-
sche Fragestellungen und Teilziele definiert (Tabelle 1). Die Berlcksichtigung der Bedarfe unterschiedlicher Ziel-
gruppen war hierbei von Bedeutung fir die Entwicklung der Orientierungshilfe.

Tabelle 1 Ubergeordnetes Ziel und spezifische Fragestellungen

Wie kann Verbraucher:innen beim Suchen und Finden sowie bei der Bewertung und
Nutzung von digitalen Gesundheitsinformationen Orientierung geboten werden?

Wie suchen und finden
Biirger:innen Zugang zu
Gesundheitsinformationen
im Internet?

Beschreibung des Suchver-
haltens und der Perzeption
hinsichtlich Gesundheitsinfor-
mationen
im Internet

Beschreibung der Erfahrun-
gen und Wahrnehmungen
der Nutzer:innen

Identifikation der Bewertungs-
kriterien flr subjektive Rele-
vanz, Qualitat und Vertrauens-
wirdigkeit von Informationen
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Welche Kernkriterien sind
fiir
die Bewertung der Qualitat
von
Gesundheitsinformationen
zu beriicksichtigen?

Systematische Zusammenfiih-

rung bestehender theoreti-
scher und empirischer Er-
kenntnisse zur Bewertung von
(digitalen) Gesundheitsinfor-
mationen

Berticksichtigung der Nut-
zer:innenperspektive im Hin-
blick auf das angemessene
MaR an Standardisierung
(Stichwort digitale Selbstbe-
stimmung)

Welche Strategien sind im

Sinne einer Orientierungs-

hilfe fiir Nutzer:innen ziel-
fithrend?

|dentifikation bereits erarbeite-

ter Losungsansatze und Ab-
gleich mit den gewonnenen
empirischen Erkenntnissen

Integration und Umsetzung

der gewonnenen theoreti-

schen und empirischen Er-
kenntnisse

Entwicklung einer malge-
schneiderten Orientierungs-
hilfe fir die Nutzung von On-
line-Angeboten zur Gesund-

heitsinformation
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3 METHODEN

3.1 Gesamtkonzept und Projektdesign

Mit Blick auf die Erkenntnisse hinsichtlich unterschiedlicher Einflussfaktoren in Bezug auf die Gesundheitsinforma-
tionssuche wurde filir das vorliegende Forschungsvorhaben im Sinne der Gegenstandsangemessenheit ein mehr-
stufiges Studienkonzept mit einem multi-methodischen Design iiber drei Projektphasen gewahlt. Das methodische
Vorgehen ist theoriegleitet und basiert auf Ansatzen aus den Bereichen der Gesundheits- und Verhaltenspsycho-
logie, Public Health sowie der Medienkommunikation. In Phasen Il und Il kamen partizipative Forschungsanséatze
zum Tragen, um die Berlcksichtigung der Nutzer:innen-Perspektive bei der Entwicklung einer Orientierungshilfe
zu gewahrleisten und damit die Praxisrelevanz der gewonnenen Erkenntnisse zu sichern (von Unger 2014). Flr
die Durchfiihrung der empirischen Erhebungen im Rahmen des Projekts wurde durch die Ethikkommission der
Universitatsklinik Kéln ein positives Ethikvotum erteilt (Kennzeichen 18-153).

3.2  Projektphasen und methodische Ansatze

Der Fokus der ersten Projektphase lag auf der Analyse des Status Quo und der Theoriebildung in Bezug auf die
Online-Gesundheitsinformationssuche. Ziel der ersten Projektphase war die Schaffung einer empirisch fundierten
Grundlage flir die modellhafte Entwicklung einer malRgeschneiderten Orientierungshilfe fir Online-Gesundheitsin-
formationen. Hierzu wurde neben einer (Literatur-)Recherche zum aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstand ein
qualitativer Forschungsansatz gewahlt, um lebensweltnahe Erkenntnisse hinsichtlich des Verhaltens sowie der
Perspektive der Nutzer:innen — einschlielich ihrer Werthaltungen, Praferenzen und Relevanzsetzungen - zu ge-
winnen. Darauf aufbauend war das Ziel der zweiten Projektphase die Modellentwicklung. Hier kamen zum einen
partizipative Forschungsansatze zum Tragen, um die Perspektive der Nutzer:innen in die Erarbeitung der Orien-
tierungshilfe einflieRen zu lassen; zum anderen wurde eine interdisziplindre Vorgehensweise gewahlt, um die Ex-
pertise relevanter Kompetenzbereiche (z.B. Sozialpsychologie, Verhaltensékonomie, Medien- und Kommunikati-
onsdesign) fiir die Entwicklung der Orientierungshilfe nutzbar zu machen. Die dritte Projektphase diente der Ent-
wicklung der Orientierungshilfe zur Online-Gesundheitsinformationssuche.

3.21  Orientierende Literaturrecherche (Scoping Review)

Zwischen Oktober 2017 und Mérz 2018 erfolgte eine orientierende Literaturrecherche (Scoping Review). Die Lite-
ratursuche wurde durchgefiihrt mit dem Ziel, den aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstand zur Nutzung von On-
line-Gesundheitsinformationen abzubilden, Erkenntnisse fiir die Theoriebildung zu gewinnen sowie weiterfiihren-
den Forschungsbedarf zu identifizieren. Es wurde nach relevanten Studien zur Gesundheitsinformationssuche im
Internet gesucht. Die Recherche erfolgte in drei Datenbanken (PubMed, EBSCO und Web of Science); weiterhin
wurden die Literaturverzeichnisse der durch die Suche identifizierten Publikationen nach zusatzlichen relevanten
Studien durchsucht. Eingeschlossen wurden deutsch- und englischsprachige Verdffentlichungen seit dem Jahr
1998 ohne Eingrenzung des Studiendesigns. Ausgeschlossen wurden Publikationen, die sich (a) auf ein spezifi-
sches Krankheitsbild beschrénkten; (b) an Altersgruppen auBerhalb der im Rahmen dieser Studie adressierten
Zielgruppen richteten; oder (c) sich lediglich auf den Bereich Telemedizin bezogen und keinen direkten Bezug zu
Gesundheitsinformationen im Internet aufwiesen. Die sich daraus ergebenden Treffer wurden auf Dubletten berei-
nigt und schrittweise mittels eines Titel- und Abstract-Screenings reduziert. Daraufhin wurden die Volltexte auf
Eignung gepruft und relevante Daten bzw. Ergebnisse extrahiert.

"
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3.2.2  Gruppendiskussionen und Beobachtungsstudien mit Erwachsenen

Gruppendiskussionen

Zwischen Juli und September 2018 wurden vier Gruppendiskussionen mit Erwachsenen durchgefiihrt; insgesamt
nahmen daran n=32 Erwachsene im Alter zwischen 35 und 65 Jahren (w=17, m=14, divers=1) teil. Die Rekrutierung
der Teilnehmenden erfolgte analog Uber Aushange an verschiedenen stark frequentierten Orten der Stadt KdIn
(z.B. Supermarkte, offentliche Gebaude, Universitat/Universitatsklinikum) sowie digital (iber ebay Kleinanzeigen.
Die Stichprobe wurde mittels convenience sampling gebildet; einziges Einschlusskriterium war das Alter (35 — 65
Jahre). Interessent:innen konnten per Email mit dem Projektteam Kontakt aufnehmen. Alle Interessent:innen wur-
den telefonisch kontaktiert; mittels eines Dokumentationsbogens wurden Kontaktdaten, Alter und zeitliche Prafe-
renzen hinsichtlich der Terminierung der Gruppendiskussion festgehalten.

Im Vorfeld der Gruppendiskussionen erteilten die Teilnehmenden ihr informiertes Einverstandnis und wurden au-
Rerdem gebeten, einen kurzen Fragebogen zur Dokumentation soziodemographischer Angaben auszufiillen. Im
Anschluss an die Diskussion erhielten alle Teilnehmenden eine Aufwandsentschadigung und eine Dankeskarte.

Die Diskussionen mit einer Dauer von jeweils 120 Minuten erfolgten leitfadengestiitzt; im Anschluss an eine offene
Eingangsfrage wurden drei Diskussionsstimuli verwendet (Vergleich zweier gesundheitsbezogener Internetseiten,
Einladung zur Gestaltung des ,idealen’ Gesundheitsinformationsangebots sowie eine Google-Trefferliste zum
Thema ,anhaltender Kopfschmerz'). Die Gruppendiskussionen wurden digital aufgezeichnet, (iber einen externen
Anbieter transkribiert und anschlieend mittels einer Software fiir qualitative Textanalyse zur Datenauswertung
vorbereitet. Die Transkripte der Gruppendiskussionen wurden mittels qualitativer Inhaltsanalyse (Kuckartz 2016)
unter Verwendung der Software MAXQDA* ausgewertet.

Beobachtungsstudien

Im Oktober 2018 wurden Beobachtungsstudien mit acht ausgewahlten Teilnehmer:innen der Gruppendiskussionen
durchgefiihrt. Bei der Zusammensetzung des Subsamples wurde auf groitmdgliche Heterogenitat im Hinblick auf
Alter, Gender sowie die im Rahmen der Gruppendiskussionen geduferten Erfahrungen und Praferenzen geachtet.

Bisherige Beobachtungsstudien basieren zumeist auf dem Ansatz, den Teilnehmenden eine ,Aufgabe’ bzw. ge-
sundheitsbezogene Frage zu stellen, zu der sie sich im Internet informieren sollen, um anschliefend anhand einer
kurzen Befragung zu Uberprifen, wie effektiv die Suche war und zu welcher Ldsung sie gelangt sind. Es handelt
sich dabei in der Regel um fiktive Aufgaben, die eher der Lésung eines Ratsels durch Wissensbeschaffung ahneln,
mit dem gesundheitlichen Zustand der Teilnehmenden jedoch nicht zusammenhéngen, so dass die emotionale
und die motivationale Komponente einer realen Suche nicht gegeben sind. Um diesen Aspekten naher zu kommen,
wurde fir die Beobachtungsstudien im Rahmen dieses Projekts eine Fallvignette konzipiert. Anhand der Schilde-
rung einer akuten und schweren Kopfschmerzsymptomatik sowie der konkreten Begleitumsténde sollten die Teil-
nehmenden sich gedanklich und emotional in eine von Unsicherheit gekennzeichnete Situation versetzen. An-
schlieBend sollten sie sich hierzu im Internet kundig machen und mittels , Think-Aloud-Technik’ ihr Suchverhalten
kommentieren. Im Anschluss wurden sie anhand eines kurzen Leitfadens zu den Erfahrungen und Entscheidungen
im Rahmen ihrer Suche sowie zur Zufriedenheit mit den Ergebnissen befragt. AuRerdem wurde in diesem Kontext
nach einer realen Suche der Teilnehmenden in jlingerer Zeit gefragt, um nahere Hinweise auf das Suchverhalten
und die Erfahrungen bei potenziell belastenden oder bedrohlichen gesundheitlichen Fragen zu erlangen. Der Such-
verlauf sowie das Kurz-Interview wurden anhand einer Software dokumentiert; die Ergebnisse wurden mittels qua-
litativer Inhaltsanalyse (Kuckartz 2016) ausgewertet.

4 MAXQDA, Software fiir qualitative Datenanalyse, 1989 — 2019, VERBI Software. Consult. Sozialforschung GmbH, Berlin, Deutschland.

12



GESUND IM NETZ

3.2.3  Online-Survey unter Jugendlichen

Zusétzlich zu den qualitativen Befragungen wurde eine standardisierte Fragebogenerhebung unter Jugendlichen
und jungen Erwachsenen durchgefiinrt (Bogedain 2019), da angenommen wurde, dass Heranwachsende im Rah-
men dieser anonymen Befragung eher bereit sein wiirden, Uiber mdglicherweise ,heikle‘ oder schambesetzte The-
men Auskunft zu geben. Die Ergebnisse sollten als Grundlage flir die anschlieRend geplanten partizipativen Work-
shops mit Jugendlichen dienen. Die Befragung basierte auf dem ,Teens, Health, and Technology‘-Survey der
Northwestern University (Wartella et al. 2015) und umfasste Fragen zu gesundheitsbezogenen Themen sowie
spezifisch zur Gesundheitsinformationssuche im Internet. Der Fragebogen wurde nach dem ,Framework for Trans-
lation and Assessment (TRAPD)' (European Social Survey 2018) ins Deutsche (ibersetzt und mittels der Software
SoSci Survey als Online-Erhebung programmiert. Die schriftliche sowie die Online-Version der Befragung wurden
mit insgesamt vier Personen hinsichtlich Verstandlichkeit, Beantwortbarkeit und technischem Funktionieren pilo-
tiert. Die Rekrutierung erfolgte tber soziale Netzwerke sowie tber Lehrer:innen. Als Anreiz fand unter den Teilneh-
menden eine Verlosung von Amazon-Gutscheinen statt.

Insgesamt nahmen n=211 Jugendliche und junge Erwachsene im Alter zwischen 16 und 21 Jahren (w=136; 64,5%;
m=75; 35.5%) an der Befragung teil (Bogedain 2019). Die Ergebnisse wurden mittels deskriptiver Statistiken sowie
— im Falle offener Fragen — qualitativer Inhaltsanalyse ausgewertet.

3.24  Partizipative Workshops mit Jugendlichen

Im gemeinsamen Austausch mit dem Schulentwicklungsamt und der Schulsozialarbeit der Stadt Kdln wurde Gber
die Modalitten zur Durchfiihrung partizipativer Workshops beratschlagt. Die Umsetzung der Workshops in Klas-
sen- oder Kursverbanden wurde als zielfiihrend und praktikabel erachtet. Uber die Schulleitung, die Schulsozialar-
beiter:innen sowie mitwirkende Lehrer:innen der jeweiligen Schulen erfolgte die Kontaktaufnahme mit den Klassen.
Im Friihjahr 2019 wurden partizipative Workshops mit vier Klassen (Jahrgangsstufen 9 — 11; insgesamt n=90 Schii-
ler:innen) an unterschiedlichen Schulformen durchgeflihrt (Gymnasium und Berufskolleg).

Ziel der Workshops war es, auf Grundlage der Erkenntnisse aus der oben beschriebenen Online-Befragung ge-
meinsam mit den Jugendlichen an Optionen und Formaten fiir eine altersgerechte Orientierungshilfe zu arbeiten —
im Sinne einer ,Werkstatt zur Produktentwicklung'. Nach einer kurzen Erlauterung durch das Projektteam zu den
Zielen und bisherigen Ergebnissen des Projekts wurden die Schuler:innen gebeten, sich in Kleingruppen folgender
Aufgabenstellung zu widmen:

Eure Wiinsche und Ideen sind gefragt!

Stellt Euch vor, lhr sucht Informationen zu einem Gesundheitsthema im Internet. Bitte (iberlegt einmal in Eurer Gruppe,
welche Probleme dabei auftreten kdnnen oder welche Probleme andere Jugendliche Eurer Meinung nach dabei haben.
AnschlieRend Uberlegt bitte gemeinsam, welche Lésungen es geben kénnte:

» Was wiirdet Ihr Euch personlich hier an Unterstlitzung wiinschen?
» Wie kénntet Ihr anderen Jugendlichen dabei helfen, Infos zum Thema Gesundheit im Internet zu finden und zu verstehen?

Bitte setzt Euch mit eurer Gruppe zusammen und entwickelt gemeinsam Vorschlége fir eine konkrete Hilfe in Form einer
Anwendung, die z.B. auf einem Computer, Laptop oder Smartphone genutzt werden kann.

Slam! Euer Entwurf fiirs Ministerium

Wenn alle fertig sind, habt |hr in jeder Gruppe finf Minuten Zeit, um Euer Produkt der Klasse und uns vorzustellen (,Produkt-
entwicklungs-Slam).

P Was ist es und wie funktioniert es?
» Was findet Ihr selbst gut daran?
» Was konnte daran schwierig sein? Aus welchen Griinden kénnte es vielleicht nicht so gut funktionieren?
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Zur Bearbeitung erhielten die Teilnehmenden unterschiedliche Gestaltungsmaterialien. Die anschlieBende Ergeb-
nisvorstellung der Kleingruppen im Plenum wurde zwecks anschliefRender Auswertung mittels einer digitalen Audio-
Aufnahme dokumentiert. Im Vorfeld des Workshops erteilten die Jugendlichen sowie deren Eltern ihr informiertes
Einverstandnis mit der Studienteilnahme. Im Anschluss an den Workshop erhielten alle Teilnehmenden als Dank
einen Buchgutschein und eine Dankeskarte.

3.25 Workshop mit Stakeholder:innen

Im November 2018 wurde ein ganztagiger Stakeholder:innen-Workshop in KéIn durchgefihrt; insgesamt nahmen
19 Interessensvertreter:innen teil, darunter vier Burgervertreter:innen sowie Reprasentant:innen unterschiedlicher
fir das Thema einschlagig relevanter Fachbereiche und Institutionen (Gesundheitskommunikation, gesundheitliche
Aufklarung und evidenzbasierte Gesundheitsinformationen, Wissenschaftsjournalismus, Patientenbeteiligung/Pa-
tienteninformation, Medienkommunikation und —design, Digitale Transformation, Verhaltenspsychologie, Gesund-
heitsverhalten und Gesundheitskompetenz, Versorgungsforschung).

Ziel des Workshops war es, gemeinsam mit ausgewahlten interdisziplinéren Expert:innen, Interessensvertreter:in-
nen und Nutzer:innen praktische Losungswege zur Orientierung im Umgang mit Online-Gesundheitsinformationen
zu entwickeln. Hierzu sollten nutzer:innenorientierte Formate als Teil eines modularen Instrumentariums zur Star-
kung der Verbraucherkompetenz erarbeitet werden. Die Ergebnisse aus den vorhergehenden Projektphasen bil-
deten die Arbeitsgrundlage fiir den Workshop. Der Workshop wurde gemaR dem Format einer Zukunftswerkstatt
gestaltet (Jungk und Mllert 2000). Nach einer thematischen Einfiihrung und Présentation der bisherigen Projekt-
ergebnisse wurden die Teilnehmenden gebeten, in Kleingruppen im Rahmen von drei Arbeitsphasen (Beschwerde-
und Kritikphase, Phantasie- und Utopiephase, Verwirklichungs- und Praxisphase) Ideen zur Gestaltung einer Ori-
entierungshilfe zu erarbeiten. Am Ende des Workshops erfolgte eine Vorstellung der Visionen und Formate der
jeweiligen Kleingruppen.
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4 ERGEBNISSE

41  Forschungsstand Gesundheitsinformationen im Internet

Die Ergebnisse des Scoping Reviews bilden vier grofle Themenschwerpunkte bisheriger Forschung zum Umgang
mit Online-Gesundheitsinformationen ab: (1) Kriterien und Instrumente zur Bewertung der Qualitat und Lesbarkeit;
(2) Nutzung des Internets zur Gesundheitsinformationssuche durch verschiedene (Ziel-)Gruppen (3) Suchverhalten
— Einflussfaktoren, theoretische Modelle und Motive der Nutzer:innen; (4) Interventionen zur Unterstlitzung - z.B.
Schulungen oder Checklisten. Wenngleich bereits zahlreiche Instrumente zur Qualitatsbewertung veréffentlicht
wurden, ist bei nur wenigen ein transparentes Prozedere hinsichtlich der Entwicklung und Validierung gegeben;
zudem zeigen sich diese Instrumente als weitgehend ungeeignet fur die praktische Anwendung durch Nutzer:innen
im Rahmen ihrer Suche. Die Literaturrecherche hat auRerdem weiteren Forschungsbedarf in maligeblich drei Be-
reichen offenbart, die im Rahmen des vorliegenden Projekts adressiert werden: (1) Ein Fokus auf Jugendliche und
junge Erwachsene; (2) Verwendung des methodischen Zugangs von Beobachtungsstudien; und (3) die Entwick-
lung konkreter Orientierungshilfen fiir Nutzer:innen.

4.2  Erfahrungen, Bedarfe und Préaferenzen jugendlicher und erwachsener Verbraucher:innen

Im Folgenden werden die Ergebnisse der empirischen Erhebungen (Gruppendiskussionen, Beobachtungsstudien,
Online-Survey und partizipative Workshops) im Rahmen dieses Projekts dargelegt.

421 Gruppendiskussionen mit Erwachsenen

Die Ergebnisse der Gruppendiskussionen geben Aufschluss (ber die Suche (Suchanldsse, Suchstrategien, Hir-
den und Suchergebnisse), die Glaubwiirdigkeit und Vertrauenswirdigkeit von Online-Gesundheitsinformationen,
sowie Uber Bedarfe, Informations- und Gestaltungswiinsche hinsichtlich Gesundheitsinformationsangeboten. Dar-
Uber hinaus materialisierte sich in allen Gruppendiskussionen spontan ein Themenfeld, nach dem nicht aktiv ge-
fragt worden war, das aber offenbar eng mit der Gesundheitsinformationssuche im Internet verkniipft ist — namlich
das Erleben des Kontakts mit Arzt:innen.

Suchanlésse, Suchstrategie und Suchergebnisse

Ubereinstimmend mit anderen Studien sowie auch mit anderen Teilerhebungen im Rahmen dieses Projekts zeigten
die Gruppendiskussionen, dass der Sucheinstieg in der Regel liber Google erfolgt. Die Verwendung zielflihrender
Suchbegriffe wurde von den Teilnehmenden als Herausforderung beschrieben. Hinsichtlich des weiteren Suchver-
laufs fanden sich unterschiedliche Riickmeldungen — wahrend einige Teilnehmende angaben, ein Ergebnis aus
den obersten Treffern zu wahlen, verfolgten andere explizit die Strategie, weiter unten auf der Trefferliste nachzu-
schauen; entweder um sich ein breiteres Spektrum an Informationen zu verschaffen und/oder da sie die ersten
Treffer verdachtigten, manipuliert und durch kommerzielle Interessen geleitet zu sein. Hinsichtlich der Suchanlasse
spielte das Einholen einer Zweitmeinung oder erganzender Informationen eine wichtige Rolle, ebenso wie die Re-
cherche zu akuten Symptomen, Diagnosen oder chronischen Erkrankungen und die Suche nach Informationen fiir
eine andere Person. Einige der Teilnehmenden gaben an, gezielt nach Erfahrungsberichten und Informationen
Uber Naturheilkunde oder alternative Heilmethoden zu suchen.

Als maRgebliche Hirde bei der Gesundheitsinformationssuche im Internet wurde das (versteckte) kommerzielle
Interesse von Webseiten genannt; auflerdem mangelnde Nutzer:innenfreundlichkeit sowie der problematische Zu-
gang zu qualitativ hochwertigen Seiten, da diese entweder schwer zu finden sind oder fir den Zugriff eine Regist-
rierung erforderlich ist bzw. Kosten anfallen.

Hinsichtlich der Suchergebnisse war die Angst und Panikmache durch Informationen im Internet ein prasentes
Thema in allen Gruppendiskussionen. Auerdem wurden die UnUbersichtlichkeit der Informationen, die mangelnde
Effektivitat der Suche und der geringe Informationsgehalt der gefundenen Seiten als wenig zufriedenstellend an-
gefihrt. Es gab jedoch auch einige Teilnehmende, die grundsatzlich zufrieden mit den Ergebnissen ihrer Suche
waren und das Gefiihl hatten, im Rahmen ihrer Recherchen erfolgreich zum Ziel zu gelangen.
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Vertrauen in Online-Gesundheitsinformationen

Im Rahmen der Gruppendiskussionen wurden Kriterien der Teilnehmenden fiir die Vertrauenswiirdigkeit von Infor-
mationen genannt und es wurde diskutiert, welche Internetseiten konkret vertrauens(un)wirdig sind. Dartiber hin-
aus zeichnete sich ab, dass die Online-Gesundheitsinformationssuche durch ein Spannungsfeld zwischen Ver-
trauen und Misstrauen gepragt ist. Hier spielte zum einen eine grundsatzliche Verunsicherung und Vorsicht gegen-
uber Nachrichten in Zeiten von Fake-News und der technischen Manipulierbarkeit von Informationen eine Rolle.
Skepsis zeigte sich auch gegeniber der Intransparenz von Giitesiegeln. Als Strategien wurden in diesem Kontext
zum einen die Ubernahme von Eigenverantwortung genannt, zum anderen das Vertrauen auf das eigene Vorwis-
sen und die Intuition, beispielsweise bei der Entscheidung flir oder gegen den Zugriff auf eine bestimmte Webseite.

Bei den Kriterien fur Vertrauenswirdigkeit (Tabelle 2) zeigte sich diese Ambivalenz besonders deutlich. Einerseits
wurden Indizien fiir wissenschaftlich basierte Informationen herangezogen (z.B. dass ein Arzteteam im Hintergrund
der Webseite steht und sich dies auch in einer entsprechenden Aufmachung der Webseite widerspiegelt); ande-
rerseits wurde geduBert, dass auch eine solche Aufmachung triigerisch sein kann, da man z.B. durch das Design
oder Abbildungen von Menschen in weilen Kitteln auch ohne eine wissenschaftliche Grundlage einen seriésen
Eindruck erzeugen kann. Diese Ambivalenz spiegelte sich auch in den Riickmeldungen zur Gestaltung einer Web-
seite als Indikator fiir Vertrauenswirdigkeit. Die Aufmachung und die Verwendung von Bildern wurden hier kontro-
vers diskutiert; wahrend einige Teilnehmende Fotos und eine lebendigere Gestaltung als ansprechend empfanden
und sich zum Weiterklicken eingeladen fiihlten, werteten andere diese gerade als verdachtig und nicht vertrauens-
fordernd, wie die folgenden Zitate illustrierten:

Also mir ist da gerade was aufgefallen, auch auf der Seite Zentrum-der-Gesundheit.de. Da gibt es S0 ein
Foto, also die Fotosprache die ich jetzt hier gerade habe, da lacht so eine ldchelnde Frau, die sich eine
Tablette in den Mund steckt, das ist- das geht eigentlich gar nicht. Also nur das Bild schon, das ist-. Also
da dieses Bild, auch wenn das jetzt vielleicht eine hilfreiche Tablette ist, das kann ich ja gar nicht abschét-
zen, Antibiotikum und ihre Nebenwirkungen, vielleicht ist es auch was Kritisches. Aber das ist dieses- das
ist schon eine starke Bildsprache, die eigentlich schon sehr manipulativ ist. (GD3; 180817-87).

Aber die [Webseite] darf ja auf der einen Seite nicht so aussehen wie die Bunte. ((Mehrere lachen)) [...J-,
ja, oder sowas wie Frau im Spiegel oder was auch immer. Aber darf auf der anderen Seite allerdings auch
nicht aussehen wie, &hm ja, zu fad aussehen. (GD4; 180905-207).

Tabelle 2 Kriterien fiir Vertrauens(un)wiirdigkeit von Online-Gesundheitsinformationsangeboten

Kriterium Beispiele

Urheberschaft, Quellen, Aktualitat Arzteteam oder andere Gesundheitsprofessionelle im Hintergrund
= Aktualitit der Informationen, belegt durch eine Datumsangabe

= Beleg durch wissenschaftliche Quellen

Transparenz = Ehrliche Informationen Uber die (Ir-)Relevanz diagnostischer Verfahren oder die
(Nicht-)Wirksamkeit von Therapien

Kommerzielle Interessen = Offene oder versteckte Produktwerbung auf Gesundheitsinformationsseiten

Bewertungen und Glitesiegel = Skepsis gegeniber Glitesiegeln (Vertrauenswirdigkeit unklar)

Erfahrungsberichte = Wunsch nach Erfahrungsberichten (Leidgenoss:innen als Expert:innen)

= Skepsis gegentiber Erfahrungsberichten (z.B. Dramatisierung, Manipulation)

Stil und Gestaltung = Sprache (z.B. ,Infotainment’ versus seriése medizinische Fachsprache)
= Aufmachung
= Bilder
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Auch hinsichtlich der Vertrauenswiirdigkeit bestimmter Internetseiten zeigten sich kontroverse Ansichten unter den
Teilnehmenden der Gruppendiskussionen. Dies spiegelte sich besonders im Hinblick auf die Internetseiten von
Tageszeitungen oder Nachrichtenmagazinen, Foren und Chats, sowie konkret bezogen auf die Internetseiten net-
doktor.de und apotheken-umschau.de wider. Beispielsweise schieden sich die Geister hinsichtlich der Seriositat
von gesundheitsbezogenen Informationen auf den Seiten der Stiddeutschen Zeitung oder des Fokus. Foren oder
Chats erachteten einige Teilnehmende als eine hilfreiche Informationsquelle, da man sich dort mit Leidensge-
noss:innen austauschen kann, die méglicherweise iber Insiderwissen verfligen, das man sonst nicht finden wiirde.
Von anderen Nutzer:innen wurden Foren eher mit Vorbehalt betrachtet, da dort haufig widerspriichliche Meinungen
zu finden sind, die keiner Prfung unterzogen werden und daher fur die eigene Entscheidungsfindung nicht hilfreich
sind.

Wobei ich aber schon sagen muss, dass gerade in solchen Patientenselbsthilfegruppen, wo ich da auch héufig
gucke, da ist zwar viel Nonsens dabei, viele Dinge wo man sagt: ,Ja ist okay., aber nach langem Suchen findet man
dann viele Anregungen wo man sagt: ,Okay der Arzt wére gar nicht in der Lage gewesen, Dir da diese Informationen
zu geben, weil die Leute sich schon jahrelang in diesem medizinischen Umfeld dieser Krankheiten bewegen und die
nehmen mal eine Anregung auf und das probier ich dann aus.” (GD3; 180817-36)

Und [...] was ich sagen wollte, ist, dass diese Chats und Diskussionsforen, dass da jeder alles reinschreiben kann.
Es wird ja nicht kontrolliert, glaube ich. Vielleicht wird es mal kommentiert von einem Moderator, aber ansonsten
kann da jeder alles reinschreiben, was er will. [...] Auf der ndchsten Internetseite findet man wieder véllig das Ge-
genteil davon. [...] Also, die nutze ich gar nicht, weil ich davon &hm mir keine seridsen Informationen erhoffe. Da
kann ich auch meine Nachbarin oder einen Freund fragen. Der wiirde mir genauso irgendwie seine Meinung dazu
sagen. Was er gehdrt hat oder meint oder-. Also, da gibt es-, kann man jede Meinung finden die man will, in solchen
Foren. (GD4; 180905-40)

Bei netdoktor.de und der apotheken-umschau.de gingen die Auffassungen in den Gruppendiskussionen ebenfalls
stark auseinander. Hier zeigte sich — was sich spater auch im Rahmen der Beobachtungsstudien bestétigte — dass
diese Seiten fiir einige Nutzer:innen Gewohnheit, Vertrautheit (und im Falle der Apotheken-Umschau auch Kind-
heitserinnerungen (,Medi & Zini‘, Traubenzucker®)), Bekanntheit, leichte Verstandlichkeit, Ubersichtlichkeit und an-
sprechende Aufmachung bedeuten. Andere hingegen wirden diese Seiten explizit nicht als fundierte Quelle zurate
ziehen.

B9: Aber meinst Du, meinst Du ernsthaft, dass Du die Apothekenumschau fiir vertrauenswiirdig héltst? Oder
habe ich das jetzt irgendwo falsch verstanden.

B3: Ja, richtig.

B9: Jetzt ernsthaft?

B3: Ja.

B9: Also, das ist bei mir genau, genau das Gegenteil. Das ist das allerletzte, dem ich irgendwie vertrauen
wiirde. ((Mehrere lachen))

B3: Naja, weil ich denke, die Apotheke, die muss ein seriéses Blatt rausgeben. Das ist, ich meine, klar ist das
eine Zeitschrift, die ein Verlag macht und denen das anbietet, dass die das doch bitte verteilen. Also, die
miissen sogar, glaube ich, dafiir bezahlen. Meine ich. Ahm aber ja, ich halte das fiir vertrauenswiirdig.
Bisher habe ich immer sehr gute Informationen dariiber gefunden. Lustigerweise weil3 ich nicht, wer da-
hintersteht, und ob Arzte das machen. Wiederspricht sich vollkommen zu dem, was ich bisher gesagt habe.
((Geléchter)) Ja, ist tatsédchlich so. Weil ich Apotheke damit verbinde.

B1: Optik. Das ist dann wieder Farbe, Optik, Vertrauen. Genau, man kennt ().=

B3: =Weil ich Apotheke damit verbinde. Weil ich in der Apotheke ganz-, wei3 ich, da ist auf jeden Fall ein
medizinischer Fachangestellter, der mir die Informationen gibt. Oder naja, ().=

B6: =Da muss der nattirlich Kenntnisse haben, der Apotheker.
B3: Ich glaube, dass es auch gesetzlich geregelt ist. (GD4; 180905-289-318)

5 Einige Teilnehmende brachten die Vertrautheit mit der Webseite in Zusammenhang mit der Erinnerung, dass sie in ihrer
Kindheit beim Gang in die Apotheke immer ein Heftchen (Medi & Zini) und ein Stlick Traubenzucker erhielten.
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Arzt:innen und das Internet

In allen Gruppendiskussionen wurde die Online-Informationssuche spontan (d.h. ohne aktive Nachfrage) im Zu-
sammenhang mit den Erfahrungen im Kontakt mit Arzt:innen thematisiert. Dies zeigte deutlich, dass die Gesund-
heitsinformationssuche im Internet nicht losgeldst vom Erleben der arztlichen Versorgung betrachtet werden kann.
Ein Aspekt, der haufiger zum Tragen kam, war der Wunsch nach mehr Zeit und Erklarung. Das Internet wurde hier
als wichtiges Medium betrachtet, um Antworten auf Fragen zu finden, fir die im arztlichen Gesprach kein Raum
war. Auch wurde das Internet als Mdglichkeit gesehen, sich unabhangig von der arztlichen Meinung umfassend
uber ein Thema zu informieren; jedoch wurde diese Unabhéngigkeit mit Ambivalenz betrachtet, da zugleich ein
Bedirfnis nach Absicherung ge&ufert wurde und man sich in Zweifelsfallen doch den fachlichen Rat wiinschte. Es
herrschte Einhelligkeit, dass das Internet keine &rztliche Diagnose ersetzen kann; gleichwohl bestand das Anliegen,
durch eigene Erkundigungen gesundheitliches Unheil aufgrund einer moglichen arztlichen Fehlentscheidung ab-
zuwenden. So berichteten einige Teilnehmende, dass sie aufgrund ihrer Recherchen im Internet Bestatigung flr
ihre intuitiven Vermutungen gefunden hatten oder sich hinsichtlich der fehlenden Sinnhaftigkeit einer bestimmten
Diagnostik oder Therapie riickversichern konnten. Deutlich wurde in allen Gruppendiskussionen der Wunsch nach
Dialog, um sich entweder im Rahmen der arztlichen Behandlung oder z.B. (iber ein Hilfetelefon im direkten Kontakt
mit einem kundigen Gegentber beratschlagen zu kdnnen.

Statt ins Netz zu schauen, das immer zu verbessern, oder verbessern zu wollen, wiirde ich dariiber nachdenken,
was passieren muss, dass Patienten den Arzten wieder vertrauen. [...] Und dazu muss sprechende Medizin bezahlt
werden. Und das wére meine politische, also das wére sozusagen, die politische Richtung, in die aus meiner Sicht
geguckt werden muss. Weil jetzt sag ich nochmal was, weil ich in meiner Arbeit viele Menschen sehe, die sich im
Internet (iber dies und das schlau gemacht haben. [...] Und die da dann mit einer Flut von Informationen sitzen, fiir
die sie (berhaupt fiir ihre persénliche Fragestellung null Raster, also tiberhaupt keine, keine Idee haben, was be-
deutet das, was ich als Information da sehe, zu meiner ganz persénlichen Fragestellung. Und was niitzen uns Infor-
mationen im Netz, wenn ich niemanden habe, der auf meine Frage guckt. Und auf meinen Mut mit meiner Erkran-
kung. Und auf meine Grenze. (G1; 180724-57-58).

Und ich kenne auch die Geschichte, dass die Arzte sagen: ,Nee nee, guck mal nicht so viel.“ Also ich versteh auch,
dass die sich auf den Schlips getreten fiihlen, ja und die Art und Weise wie man dann sowas mitbringt, ne, also ich
bin im Januar mit Herzinfarkt beim Kardiologen im Krankenhaus gewesen. Hatte aber das Gefiihl Speiser6hren-
krampf, ich weil8 nicht woher ich das hatte, ich hab das nicht-. Und das hat ein bisschen gedauert, ich bin durch das
ganze Programm- MRT mit Herzkatheter und allem. Und am Ende haben sie gesagt das war wohl gar nichts. Also
diese Reaktion von Arzten wo man ganz vorsichtig sagt: ,Kénnte es vielleicht auch das sein?“. Und ich bin eigentlich
ein verantwortungsvoller Patient. Da ist schon viel Abwehr, also da muss man schon genau gucken, dass man einen
Arzt hat, der das nicht als Affront findet. So als gemeinsame Verantwortung fiir die eigene Gesundheit des Patienten.
(GD3; 180817-25-26).

Neben den gesamtgesellschaftlichen Trends im Hinblick auf die Nutzung digitaler Medien in allen Lebensbereichen
zeigen die Ergebnisse der Gruppendiskussionen, dass die Gesundheitsinformationssuche im Internet wie ein Kris-
tallisationspunkt fiir Fragen der Kommunikation und Entscheidungsfindung im Gesundheitswesen wirkt. Traditio-
nelle Rollenverstandnisse von Arzt:innen und Patient:innen werden infrage gestellt; zugleich fehlt es jedoch noch
an fir alle Beteiligten tragféhigen neuen Rollenverstéandnissen im Spannungsfeld zwischen medizinischem Fach-
wissen und dem Wunsch nach Selbstinformation.

Gestaltungswiinsche zur besseren Orientierung

Die seitens der Teilnehmenden gedulRerten Wiinsche hinsichtlich einer besseren Orientierung im Umgang mit On-
line-Gesundheitsinformationen lieBen sich zu vier Oberthemen verdichten: Inhalte; Schutz und Vertrauenswiirdig-
keit; Zugang, Navigation und Gestaltung; sowie weiterfiihrende Angebote (Tabelle 3).

Hinsichtlich der Inhalte wurden zum einen allgemeine oder weiterflinrende Informationen gewdnscht, beispiels-
weise eine Datenbank mit Informationen tber Krankheiten. Zum anderen wurden Informationen gewdnscht, die in
einer akuten oder konkreten Situation hilfreich sein kdnnen wie beispielsweise Entscheidungshilfen oder eine
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Zweitmeinung. AuRerdem wurde explizit auch der Wunsch nach seridsen Informationen iber so genannte alterna-
tive Behandlungsansatze geduert sowie nach der Moglichkeit, im Internet Alternativen zu medizinischen Stan-
dardverfahren zu finden, ohne dass dies direkt als ,Esoterik’ abgetan wird.

Es gibt ja, bei bestimmten Krankheiten so eine Standardmethode, wie man sie therapiert. Ganz klassisch bei De-
pressionen, da sagt man, naja Antidepressiva. Dann gibt es aber mittlerweile sehr ernstzunehmende Leute, die
sagen, ,das niitzt gar nichts” oder ,es schadet mir sogar”. Und da bin ich sogar bei den Fachgesellschaften auf diese
abweichende Meinung nicht gestolen. Und das finde ich, das muss aber rein, weil das sind jetzt keine Spinner.
(GD2; 180725-160-175)

Tabelle 3 Gestaltungswiinsche zur besseren Orientierung

Informationsbedarfe Beispiele

Inhalte = Krankheiten, Behandlungsmadglichkeiten, Hausmittel, alternative Heilmethoden
= Erfahrungsberichte, Gegenmeinungen, Informationen fiir den Arztbesuch

Weiterflihrende Angebote = Datenbanken, Linksammlungen, Selbsttests, Ubersetzungs-Tools (z.B. ICD10)
= Smartphone-App, Broschiiren, Kontaktmdglichkeiten, z.B. Fragentelefon / -chat

Schutz und Vertrauenswiirdigkeit = Verbraucherschutz, Sicherheit, geprifte Inhalte, Aktualitat
= Keine Werbung, keine kommerziellen Interessen, redaktionelle Unabhangigkeit

Zugang, Navigation und Gestaltung = Niedrigschwelliger Zugang; kostenfrei; barrierefrei; versch. Darbietungsformen
= (bersichtlichkeit, Verstandlichkeit, Visualisierung
= Layout und Seitenaufbau ansprechend

Auch Checklisten fiir den Arztbesuch und Informationen tber Leistungen der Krankenkassen und Individuelle Ge-
sundheitsleistungen (IGeL) wurden genannt. Im Rahmen der Gruppendiskussionen zeigte sich, dass es viele dieser
Angebote bereits gibt, die Teilnehmenden davon jedoch keine Kenntnis hatten — beispielsweise die Mdglichkeit,
sich bei der eigenen Krankenkasse eine Zweitmeinung zu einer arztlichen Empfehlung einzuholen.

In Bezug auf den Schutz und die Vertrauenswiirdigkeit der Online-Gesundheitsinformationsangebote wurde der
Freiheit von Werbung und kommerziellen Interessen ein hoher Stellenwert beigemessen, aber auch der Transpa-
renz hinsichtlich der Urheber und der Quellen der dargebotenen Inhalte.

Hinsichtlich des Zugangs und der Gestaltung wurden neben einer einfachen und ubersichtlichen Navigation auch
unterschiedliche Darbietungsformen der Informationen (beispielsweise in Form von Videos) diskutiert, um Barrie-
refreiheit zu gewahrleisten und unterschiedliche Zielgruppen zu erreichen.

Ein vielfach geduRerter Wunsch, der sowohl den Zugang zu Informationen, die leichte Navigation bei der Recher-
che als auch die Vertrauenswiirdigkeit der Informationen betrifft, ist die Idee einer Gesundheits-Suchmaschine oder
eines Portals; ein solches Angebot wurde im Sinne einer pluralistischen Gesellschaft aber auch skeptisch gesehen.

Ich wiirde mir wiinschen, dass es ein, ich sag mal Institut geben wiirde, das third party wér, also unbeteiligter Dritter.
Wo man Informationen zu Gesundheitsthemen, ich sag jetzt mal Gesundheits- oder Krankheitsthemen sammein
wiirde. Wo man in einer verstdndlichen Sprache einfach mal den Stand der Forschung, oder den Stand der Anwen-
dungen darstellt. Und wo die Annahme berechtigt ist, dass es halt eben, weil's halt ein rechtstaatliches Institut ist,
dass eben dann nicht lobbyistische Interessen dahinter stehen. Das fénde ich toll. Das fand ich super. Also wirklich
S0, dass man schauen kann, was macht man, welche Ansétze gibt es grade und die auch den Biirgern zur Verfiigung
stellt. (GD2; 180725-81)

Aber dass es sozusagen nur einen Standard geben soll, wenn es um das staatliche Gesundheitsportal fiir Gesund-
heitsinformationen im Internet geht, das finde ich vom Grundsétzlichen sowieso nicht richtig, weil es sowieso keiner
so wahrnehmen wiirde. Keiner wiirde sich im Ernstfall nur mit einer Information zufrieden geben. Sondern die meis-
ten Menschen wiirden dann doch immer weiter noch, weitgeféacherter suchen. (GD1; 180724-97)
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Darlber hinaus wurde mehrfach der Wunsch nach einer direkten Kontakt- oder Interaktionsmaéglichkeit gedulert,
beispielsweise in Form eines Fragentelefons.

Es gibt ja oft diese Anwiélte, die man einfach so eine Minute anrufen kann fiir 1,99 und dann mal kurz so eine Frage
stellen kann. Und das mit einem Arzt ist irgendwie cool. Weil man hat so oft einfach nur so kleine Fragen. Dafiir
wiirde ich jetzt nicht extra zum Arzt gehen. Aber das Internet bringt auch nicht so viel. Und da irgendwie mal kurz
anrufen und wenn da irgendjemand Kompetentes an der Leitung ist, dann wiirde das vielleicht auch helfen. (GD4;
180905-46).

42.2 Beobachtungsstudien

Hinsichtlich der Suchstrategie zeigten die Ergebnisse der Beobachtungsstudien in Ubereinstimmung mit friiheren
Studien, dass die Teilnehmenden ihre Suche fast ausschlieBlich Gber Google starteten und nur in Ausnahmefallen
eine andere Suchmaschine nutzten oder den Einstieg direkt (iber eine spezifische Internetseite wahlten. Wahrend
alle Teilnehmenden bei der Suche mindestens ein Hauptsymptom der in der Fallvignette geschilderten Problematik
verwendeten, zeigten sich beim Vorgehen Unterschiede hinsichtlich der Komplexitat und der weiteren Anpassung
der Suchbegriffe. Einige Teilnehmer:innen gaben in Anbetracht des breitgefacherten Spektrums mdglicher Arten
von ,Kopfschmerz' zur zielgerichteten Suche direkt eine Kombination mehrerer Hauptsymptome an; einige passten
die Suchbegriffe ein- oder mehrfach im Suchverlauf an. Die Teilnehmenden riefen dabei zwischen zwei und acht
verschiedene Internetseiten auf, am haufigsten die Seiten ,apotheken-umschau.de” und ,gesundheit.de”, gefolgt
von ,netdoktor.de®, ,kopfschmerzen.de® und ,dr-gumpert.de®. Die Dauer der Suche variierte deutlich und betrug
zwischen 5:25 und 27:12 Minuten, wobei die Teilnehmenden durchschnittlich die meiste Zeit auf der Seite kopf-
schmerzen.de verbrachten, gefolgt von gesundeit.de und netdoktor.de.

Die Teilnehmenden hielten eine Internetseite fiir vertrauenswiirdig, wenn ihnen diese bereits bekannt war, sie am
Anfang der Ergebnisliste von Google stand, wenn die Urheberschaft ersichtlich wurde (wer hat die Inhalte verfasst
| ist ein Impressum vorhanden) oder wenn die Seite Informationen verschliisselt versendete. Neben der Bekannt-
heit war der haufigste Grund, eine Seite zu 6ffnen, dass alle gesuchten Begriffe in der Vorschau der Google-
Trefferliste vorkamen. Als positiv bewerteten die Befragten bei einer Internetseite vor allem die bersichtliche und
verstandliche Darstellung von Informationen (gesundheit.de) sowie die ausfuhrliche Behandlung von Themen (apo-
theken-umschau.de). Fir nicht vertrauenswirdig hielten die Teilnehmenden eine Internetseite hingegen, wenn sie
Werbung fiir Medikamente zeigte, sich mit Naturheilkunde beschaftigte oder es sich um ein Forum handelte. Der
(vermutete oder bekannte) kommerzielle Hintergrund war auch der haufigste Grund, eine Seite nicht zu 6ffnen. Zu
viel Text oder eine zu kleine Schriftgréfie wurden als Hirden empfunden, ebenso wie die zunehmend untibersicht-
liche Vielzahl an Internetseiten. Zugleich wurde jedoch beméngelt, dass bei Google in den Trefferlisten immer die
gleichen Internetseiten auftauchen.

In Bezug auf die Konsequenzen aus der Suche gaben mehr als die Halfte der Teilnehmer:innen an, dass sie die
auf den Internetseiten gefundenen Ratschlage befolgen und auch die auf den Seiten empfohlenen Medikamente
nehmen wirden. Einige erwogen aufgrund der gefundenen Ergebnisse schnellstmdglich einen Arztbesuch, wéh-
rend andere dies erst bei ausbleibender Verbesserung der Beschwerden in Betracht zogen. In Bezug auf frihere
Erfahrungen gaben zwei Teilnehmer:innen an, dass sie aufgrund der gefundenen Informationen z.B. einen Arzt
konsultiert, eine Zweitmeinung eingeholt oder einen friiheren Termin flr eine Bestrahlung erhalten hatten sowie
eine verordnete Behandlung doch noch bis zum Ende durchgeflihrt hatten. Vier der Teilnehmenden berichteten
jedoch auch einen Abbruch der Suche, da sie in Bezug auf die gesuchten Informationen nicht fiindig geworden
waren. Als Hiirde wurde auBerdem genannt, dass die gefundenen Ergebnisse nicht verstanden wurden und oftmals
Falschinformationen verbreitet wiirden.

Die emotionalen Reaktionen auf die Suche variierten zwischen den Teilnehmenden. Einige berichteten Angst, Ver-
unsicherung und Uberforderung, da die Suchergebnisse Hinweise auf eine schwere Erkrankung als Ursache fiir
die Beschwerden lieferten oder sie von der schieren Fllle an Informationen verwirrt waren. Andere empfanden
Trost sowie Ruckversicherung, da die Informationen das Gefiihl vermittelten, mit den Problemen nicht allein dazu-
stehen und bei Bedarf Expert:innen um Hilfe bitten zu kénnen. Im Hinblick auf friihere Erfahrungen berichtete ein
Teil der Befragten, dass sie schon einmal an der Suche verzweifelt seien und diese sie insgesamt beunruhigt habe,
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wahrend andere sich dahingehend &uRerten, dass sie die Suche als zufriedenstellend empfanden bzw. sich durch
die Ergebnisse in ihrer selbstgestellten Diagnose bestatigt flhlten.

Verbesserungsvorschlédge der Teilnehmenden richteten sich vor allem auf den Inhalt und die Gestaltung der ge-
fundenen Internetseiten. GroRere Schrift, weniger Werbung, eine klare Gliederung und eine Ubersichtlichere Dar-
stellung wurden als Gestaltungswiinsche geduBert; inhaltlich nannten die Befragten den Wunsch nach mehr Er-
fahrungsberichten von Betroffenen, mehr Informationen zu Hausmitteln sowie weiterfihrende Links zu Internetsei-
ten mit tiefergehenden medizinischen Informationen. Insgesamt wiinschten die Teilnehmenden sich ein neutrales
Portal zum Thema Gesundheitsinformationen, welches fortlaufend aktualisiert wird. Weiterhin solle in der Offent-
lichkeit mehr auf seriése und leicht verstandliche Internetseiten hingewiesen werden und eine Liste mit solchen
Seiten solle offentlich zuganglich sein.

42.3 Fragebogenerhebung

Die Ergebnisse der Online-Befragung zeigen, dass Heranwachsende viele Gesundheitsthemen beschaftigen und
das Internet eine der Hauptquellen gesundheitsbezogener Inhalte darstellt; mehr als 70% der Befragten (n=154;
73,0%) gaben an, einige oder sogar sehr viele Informationen aus dem Internet zu beziehen (Bogedain 2019). Der
Zugang zu Online-Gesundheitsinformationen erfolgte bei den meisten Heranwachsenden Gber das Smartphone
und die Suchmaschine Google.

Suchanlédsse und Suchstrategie

Die Jugendlichen benannten unterschiedliche Motive und Anlasse fiir ihre Online-Suche; in den quantitativen Er-
gebnissen wurden hier vorrangig Fitness und Sport, Erahrung und Lebensmittel, Verhlitung, Depressionen oder
andere psychische Erkrankungen sowie Erkaltung oder Grippe genannt. Hauptmotiv fiir die internetbasierte Ge-
sundheitsinformationssuche war die Recherche zu eigenen Symptomen, gefolgt von dem Wunsch, mehr (iber die
Erkrankung einer nahestehenden Person zu erfahren. Insbesondere zu sensiblen Themen konsultierten die Be-
fragten nach eigenen Angaben das Internet. Die Freitextantworten geben Aufschluss tber die Vielschichtigkeit der
Suchmotive und teils auch iiber die N6te und Sorgen, die hinter einer solchen Suche stehen kénnen (Tabelle 4).

Zufriedenheit / Hiirden und Barrieren

Wahrend (ber die Hélfte der Befragten mit dem Internet als Informationsquelle zu Gesundheitsthemen eher bis
sehr zufrieden war (n=111; 55,8%), gaben knapp 40% (n=76) an, eher bis sehr unzufrieden zu sein. Die Freitextant-
worten bestétigen dieses Bild; es wurde einerseits deutlich, dass die Jugendlichen die im Internet gefundenen
Informationen in vielen Féllen niitzlich fanden — sie wurden als handlungsleitend und als hilfreich im Sinne einer
Entscheidungshilfe oder des Selbstmanagements beschrieben. Demgegeniiber standen jedoch auch zahlreiche
Antworten, die darauf hinwiesen, dass die Informationen als nicht hilfreich oder sogar schadlich erlebt wurden; als
Grlinde wurden angefiihrt, dass die Informationen zu oberflachlich, nicht vertrauenswiirdig, falsch, angsteinfloRend
oder gar gefahrlich waren und dass zu viele verschiedene bzw. sich widersprechende Informationen gefunden
wurden. Die Antworten lassen dariiber hinaus vermuten, dass die Zufriedenheit auch mit dem jeweiligen Suchmotiv
in Zusammenhang steht. Zudem I3sst sich aus den Freitextangaben — in Ubereinstimmung mit den quantitativen
Ergebnissen — ableiten, dass Arzt:innen fiir die Jugendlichen eine wichtige Informationsquelle zu Gesundheitsthe-
men darstellen, der sie im Zweifelsfall mehr Vertrauen schenken als den Informationen im Internet.

21



Gesund im Netz

Tabelle 4 Freitextantworten der Jugendlichen zu ihren Suchmotiven

Anlass /| Thema

Beispielzitate

Symptome / akute Probleme / Ich bin Sportler und habe aus diesem Grund des Ofteren mal ein Problem mit meinen Bén-

Verletzungen

Diagnose / chronische
Erkrankung

Suche fiir einen anderen
Menschen

Zweifel / Zweitmeinung /
erganzende Infos

Neugierde / neue medizini-
sche Erkenntnisse

Bevorstehender Arzt- oder
Krankenhausbesuch

Fitness / Gewichtsabnahme /
Korpergefiihl

Verhiitung / Schwanger-
schaft / Sexualitat

Fur Schule / Ausbildung /
Studium

Vertrauenswiirdigkeit

dern oder irgendetwas in der Art. Dies ist der hauptséchliche Grund, wieso ich fiir meine
Gesundheit im Internet recherchiere.

Ich habe 2017 eine Hirnblutung gehabt und mich deswegen mit meiner Gesundheit ausei-
nandergesetzt.

Vor 3 Monaten habe ich die Diagnose Herzklappenfehler erhalten und war schockiert und
angstlich.

Ich habe [...] nach Personen gesucht, die dieselbe chronische Krankheit wie ich haben, um
Erfahrungen mit ihnen zu teilen und herauszufinden, was sie machen.

Einige Freunde von mir hatten Probleme mit der Ernéhrung, deshalb suchte ich im Internet
Informationen (iber verschiedene Essstérungen, so dass ich sie besser verstehen konnte.
Nachdem ich mich danach erkundigt habe, habe ich ein ganz anderes Verhéltnis zu diesen
Problemen. Ich kann auch mit meinen Freunden dieses Thema leichter besprechen und
ihre Gefiihle und Erlebnisse ganz anders sehen.

Ich habe nach einem Arztbesuch zu Herzrhythmusstérungen recherchiert, da der Arzt sehr
schnell geredet hat und ich nachlesen wollte, was die Ursachen und Konsequenzen sind
und weitere Behandlungsmdglichkeiten. Ich habe auf Wikipedia gefunden, was ich gesucht
habe. Die Informationen haben mir geholfen, die Diagnose besser zu verstehen und alles
in Ruhe zu lesen.

Ich suche oft nach verschiedenen Krankheitsbildern oder spektakuldren medizinischen Fél-
len, da ich mich sehr fiir Medizin interessiere und diese spannend finde.

Ich habe vor meiner Weisheitszahn-OP recherchiert, wie schmerzhaft die Operation ist, ob
man sich fiir eine lokale (Anésthesie) oder Vollnarkose entscheiden sollte und wie die
Schmerzen schnell vermindert werden.

Ich habe durch verschiedene YouTube Tutorials einen Work-Out Plan fiir mich erstellt, um
mich fit zu halten.

In letzter Zeit suchte ich nach alternativen Methoden zur Verhiitung, da die hormonelle Ver-
hiitung bei meiner Freundin viele Nebenwirkungen mit sich zieht. Ich habe gute Ergebnisse
gefunden und verglichen, jedoch werde ich meine Recherchen trotzdem zusammen mit
meiner Freundin beim Frauenarzt des Vertrauens besprechen.

Ich habe im Rahmen meines BfD beim Rettungsdienst nach dem Unterschied zwischen
einer hypertensiven Krise und einem hypertensiven Notfall gesucht, um mich auf eine Pri-
fung vorzubereiten. Die gewtinschte Information wurde auf der ersten Website gefunden
und hat mir meine Frage beantwortet.

Was die Einschatzung der Vertrauenswirdigkeit einer Webseite angeht, so wurden seitens der Jugendlichen ins-
besondere Kriterien genannt, die etwas mit der Einfachheit des Zugangs, der Verstéandlichkeit und dem Design der
Webseite zu tun haben. Als besonders wichtig wurden dabei die Verstandlichkeit der Texte (n=125; 59,2%), ein
kosten-, passwort- und anmeldefreier Zugang (n=115; 54,5%) oder eine klar strukturierte Webseite (n=109; 51,7%)
benannt. Darliber hinaus spielte Transparenz eine wichtige Rolle; so fand jeweils gut ein Drittel der Befragten es
von Relevanz, dass die Angaben auf der Internetseite durch Quellen belegt sind; dass dargelegt wird, wie mit den
Nutzer:innendaten umgegangen wird; dass man leicht feststellen kann, wer fiir die Webseite verantwortlich ist und
dass eine klare Kennzeichnung von Werbung gegeben ist. Ahnlich wie bei den Erwachsenen waren die Ergebnisse
hinsichtlich der Auswahl thematisch passender Bilder ambivalent.
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424 Partizipative Workshops mit Jugendlichen

Die Probleme, die im Rahmen der partizipativen Workshops an Schulen Hinblick auf die Internetsuche diskutiert
wurden, stimmten mit den Ergebnissen der Online-Befragung tiberein. Als hauptsachliche Schwierigkeiten wurden
genannt: zu schwierige Sprache und mangeinde Verstandlichkeit der Informationsangebote; die Schwierigkeit, die
richtigen Informationen zu finden; die Problematik, dass sich im Internet eine Vielzahl falscher, unseridser oder
durch kommerzielle Interessen geleitete Informationen zu Gesundheitsthemen findet; die daraus resultierende Un-
sicherheit und auch die Angst, die durch dramatisierende Informationen ausgel6st werden kann.

Aus den in den Kleingruppen erarbeiteten Ideen und Gestaltungswiinschen zur Entwicklung einer Orientierungs-
hilfe lieRen sich mehrere Kernaspekte ableiten (Tabelle 5).

Hinsichtlich der Sprache und Versténdlichkeit wurde zum einen vorgeschlagen, die Informationen direkt in einfa-
cher Sprache darzubieten; als gutes Beispiel wurde hier Simple Wikipedia angefiihrt. Alternativ wurden Uberset-
zungshilfen vorgeschlagen, beispielsweise ein Internetlexikon zur Erklarung von Krankheiten, ein ,Fachbegriff-Er-
klarer' oder die Mdglichkeit, tiber Fuinoten oder Links zu leicht verstandlichen Erklarungen zu gelangen. Auch eine
ubersichtliche Gliederung und Bilder zur erklérenden Veranschaulichung wurden genannt.

Unterschiedliche Ideen bezogen sich auf den Schutz vor Falschinformationen sowie den Wunsch, sich besser in
der Fulle der Informationen zurechtzufinden. Zahlreiche Vorschlage beinhalteten eine Art Filter oder Vorabselektion
der Informationen, beispielsweise durch eine spezifische Suchmaschine fiir Gesundheitsthemen, iber die man
ausschlieBlich an relevante, bedarfsgerechte und zuvor durch Expert:innen geprifte Informationen gelangt. Auch
die Transparenz der Urheber:innen und der Quellen spielten in diesem Zusammenhang eine wichtige Rolle. Au-
Rerdem sollten Freiheit von Werbung sowie der Datenschutz der Nutzenden gewéhrleistet sein. Als eine Lésungs-
strategie benannten die Jugendlichen jedoch auch die Eigenverantwortung — dass man alles, was man liest, kritisch
hinterfragen sollte und sich bei Kommentaren dessen bewusst sein sollte, dass diese gefalscht sein kdnnen.
Ebenso wurde darauf hingewiesen, dass man online keine Medikamente kaufen sollte oder nur dann, wenn sie von
Arzt:innen verschrieben wurden.

Hinsichtlich der Inhalte wurden insbesondere Informationen (iber Krankheiten gewiinscht. Eine groBe Rolle spielte
hierbei die Mdglichkeit, anhand von Selbsttests, Checklisten oder Fragebdgen die eigenen Symptome besser ver-
stehen zu kdnnen. Es wurde dabei der Wunsch nach einer méglichst differenzierten Herangehensweise betont —
sowohl, was die mdglichen Ursachen angeht, als auch im Hinblick auf den Ernst der Situation und die daraus
folgenden Handlungsoptionen; also ob man sich &rztlich untersuchen lassen sollte oder ob man zunéchst selbst
etwas zur Linderung der Beschwerden tun kann. Entsprechend wurden bei zahlreichen Gestaltungsideen einer
Orientierungshilfe Strategien zur Personalisierung des Informationsangebots integriert, beispielsweise durch Anle-
gen eines eigenen Profils, durch Online-Fragebdgen oder durch Algorithmen zur Entscheidungsfindung. Mehrfach
wurde dabei betont, dass diese Instrumente durch Arztiinnen entwickelt sein sollten.

Ebenfalls eine bedeutende Rolle spielte — dhnlich wie in den Gruppendiskussionen mit Erwachsenen — der Wunsch
nach einer Méglichkeit der direkten Kommunikation oder Interaktion, beispielsweise in Form eine Live-Chats, eines
Hilfe-Telefons oder der Moglichkeit, Uber eine Kommentarfunktion oder ein Kontaktformular Fragen zu wissen-
schaftlichen Texten stellen zu kénnen. Besonders interessant war in diesem Zusammenhang der Vorschlag eines
,Snapchat-Arztes’, dem Jugendliche Uber Snapchat anonym Fragen stellen kénnen, die dann z.B. per Video be-
antwortet werden und wo die Antworten auch fiir andere Interessierte sichtbar waren.

Zugleich wurde im Zuge der Gestaltungsideen der Jugendlichen mehrfach betont, dass das Internet eine &rztliche
Untersuchung oder Behandlung nicht ersetzen kann, sondern nur unterstiitzend oder auch vor- bzw. nachbereitend
hilfreich sein kann. So wurden in die vorgeschlagenen Orientierungshilfen mehrheitlich Funktionen integriert, wel-
che die Entscheidung erleichtern, ob man zu einem Arzt gehen sollte und wenn ja, wie man den passenden Arzt
findet. Dies bezog sich sowohl auf die raumliche Nahe als auch auf die Facharztrichtung und die Qualitat des
Arztes. Uber letzteren Punkt waren die Meinungen allerdings geteilt — wahrend einige Kleingruppen explizit eine
Auswahlhilfe durch Bewertungen oder Rangfolgen empfahlen, wollten andere sich solcher Méglichkeiten enthalten,
da Informationen dann nicht mehr neutral und potenziell manipulierbar seien.
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Tabelle 5 In den Workshops mit Jugendlichen erarbeitete Ideen und Losungsvorschlage

Losungen
Verstandlichkeit
Einfache Sprache

Ubersetzung

Darstellung

Beispiele

Die Informationen auf den Internetseiten sollen einfach und versténdlich préasentiert werden. Auf die
Verwendung von Fachwértern sollte méglichst verzichtet werden

Ein von Arzt:innen erstelltes Internetlexikon, in dem alle Krankheiten in einfacher Sprache und ohne
Fachwarter erklért werden sollte verfiighar sein. Dies kann auch fiir eine Nachbereitung von Arztge-
sprachen genutzt werden, wenn einem unklar ist, was die Arztin / der Arzt genau gesagt hat.

Zur weiteren Erklérung sollten Bilder verwendet werden, um z.B. zu veranschaulichen, wie sich eine
Verletzung (iber die Zeit entwickelt.

Orientierung und Schutz

Filter

Quellen

Datenschutz

Haltung

Suchmaschine extra zu Gesundheitsthemen und mit Links zu extra gepriiften Webseiten. Zulas-
sungskriterien daftir wéren: Webseiten werden vorher von Expert:innen, z.B. Professor:innen und
Arzt:innen gepriift. Die Expert:innen miissen entsprechend qualifiziert sein. Da miisste man sich zur
genauen Priifung der Expert:innen noch ein Konzept liberlegen, damit sie entscheiden kénnen, ob
die Webseiten zugelassen werden oder nicht.

Keine Werbung von Produkten und Medikamenten auf den zugelassenen Webseiten.

Die App soll von Arzt:innen entwickelt werden. Man muss sich sicher sein kénnen, dass sich dies
niemand einfach ausgedacht hat.

Es werden keine Cookies gesetzt und auch nicht viele Daten weitergegeben.
Das was man da sucht, bleibt nur bei einem selber.
Der Suchverlauf wird nicht gespeichert, die ID wird verschlisselt und ist nicht zuriickzuverfolgen.

Man sollte alles, was man liest, hinterfragen und sich Informationen von verschiedenen Internetseiten
einholen. Online keine Medikamente kaufen oder nur dann, wenn sie von Arzt:innen verschrieben
wurden. Die Kommentare zwar lesen, aber vorsichtig sein, da sie gefélscht sein kénnen.

Selbstinformation und Selbst-Management

Selbsttest

Selbst-Behandlung

Entscheidungshilfe
Fachliche Hilfe

Digitale
Kommunikation

Grenzen des
Internets

,Realer‘ Arztbesuch
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Es gibt einen Selbsttest, der einem einen Hinweis gibt, wenn man mit einer Sache besser zu einem
Arzt / einer Arztin gehen sollte, damit man sich bei wichtigen Sachen nicht nur im Internet erkundigt.

Die allgemeinen Fragen leiten dann zu anderen Fragen weiter, die spezifischer sind, wie in einem
Baum. Der Fragebogen soll wichtige Vorarbeit fiir Arzt:innen leisten, z.B. Wo hast Du Schmerzen,
wie stark sind Deine Schmerzen?

Man erhélt auch Hinweise zur Selbstmedikation.

Bei nicht so schlimmen Sachen, wie z.B. Halsschmerzen, werden einem Ideen geliefert, was man
nehmen kann. Es gibt auch Informationen zur gesunden Erndhrung z.B. mit Rezeptideen und Tipps.

Es existiert dann auch noch ein Ampelsystem, wie dringend man zu einem Arzt / einer Arztin gehen
sollte und Hinweise, was man selber unabhéngig vom Arztbesuch machen kann.

Live-Chat oder Video-Chat mit Fachpersonen, wie z.B. Arzt:innen, die sich mit den gesuchten The-
men auskennen. Diesen kann man Fragen stellen und es wird einem z.B. erklért, was die eigenen
Symptome oder bestimmte Fachbegriffe bedeuten.

Snapchat-Arzt:innen: Jugendliche kénnen iiber Snapchat-Arzt:innen anonym Fragen stellen. Diese
werden dann z.B. per Video beantworten und die Antworten sind fiir alle sichtbar.

Es ist uns wichtig, dass das nur zur Unterstiitzung ist und kein endglltiges Ergebnis darstellt. Es
ersetzt den Arzt / die Arztin nicht komplett. Es ist wichtig, dass man einen eigenen Arzt / eine eigene
Arztin hat, der / die einen kennt und einen sieht.

Wenn man sich durch die Infos der App noch nicht sicher ist, was man hat, kann man auch Arztinnen
in der Néhe:suchen. Man bekommt Informationen liber Arzt:innen in der Nahe, aber keine Bewertun-
gen, damit Arzte:innen diese nicht selber beeinflussen kénnen, z.B. (iber Bots.

Die App dient auch dazu, den Termin bei einem Arzt / einer Argtin vorzubereiten. Die Fragen werden
vorher zusammengefasst und kénnen dann an den Arzt / die Arztin geschickt werden.

Hat man eine bestimmte Krankheit angeklickt, dann werden einem die Arzt:innen angezeigt, die auf
diese Krankheit spezialisiert sind. Zu diesen gibt es auch Bewertungen und weitere Infos.
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4.3  Gesellschaftliche und politische Visionen zur Orientierung im Umgang mit digitalen Gesund-
heitsinformationen

Workshop (Zukunftswerkstatt) mit Stakeholder:innen

Im Rahmen der Zukunftswerkstatt wurden aktuelle Trends und Kritikpunkte sowie Visionen und Verwirklichungs-
vorschlage im Hinblick auf die Orientierung im Umgang mit digitalen Gesundheitsinformationsangeboten erarbeitet.

Trends und zukiinftige Méglichkeiten im Zusammenhang mit Online-Gesundheitsinformationen

Insgesamt weisen die in der Zukunftswerkstatt benannten Trends zum einen auf die Auswirkungen digitaler Kom-
munikationstechnologien auf unsere Realitdtswahrnehmung und unsere Informationsverarbeitung hin; zum ande-
ren zeigen sie auf, wie eine ,Demokratisierung‘ von (Gesundheits-)Wissen und (Gesundheits-)Daten mit sich ver-
andernden Anspriichen, Rollenerwartungen und Verantwortlichkeiten im Gesundheitswesen einhergeht. Es zeich-
nen sich in diesen Trends also Herausforderungen, aber auch Potenziale im Hinblick auf zukiinftige Mdglichkeiten
im Zusammenhang mit Online-Gesundheitsinformationen ab.

Kritikpunkte

Die Kritikpunkte lassen sich vier groken Themen zuordnen (Tabelle 6): (1) Mangelnde Qualitat und fehlende Evi-
denzbasierung; (2) Mangelnde Zielgruppenorientierung als Zugangs- und Nutzungsbarriere; (3) Monopolisierung,
Kommerzialisierung und Fremdsteuerung; und (4) Digitale Uberforderung. Insgesamt spiegeln die Kritikpunkte die
Komplexitat der Problematik wider und machen deutlich, dass Lésungswege auf verschiedenen Ebenen ansetzen
mussen, um effektiv und nachhaltig Wirkung zu zeigen.

Tabelle 6 Kritische Punkte hinsichtlich der Orientierung im Umgang mit Online-Gesundheitsinformationen

Kritikpunkt Beispielhafte Erlauterung

Mangelnde Qualitat und fehlende Kommerzielle Angebote als Konkurrenz zu evidenzbasierten Informationen
Evidenzbasierung durch offentliche Institutionen; fehlende oder unseriése Quellen

Mangelnde Zielgruppenorientierung als  Informationen gehen an den Bedirfnissen der Bevélkerung vorbei; gute Infor-
Zugangs- und Nutzungsbarriere mationen sind zu ,akademisch’

Monopolisierung, Kommerzialisierung, ~ Konzentration der Marktmacht auf wenige, zumeist amerikanische Unterneh-
Fremdsteuerung men; Logik der Suchmaschinen intransparent

Digitale Uberforderung Fehlende Strukturen, um Nutzer:innen vor schlechten Informationen zu schiit-

zen; Internet als ,Beschleunigungsfaktor’

Visionen und Verwirklichungsvorschlége

Uber die im Rahmen der Zukunftswerkstatt erarbeiteten Utopien und Verwirklichungsideen hinweg zeichnen sich
wiederkehrende Vorstellungen ab, die sich zu folgenden Schwerpunkten und Zielsetzungen verdichten lassen:

= Zielgruppenorientierung: Ermittlung von Zielgruppen mit besonderem Bedarf an Orientierung; Pluralitat von
Formaten bei gleichbleibend hochwertiger Qualitat der Inhalte; Informationsangebote fiir Professionelle und fiir
Blrger:innen (und hier jeweils fiir verschiedene Nutzer:innengruppen); zielgruppengerechte Darbietung der In-
formationen

= Beféhigung und Bemiindigung der Biirger:innen: Nutzung verschiedener Kanéle und Multiplikatoren; besondere
Aufgabe (1) des Bildungswesens (Schule, Lehrer:innen, Erwachsenenbildung); (2) des Gesundheitswesens
(Heilberufe); (3) der éffentlich-rechtlichen Medien (6ffentlich-rechtlicher Zugang zu Informationen; Verfligharkeit
fur alle)
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= Autonomie und Selbstbestimmung im Sinne der Pluralitat: Digitale, gesundheitliche und informationelle Selbst-
bestimmung; Nutzung von Daten und Informationen als Quelle der Autonomie; Daten und Gesundheitswissen
als offentliches Gut; Daten als Ressource der Selbstbestimmung, nicht als Verstarkung eines gesundheitlichen
Imperativs; Starkung der Informations- und Entscheidungshoheit in Gesundheitsfragen

= Schaffung eines gesundheitskompetenten und die Gesundheitskompetenz férdernden Gesundheitswesens:
Starkung der Kompetenzen der im Gesundheitswesen Tatigen; das Anbieten und Kommunizieren zielgruppen-
gerechter Informationen als (Selbst-)Verpflichtung der Heilberufe und des Gesundheitswesens

= Relevanz der Kommunikation und sozialen Interaktio_/_v: Fursorge und klare Kommunikation in der Arzt-Patient-
Beziehung; Berticksichtigung der Rolle der Psyche; Arzt:innen nehmen sich Zeit, zu heilen, zu trésten und zu
lindern

= Gemeinschaftliche Wissensbasis: Content Management System als Ressource fiir Blirger:innen und fiir das
Gesundheitswesen; gemeinsame, bereichslbergreifende Strategie zwischen Ministerien, Institutionen, Behor-
den und anderen relevanten Akteuren; Schaffung einer gemeinsamen Informationsinfrastruktur und Wissens-
basis; Qualitat und Evidenzbasierung als MaRgabe flir Informationen

= Positive Herangehensweise an Technologie: ressourcenorientierte Haltung gegenuber technischem Fortschritt;
Technologie als ,Facilitator im Hintergrund, um soziale Interaktion wieder in den Vordergrund zu rlicken; ubiqui-
tare Verfligbarkeit; konstruktive Nutzung statt Damonisierung.

Als Fazit der Zukunftswerkstatt zeichnete sich Uber die ermittelten Trends, Kritikpunkte, Utopien und Verwirkli-
chungsideen hinweg ab, dass an verschiedenen gesellschaftlichen, politischen und technischen Ebenen angesetzt
werden muss, um eine digitale Landschaft zu beglnstigen, in der Blrger:innen sich miindig, kompetent und ver-
trauensvoll tiber Gesundheitsthemen informieren konnen.

Eine zentrale Herausforderung besteht darin, die positiven Aspekte des Internets und moderner Kommunikations-
technologien im Sinne der Pluralitdt und Demokratisierung von Wissen zu nutzen und zugleich Zugange zu quali-
tativ hochwertigen digitalen Gesundheitsinformationsangeboten zu erleichtern und zielgruppengerechte Anreize
fir deren Nutzung zu schaffen.

44  Zusammenfiihrung der Ergebnisse

Sowohl bei den Erwachsenen als auch bei den Jugendlichen zeichnet sich in den Ergebnissen der empirischen
Erhebungen im Rahmen dieses Projekts der feine Grat zwischen dem Wunsch nach Selbstinformation und Selbst-
Management der eigenen Situation einerseits und dem Bediirfnis nach arztlichem Rat und fachlicher Absicherung
andererseits ab. Diese Linie zu finden, stellt fir die Nutzer:innen eines der Kernprobleme bei der Nutzung digitaler
Gesundheitsinformationsangebote dar.

Insgesamt zeigen die Ergebnisse, dass die Suche nach Gesundheitsinformationen im Internet durchaus zum Erfolg
fuhren bzw. fiir die Nutzer:innen zufriedenstellend sein kann. Zugleich ist diese von unterschiedlichen Ambivalen-
zen und Hurden gepragt. Die empirischen Erhebungen in diesem Projekt liefern Erkenntnisse hinsichtlich der Such-
strategien, Bewertungskriterien und Praferenzen der Nutzer:innen, sowie bezuglich der Barrieren und Herausfor-
derungen, mit denen sie bei der Suche konfrontiert sind. Die seitens der Studienteilnehmer:innen identifizierten
Gestaltungswiinsche im Hinblick auf digitale Gesundheitsinformationen (vgl. Tabelle 7) bilden die Grundlage fir
die in diesem Projekt entwickelte Orientierungshilfe fir Jugendliche und Erwachsene.
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5 SCHLUSSFOLGERUNGEN UND IMPLIKATIONEN FUR EINE ORIENTIERUNGSHILFE

Relevante Parameter und theoretische Bezlige

Strategien der Orientierung im Umgang mit digitalen Gesundheitsinformationsangeboten miissen die unterschied-
lichen Dimensionen und Anforderungen im Zusammenhang mit der Digitalisierung menschlicher Lebensbeziige
beriicksichtigen. Die Konzepte der Digitalen Selbstbestimmung, der Digitalen Souveranitat und der Digitalen Ge-
sundheitskompetenz spielen in diesem Kontext eine wichtige Rolle (vgl. Kapitel 1, Abbildung 1). Von besonderem
Interesse flir die Entwicklung von Strategien der Orientierung und Qualitatssicherung sind u.a. folgende Faktoren
(Higgins et al. 2011): die individuellen Motivationen und Fertigkeiten von Nutzer:innen, die wahrgenommenen Bar-
rieren bei der Informationssuche, das konkrete Suchverhalten, die Bewertung der Vertrauenswirdigkeit der Infor-
mationen sowie Konsequenzen, die sich fiir die Person aus den Informationen ergeben. Diese Aspekte sollten fiir
verschiedene Untergruppen der Bevdlkerung in den Blick genommen werden, um unterschiedlichen Bediirfnissen,
Fertigkeiten, Werthaltungen und Praferenzen Rechnung zu tragen.

Zudem spielen fur die Aufnahme und Wahrnehmung von Gesundheitsinformationen theoretische Modelle aus der
Verhaltens- und Aufmerksamkeitspsychologie sowie der Medienkommunikation eine wichtige Rolle und sind daher
bei der wissenschaftlichen Entwicklung einer Orientierungshilfe zu berlcksichtigen.

Ubersetzung der Erkenntnisse aus dem Projekt

Aus den Erkenntnissen der Literaturrecherche, der empirischen Erhebungen, des Expert:innen-Workshops sowie
der partizipativen Workshops an Schulen wurden Kernkriterien fiir die Entwicklung einer Orientierungshilfe fir Bir-
ger:innen im Umgang mit digitalen Gesundheitsinformationsangeboten abgeleitet. Die Wiinsche der Studienteil-
nehmenden wurden aus den Ergebnissen extrahiert und stellen die Grundlage fiir die Entwicklung unserer Web-
seiten fiir Jugendliche und fiir Erwachsene dar. Es wurde zudem gepriift, welche Angebote beziiglich dieser Wiin-
sche bereits online verfiigbar sind. Es sollte somit vor allem ein Wegweiser zu den verschiedenen existierenden
Online-Gesundheitsinformationsangeboten erstellt werden.

Tabelle 7 Umsetzung der Wiinsche und Bedarfe in Inhalte und Kernbereiche

WUNSCH / BEDARF UMSETZUNG

Aufklarung der Burger:innen tiber

» die Funktion und Nutzung von Suchmaschinen
» die Vor- und Nachteile von Suchmaschinen

» die Verwendung von Suchbegriffen

Unterstiitzung bei der Suche nach Gesundheitsinformatio-
nen im Internet

o o Erstellung eines Uberblicks iiber
Zu erfahren, wo es vertrauenswiirdige Gesundheitsinforma-

tionen im Internet z.B. zu Erkrankungen, Erndhrung, Bewe-
gung etc. gibt

Einschatzen zu kénnen, ob gefundene Gesundheitsinfor-
mationen vertrauenswiirdig sind

Mdglichkeit, sich auf das Gesprach mit einer Arztin / einem
Arzt vorzubereiten

Gesundheitsbezogene Fachbegriffe und die Befunde von
Arzt:innen besser verstehen zu kénnen

Autonomie bei der Suche nach Informationen (Erfahrungs-
berichte, Hausmittel, alternative Heilmethoden)

» vertrauenswiirdige Internetseiten mit Gesundheitsinfor-
mationen

» verschiedenste Gesundheitsthemen

Erstellung einer Liste mit Tipps und Hinweisen

» wie die Birger:innen die von ihnen gefundenen Informati-
onen auf Vertrauenswiirdigkeit priifen kénnen

» und wann diesbeziiglich Vorsicht geboten ist

Zusammenstellung von Links zu Checklisten, die bei der
Vorbereitung auf ein Arztgespréch helfen konnen

Zusammenstellung von Links zu Seiten, die helfen, Be-
funde in eine einfache Sprache zu (ibersetzen

Hinweise und Reflexionsanregungen zur selbstbestimmten
Informationssuche hinsichtlich Gesundheit und Krankheit
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Planung und praktische Umsetzung

Es existiert bereits eine Reihe einschlagiger und qualitativ hochwertiger Angebote, die es Blirger:innen erméglichen
sollen, die Vertrauenswirdigkeit und Qualitat von Gesundheitsinformationsangeboten einzuschéatzen; z.B. eine
Checkliste mit Qualitatskriterien fiir Gesundheitsinformationen von gesundheitsziele.de; eine Informationsseite und
ein zugehdriger Flyer zum Download von gesundheitsinformation.de (,Wie finde ich gute Gesundheitsinformatio-
nen im Internet?*); oder ein Kriterienraster zur Beurteilung des Schadenspotenzials von Gesundheitsinformationen
von MedWatch und der Bertelsmann Stiftung (Haschke et al. 2019). Mit dem Pfad-Finder der Patientenuniversitat
wurde darlber hinaus jlingst ein umfangliches und (bersichtliches Inventar unterschiedlichster Gesundheitsinfor-
mationsangebote geschaffen.

Die Besonderheit der in diesem Projekt entwickelten Orientierungshilfe liegt in der zusatzlichen Beriicksichtigung
von (1) Anforderungen hinsichtlich der Sensibilisierung und Wissensvermittiung im Umgang mit digitaler Techno-
logie (z.B. zum Funktionieren von Suchmaschinen oder zur Sammlung von Daten im Zuge der Online-Informati-
onssuche); (2) Aspekten des Verbraucherschutzes; sowie (3) der Selbstbestimmung im Hinblick auf Gesundheit
und Informationssuche (Abbildung 2). Die Entwicklung basiert auf einer Zusammenfiihrung von (1) Erkenntnissen
aus dem Projekt; (2) Erkenntnissen aus der Literatur sowie (3) theoretischen Modellen im Kontext der Herausfor-
derungen durch die Digitalisierung menschlicher Lebensbeziige (vgl. Kapitel 1; Abbildung 1). Die Entwicklungs-
phase erfolgte zudem im beratschlagendem Austausch mit Expert:innen im Bereich evidenzbasierter Gesund-
heitsinformationen, der Patient:innenberatung und der digitalen Gesundheitskompetenz.

Diese Orientierungshilfe kann dabei nur ein Baustein in einem System unterschiedlicher Strategien an der Schnitt-
stelle zwischen Bildungswesen, Gesundheitssystem sowie der digitalen Welt darstellen (vgl. Empfehlungen zu
Chancen und Risiken der Digitalisierung im Gesundheitsbereich, Gigerenzer et al. 2016).

Unter Abwagung unterschiedlicher Vor- und Nachteile technischer Umsetzungsformate wurde eine Webseite als
zielflhrendes nutzer:innenorientiertes Format der Orientierungshilfe erachtet. Diese Webseite soll — angepasst an
die jeweiligen Zielgruppen des Projekts (Jugendliche sowie Erwachsene mittleren Alters) perspektivisch in weitere
Malnahmen eingebettet sein, die der Bekanntmachung und Verbreitung der Orientierungshilfe dienen (z.B. Infor-
mationskampagnen). Die Webseite soll auf beide Zielgruppen zugeschnitten sowie mit unterschiedlichen Betriebs-
systemen kompatibel sein, um mdglichst vielen Biirger:innen zur Verfligung zu stehen. Mit der Entwicklung und

Programmierung der Seiten (,Klick2Health“ und ,Gesund im Netz“) wurde die Internetagentur mindtwo beauftragt.
Folgende Kriterien wurden bei der Erstellung beriicksichtigt:

»  Ubersichtliche und einfache Handhabung

»  Schlichtes Design, das den Nutzer:innen eine Konzentration auf die wesentlichen Inhalte erlaubt

»  Alle zentralen Themenbereiche sollen den Nutzer:innen auf der Startseite auf einen Blick ersichtlich werden
»  Einbettung von erkldrenden Videos

»  Die Navigation ermdglicht schnelles ,Springen‘ zwischen den einzelnen Themenbereichen

»  Die einzelnen Unterseiten kdnnen von den Nutzer:innen in PDFs umgewandelt und ausgedruckt werden

»  Die Sprache bei Klick2Health* wurde speziell an Jugendliche angepasst

»

Zukiinftig soll die Seite ,Gesund im Netz* auch in einfacher Sprache verfligbar sein

Die Informationen auf der Webseite sowie die Auswahl an Links zu anderen Webseiten wurden von uns nach
bestem Wissen und Gewissen zusammengestellt. Zur Auswahl und Priifung der Vertrauenswirdigkeit bei der Zu-
sammenstellung von Links wurden folgende Kriterien angelegt:

»  Welche Reputation hat der Anbieter?

Enthalt die Seite Quellenangaben zu den Informationen / sind diese auf aktuellem wissenschaftlichen Stand?
Arbeiten die Anbieter der Seite mit 6ffentlichen Institutionen des Gesundheitswesens zusammen?

Sind die Anbieter der Seite Mitglied in Verbanden, welche die Seriositat ihrer Mitglieder priifen?

Verfolgen die Anbieter der Seite gemeinniitzige Zwecke, wie die Férderung des (6ffentlichen) Gesundheits-
wesens, der Volksbildung, des burgerschaftlichen Engagements im Sinne des Gedankens der Selbsthilfe
und/oder von Wissenschaft und Forschung?

4
4
4
4
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6  ,GESUND IMNETZ" & ,KLICK2HEALTH*"

Produktentwicklung — Orientierungshilfe im Umgang mit digitalen Gesundheitsinformationen

Bei der Entwicklung der Webseiten fur Erwachsene (,Gesund im Netz‘ — gesund-im-netz.net) und fiir Jugendliche
(,Klick2Health* — klick2health.net) wurde — in Anknuipfung an die Dimensionen der Digitalen Souveranitat und der
Digitalen Gesundheitskompetenz sowie der Erkenntnisse aus dem vorliegenden Projekt — darauf geachtet, dass
die relevanten inhaltlichen Kernbereiche und Themen (Tabelle 7) sowie auch die Gbergeordneten Anforderungen
und Kompetenzen (vgl. Abbildung 1, Kapitel 1.4) in der Orientierungshilfe berticksichtigt werden.

Abbildung 2 Aufbau und Inhalte der Orientierungshilfe

STARTSEITE SUCHMASCHINEN LINKLISTE

» Uberblick iiber vertrauenswiirdige

BegriiBungstext » Fuqktlonswelse von Suchma- Gesundheftsinformationen. u.a. zu
Kacheln mit Kernbereiche schinen .
T . = Verschiedenen Erkrankungen
Disclaimer: Bitte beachten Sie; | | > Ubersicht Uber verschiedene L
Die auf dieser Seite prasentier- Suchmaschinen sowie deren = Behandlungsmaglichkeiten
ten Informationen ersetzen nicht spezifische Vor- und Nachteile = Beratungsangeboten
den Arztbesuch. » Informationen zum Datenschutz
ZUM ARZT SUCHTIPPS SELBSTBESTIMMUNG
» Kurze Erlauterungen zu den unter- | | »Kurze (bersichtliche Dos & Don’ts » Reflexionsanregungen zur Ge-
schiedlichen III:achérzt:innen » Allgemeine Tipps sundheitsinformationssuche
P Suche nach Arzt:innen in der Um- » Tipps fir die richtigen Suchbegriffie | | » Selbsttests (Was bedeutet fiir
gebung (Seite der KVen) M Weitergehende Informationen mich Gesundheit? Welcher Infor-
» Optional: Arztbewertungsportale mationstyp bin ich?)
BEIM ARZT BEWERTUNG UND SCHUTZ EINSCHATZUNG
» Gesprach mit dem Arzt / der Arztin | | »Was muss ich bei den gefundenen » Hinweise zur Suche & Bewertung
= \orbereitung auf ein Arztgesprach Internetseiten beachten? von Informationen zu
n Nachbereitung eines Arztgespréchs u Gesundheit”cher SChaden = Alternativen Heilmethoden
= Finanzieller Schaden = Erfahrungsberichten
= Verunsicherung und Angste = Chats und Online-Foren
GESUNDHEITS-APPS SERVICE DIESE SEITE
» Wo findet man Informationen | | »  Optional (Startseite): News- » Uber uns
tber Gesundheits-Apps? feed zu Gesundheitsinformati- | | kritik und Anregungen
»  Wie erkennt man seridse Ge- onen . .
sundheits-Apps? > Downloadbereich: Alle Listen | | * Kontaktformular
pps auch als Flyer zum Download | | » Impressum
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7 AUSBLICK

Stérken und Limitationen der aktuellen Orientierungshilfe

Die beiden Webseiten ,gesund-im-netz.net‘ und ,klick2health.net* wurden auf der Grundlage wissenschaftlicher
Erkenntnisse aus empirischen Erhebungen unter Verwendung unterschiedlicher methodischer Ansatze entwickelt.
Hierbei wurde den maligeblichen Hirden, Bedarfen und Gestaltungswiinschen der Nutzer:innen im Hinblick auf
die Gesundheitsinformationssuche im Internet Rechnung getragen. Zugleich zeigten die Ergebnisse, wie sehr sich
die Bewertungskriterien und Préaferenzen der Nutzer:innen im Hinblick auf Gesundheitsinformationsangebote im
Internet unterschieden. Eine fir alle passende Lésung ist damit sowohl im Hinblick auf die Inhalte als auch in Bezug
auf die Darbietungsweise und die Gestaltung eines solchen Angebots nicht realistisch.

Insgesamt ist in Bezug auf die Nutzung von Online-Angeboten zur Gesundheitsinformation somit die Berticksichti-
gung unterschiedlicher Zielgruppen von Bedeutung. Eine Hilfe zur Orientierung sollte daher in verschiedenen, an
unterschiedliche Bedarfe angepassten Varianten, zur Verflgung gestellt werden. Folgende Erweiterungen und Er-
ganzungen der vorliegenden Orientierungshilfe sind daher perspektivisch von Relevanz:

» Zur Erreichung von Nutzer:innen aus verschiedenen Sprach- und Kulturkreisen ist nepen den bereits entwickel-
ten Versionen fiir Jugendliche und Erwachsene perspektivisch beispielsweise die Ubersetzung der Orientie-
rungshilfe in verschiedene Sprachen einschlieBlich einer entsprechenden kulturellen Adaption angedacht.

» Erstellung von barrierefreien Varianten, beispielsweise eine Version in einfacherer Sprache oder Einbettung
einer Vorlese-Funktion fir Menschen mit eingeschrankter Sehfahigkeit.

» RegelméaRige Aktualisierung und Erganzung der Orientierungshilfe um neue Gesundheitsinformationsangebote
sowie bei Bedarf Anpassung der Gestaltung und der Inhalte.

Die Orientierungshilfen verstehen sich explizit als ein sich in fortlaufender Entwicklung befindliches Angebot; Kritik
und Anregungen iber ein eigens hierfiir vorgesehenes Kontaktformular werden entgegengenommen.

Darlber hinaus ist zu bedenken, dass diese Orientierungshilfe nur einen Baustein in einem System unterschiedli-
cher Strategien an der Schnittstelle zwischen Bildungswesen (z.B. Kurse fiir Burger:innen, Einbettung in den Schul-
unterricht, Initiativen zum Peer-Support), Gesundheitssystem sowie der Digitalen Welt darstellt (vgl. Gigerenzer et
al. 2016). Parallel dazu sind also weitere Initiativen vonnéten, um Verbraucher:innen einerseits Schutz zu bieten
und sie andererseits flir die verantwortungsvolle Nutzung von Online-Gesundheitsinformationsangeboten zu sen-
sibilisieren.

Verbreitung und Erweiterung

Unter Beriicksichtigung methodischer Prinzipien der Gesundheitskommunikation soll die Orientierungshilfe an un-
terschiedliche Zielgruppen angepasst und medial bekannt gemacht werden. Hierzu soll eine 6ffentliche Sensibili-
sierung mittels eines zielgruppenspezifischen Disseminationskonzepts erfolgen. Auf der Grundlage der Projekter-
gebnisse kann ein Mainahmenkatalog mit Strategien zur erweiterten Dissemination der Orientierungshilfe erarbei-
tet werden.

Evaluation und Diversitétssensible Erweiterung der entwickelten Orientierungshilfen: Projekt OriGes Il

Die Orientierungshilfen werden in der Praxis in einem Folgeprojekt (OriGes Il) evaluiert und weiterentwickelt. Ziel
ist es, die im Rahmen von OriGes entwickelten Webseiten zur Orientierungshilfe diversitatssensibel zu gestalten.
Dabei wird thematischen, strukturellen und technischen Aspekten derart Rechnung getragen, dass Verbraucher:in-
nen einer pluralen Gesellschaft mit unterschiedlichen — sowohl individuellen als auch systemischen - Erfordernis-
sen und Ressourcen bei der Orientierung und Navigation im digitalen Gesundheitswesen sowie beim Umgang mit
Online-Gesundheitsinformationen unterstltzt werden. Das Projekt verfolgt einen ressourcenorientierten Ansatz; es
kommen kollaborative und partizipative Methoden zum Tragen, um die Perspektiven und Bedarfe der Nutzer:innen
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zu beriicksichtigen und ihr implizites Wissen in den Forschungsprozess einzubeziehen. Dazu kooperiert OriGes |I
mit dem Stadtteillabor der Hochschule Gesundheit Bochum (HS Gesundheit) sowie mit weiteren Partnern mit Ex-
pertise im Hinblick auf unterschiedliche Adressat:innengruppen. Im Projekt OriGes Il werden die Orientierungshilfen
(1) live geschaltet, gepflegt und aktualisiert, (2) wissenschaftlich hinsichtlich der Nutzung, Wirkung und Aneignung
im Alltag evaluiert, (3) inhaltlich, modular und anwendungsbezogen sowie (4) diversitatssensibel weiterentwickelt,
zudem wird (5) eine Strategie zur Bekanntmachung der Seiten entwickelt und implementiert. Zur diversitatssensib-
len Weiterentwicklung sollen die Orientierungshilfen kultursensibel gestaltet werden, in Leichter Sprache zugéng-
lich gemacht werden und es soll Barrierefreiheit gewahrleistet werden. Mit diesen spezifischen Weiterentwicklun-
gen sollen Verbraucher:innen durch die Orientierungshilfen in ihren Fahigkeiten ge- und bestarkt werden, Gesund-
heitsinformationen im Internet selbststandig finden, verstehen, beurteilen und im Sinne der Erhaltung, Verbesse-
rung oder Wiederherstellung von Gesundheit anwenden zu kénnen.
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