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Abstrakt

Problemstellung

Mangelhafte Health Literacy (Gesundheitskompetenz) ist weit verbreitet, besonders &ltere
Menschen sind Uberdurchschnittlich haufig betroffen. Durch demographische Veranderungen
und die daraus vermutlich resultierende Zunahme an chronisch kranken Menschen sind
effektive Kommunikationsstrategien gefragt, um die Gesundheitskompetenz der Betroffenen zu
starken.

Ziele und Forschungsfragen

Ziel dieser Arbeit ist es daher der Frage nachzugehen, ob das Health Literacy Konzept helfen
kann, die Kommunikation mit chronisch Kranken zu verbessern.

Zur Anndherung an die zentrale Forschungsfrage werden folgende Zugénge gewahlt: Die
Entwicklung des Health Literacy Begriffs wird dargestellt, die verschieden Konzepte werden
erdrtert. Es wird untersucht, woher chronisch Kranke Gesundheitsinformationen beziehen und
schlieBlich wird das Health Literacy Konzept von Nutbeam auf zwei exemplarisch
herausgegriffene Kommunikationsstrategien (Internet, Schulungen) angewendet.

Methoden
Offener Review. Ein Raster wird auf Basis Nutbeams Health Literacy Konzept erstellt und als
Gerust fir die Literaturrecherche und —analyse verwendet.

Ergebnisse

Der Health Literacy Begriff hat sich in den letzten Jahren von einem rein (ber funktionelle
Fertigkeiten definierten Begriff hin zu einem umfassenden, dem heute weithin akzeptierten,
ganzheitlichen Verstédndnis von Gesundheit und Gesundheitsdeterminanten entsprechenden
Konzept zur Darstellung der Einflussfaktoren auf die Gesundheitskompetenz von Menschen
entwickelt.

Obwohl Daten Uber die Verwendung verschiedener Gesundheitsinformationsquellen durch die
Allgemeinbevdlkerung relativ gut sind, gibt es groBe Defizite im Wissen Uber das
Informationssuchverhalten chronisch Kranker.

Auf der Ebene der funktionellen Health Literacy konnte gezeigt werden, Uber welche
Basiskompetenzen Betroffene verfigen muissen, um Gesundheitsinformationen via Internet
oder Schulungen verstehen zu kdnnen und welche Anforderungen an das gesellschaftliche
Umfeld auf Systemebene gestellt werden. Die individuellen Vorteile der Verbesserung des
Gesundheitswissens sind relativ gut belegt, die Auswirkungen auf das Outcome mit positiven
Effekten auf gesellschaftlicher Ebene sind weniger eindeutig.

Auf interakiver Health Literacy Ebene wurde verdeutlicht, Gber welche zuséatzlichen Fahigkeiten
Menschen verfligen missen, und welche Méglichkeiten auf Systemebene zur Unterstiitzung
der Entwicklung von Fertigkeiten geboten werden kdnnen. Beide untersuchten
Kommunikationsformen haben das Potential, Menschen in ihrer Entscheidungsféhigkeit
unabhangig von Professionalisten zu unterstitzen und Interaktionen mit gesellschaftlichen
Gruppen zu erméglichen.

Auf kritischer Health Literacy Ebene herrscht der gréBte Forschungsbedarf um festzustellen, ob
Betroffene mit den gewahlten Methoden tatsédchlich bestarkt werden konnen, auf
Gesundheitsdeterminanten einwirken und Anderungen auf policy- Ebene herbeifihren zu
kénnen.

Schlussfolgerung

Die Anwendung des theoretischen Health Literacy Konzepts auf die Literaturanalyse konkreter
Kommunikationsformen mittels des gewdahlten Rasters kann helfen, die komplexen
Anforderungen an Interventionen zur Verbesserung der Gesundheitskompetenz chronisch
Kranker darzustellen. Das Konzept erflllt aufgrund des ressourcenorientierten Ansatzes ein
Grundprinzip der Gesundheitsférderung und verdeutlicht, dass die Beeinflussung der Health
Literacy einer Bevdlkerung und/ oder einer Bevolkerungsgruppe eines interdisziplindren Public
Health Ansatzes bedarf.

Schliisselwérter:  health literacy, Gesundheitskompetenz, Gesundheitskommunikation,
Gesundheitsférderung, chronische Erkrankungen, Internet, Patientenschulungen
Worter: 21 292



Abstract

Background

Limited Health Literacy is common, especially in elderly people. Due to demographic changes
and therefore increase in chronically ill people, strategies to strengthen health literacy by
effectively enhancing health communication are urgently needed.

Aims and objectives

This masterthesis is designed to determine whether health communication with chronically ill
patients can be improved by means of the health literacy concept. To answer this main question
the following approaches are used: The evolution of the health literacy term is presented and
different models of health literacy are discussed. It will be determined, where chronically ill
people obtain health related information. Finally the theoretical health literacy concept of
Nutbeam is applied to two exemplary modes of communication (internet, self-management
education)

Methods
Review of Literature. A pattern, based on Nutbeams Health Literacy model is used as
framework for literature search and analysis.

Results

The health literacy term, originally used for describing the functional skills needed for
understanding and acting on health information has changed over time. Today Nutbeams health
literacy model reflects a more comprehensive approach to health and its determinants.

Though information about sources for health information is sufficient in general population, there
is limited research in the field of search patterns and used sources in chronically ill people.

On functional health literacy level it can be shown, which basic skills are needed by individuals
to understand health information communicated by internet and training programs and which
requirements must be fulfilled by the sources themselves. Health knowledge can be improved
whereas effects on outcome and implications for society remain ambiguous.

Additionally needed individual skills and requirements on a supportive environment are
discussed on interactive health literacy level. Both modes of communication are capable of
supporting people in acting and deciding independently of health professionals and facilitating
social interaction.

Most research is needed on interactive health literacy level, to determine whether people can be
empowered by internet or training courses to act on social and economic determinants of health
and influence policy changes.

Conclusions

Applying the theoretically health literacy model to the literature analysis of actual modes of
communication helps to demonstrate the complex requirements on interventions to improve
health literacy. The health literacy model meets basic principles of health promotion due to its
resources oriented approach. Furthermore it points out, that influencing the health literacy of a
population deserves an interdisciplinary public health approach.

Keywords: health literacy, Health communication, health promotion, chronic diseases, Internet,
patient education

Word count: 21 292
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1. Vorwort

Wahrend des Verfassens dieser Masterthesis wurde ich von
vielen Leuten nach dem Thema meiner Arbeit gefragt. Dass
die meisten mit dem Begriff ,Health Literacy” nichts anfangen
konnten, auch wenn sie aus dem Gesundheitsbereich kamen,
erstaunte mich wenig. Interessant war aber, dass es mir
selbst schwer viel, das Thema kurz und pragnant, fur alle
verstandlich wiederzugeben. Ein Phanomen, mit dem ich

schon wahrend des Masterstudiums mit dem Begriff ,Public
Health” Bekanntschaft gemacht hatte....

Diese Arbeit soll neben allen wissenschaftlichen Aspekten auch dazu dienen, etwas
mehr Licht ins Dunkel dieser Un(ge)wiss(en)heit zu bringen und es mir ermdglichen,
eigene Gedanken in das junge Forschungsfeld der Health Literacy einzubringen.

2. Forschungsfragen und Hypothesen

2.1. Vision

Closing the gap in health literacy is an issue of fundamental fairness and equity and is
essential to reduce health disparities'.

2.2. Problemstellung

Mangelhafte Lese- und Schreibfahigkeit, die nicht allein zu einer geringeren Health
Literacy beitragt, aber doch einen erheblichen Anteil an mangelhafter
Gesundheitskompetenz ausmachen kann, ist weit verbreitet: Derzeit gibt es auf der
Welt geschatzte 862 Millionen Analphabetinnen, 847 Mio. davon leben in
Entwicklungsléandern. 85% aller Analphabeten leben in nur 33 Landern®. Aber auch
Industriestaaten sind vom funktionalen Analphabetismus betroffen. Der 1993 in den
USA  verbffentlichte National Adult Literacy Survey® zeigte, dass 40 Millionen
Amerikanerinnen (zirka ein Viertel der amerikanischen Bevdlkerung) funktionelle
Analphabeten waren und weitere 50 Millionen Menschen mangelhafte Lese- und
Schreibkompetenz aufwiesen. Mangelhafte Literacy skills* , sind aber auch weltweit in



anderen entwickelten Landern ein Problem: in 14 von 20 an einer OECD Studie
teilnehmenden Landern® erreichten mehr als 15% der Bevélkerung nur den niedrigsten
Literacy Level. Selbst im am besten abschneidenden Land (Schweden) hatten 8% der
Menschen ein schwerwiegendes Literacy Defizit im taglichen Leben.

Eine ungeféhre Vorstellung Uber deren tatséchliches AusmaB liefern Schatzungen aus
der Europaischen Union: Vor der EU-Erweiterung waren etwa 37-74 Millionen (10-
20%) von 370 Millionen Menschen funktionale Analphabeten. In den 25
Mitgliedsstaaten der EU (2006) mit 450 Millionen Einwohnern schétzen Expertinnen
sogar eine Rate bis zu 30%.

In Osterreich leben mindestens 300 000 Analphabeten, Experten gehen allerdings
davon aus, dass bis zu 600 000 Menschen betroffen sein kénnten®. Auch Osterreich
beteiligt sich an den Bemihungen der von der UNESCO ausgerufenen Weltdekade der
Alphabetisierung 2003-2012 und hat sich im Rahmenaktionsplan von Dakar® dazu
verpflichtet, MaBnahmen zur Alphabetisierung der Bevdlkerung zu verwirklichen.
Alphabetisierungskurse werden beispielsweise vom Netzwerk Alphabetisierung’ sowie
der "Basisbildung Niederdsterreich™® angeboten bzw. koordiniert. Fir besonders
benachteiligte Gruppen werden spezielle Kurse angeboten (z.B.
Alphabetisierungskurse fiir Migrantinnen®) Aufgrund der schlechten PISA-Ergebnisse
Osterreichischer Schdlerlnnen im Jahr 2000 wurde vom Bildungsministerium die
,Aktion Lesefit“'® ins Leben gerufen.

Untersuchungen, die funktionelle Health Literacy betreffend, kommen zu &hnlichen
Ergebnissen, wie die Literacy Studien bereits vermuten lassen: In einem Review 2002
wurde gezeigt, dass mehr als ein Drittel der Uber 65jahrigen mangelhafte Health
Literacy aufwies und dass in 6ffentlichen Spitalern der Prozentsatz an Menschen mit
geringer Health Literacy bis zu 80% betragen konnte''. In einem systematischen
Review'? 2005 von 85 amerikanischen Studien, die etwa 30 000 Patientlnnen
einschlossen, wurde eine Pravalenz von geringer Health Literacy in 0 bis 68%
dokumentiert (gewichtete Pravalenzen: niedrige Health Literacy 26%, grenzwertige
Health Literacy 20%). Die Uberpriifung der funktionellen Health Literacy in zwei
offentlichen amerikanischen Spitélern' spiegelt diese Zahlen wider: etwa ein Drittel der
Patientinnen war nicht imstande, einfache gesundheitsrelevante
Informationsmaterialen zu verstehen. Im oben erwahnten Review zeigte sich, dass die

Pravalenz geringer Health Literacy weder mit dem Geschlecht noch mit dem



verwendeten Messinstrument assoziiert war, sehr wohl jedoch mit dem Bildungsgrad,
der Volkszugehdrigkeit und dem Alter.

Es ist mehrfach belegt, dass von Health Literacy Defiziten vor allem altere Menschen
Uberdurchschnittlich haufig betroffen sind®. In einer Studie, die sich mit dem
Zusammenhang von Alter und Health Literacy befasste, erklarten die Autorinnen die
Abnahme der Health Literacy im Alter mit einer Verschlechterung der
Informationsverarbeitung. Das Phanomen war auch noch nach Beriicksichtigung von
Bildung, der Pravalenz chronischer Erkrankungen, Demenz oder schlechterer
physischer oder psychischer Gesundheit erhalten geblieben'. Mit der alternden
Bevolkerung, der Zunahme an chronischen kranken Menschen, wird der Anteil an
Personen mit mangelhafter Leseféhigkeit weiter zunehmen'.

Der Zusammenhang von Health Literacy und gesundheitsrelevantem Wissen konnte in
zahlreichen Studien eindeutig nachgewiesen werden'>'®. So wussten beispielsweise
Uber 65jahrige chronisch kranke Patientinnen mit unzureichender Health Literacy
(marginal beziehungsweise inadequate health literacy) signifikant weniger Uber ihre
Erkrankung als jene mit angemessener (adequate) Health Literacy'’

Weniger eindeutig ist der Zusammenhang von Health Literacy und dem eigentlichen
,=Health Outcome®: In einer rezenten Public Health Publikation ist zu lesen, dass Health
Literacy als Vermittler der Beziehung zwischen Bildung und Gesundheitsergebnis
angesehen werden kann'®. In einer Querschnittsstudie mit Diabetikerinnen'® wurde ein
von anderen Faktoren unabhangiger Zusammenhang zwischen Health Literacy Level
und klinischen Outcome - Parametern (Einstellung, Retinopathie) gefunden, in einer
anderen® konnte nach Beriicksichtigung von soziodemographischen Charakteristika,
Diabetesdauer, Diabetesschulung, Depression, Alkoholkonsum und
Medikamenteneinnahme kein Zusammenhang zu Outcome - Variablen wie
Diabeteseinstellung, Blutdruck, Blutfetten oder berichteten Komplikationen festgestellt
werden. Auch in einer Studie mit oral antikoagulierten Patientinnen®' konnte nach
Berucksichtigung von Alter, Geschlecht, Volkszugehdrigkeit, Bildung, kognitiven
Einschrankungen und Dauer der Antikoagulation nur ein Zusammenhang von Health
Literacy und therapierelevantem Gesundheitswissen, allerdings nicht mit
Qualitatskriterien der Antikoagulantientherapie (Zeit im therapeutischen INR —Bereich,
vergessen der Medikamenteneinnahme in den letzten 3 Monaten) gezeigt werden.



Aus der Literatur®® ist bekannt, dass Menschen mit geringer Health Literacy geringere
Gesundheitschancen haben. In einem follow-up von Gber 3000 Patientlnnen in den
USA® konnte nachgewiesen werden, dass Menschen mit unzureichender oder
mangelhafter Health Literacy ein gréBeres Risiko haben, stationar aufgenommen zu
werden, als solche mit ausreichender funktioneller Health Literacy. Dieses erhéhte
Risiko eines Spitalsaufenthaltes blieb nicht nur nach Berilcksichtigung von
demographischen Daten (wie Alter, Geschlecht, Rasse/ Ethnizitat, Sprache, Anzahl der
Schuljahre und Einkommen) sondern auch trotz Anpassung an Gesundheitsverhalten,
Pravalenz chronischer Erkrankungen und Selbsteinschatzung des
Gesundheitszustandes erhalten. Die Beeinflussung des Ergebnisses durch
Unterschiede in den kognitiven Fahigkeiten konnte durch die Erhebung der Mini-Mental
Status Untersuchung (MMSE) ausgeschlossen werden. Auch die soziale Unterstitzung
zeigte kein signifikant assoziiertes Risiko auf. Im Gegensatz dazu zeigte eine
Untersuchung der Vermeidbarkeit stationdrer Aufnahmen®, dass nicht mangelhafte
Lesefahigkeit, sondern hauptsachlich Alkoholismus, die GroBe des sozialen Netzwerks
oder die Zahl der jahrlichen Arztbesuche pradiktive Variablen waren.

Probleme durch mangelhafte Health Literacy verstarken sich auch durch folgende
Umstande: Einerseits wird mangelhafte Health Literacy von Professionalisten im
Gesundheitswesen nur selten wahrgenommen®?, andrerseits sind Patientinnen
selten bereit, Uber ihre mangelnde Gesundheitskompetenz zu sprechen.
Analphabetismus ist ein Tabu-Thema in unserer heutigen Informationsgesellschaft'®.

Auch das medizinische Umfeld und die Anforderung an Patientinnen haben sich in den
letzten Jahren verandert: In der taglichen Routine wird die Zeit, die Arztlnnen zum
Gesprach mit ihren Patientinnen aufwenden, nicht entsprechend honoriert. Wenn
Gesprachzeit nicht als Leistung angesehen wird, verwundert es kaum, dass steigende
Fallzahlen die pro Patient aufgewendete Zeit weiter minimieren. Genlgte es vor 20
Jahren noch, ein Medikament regelmaBig einzunehmen, wird heute in modernen
Gesundheitssystemen von Patientinnen  zusatzlich verlangt, den eigenen
Gesundheitszustand zu monitieren und unter gewissen Voraussetzungen medizinische
Einrichtungen aufzusuchen. Mit der Zunahme an Gesundheitsselbstmanagement
mussen Patientinnen Uber neue Fahigkeiten verfugen, Informationen zu suchen,
Rechte und Verantwortungsbereiche zu verstehen und schlieBlich eigene
Gesundheitsentscheidungen zu treffen. Diesen Forderungen liegen Annahmen Uber
das Wissen und die Fahigkeiten von Menschen zu Grunde, die in der Realitat aber nur
mangelhaft ausgepragt sind. Da man zum Beispiel aus dem Bereich der



Medikamenteneinnahme weiB3, dass von Patientinnen nur die Halfte der verordneten
Medikamentendosis eingenommen wird?’, werden Strategien zur Umsetzung dieser

neuen Anforderungen dringend benétigt.

Zuséatzlich erschwert werden Interventionen dadurch, dass zwar relativ einfache
Interventionen fir die Verbesserung von Kurzzeitbehandlungen erfolgreich sein
kénnen, dass die meisten BemuUhungen, bessere Langzeitergebnisse bei chronisch
kranken Menschen zu erreichen, derzeit allerdings komplex und dennoch wenig
effektiv sind (Cochrane Review aus dem Jahr 2005%). In einer anderen Arbeit*® wurde
bestatigt, dass Langzeitbehandlungen nur dann erfolgreich sein kdnnen, wenn
Hindernisse fir die Einhaltung von Therapieempfehlungen bekannt sind und
entsprechend berlcksichtigt werden.

Wenn auch einzelne Studien zu durchaus widerspriichlichen Ergebnissen kommen und
Kausalzusammenhange noch nicht eindeutig bewiesen sind, erhartet sich bei
Durchsicht der Health Literacy Literatur die Vermutung, dass Mangel in der Health
Literacy weit verbreitet sind und Konsequenzen auf Gesundheitswissen und- zustand
haben kdnnen. Da der Anteil der &alteren Bevélkerung aufgrund demographischer
Veranderungen zunimmt, die Zahl von chronisch Kranken vermutlich parallel dazu
ebenfalls ansteigen wird und besonders altere Patientinnen zu den von mangelnder
Health Literacy am haufigsten betroffenen Bevélkerungsgruppe gehéren, muss
besonderes Augenmerk darauf gerichtet werden, wie die Health Literacy chronisch
Kranker verbessert werden kann und wie mit Menschen mangelhafter Health Literacy

skills des Selbstmanagements am effektivsten kommuniziert werden kann.

2.3. Hypothese

Wenn es gelingt, das Health Literacy Konzept als theoretischen Rahmen auf
Kommunikationsstrategien zwischen Professionalisten und Laien anzuwenden, einen
entsprechenden Analyseraster Uber gangige Informationskanale zu legen, kann die
Beeinflussbarkeit von Health Literacy besser dargestellt werden. Daraus lieBen sich
praktische Konsequenzen fir die erfolgreiche Beratung chronisch kranker Menschen
ableiten.



2.4. Forschungsfragen

Im Zentrum des Forschungsschwerpunktes dieser Arbeit steht die Frage:

Kann das Health Literacy Konzept helfen, die Kommunikation mit chronisch kranken

Menschen zu verbessern?

Zur Annaherung an diese zentrale Frage werden folgende Zugange gewahilt:

1. Ein ausflhrliches Hintergrund-Kapitel (Kapitel 4) wird erdrtern, welche
verschiedenen Health Literacy Konzepte existieren und wie sie sich der Health
Literacy Begriff im Laufe der Zeit verandert hat.

Je nach Betrachtungswinkel des Beobachters wird das Konzept zur Erhéhung der
Gesundheitskompetenz namlich entsprechend abgewandelt. Gemeinsam ist den
Konzepten, dass sie Nutbeams Health Literacy Konzept als theoretische Basis far
eventuelle Weiterentwicklungen verwenden. Die meisten Autoren bleiben bei ihren
Betrachtungen allerdings auf der theoretischen Ebene. Andrerseits ist die Health
Literacy Forschung, die die praktischen BemUhungen, Health Literacy zu erhéhen,
widerspiegelt, derzeit (meist) rein auf die funktionelle, medizinische Ebene
beschrankt.

2. Es soll aufgezeigt werden, wo chronisch kranke Menschen Uberhaupt ihre
Gesundheitsinformationen beziehen.

3. Es soll versucht werden, das theoretische Health Literacy Konzept auf zwei
exemplarisch herausgegriffene Kommunikationsformen (Schulungen, Internet)

mit chronisch Kranken anzuwenden.

Dabei sollen Forschungsergebnisse zu den jeweiligen Kommunikationsformen in ein
theoretisches Analyseraster (siehe

Tabelle 1: Health Literacy Raster zur spezifischen Literaturanalyse) eingeordnet
werden. Beispiele und in der Literatur diskutierte Problemstellungen und Ansatzpunkte
far erfolgreiche Interventionen, aber auch Gefahren und Forschungsliicken sollen
aufgezeigt werden.



AbschlieBend werden die sich daraus ergebenden praktischen Konsequenzen fir die
Beeinflussbarkeit von Health Literacy, die Starken und Schwéachen des Konzepts sowie
das Potential fir weiterfiihrende Health Literacy Forschung unter dem Gesichtspunkt
der Gesundheitsférderung diskutiert.

3. Methoden

3.1. Instrumente

3.1.1. Literatursuche

Die Literatursuche erfolgte in erster Linie in PubMed®. Da nur wenige Begriffe (z.B. die
Begriffe  ,reading"[MeSH], Health Knowledge, Attitudes, Practice"[MeSH]
"Internet"[MeSH]") als MESH Term vorhanden waren, musste nach Kombinationen von
anderen Begriffen mit diesen Termini oder sonst nach einzelnen Begriffen
beziehungsweise Phrasen gesucht werden. Zu diesen zahlten (im allgemeinen Teil) in
erster Linie Suchen nach Arbeiten, die folgende Wérter im Titel ihrer Arbeit enthielten:
Health Literacy, Literacy sowie die Namen standardisierter Health Literacy
Testmethoden (z.B. REALM, TOFHLA). Weiters wurden Suchen (im speziellen Teil)
nach Begriffen wie health outcome, numeracy, patient-physician communication, health
related internet use etc. verknUpft.

Empirischen Arbeiten und Reviews®® wurde der héchste Stellenwert eingerdumt.
Aufgrund der komplexen Thematik wurde die Suche allerdings nicht auf spezifische
Formen von Publikationen eingeschrankt, somit konnten auch konzeptuelle
Uberlegungen und persénliche Mitteilungen von Health Literacy Expertinnen in diese
Arbeit einflieBen. Referenzen der eingeschlossenen Artikel fihrten zu weiterfihrenden
Informationen.

Weitere Datenbanksuchen wurden in der Cochrane Library, der Datenbank fur Akteure
aus Gesundheitsférderung und Pravention®', bei internationalen und europdischen
Organisationen (WHO, EuroHealthNet*, Europaische Kommission, UNESCO, OECD
etc.), bei nationalen Gesundheitsférderungsorganisationen wie der
Gesundheitsférderung Schweiz®® und dem Fonds Gesundes Osterreich und an
Universititen (Health Literacy Datenbank der Harvard School of Public Health®)
durchgefuhrt.

FlOr das Internet Thema wurden auch Ergebnisse der im Wintersemester 2003/04
durchgefiihrten Recherchen fir meine Modularbeit ,Die Kraft des Internet - online



empowerment* sowie die der im Sommersemester 2006 fir die Modularbeit ,CAPIS-
Computer-Assisted Patient Information System® aktualisiert und verwendet.

Im Bereich der Selbstmanagement-Schulungen flossen eigene Erfahrungen aus der
finfjahrigen Tétigkeit als Schulende von Patientinnen mit oraler Gerinnungshemmung
sowie spezifische Fachliteratur mit ein, die ich fir zahlreiche Publikationen und
Zeitschriftenartikel Gber das Selbstmanagement gesammelt hatte,.

Weiters wurden Informationen auch mit einfacher Google beziehungsweise Google
Scholar Suche gewonnen.

Folgende Bucher dienten als Informationsquellen:

Lynn Nielsen-Bohlman, Allison M. Panzer, David A. Kindig, Editors, Committee on
Health Literacy. Health Literacy: A Prescription to End Confusion. 2004. The National
Academies Press'®

Helen Osborne®: Health Literacy from A to Z. Practical ways to communicate your
health message. 2005. Jones and Bartlett Publishers

3.1.2. Weiterfiihrende Informationen

Um auch Informationen dber noch nicht publizierte Arbeiten zu erhalten oder
Stellungnahmen von Health Literacy Experten einzuholen, wurde via E-mail mit
folgenden Personen Kontakt aufgenommen (Datum der Antwort): Prof. Dr. Th. Abel
und K. Sommerhalder (Institut fir Sozial und Praventivmedizin Universitat Bern,
1.9.06, 6.10.06, 31.1.07), Dr. MPH J. Wang (Institut fir Sozial- und Praventivmedizin
Universitat Zarich, 6.10.06), M. Knelangen (KéIn, 6.10.06), P. Nowak (Ludwig
Boltzmann Institut fir Medizin- und Gesundheitssoziologie & Universitat Wien,
mehrmals), I. Stegmann (EurohealthNet, 10.10.06).

Die Diskussion der Internet Recherche Ergebnisse erfolgte auch mit meinem Mann N.
Piso als Experten fiir barrierefreies Internet ([p]iso- e-communications; www.piso.at).

3.2. Interpretationstechniken

3.2.1. ,,Review*

Anders als bei systematischen Reviews oder Metaanalysen werden die Kriterien zur
Literatursuche und —analyse nicht starr eingeschrénkt (siehe oben, also nicht nur RCTs
als Informationsquellen wie in der Medizin sonst Ublich) Damit soll versucht werden, in
der Hintergrundanalyse einen méglichst vollstandigen Uberblick zum derzeitigen



Health Literacy Forschungsstand zu geben und methodische bzw. theoretische

Entwicklungen anzustoBen®.

3.2.2. Analyseraster

Ein Raster (Tabelle 1), basierend auf verflgbarer Health Literacy Literatur, wurde
erstellt. Basierend auf Nutbeams Ebenen von Health Literacy®® werden Inhalte
weiterflihrender Uberlegungen (Nielsen-Bohimann'®, Healthy People 2010', Health
Literacy Rahmenkonzept/ Schweiz**) entsprechend eingefiigt. Die entstehenden Felder
dienen als Grundlage fir die Literaturrecherche im speziellen Mastersteil.

Da das Health Literacy Konzept noch jung, nicht einheitlich und starr ist und die
Masterarbeit eine intensive, personliche Auseinandersetzung mit einem Thema
darstellt, werden an einigen Stellen - nach mdglichst objektiver Aufarbeitung der
Thematik - auch eigene Gedanken und Schlussfolgerungen einflieBen.



Tabelle 1: Health Literacy Raster zur spezifischen Literaturanalyse

Health Literacy | Inhalt Persdnliche/ individuelle Vorteile | Gesellschaftliche | Beispiele
/ soziale Vorteile
Ebene und Indikatoren Ergebnis
Lernziel % (Was braucht es aug‘clier (Was ist zu erreichen?) %4
jeweiligen Ebene?)
Idividuelle
Rolle’
15
Funktionelle Gesteigertes Wissen Uber Gesteigertes Wissen Uber Erhéhte Informations=
Health Gesundheitsgeféahrdungen und Risiken und Gesundheits= Teilnahme an vermittlung via
Literacy: die Nutzung von einrichtungen, gesellschaft= existierender
Gesundheitseinrichtungen Compliance/ Einhaltung lichen Informations=
Kommunikation vorgeschriebener MaBnahmen Gesundheits= kanale, opportunis=
von Information | Ebene Individuum: Lese-und programmen tischer zwischen=
Schreibfahigket im Wissen Uber (Screening, menschlicher
Passiv Gesundheitskontext; Fahigkeit, gesundheitsférderndes Schutz= Kontakte und
sich mit Gesundheitsexperten Verhalten, Risiken und impfungen) verfigbarer Medien
zu unterhalten; Fahigkeit, Informationsquellen, die fir ein
einfache Informationen von gesundheitsférderndes
verschiedenen Verhalten wichtig sind; Wissen
Informationsquellen zu Uber Fakten, die die Gesundheit
verstehen beeinflussen;
Ebene System: Bereitstellung Schematische Umsetzung:
von Information Verhalten
Interaktive Wie oben und Mdglichkeiten, Gesteigerte Fahigkeit Gesteigerte Auf spezifische
Health Fertigkeiten in einer unabhangig (vom Fahigkeit, Bedirfnisse
Literacy: unterstitzenden Umgebung zu Professionalisten) auf Basis des | soziale Normen abgestimmte
entwickeln erworbenen Wissens zu zu beeinflussen, | Gesundheits=
Entwicklung handeln, verbesserte Motivation | und mit kommunikation,
personlicher und gestarktes Selbstvertrauen gesellschaft= Erleichterung von
Fertigkeiten lichen Gruppen Selbsthilfe=
Ausfihrliches Wissen fir eine zu interagieren gruppen,
Aktiv Ebene Individuum: Soziale gesamtheitliche Betrachtung Kombination
Kompetenz, Einstellungen, von Gesundheit und verschiedener
Intention, Selbstwirksamkeit - gesundheitsférderndem Kommuni=
vetrauen, Motivation Verhalten, Wissen Uber kationskanéle
Zusammenhange,
Ebene System: Bedingungen, Eigenverantwortung im Umgang
Férderung von Potentialen mit der eigenen Gesundheit,
Inanspruchnahme von
Unterstlitzungen
Umsetzung: Verhalten, das fir
die Gesundheit férdernd ist
Kritische Wie oben und Bereitstellung von | Erhéhte persénliche Gesteigerte Technische
Health Informationen Uber soziale und Widerstandsfahigkeit / Fahigkeit auf Beratung zur
Literacy: 6konomische Belastbarkeit gegentiber soziale und Unterstitzung von
Gesundheitsdeterminanten, sozialer und ékonomischer 6konomische Gemeinschafts=
personliches Méglichkeiten organisatorische/ | Schwierigkeiten Gesundheits= (Gemeinde)
und community- | policy Anderungen determinanten aktivitaten,
Empowerment herbeizufiihren Verhalten in einer einzuwirken, Kommunikation von
gesundheitsférdernden Weise erhéhte Interessen an
pro-aktiv Ebene Individuum: Kritische aufgrund von Versténdnis von community- fihrende
Fahigkeiten, Konsistenz komplexen Zusammenhéngen, empowerment Persoénlichkeiten

Ebene System: Offenheit,
Evidenz, Verbindlichkeit,
Verantwortung

Dialog, Gegenseitiges
Verstandnis, Innovation,
JKundenzufriedenheit”

der Gemeinde und
Politiker,
Erleichterung von
Gemeinde=
entwicklung

Literaturbasis fir Health Literacy Analyseraster: Nutbeams Ebenen von Health Literacy®, Nielsen-Bohlmann'®, Healthy
People 2010, Health Literacy Rahmenkonzept/ Schweiz>
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4. Hintergrund

4.1. Definitionen, Konzepte von Health Literacy

Es ist schwierig, den Terminus ,Health Literacy” ins Deutsche zu Ubersetzen. Health
Literacy wirde ja streng genommen Gesundheitsbildung, -fahigkeit oder etwa
Kenntnisse Uber Gesundheit bedeuten und ware eng mit dem Begriff der Schreib- und
Lesefahigkeit (literacy) verknlpft. Im Deutschen wird meist der Ausdruck
,<aesundheitskompetenz“ verwendet, der diese Fokussierung auf die funktionelle
Ebene aufhebt. Dennoch verzichte ich in dieser Arbeit auf die Ubersetzung und wéhle
bewusst den englischen Ausdruck.

Fir die Auslegung des Begriffs Health Literacy bleibt - wie schon bei der Ubersetzung -
ein relativ weiter Spielraum. Es existieren etliche Definitionen und Konzepte, die stark
vom jeweiligen Gesundheitsbegriff gefarbt sind. Um Uber Health Literacy diskutieren
und die heutige Positionierung von Health Literacy in der Gesundheitsférderung
verstehen zu kénnen, muss man einen weiteren Blick auf die Geschichte von Public
Health im Allgemeinen und die Entwicklung des Health Literacy Begriffs aus Health
Education Bestrebungen in den letzten Jahr(zehnt)en sowie auf die unterschiedlichen
Konzepte und Zugéange im Speziellen werfen.

4.1.1. Public Health Geschichte und Health Literacy

Die ersten Public Health Bemihungen im 19. Jahrhundert (Modern History of Public
Health®®) waren auf soziale Einflussfaktoren und Umwelteinfliisse gerichtet, um die
Folgen der schlechten Arbeits- und Lebensbedingungen der Menschen zu
beeinflussen (Sanitation Paradigm 1830-1890). Abfall- und Abwasserentsorgung sowie
die Bereitstellung von sauberem Trinkwasser hatten selbstverstandlich groBen Einfluss
auf die Gesundheit der Bevdlkerung. Infektiése Erkrankungen wie Cholera oder
Typhus konnten mit diesen einfachen MaBnahmen erfolgreich bekampft werden.

Am Ende des 19. Jahrhunderts fand mit der Identifizierung erster Krankheitserreger
(1890-1910 Bacteriological Paradigm) ein Umdenken in Richtung medizinischer
Versorgung Einzelner statt, soziale Interventionen traten in den Hintergrund. Die
Spezialisierung und Professionalisierung der medizinischen Ausbildung und
Versorgung machten Public Health Bemihungen zur medizinischen Hilfsdisziplin, die
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nur mehr fir die ldentifikation von Krankheiten und HygienemaBnahmen zusténdig
war (,New" Public Health Paradigm 1910-1970) In der Mitte des 20. Jahrhunderts
waren schulische Gesundheitsprogramme nur auf die Kontrolle Ubertragbarer
Erkrankungen fokussiert.

Gleichzeitig mit den ersten Finanzierungsproblemen in den Gesundheitssystemen der
entwickelten L&nder, sollte Gesundheit zu erhalten und zu férdern wieder wichtiger
werden, als Krankheit zu bekdmpfen (Wellness Paradigm Beginn 1970) Die
Verantwortung des Individuums fir die eigene Gesundheit wurde allerdings weiter
bestarkt. In den sechziger und siebziger Jahren des letzten Jahrhunderts wurden erste
Gesundheitskampagnen durchgefiihrt, die auf Verringerung nicht infektidser
Erkrankungen durch Lifestyle-Verénderungen ausgerichtet waren®. Sie vermittelten
ausschlieBlich gesundheitsrelevante Informationen, weil man davon ausging, dass
diese ausreichten, um Verhaltensédnderungen herbeizufihren. Soziale und
6konomische Einflisse auf die Gesundheit wurden ganzlich auBer Acht gelassen. Der
Effekt war gering. Wirkungen konnten nur bei den am hdchsten gebildeten und
finanziell besser gestellten Bevoélkerungsgruppen erzielt werden.

In den 80er Jahren wurden schulische Gesundheitserziehungsprogramme forciert,
beispielsweise Drogenpraventionskampagnen, die bereits berlcksichtigten, dass
gesundheitsrelevante Entscheidungen im sozialen Kontext getroffen werden.

Doch obwohl weitere Theorien Uber die komplexen Zusammenhéange von Wissen,
Glauben, sozialen Normen und schlieBlich Verhalten entwickelt wurden, konnten durch
Informationskampagnen bislang selten vor allem nachhaltige Effekte erzielt werden.

4.1.2. Erste Health Literacy Definition; National Adult Literacy Survey
(NALS 1992)

Health Literacy ist ein relativ junges Forschungsfeld. Eine friihe Definition von Health

Literacy basiert auf dem Literacy Begriff, der 1992 im Rahmen des in den USA

durchgefiihrten National Adult Literacy Survey (NALS) verwendet wurde (literacy=

using printed and written information to function in society):

Functional health literacy is the ability to apply reading and numeracy skills to
health care settings®.
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Die Funktionelle Health Literacy mache sich bemerkbar als Fahigkeit,
- Einverstéandniserklarungen, Beipacktexte von Medikamenten oder andere
schriftliche Gesundheitsinformationen lesen zu kénnen
- verbale und schriftliche Informationen von Arztlnnen,
Krankenpflegepersonal, Apothekerlnnen und Versicherungsgesellschaften
zu verstehen sowie
- notwendigen Anweisungen, zum Beispiel bezuglich der Einnahme von

Medikamenten oder der Einhaltung von Kontrollterminen, Folge zu leisten.

4.1.3. Outcome model for Health Promotion, D. Nutbeam

Mittlerweile besteht kein Zweifel mehr daran, dass Gesundheit zwar von individuellen
Verhaltensmustern gepragt ist, aber maBgeblich von unterschiedlichen sozialen,
dkonomischen und umweltbedingten Faktoren beeinflusst wird. In der Ottawa Charta*
wird 1986 das Ziel der Gesundheitsférderung als Prozess definiert, allen Menschen ein
héheres MaB an Selbstbestimmung Uber ihre Gesundheit zu ermdglichen und sie
damit zur Starkung ihrer Gesundheit zu beféahigen.

In seinem outcome model for health promotion®® versteht D. Nutbeam Health Literacy
als eines von drei ErgebnismaBen (outcome measures) der Gesundheitsférderung,
setzt diese also  gleich mit  einer  Wirksamkeitstuberprifung von
GesundheitsférderungsmaBnahmen. Health Literacy umfasst in diesem Kontext neben
gesundheitsbezogenem Wissen auch Einstellungen, Motivation, Verhaltensmuster,
Fahigkeiten sowie Selbstwirksamkeit im Bezug auf die Gesundheit.

Die drei Ebenen der Health Literacy, die funktionelle (basic/ functional), die interactive
(communicative/ interactive) und die kritische (critical) wurden 1990 von Freebody and
Luke publiziert. Sie beschreiben, wozu uns literacy befahigt. In erster Linie also,
ausreichend lesen und schreiben zu kénnen, um in Alltagssituationen effektiv handeln
zu kénnen. Dann in Kombination mit sozialen Fertigkeiten, an alltadglichen Aktivitaten
partizipieren zu kdnnen und Informationen verschiedenen Kommunikationsformen
entnehmen zu kdénnen, um diese auch auf verdnderte Situationen anwenden zu
kénnen. Und schlieBlich diese Informationen kritisch analysieren zu kénnen, um diese
dazu zu benditzen, gréBere Kontrolle Uber Lebenssituationen zu erlangen. Die Health
Literacy Ebenen befahigen demnach laut Nutbeam in aufsteigender Reihenfolge zu
gréBerer Autonomie und persénlichem Empowerment. Die Progression ist nicht nur
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von kognitiven Fahigkeiten, sondern auch von Art und Inhalt der dargebotenen

Information sowie der jeweiligen, persdnlichen Reaktion abhangig.

Abbildung 1: Levels of Health Literacy

aus: Nutbeam D. Health literacy as a public health goal: a challenge for contemporary health
education and communication strategies into the 21st century. Health Promotion International,

Vol. 15, No. 3, 259-267, September 2000
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4.1.4. Health Promotion Glossary

Der Uber die funktionelle Ebene hinaus gehende Begriff ist in der Definition von Health
Literacy im Health Promotion Glossary*' der WHO erkennbar:

Health literacy represents the cognitive and social skills which determine the
motivation and ability of individuals to gain access to, understand and use
information in ways which promote and maintain good health.

Ubersetzt bedeutet diese Definition von Health Literacy also etwa folgendes:

Health Literacy umfasst jene geistigen und sozialen Fertigkeiten, die die Motivation und
Fahigkeit eines Individuums bestimmen, wie es Informationen erlangt, versteht und

verwendet, um gute Gesundheit beizubehalten und zu férdern.

In der Erlduterung dieser von Don Nutbeam gepragten Definition aus dem Jahr 1998
ist zu lesen, dass Health Literacy also ein MaB an Wissen, persénlichen Fahigkeiten
und Selbstvertrauen bedeutet, um die persénliche Gesundheit (oder auch Gesundheit
auf Gemeindeebene) aktiv zu verbessern, indem Veranderungen im personlichen
Lebensstil und den Lebensbedingungen gesetzt werden. Daher sei Health Literacy
mehr als die Fahigkeit, gedruckte Broschlren lesen oder Termine vereinbaren zu
kénnen. Wenn der Zugang der Menschen zu Gesundheitsinformationen verbessert
werden kénne, ihre Fahigkeiten, diese sinnvoll zu nutzen, gesteigert werden kdnnten,

sei Health Literacy somit entscheidend fir empowerment.

4.1.5. Healthy People 2010

Healthy people 2010’ ist die nationale, U.S. amerikanische Préventionsdeklaration, die
Ziele zur Verminderung vermeidbarer Gesundheitsgefahrdungen definiert. In dieser
(2000) wird Health Literacy folgendermaBen definiert:

The degree to which individuals have the capacity to obtain, process, and
understand basic health information and services needed to make appropriate

health decisions.

Ziel des Unterpunkts 11 ,Health Communication” ist
,Use communication strategically to improve health”
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Die Verbesserung der Health Literacy der amerikanischen Bevélkerung soll durch
verschiedene MaBnahmen erreicht werden. Einerseits sollen geeignete schriftliche
Informationsmaterialien entwickelt werden, deren Augenmerk auf kulturellen
Unterschieden, einfacher Sprache, entsprechendem Layout und Design etc. liegt.
Andrerseits sollen Literacy Programme zur Verbesserung der Lese- und
Schreibfahigkeit geschaffen werden. Der Zugang zum Internet sowie die Anzahl
qualitativ hochwertiger Webseiten soll gesteigert werden. Forschung und Evaluation im
Bereich von Gesundheitskommunikation sowie die Schaffung von entsprechenden
Forschungs- und Ausbildungszentren werden forciert. AuBerdem sollen die
Kommunikationsfahigkeiten der Health Professionals mit geeigneten MaBnahmen

verbessert werden.

4.1.6. Health Literacy: A Prescription to End Confusion, Nielsen-
Bohiman

Im 2004 verdffentlichten Buch ™ verwenden die Autorlnnen den (oben) im Rahmen der
Healthy People 2010 von der National Library of Medicine verwendeten Health Literacy
Begriff.

Abbildung 2: Mégliche Interventionsebenen im Health Literacy Modell

Aus: Lynn Nielsen-Bohlman, Allison M. Panzer, David A. Kindig, Editors, Committee on Health
Literacy. Health Literacy: A Prescription to End Confusion. 2004. The National Academies
Press
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Sie entwickelten ein Modell (siehe Abbildung 2) das potentielle Einflussfaktoren auf die
Health Literacy darstellt (Interaktion des Individuums mit dem Bildungssystem, dem
Gesundheitssystem sowie kulturelle und soziale Einflussfaktoren). Das Modell 1&sst
auch den Schluss zu, dass diese Faktoren unmittelbar den tatsachlichen Health
Outcome und damit auch die Gesundheitskosten beeinflussen.  FUr
Kausalzusammenhange gibt es derzeit allerdings zu wenig Evidenz, wenn auch
bisherige Forschungsergebnisse diese Annahme stliitzen und dem Modell zu Grunde
liegen.

Die Haupteinflussfakioren des Bildungssystems auf Health Literacy liegen laut
Autorlnnen im Bildungssystem (Schule), aber auch in der Ausbildung von
Gesundheitspersonal. Im Gesundheitssystem seien die Anforderungen an Patientlnnen
héher als ihre tatsachlichen Fahigkeiten, wahrend Selbstmanagement - Fahigkeiten
gleichzeitig fur eine qualitativ hochwertige Versorgung und Prévention an Bedeutung
gewinnen. Die Erlauterung der Autorlnnen im Bezug auf den Einfluss des kulturellen
und sozialen Hintergrunds lautet: Kultur wird definiert als gemeinsame Annahmen,
Bedeutungen und Werte, die Individuen als Teil einer Gesellschaft erwerben. Sie gibt
Gesundheitsinformationen Bedeutung und beeinflusst die Wahrnehmung von
Gesundheit und Krankheit.  Unterschiedliche kulturelle  Hintergrinde von
Gesundheitsexperten  und  Patienten,  beziehungsweise von  allgemeinen
Informationsanbietern und Nutzern, kénnen daher erheblich zu Health Literacy
Problemen beitragen.

Erarbeitete Visionen und Empfehlungen werden in die abschlieBende Diskussion
dieser Arbeit einflieBen.

4.1.7. Expanded model of Health Literacy, Ch. Zarcadoolas

Ch. Zarcadoolas* beschreibt ein Modell der Public Health Literacy anhand der
Beobachtungen wéhrend der Anthrax-Bioterror-Angst 2001 in den U.S.A.

Sie leitet ihre Health Literacy Definition folgendermaBen her:

Eine gesundheitskompetente Person ist im Stande, Gesundheitsinformationen generell
anzuwenden. Sie kann diese Informationen an neue Situationen anpassen. Ebenso
kann sie sowohl im Rahmen o&ffentlicher Diskussionen zu einem Thema Stellung

nehmen wie auch an privaten Dialogen teilnehmen.
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Die Autorin definiert Health Literacy schlieBlich als:

.. the wide range of skills, and competencies that people develop to seek out,
comprehend, evaluate, and use health information and concepts to make
informed choices, reduce health risks, and increase quality of life.

Ihr Modell besteht aus vier Health Literacy Kategorien:

1. der fundamental literacy (lesen, schreiben, sprechen, rechnen),

2. der science literacy (beispielsweise einem gewissen MaB an technischem
Verstandnis oder einem Gefuhl daftr, dass unser aktuelles Wissen raschen
Veranderungen unterworfen und daher veranderbar ist)

3. der civic literacy (der Fahigkeit, Themen zu identifizieren, die von 6ffentlichem
Interesse sind. Vorraussetzung daflr sind eine gewisse media literacy, das
Wissen um politische Entscheidungsprozesse und der Erkenntnis, dass die
gesundheitsbezogenen Entscheidungen Einzelner die Gesundheit der
Allgemeinheit beeinflussen kénnen)

4. und schlieBlich der cultural literacy (der Fahigkeit, gemeinsame Einstellungen,
Brauche, Weltanschauungen zu erkennen und auf dieser Basis

Gesundheitsinformationen zu verstehen und danach zu handeln)

Das Anthrax-Szenario wurde als geeignet ausgewahlt, da laut Autorin Menschen in
solchen Gefahrensituationen aktiv nach gesundheitsrelevanten Informationen suchen.
Sie beschreibt, wie 6ffentliche Stellen, Regierungsvertreter, Medien, etc. tber Anthrax
berichteten und analysierte die jeweilige Art der Information nach Auswirkungen auf die
public health literacy anhand ihrer vier Kategorien.

Die Conclusio der Autorin lautet, dass Informationen in Krisenzeiten nicht nur als
Herausforderung fir die Gesundheitskommunikation gesehen werden sollen, sondern
als Chance gesehen werden kdnnen, die public health literacy tatsachlich zu

verbessern.

Auf den ersten Blick schien mir diese Theorie fir mein Thema der
Gesundheitskommunikation mit chronisch Kranken nicht geeignet (es gingen mir eher
Szenen der nicht terroristisch bedingten, aber vom Verunsicherungsgrad der
Bevdlkerung méglicherweise vergleichbaren Vogelgrippe-Hysterie in Europa durch den
Kopf) Das Konzept erscheint mir in einer méglichst umfassenden Beschreibung des
aktuellen Health Literacy Forschungsstandes erwahnenswert. Health Literacy als
Public Health Chance klingt viel versprechend und sollte auch auf Bedrohungen durch
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Uberalterung der Bevélkerung und der damit einher gehenden Belastung des
Gesundheitssystems durch die Zunahme chronischer Erkrankungen anwendbar sein.

4.1.8. Health Literacy im globalen Kontext, I. Kickbush

llona Kickbush hat das Health Literacy Konzept maBgeblich weiterentwickelt.

2001 hat sie das Health Literacy Konzept in den globalen Kontext gebracht*®. Sie fasst
folgende, erschreckende Daten zusammen: Es gibt geschatzte 960 Millionen
Analphabeten auf der Welt, was einem Viertel der erwachsenen Bevélkerung
entspricht. Besonders Frauen sind in hohem MaBe vom Analphabetismus betroffen
(zwei Drittel aller Analphabeten) Uber 130 Millionen Kinder haben keine Méglichkeit,
eine Schule zu besuchen. Auch in entwickelten Landern geht man davon aus, dass
ungefahr 100 Millionen Menschen funktionelle Analphabeten sind. Fast 90% der
weltweiten Internet User leben in Industrienationen, die nur 15% der Weltbevdlkerung
ausmachen. Vier von 5 Webseiten sind Englisch, obwohl nur jeder 10. Erdenbewohner
diese Sprache spricht. In Afrika leben 12% der Weltbevédlkerung, es gibt aber nur 2%
aller Telefonleitungen (von denen wiederum 90% in Sidafrika zu finden sind) Bildung
im Allgemeinen sowie Schreib-Lesekompetenz im Besonderen werden neben
Einkommen, Einkommensverteilung, Beschéaftigung, Arbeitsbedingungen und sozialen
Rahmenbedingungen als Schliisseldeterminanten fir Gesundheit gefthrt. Bei allen
Health Literacy Diskussionen, die wir fihren, dirfen wir daher nicht vergessen, dass
Bildung und der Zugang zu Informationen auf der Welt hdchst ungleich verteilt sind.

2002 hat Kickbusch ein klares Bekenntnis zugunsten der Einflihrung des neuen Health
Literacy Begriffs in Gesundheitsférderungsdiskussionen abgegeben®. Begriindet
wurde diese Aussage dadurch, dass, basierend auf der
Gesundheitsférderungsdefinition der Ottawa Charta®®, vorrangig Messinstrumente
entwickelt werden missen, die eine ldentifizierung jener Faktoren ermdglichen, die die

Kontrolle der Menschen Uber ihre Gesundheit verbessern.

Der von N. Milo gepragte, auch von Kickbush bei der EUPHA Tagung in Graz 2005
geauBerten Appell ,Make the healthy choice the easier choice®, spiegelt sich in ihrer
aktuellen Health Literacy Definition*® wider:

»Health Literacy is the ability to make sound health decisions in the context of
every day life — at home, in the community, at the workplace, in the health care
system, the market place and the political arena. It is a critical empowerment
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Strategy to increase people’s control over their health, their ability to seek out
information and their ability to take responsibility.

In dieser Definition ist auch der Gesundheitsbegriff, wie er in der Ottawa Charta®
formuliert wurde (,Gesundheit wird ... von den Menschen in ihrer alltdglichen Umwelt
geschaffen und gelebt, dort, wo sie spielen, lernen, arbeiten und lieben.) enthalten.

Folglich werden auch Entscheidungen, die die Gesundheit betreffen, in alltaglichen
Situationen getroffen. In beinahe allen Lebenssituationen sind wir mit Entscheidungen
konfrontiert, die Uber unsere Gesundheit entscheiden. Gesundheitsrelevantes
Verhalten geht weit Gber das Gesundheitssystem hinaus.

Wir leben in einer ,new health society“*®, die von einer hohen Lebenserwartung, einer
immer alter werdenden Bevélkerung, einem expandierenden Gesundheitssystem und
einem rasch wachsenden privaten Gesundheitsmarkt sowie von Gesundheit als
dominantem Thema in sozialen und politischen Diskussionen als Haupt-Lebensziel und
als Birgerrecht bestimmt ist. Wir sollen informierte, mindige Patientinnen, aktive und
engagierte Blrgerlnnen sein und auch auf Gemeindeebene mitbestimmen. |. Kickbush
hinterfragt allerdings, ob wir Uberhaupt Zugang zu notwendigen Informationen haben,
und ob wir jene Fahigkeiten besitzen, diese Informationen gezielt fir unsere

gesundheitsrelevanten Entscheidungen einsetzen zu kénnen.

Jene (Health Literacy) Fahigkeiten sind wichtig

e flr jeden einzelnen, um mehr Kontrolle Uber den eigenen Gesundheitszustand
zu erlangen,

e auf Public Health Ebene, um den Gesundheitszustand der Bevélkerung zu
verbessern,

e als Teil des Sozialkapitals, da Health Literacy Unterschiede soziale
Ungleichheit verstarken,

e sowie aus 6konomischen Gesichtspunkten, da mangelnde Health Literacy teuer

kommt.
Aus den oben genannten Grinden setzt sich |. Kickbush auf gesundheitspolitischer

Ebene dafiir ein, Rahmenbedingungen und Strategien zu entwickeln, die Health
Literacy der Europaischen Bevélkerung zu verbessern®’.
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4.1.9. Kulturelles Kapital, Health Literacy und Gesundheitsférderung, T.
Abel

Abel und Bruhin definierten Health Literacy als wissensbasierte Kompetenz fir
gesundheitsférderndes  Verhalten, welches das soziale Engagement fir
gesundheitliche Belange mit einschlieBt.”® Gesundheitswissen wird von ihnen
hauptséachlich als Laienwissen, das aus der taglichen Erfahrung mit Gesundheit und
Krankheit gewonnen wird, verstanden. Fir die Anwendung des Begriffs in der
Gesundheitsférderung heiBt das, dass Health Literacy bedeutet, Einflussfaktoren auf
die Gesundheit zu kennen und zu wissen, wie diese verdandert werden kénnen. Health
Literacy ist nicht unabh&ngig vom generellen Literacy Level. Geringe Lese- und
Schreibkompetenz beeinflussen die Gesundheit aber nicht nur dadurch, dass
Gesundheitsinformationen nicht verstanden werden, sondern auch durch geringere
Chancen der kulturellen und sozialen Partizipation im Allgemeinen. In unseren
modernen gesundheitsbewussten Gesellschaften spiele Health Literacy also eine
wichtige Rolle in der Ungleichverteilung von Gesundheitschancen.

Als Teil des inkorporierten kulturellen Kapitals***® (Abbildung 3) umfasst Health
Literacy Werte und Normen, die die Wahrnehmung von Gesundheit und Krankheit
beeinflussen, und Gesundheitsinformationen erst die Bedeutung fir das eigene Leben
geben. Health Literacy férdert den gezielten Einsatz anderer Kapitalformen (z.B. von
objektiviertem  kulturellen Kapital (Bsp. Blcher) oder Sozialkapital (Bsp.
Selbsthilfegruppen)). Alle GesundheitsférderungsmaBnahmen, die auf Beeinflussung
der Health Literacy basieren, bieten zwar Chancen, die soziale Ungleichheit zu
verringern, bergen aber auch die Gefahr, diese noch zu verstarken. Health Literacy
Interventionen kénnen Investitionen in das kulturelle Kapital der Bevélkerung sein und
nicht nur das Gesundheitswissen verbessern, sondern auch die Chancen auf soziale
Partizipation und selbst gesteuertes Handeln erhéhen. Um sowohl den Zugang zu
Gesundheitswissen als auch dessen Verbreitung zu verbessern, ware Forschung im
Bereich des Informationssuchverhaltens der Zielgruppen notwendig.

21



Abbildung 3: Kapitalinteraktionen und gesundheitsrelevante Lebensstile

Aus: Abel T, Abraham A, Sommerhalder K. Gesundheitliche Ungleichheit. Hrsg. M.Richter und
K.Hurrelmann im VS-Verlag 2006
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Wechselwirkung der verschiedenen Kapitalformen, welche den Kernprozess der Ungleichverteilung von Gesundheit
bedingen (nach dem Modell von Bourdieu):

Okonomisches Kapital (Einkommen, Wohnverhéltnisse, Versicherungen...), soziales Kapital (soziale Unterstiitzung,
Vertrauen..), kulturelles Kapital (auch gesundheitsrelevante Einstellungen), Habitus (health chances) und
gesundheitsrelevante Lebensstile (zusammengesetzt aus strukturellen Gesundheitsdeterminanten z.B. Zugang zum
Gesundheitssystem und  verhaltensbedingten Gesundheitsdeterminanten z.B. Risikoverhalten oder
gesundheitsférdernde Verhaltensmuster).

4.1.10. Capacity Building flrr Health Literacy, Bangkok Charta

In der Bangkok Charta®® (2005), die die durch die Globalisierung verdnderten
Rahmenbedingungen fir Gesundheitsférderung berlcksichtigt, ist capacity building fur
Health Literacy (,Aufbau von Kapazitdten fir .... Gesundheitsbildung und -kompetenz"®)
namentlich als eine der erforderlichen MaBnahmen definiert.

4.1.11. Aktuelle Health Literacy Forschung in Europa

Einen kurzen, interessanten Uberblick (iber die Forschungssituation im Bereich Health
Literacy gibt eine aktuelle Literatursuche®. PubMed wurde nach publizierten Artikeln,
die die Begriffe Health Literacy, Readability, Health competence und Informed consent
mit und ohne VerknlUpfung mit ,Europe” enthalten, durchsucht. Von 154 Artikeln, die
Health Literacy im Titel enthielten, nahmen nur zwei Bezug auf Europa. Wenn auch
damit kein genaues Abbild der tatsadchlichen Forschungssituation in Europa gegeben
werden kann, sieht man an der Unterrepréasentation von Europa im Health Literacy
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Forschungsfeld (gesamt unter 25% der Publikationen), dass Health Literacy Forschung
in Europa vernachlassigt wird.

Bestatigt wird dieses 6ffentliche Desinteresse auch durch ein an der Co-Finanzierung
durch die EU gescheitertes Projekt von EuroHealthNet "Health Literacy and
Empowerment", das nach Strategien suchen sollte, den Zugang zu und die bessere
Nutzung von Gesundheitseinrichtungen von sozial benachteiligten Gruppen in Europa
zu verbessern (persénliche Kommunikation via Mail mit I. Stegmann von
EuroHealthNet)

Einzige Ausnahme durfte die Health Literacy Forschung in der Schweiz sein. Hier gibt

« 53,54

es ,Denkanst6Be fur ein Rahmenkonzept zu Health Literacy und einen grofBen, fur

Europa bisher einzigartigen ,Swiss Health Literacy Survey 2006 *>°°.

Erstere wurden von der Gesundheitsférderung Schweiz in Auftrag gegeben und vom
Health Care Communication Laboratory der Universita della Svizzera italiana zu Papier
gebracht. Es erfolgte eine Auseinandersetzung mit dem Health Literacy Konzept, sowie
eine exemplarische Diskussion des Health Literacy Themas anhand von Daten zu
Gewicht, Erndhrung und Bewegung. Aus dieser Arbeit entstammt das unten
abgebildete Modell zu Health Literacy und Interventionsebenen (Abbildung 4).

Der vom Institut fir Sozial- und Praventivmedizin der Universitat Zirich (ISPMZ)
durchgefithrte Survey baut auf dem 2003 publizierten Future Patient Projekt® auf. Im
Mai 2006 wurden 1250 Schweizerlnnen in jeweils 30-minltigen Telefoninterviews 150
Fragen gestellt. Der Survey zeigt Méngel im Bereich der Gesundheitskompetenz der

Schweizerlnnen auf.

85% der Schweizerlnnen mdchten eine aktivere Rolle in der medizinischen
Entscheidungsfindung spielen, nur 49% haben diese Erfahrung bereits gemacht. Auch
im Bereich der Krankenversicherung oder des Hausarztes méchten die Menschen
WahIimdglichkeiten, flhlen sich aber nicht ausreichend informiert. Drei der finf
Hauptinformationsquellen sind Medien zuzuordnen, doch nur ein Viertel der Befragten
findet die dort dargebotene Information leicht verstandlich.

In einer ersten zusammenfassenden Analyse heiBt es, dass der Patient der Zukunft
bereits Wirklichkeit und die Gesundheitskompetenz ein zentrales Bedlrfnis der
modernen Informationsgesellschaft sei. Um die Gesundheitskompetenz der
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Burgerlnnen zu férdern, missten Mangel vor allem im Bereich der gesellschaftlichen

und politischen Rahmenbedingungen behoben werden. Stakeholder aus dem

Offentlichen (Politiker und Behérden) sowie dem privaten Bereich (Versicherer,

Industrie, Medien etc) seien nun gefordert.

Abbildung 4: Health Literacy Levels und Interventionsebenen (Modell)

Aus: Health Care Communication Laboratory. Denkanstdsse fir ein Rahmenkonzept zu Health

Literacy.54
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4.1.12. Evolution des “Literacy” Begriffs

Parallel zur oben dargestellten Veranderung der Health Literacy Definition, ist auch
der ,Literacy* Begriff nicht mehr rein auf die funktionellen Fertigkeiten reduziert®.
Literacy bedeutet heute auch autonom handeln zu kénnen, Tools interaktiv zu
verwenden und mit anderen Menschen interagieren zu kénnen. Gender Aspekte
ddrften nicht auBer Acht gelassen werden, da klassische Lese- und Schreibfertigkeiten
zwar bei Madchen besser ausgepragt seien, mathematische und technisches
Verstéandnis allerdings bei Burschen besser ist, was deren Berufschancen am heutigen
Arbeitsmarkt beeinflusst.

4.2. Messung von Health literacy

4.2.1. Wozu Health Literacy messen?

Um die Gesundheitskompetenz einer Bevolkerungsgruppe zu beschreiben, muss diese

gemessen werden kdnnen.

In der Forschung bieten Messinstrumente die Méglichkeit, Effekte einer Intervention
auf definierte Variablen zu messen. In stratifizierten Analysen lassen sich so bei
komplexen Einflissen unter Umstanden einzelne Variablen identifizieren, die
unabhangig von anderen ein Ergebnis beeinflussen. Gerade die komplexen
Interventionen in der Gesundheitsférderung bedirfen geeigneter Messinstrumente.
Die Entwicklung von Messinstrumenten fir Health Literacy hatte den Vorteil,
Basiserhebungen durchfiihren zu kénnen und Veranderungen Uber einen Zeitraum und

damit den Nutzen einer Intervention monitieren zu kénnen (Evidenz!)

In der Versorgungs-Praxis bedeutet das, dass ein Messinstrument in der
Krankenversorgung von Professionalisten verwendet werden kdnnte, um Patientinnen
mit besonderen Bedurfnissen (aufgrund mangelhafter Health Literacy) zu identifizieren.
In der Folge kdonnten Hilfestellungen in der Aufklarung und Information der Betroffenen
zielgerichtet gegeben sowie Konsequenzen fir die Behandlung gezogen werden.
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4.2.2. Verfugbare Tools

Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM)

REALM®® wurde 1991 publiziert und wurde entwickelt, um Arzten in Primary Care
Settings die Mdglichkeit zu bieten, Patientinnen mit eingeschréanktem Lesevermdgen
identifizieren zu kénnen.

REALM-R ist eine 1993 veroffentlichte 8 item Kurzversion von REALM, entwickelt, um
im Kklinischen Alltag rasch eine Aussage Uber die Health Literacy treffen zu kénnen.

Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA).

TOFHLA wurde an der Georgia State University entwickelt und erstmals 1995
publiziert®. Der Test ist als Ringbuch erhéltlich® und wird in zwei SchriftgroBen
angeboten. Es existieren Versionen in Englisch und Spanisch (TOFHLA-S), sowie eine
Kurzform (S-TOFHLA®') TOFHLA ist der in den meisten Studien verwendete Test. Die
lange Version besteht aus 50 items Lesevermdgen-Test (,reading comprehension®,
Beispiel®® ) und 17 items numerischer Fertigkeitstest (numerical abitilty test) Die
Testdauer betragt bis zu 22 Minuten. Die Kurzversion enthdlt nur 3 items im
numerischen Fertigkeitstest, die Dauer wurde auf maximal 12 Minuten reduziert.

Wide Range Achievement Test WRAT

WRAT-4%® (4th edition von WRAT) ist ein Screening Verfahren, das grundlegende
Fahigkeiten im Lesen, Rechnen und Buchstabieren misst. War WRAT-3 fiir Personen
im Alter von 5 bis 75 Jahren geeignet, wurde in WRAT-4 nun auch Aalteren
Bevolkerungsgruppen Rechnung getragen: WRAT-4 ist fir Menschen bis 94 Jahren
zugelassen. Der Test bendtigt 30 Minuten zur Administration. WRAT-3 enthielt keine
Teile, die Leseverstandnis, Schreibfahigkeit oder die Fahigkeit, mathematische
Konzepte unter real-life Bedingungen anzuwenden, erfasst haben®. In WRAT-4 wurde
ein neuer Teil zur Erfassung des Leseverstandnisses hinzugeflgt.

Short Assessment of Health Literacy for Spanish-speaking Adults (SAHLSA),
SAHLSA® basiert auf dem REALM Test (s.0.). Zuséatzlich zum ,Wort-Erkennungs-Test*
wurde ein ,Verstandnis-Test" eingefihrt, der anhand von multiple choice Fragen zu
beantworten ist. In der Folge wurden die items auf gesamt 50 reduziert (SAHLSA-50).

Single Item Literacy Screener (SILS)

SILS® wurde entwickelt, um rasch Patientinnen mit verminderter Lesefahigkeit im
klinischen Setting entdecken zu kdnnen. Die Sensitivitdt des Instruments ist dadurch
aber relativ gering (54%).
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4.2.3. Starken und Schwachen der derzeit verfiigbaren

Messinstrumente

Auch wenn die oben genannten Instrumente das komplexe Health Literacy Konzept
nicht abbilden kdnnen, ist die Messung von Health Literacy spezifischer und
aussagekraftiger als die Erhebung der Schulbildung allein. Aus einer Arbeit Uber die
Health Literacy von Patientinnen mit rheumatoider Arthritis®” geht hervor, dass zwar
alle verwendeten Health Literacy Tests mit dem Bildungslevel korreliert waren, héatte
man allerdings nur die Lese- und Schreibkompetenz berlcksichtigt, waren 10% der
PatientInnen irrtGmlich als ,health illiterate” klassifiziert worden.

Eine Studie mit Diabetikerlnnen lasst vermuten, dass Patientlnnen selbst ein Screening
fir Health Literacy fir sinnvoll erachten®. Auch die behandelnden Arzte waren zu 64%
von der Sinnhaftigkeit dieser Intervention Uberzeugt. Sie waren eher bereit, Strategien
anzuwenden, die fir Patientinnen mit mangelhafter Health Literacy empfohlen wurden,
als ihre Kolleglnnen.

Doch die derzeit verfugbaren Messinstrumente erheben vorwiegend die Lesefahigkeit,
lassen also nur Rickschlisse auf die funktionelle Health Literacy zu (Committee on
Health Literacy, Institute of Medicine (IOM)®)

Keines der bisher entwickelten Tools ist im Stande, zwischen Lesefahigkeit, Mangel an
Hintergrundwissen (z.B. Biologie), Mangel an Vertrautheit mit der Sprache oder den
verwendeten Informationsmedien sowie kulturell unterschiedlichen Zugéngen zu und
Auffassungen Uber Gesundheit bzw. das Gesundheitssystem zu unterscheiden.
Ebenso wenig werden verbale und schriftiche Kommunikationsfahigkeiten erhoben.
Die Anforderungen an Individuen in verschiedenen Gesundheitskontexten werden nicht

beriicksichtigt."

Es existieren derzeit keine deutsprachigen Ubersetzungen der vor allem in den USA
und Kanada gebrauchlichen Tools (REALM, TOFHLA).

Die korrekte Anwendung der von Profis entwickelten psychometrischen Testverfahren
ist im Allgemeinen davon abhéangig, ob die Durchfliihrung von einem erfahrenen,
geschulten Untersucher erfolgt. Messergebnisse kénnen durch inkorrekte Anwendung
verfalscht werden. Inwieweit daher eine Anwendung im Routinebetrieb Uberhaupt
maoglich ist, scheint fraglich.
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4.24. Entwicklungen im deutschsprachigen Raum

Um Health Literacy messen zu kénnen, missen Indikatoren formuliert werden. Dieses
Ziel hatte sich ein Evaluationsprojekt® 2002 in der Schweiz gesetzt. Leider wurde kein
Schlussbericht publiziert. (Persénliche Kommunikation mit T. Abel).

Im April/ Mai 2006 wurden in der Schweiz erstmals reprasentative Telefoninterviews
zur Erhebung der Gesundheitskompetenz der Schweizer Bevélkerung durchgefiihrt™
(siehe auch Kapitel 4.1.11). Dazu wurde ein Messinstrument entwickelt, das
Kompetenzen der Bevélkerung in den Bereichen Wissen, Haltung, Werte sowie
Verhaltenskompetenzen in Bezug auf ihre Gesundheit wiedergibt. Im Schweizer
Kontext werden daher drei kulturell und sprachlich unterschiedliche Regionen sowie

eine groBe Migrantinnenpopulation eingeschlossen.

5. Health Literacy und Gesundheitskommunikation mit
chronisch kranken Menschen

Nach der Darstellung der konzeptuellen und methodischen Grundlagen soll nun im
Folgenden zunéchst erlautert werden, woher chronisch Kranke
Gesundheitsinformationen beziehen, bevor das eingangs beschriebene Analyseraster
beispielhaft auf zwei spezifische Kommunikationsstrategien (Internet und Schulung)

angewendet wird.

5.1. Woher beziehen chronische kranke Menschen ihre
Gesundheitsinformationen?

Bevor beurteilt werden soll, welche Faktoren die Gesundheitskommunikation mit
chronisch Kranken beeinflussen und dazu beitragen, dass Gesundheitsinformationen
diese Gruppe erreichen, soll deren Informationsverhalten generell dargestellt werden.

5.1.1. Aligemeine Gesundheitsinformationsquellen

In einer im September 2002 durchgeflhrten Eurobarometer Umfrage wurden 16067
Europaerinnen gefragt, woher sie hauptsachlich Gesundheitsinformationen beziehen
(Abbildung 5).”
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Abbildung 5: Gesundheitsinformationsquellen (EU)

Main source of information about health
(% of EU pupolation)
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Newspapers

Magazines

Discussion with friends, famiry._
colleagues

The Internet

Specialist press

il base:
Radio 16087

Courses and lectures

Haupinformationsquelle sind Healthcare Professionals, also beispielsweise Arztlnnen
oder Apothekerlnnen. An zweiter Stelle geben immerhin ein Flinftel der Europaerinnen
an, ihre gesundheitsrelevanten Informationen aus dem Fernsehen zu beziehen.
Schriftliche Gesundheitsinformationen (aus Buchern, Zeitschriften oder Magazinen)
werden ebenfalls von ca.20% der Européerlnnen genutzt. Familie und Freunde sowie
das Internet werden als Hauptinformation nur von 5,3% beziehungsweise 3,5% der
europdischen Bevolkerung befragt.

Jene Menschen, die hauptsachlich ,professionellen® Rat in Anspruch nehmen, sind
eher weiblich, alter und weniger gebildet als die Personen in anderen Kategorien.

Hausfrauen und Pensionisten sind am haufigsten in dieser Gruppe anzutreffen.

Auch in dem erst kiirzlich durchgefiihrten Survey®, der die Gesundheitskompetenz der
Schweizerlnnen  abbildet, wurde nach  den Hauptbezugsquellen  flr
Gesundheitsinformationen gefragt. (Abbildung 6)”" Interessant sind die erhobenen
Unterschiede im Vergleich zu der oben beschriebenen EU - Erhebung. Dass Zeitungen
und Zeitschriften an erster Stelle der Informationsquellen liegen und das Internet
bereits als drittwichtigste Bezugsquelle angegeben wird, erscheint dabei besonders
interessant.
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Abbildung 6: Gesundheitsinformationsquellen (CH)
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Europ&erinnen als am glaubwirdigsten eingestuft. Am wenigsten vertrauenswirdig

gelten Unternehmen und politische Parteien. Das Vertrauen in die Medien ist in Europa

divergent. Glauben fast 70% der Portugiesen dieser Informationsquelle, ist das

Misstrauen in Schweden ebenso groB. In Osterreich halten sich Befiirworter und

Gegner die Waage (jeweils rund 40%).

Abbildung 7: Glaubwiirdige Gesundheitsinformationsquellen (EU)
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5.1.2. Informationsquellen chronisch Kranker

Weniger Daten sind zum spezifischen Informationssuchverhalten chronisch Kranker
vorhanden.

In einem Survey’ von knapp 700 HIV positiven Menschen in den Vereinigten Staaten
ergab sich folgendes Bild:

Abbildung 8: Informationsquellen HIV-positiver Menschen
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Auffallig ist, dass Arztlnnen mit Abstand die wichtigste Rolle als Erstinformationsquelle
zukommt. Die Information durch ebenfalls betroffene Patientinnen steht allerdings bei
dieser Population an zweiter Stelle. Die Analyse der Untergruppen kam zu
interessanten Ergebnissen: Weniger gebildete Menschen bevorzugen Videos, weiB3e
HIV-Positive nutzen das Internet haufiger als Hispanos und Afro-Amerikanerinnen. Im
Zeitverlauf (Ober 10 Jahre Krankheitsverlauf) wurden Newsletter und Foren immer
wichtiger. Die Autoren bemerken, dass diese Anderung die Anpassung an den
jeweiligen Gesundheitszustand widerspiegelt und nach der ersten Phase nach
Diagnosestellung  schlieBlich das Routinemanagement der Krankheit, die
Unabhangigkeit im Lernen und Leben an Bedeutung zunimmt. Etwa die Halfte der
Befragten gab an, aktiv nach neuen gesundheitsrelevanten Informationen zu suchen,
betroffene Bekannte Uber Informationsquellen zu informieren und ihnen entsprechende
Ratschlage zu erteilen. Wahrend sich die prozentualen Angaben Uber Glaubwurdigkeit,
Verstandlichkeit und Verflgbarkeit der Information bei medizinischem Personal und
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HIV-positiven Peers jeweils decken (das heiBt: Anzahl der Nutzung gleich
Glaubwiirdigkeit, Verflgbarkeit etc.), féllt eine Diskrepanz zwischen Verflgbarkeit und
Nutzung vor allem im Bereich des Internets auf. Nur Informationsbroschiren von
Pharmafirmen werden als noch weniger verstandlich und Werbeinserate als noch
weniger glaubwirdig eingestuft. Wahrend die Halfte der Befragten angibt, dass die
Informationssuche hilft gesund zu bleiben, bestatigen fast drei Viertel, dass es leicht zu
einer Uberforderung durch die angebotene Information kommen kann.

Die Autoren vergleichen ihre Ergebnisse mit Studien lber MS (Multiple Sklerose)
PatientInnen, die in Hauptaussagepunkten zu ahnlichen Ergebnissen kommen.

5.2. Gesundheitskommunikation durch das Internet

Bevor die Internetkommunikation mit chronisch Kranken anhand des Health Literacy
Rasters analysiert wird, sollen zundchst allgemeine Aspekte der Entwicklung des
Internets und dessen Nutzung als Informationsquelle und Kommunikationsmedium

erlautert werden.

5.2.1. Allgemeines

Das Internet ist heute zu einem weltweit verbreiteten Informationsmedium und damit
fir viele Menschen zum Mittel der Wahl zur Informationsbeschaffung geworden.
Weltweit haben geschatzte 605 Millionen Menschen Zugang zum Internet, auf Europa
entfallen davon etwa 190 Millionen potentielle Internet User’®. Es liegt daher auf der
Hand, dass immer mehr Menschen - ob beabsichtigt oder nicht - via Internet mit
Gesundheitsthemen in Berllhrung kommen und sich auch Patienten zunehmend
gezielt online Uber allgemeine Behandlungsempfehlungen oder spezifische
Therapiekonzepte informieren.

Etwas mehr als die Halfte der européischen Bevélkerung’™ hat 2003 einen Computer
verwendet. Betrachtet man den Internetgebrauch im Zeitverlauf, so stieg der
Prozentsatz der Internet User von 34,3% in 2001 auf 43,5% in 2003. Dieser Trend
macht sich in allen soziobkonomischen Gruppen bemerkbar. Vor allem bei Frauen
zeigt sich ein rascheres Wachstum im Internetgebrauch, was zu einer Verkleinerung
der ,gender divide* flihren koénnte. Positiv. zu vermerken ist auch eine
Uberdurchschnittliche Zunahme der Internetnutzung bei Selbststandigen und
Arbeitslosen. Nichtsdestotrotz bleibt die Internet Durchdringungsrate vor allem bei
Menschen mit niedrigem Bildungsgrad (schulische Ausbildung bis zu einem Alter von
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15 Jahren), Hausfrauen sowie alteren Menschen (55+)/ Pensionistinnen gering (12,4-
25,2%).

Abbildung 9: Internet User und Bildung/ Beruf

tudent =
- — St managsr | o |nternet users by Terminal
j Education Level & Profession
LI EU15-01 20+ |
T T
ENMS+3 self-am- | white
= ployed collar
| e
50 o | | manual unem-
16-13 waorker ployed
40 L 1

EU1S Awverage
’_‘ heuse- H 03=435%

re-
ti-

|j red

WMS5+3 Average = 23%

Il NN

up to 15 18-10 20+ 5“5:!”1 Average EIT;T::F\;‘EC manager ;‘:::_ :::nmu:r ';2”:’:: u*te;rdplcy retired
mEU1503| 136 421 96,4 78,5 43,5 54.8 D6 64.5 40.3 2562 286 12.4
O EU15-01 10.6 31.8 53,6 731 343 41,5 65,8 534 284 148 243 24
BNME+3 3.1 20,7 20,8 26,4 23.3 233 715 46.8 14.6 45 177 28
- T — B ——— —
Terminal education level Profession / Occupation

Source: Eurobarometer
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Regional bestehen groBe Unterschiede: landliche Gebiete sind im Vergleich zum
urbanen Bereich weiterhin unterversorgt. Geografisch gesehen nutzt im Norden
Europas mehr als die Halfte der Bevdlkerung das Internet, wahrend in sddlichen
Landern (z.B. Portugal und Griechenland) dies nur ein Fiinftel tut. Osterreich liegt etwa
im EU - Mittel.

Laut dem Austrian Internet Monitor (AIM) " hatten im dritten Quartal 2006 67% der
Osterreicher grundsatzlich Zugang zum Internet — das entspricht etwa 4,5 Millionen
Menschen iiber 14 Jahren. 6 von 10 Osterreicherlnnen verfiigen daheim Uber einen
Internetanschluss, 30% haben einen Internetzugang am Arbeitsplatz. Die
Veranderungen in der Internet-Penetration sind jetzt bereits Uber einen langeren
Zeitraum marginal, was daflr spricht, dass der Sattigungszustand nun beinahe erreicht
ist. 4 von 10 Osterreicherlnnen gehen (fast) taglich ins Netz, die Halfte der Nutzer geht
zumindest mehrmals pro Woche online. Fast 50% der User geben an, regelmaBig
Nachschlagewerke/ wissenschaftliche Studien zur Beantwortung von Wissensfragen

abzurufen.
Die Ergebnisse der dsterreichischen Erhebung zeigen die gleiche Situation wie die der

oben genannten europaischen Untersuchung auf, namlich, dass ein geringerer Anteil
an Internet-Usern v.a. bei der &lteren Bevolkerung, bei Personen mit niedrigem
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Bildungsabschluss, bei Menschen mit geringem Einkommen und in Single Haushalten

vorliegt.

In einem amerikanischen Survey wurde unter fast 5 000 Internetusern nach der
Anwendung auf dem Gesundheitssektor gefragt’®. 40% der Menschen, die (iber einen
Internetzugang verfligen, nutzen innerhalb eines Jahres das Internet zur Online-
Gesundheitssuche. Nur 6% der Anwender nutzen eine Mailkommunikation mit ihrem

behandelnden Arzt.

Der Anteil der Europé&erinnen, die das Internet als Quelle fir Gesundheitsinformationen
verwenden, ist mit durchschnittlich 23,1% noch relativ gering™ . Die Verteilung zeigt
allerdings ein deutliches Nord-Sid-Gefalle (47.2% in Déanemark vs. 11,7% in
Griechenland) Die Osterreicherlnnen nutzen das Internet zu diesem Zweck mit 31,4%
Uberdurchschnittlich haufig (Abbildung 10).

Abbildung 10: Haufigkeit der Internet Verwendung (EU)

How often do Europeans use the Internet to get information about health?
(% of EU population)
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base: 16067

I | I
DK ML ] FIN L A TLCJ)l"(I' WI?ST TOLTA IRL | EUM1S | D OST B F P E GR
& Once a day 2.8 19 1.7 0.6 3 5.2 0.8 1.4 1.5 0.5 1.4 14 1.8 2.2 1.4 1.6 0.9 1.9
B Once a week B 38 4.2 1.6 39 5.9 3 3.9 3.9 1.5 3 3.2 38 25 2.3 19 1 2.3
OOnce a month | 12.3 9.3 8.3 6.9 6.5 35 6.1 4.5 4.4 4.1 4.5 4.1 3.9 a7 3T 23 21 2.1
I Less often 26 266 | 245 | 244 19 16.8 19.4 14.8 14.2 17.3 14.2 14 121 12.6 7.9 82 0.5 5.4
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Die Webseiten des groBten Osterreichischen  Gesundheitsportals (Netdoktor.at)
werden monatlich von fast einer halben Million Menschen besucht’’. Eine
Userlnnenumfrage’ ergab, dass die Besucher zu 70% berufstétig, zu 66% weiblich, zu
56% zwischen 20 und 39 Jahren alt, zu 51% Besserverdiener (>2000€ Netto
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Monatseinkommen) sowie gut gebildet (>50% mit Matura, ca. ein Viertel mit
Hochschulabschluss) sind.

Mehr Européaerlnnen (41,5%) als jene, die das Internet tatsachlich nutzen, sind aber
davon (Oberzeugt, dass das Medium eine gute Mdglichkeit darstellt,
Gesundheitsinformationen zu beziehen. Die Internetuser sind haufiger ménnlich, jinger
und besser gebildet als die Nicht-Nutzer. Manager und Studenten beniitzen das Web
sogar als Informationsquelle der ersten Wahl.

Zu ahnlichen Ergebnissen kommt eine Untersuchung aus den USA: 2003 wurden 315
Patienten dreier Kliniken im Bundesstaat New York in den USA nach ihren
Internetgewohnheiten befragt.”” Von den Interviewten hatten 53% im letzen Jahr das
Internet verwendet, 33% Gesundheitsinformationen via Web bezogen. Die eifrigsten
User waren junger (und gesunder), gebildeter und in einem aufrechten
Beschéftigungsverhaltnis. Sie wollten mehr Uber eine spezifische Kkoérperliche
Erkrankung oder Uber Erndhrung und Fitnessthemen herausfinden.

Online-Recherchen werden von Patientinnen entweder vor einem Arztbesuch
durchgeftihrt, um herauszufinden, ob das Gesundheitsproblem selbst zu managen ist,
beziehungsweise, ob professionelle Hilfe notwendig ist, oder nach einem Arztbesuch
zur Bestatigung der erhaltenen Informationen oder zu weiterfihrender, detaillierter
Informationssuche aufgrund der Unzufriedenheit mit der vom Professionalisten zur

Verfiigung gestellten Informationen.®

Auch bei HIV positiven Menschen wurde die Beobachtung gemacht, dass sich das
Userprofil nicht von der Allgemeinbevélkerung unterscheidet: Patientlnnen, die
Interneterfahrung hatten, unterschieden sich bezlglich Bildung, Einkommen und

ethnischer Zugehérigkeit signifikant von den Nicht-Usern®',

Gunther Eysenbach schétzte in einer Metaanalyse®® von 24 Studien, die sich mit dem
Nutzen des Internetgebrauchs bei Tumorpatienten beschéftigt hatten, dass etwa 39%
der Tumorpatienten (rund 2,3 Millionen Menschen weltweit) das Web direkt und
weitere bis zu 20% indirekt, d.h. Gber Familie oder Freunde nutzen. Das Internet
scheint bereits an zweiter Stelle hinter den Medizinern zu stehen, wenn es um die
Informationsbeschaffung geht, aber eine geringere Rolle zu spielen, wenn tatséchlich
Behandlungsentscheidungen gefallt werden mussen. Hier hatten der arztliche Rat,
Ratschlage von Freunden und Familie sowie Informationen aus Bichern und

Magazinen einen héheren Stellenwert®.
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Welchen online- Quellen wird geglaubt?®

Bei der Auswertung eines fir die USA reprasentativen Mailsurveys (2636 Antworten
bilden die HealthStyles database) zeigte sich, dass dem eigenen Arzt, der
medizinischen Universitat sowie der Regierung bezliglich online-
Gesundheitsinformationen am meisten Vertrauen geschenkt wird. Werden
soziodemografische Faktoren berlcksichtigt, kommt man zu dem Ergebnis, dass
weniger gebildete, weniger gesundheitsbewusste Menschen dem lokalen Krankenhaus
oder der Versicherungsgesellschaft mehr vertrauten als Online-Quellen, wohingegen
das Vertrauen in Universitats- oder Regierungswebseiten positiv mit besserer Bildung,
gréBerem Einkommen und starkerer Gesundheitsinformationsorientierung assoziiert

ist.

Barrieren:

Die europaische Analyse der Unterschiede in Internetusergruppen zeigt’™

, dass es drei
Haupt- und zwei weniger relevante, aber immer noch vorhandene Grinde fir die

Lwdigital divide® gibt.

Bildung

Alter

Einkommen
Geschlecht
Geografische Faktoren

o &~ 0~

Abbildung 11: Hauptgriinde, das Internet nicht zu nutzen (EU)
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Gefragt nach den Grinden, warum das Internet nicht verwendet wird (Abbildung 11),
geben die Européerinnen an, dass Sie entweder keinen PC zu Hause oder am
Arbeitsplatz haben oder dass die Anschaffungskosten fiir einen PC, bzw. die
Anschlussgeblhren zu hoch sind. Zieht man weitere Griinde wie fehlende Computer-
kenntnisse in Betracht, werden die Hauptgrinde der digital exclusion, geringes
Einkommen sowie mangelhafte Bildung wieder deutlich. Dazu kommt, dass etwas

mehr als ein Viertel der européaischen Bevdlkerung gar nicht online gehen méchte.

eHealth Literacy®® Konzept von Norman und Skinner

eHealth literacy ist definiert als
“..the ability to seek, find, understand, and appraise health information from

electronic sources and apply the knowledge gained to addressing or solving a
health problem”

Abbildung 12: eHealth Literacy Lilienmodell
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Vorne: analytische Fahigkeiten; hinten: kontextspezifische Fahigkeiten
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Analytische literacy skills (siehe Abbildung 12 ,vorne®) kénnen generell auf diverse
Quellen und Gegebenheiten angewendet werden:

Traditional literacy bezeichnet die funktionelle Lese- und Schreibfahigkeit.

Information literacy beschreibt Fahigkeiten, potentielle Informationsquellen zu kennen
und zu verstehen, wie dieses Wissen organisiert ist, weiters entsprechende
Suchstrategien anwenden sowie relevante Informationen herausfiltern zu kénnen.
Media literacy definiert den Prozess, Medieninhalte in einen sozialen und politischen
Kontext zu bringen und kritisch zu hinterfragen, beispielsweise indem wirtschaftliche
Zusammenhange und die Ausrichtung auf ein Zielpublikum verstanden werden.

Kontext-spezifische literacy Fahigkeiten (siehe Abbildung 12 ,hinten“) sind auf
spezifische Belange, spezifische Probleme bezogen:

Health literacy wurde an anderer Stelle bereits definiert, kann hier vereinfacht als
Fahigkeit verstanden werden, gesundheitsrelevante Informationen zu lesen, zu
verstehen und entsprechend danach zu handeiln.

Computer literacy bezeichnet die Fahigkeit, Computer zur Lésung von Problemen
einzusetzen. Sie beinhaltet die Fahigkeit, sich an neue Technologien anpassen zu
kénnen und entsprechenden Zugang (zu eHealth Informationen) zu haben.

Scientific literacy ist das Verstandnis fir die Art und Weise, die Ziele, die Methoden, die
Anwendung, die Grenzen und die politischen Zusammenhange, wie Wissen generiert

wird.

Nur wenn, so die Autoren, zumindest angemessene Fahigkeiten in allen sechs literacy

Kategorien vorhanden sind, kdnnen eHealth Ressourcen effektiv genutzt werden.

5.2.2. Funktionelle Health Literacy Ebene fiir Internetinformationen

Im Folgenden sollen zentrale Aspekte der Beeinflussung der Health Literacy chronisch
Kranker via Internetkommunikation beschrieben werden. Dem Analyseraster
entsprechend (siehe

Tabelle 1, Kapitel 3.2.2), soll auf jeder Health Literacy Ebene jeweils knapp ein
aktueller Stand der wissenschaftlichen Diskussion wiedergegeben und auch
eingeschatzt werden. (Zur einfacheren Orientierung besteht fir den Leser die
Mdoglichkeit, den Analyseraster, der auch als Anhang im hinteren Buchdeckel beigelegt
wurde, herauszuklappen)
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A1 ,,Wissen “- Inhalt und Indikatoren

Ebene Individuum: Uber welche Fahigkeiten miissen Nutzer verfiigen und wie machen
sich Méngel bemerkbar?

Lese- und Schreibfahigkeit im Gesundheitskontext

Der Mangel an Lese- und Schreibkompetenz, der sich im taglichen Leben als
Unfahigkeit, einfache Texte (auch StraBenschilder etc.) zu lesen oder als
Schwierigkeit, einfache Rechenoperationen durchzuftihren (z.B.: Einnahmen/
Ausgaben) bemerkbar macht, bedeutet im Gesundheitskontext, dass Menschen
unfahig sind, schriftlichen Aufforderungen/ Verschreibungen Folge zu leisten oder
verunsichert sind, ohne Hilfe Medikamente einzunehmen. Der Umgang mit und das
Verstéandnis von medizinischen Termini fehlen génzlich oder sind nicht gelaufig.
Sowohl die mangelhafte Lese- und Schreibféhigkeit im Allgemeinen, als auch die
mangelhafte funktionelle Health Literacy im Besonderen sind weit verbreitet (Kapitel
2.2). Da alle derzeit verfigbaren Health Literacy Tools diese funktionelle Lese- und
Schreibfahigkeit im Gesundheitskontext messen (Kapitel 4.2), ist die Datenlage zur
funktionellen Health Literacy der Bevdlkerung (in den USA) dementsprechend relativ
gut (Kapitel 2.2).

Die Anforderungen an Gesundheitsinformationssuchende im Internet sind allerdings
hoch®”: Im Durchschnitt erfordern Gesundheitsinformationen im Web zumindest einen
,10th grade readability level®, was dem Lesevermdgen eines 15 Jahrigen entspricht.
Nur 10 von 1000 Internetseiten kdnnen von Menschen mit mangelhafter

Lesekompetenz verstanden werden.

Media- und Information Literacy

Problemstellung: Um Informationen aus dem Internet verstehen zu kénnen, missen
auch ausreichende Fahigkeiten vorhanden sein, das Medium selbst und die darin
enthaltenen Informationen zu interpretieren. Im Bereich der Media Literacy kénnen
beispielsweise Schwierigkeiten auftreten, die Bedeutung der dargebotenen Inhalte
abzuleiten. Ein falsches Vertrauen in die Webinhalte kénnte auf dem mangelhaften
Verstandnis fur die potentielle Verzerrung durch das Medium begriindet sein.
Informationssuchenden sind Suchstrategien im Internet nicht immer gelaufig. Die
Relevanz der gefundenen Inhalte ist aber maBgeblich bereits durch die Art und Weise
der durchgefiihrten Suche beeinflusst.
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Tabelle 2: Anwendung verschiedener Termini zur Internetsuche und Relevanz der
Ergebnisse

Google Suche am 24.1.2007; Anmerkung zu den ersten 10 gelisteten Eintragen

Suchbegriff

~Bluter”: alle 10 Eintrdge zum Thema Hamophilie (nicht durch
Medikamente verursachte Blutgerinnungsstdrung, kein
Zusammenhang mit oraler Antikoagulantientherapie)

LKunstlicher Bluter®: 5 Eintrdge aus Foren (Pferdesport bis KifferNet), 2 pdfs
(Merkblatter aus Labor bzw. Gber Schlaganfall), ein Eintrag einer
Naturheilpraxis (Argumentation gegen Orale Antikoagulantien), 2
medizinisch relevante Seiten

~Blutverdiinnung*: ORF und ARD Meldung zu Alkoholkonsum bzw. StBkleewirkung;
eine Pressemeldung Uber Ansatze zur Entwicklung eines neuen
Medikamentes, 7 Eintrdge zu oralen Antikoagulantien

»aerinnungshemmung*: zwei Eintrdge von online-shops, ein Verweis auf Heparin (kein

orales Antikoagulans), ein Link zu medizinischer Literatur
(Buchtipp), 6 Eintrage zu oralen Antikoagulantien

LBlutgerinnungshemmung®: | zwei Shops (online Apotheken), zwei andere Medikamente
(Acetylsalicylsaure und Fibrinolytika), eine Forschungsmeldung zu
neuer Medikamententwicklung, 4 mit oralen Antikoagulantien in
Verbindung stehende Websites (eine doppelt)

~Antikoagulation®: alle 10 Seiten mehr oder weniger relevant fir orale
Gerinnungshemmung, 3 Seiten von Vereinen zur Selbstkontrolle
der oralen Antikoagulation (eine doppelt)

Wie in Tabelle 2 dargestellt ist, verandert allein die unterschiedliche Stichwortsuche
(umgangssprachliche bis medizinische Termini) die Quellen, die Qualitat und die

Relevanz der gelisteten Informationsquellen massiv.

Computer Literacy

Méangel in der Computer Literacy machen sich bemerkbar durch einen fehlenden
Kontakt mit Computern im Alltag, durch mangelnde Vertrautheit mit
computerspezifischen Fachausdriicken oder durch die Unféhigkeit, Maus oder Tastatur

Zu benitzen.

Science Literacy

Mangelnde Science Literacy duBert sich haufig im Zweifel, wissenschaftliche Inhalte
als Nicht-Wissenschafter Uberhaupt verstehen zu kdnnen. Der Umgang mit
wissenschaftlichen Ausdricken ist nicht vertraut. Es fehlt das Wissen, wie
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Erkenntnisse gewonnen werden, beziehungsweise wie dieses Wissen im taglichen

Leben Anwendung findet.

Fahigkeit, sich mit Gesundheitsexperten zu unterhalten

Auf das Internet bezogen, kénnte diese Fahigkeit als Kommunikationsfahigkeit via E-
Mail ausgelegt werden.

Obwohl das Versenden und Empfangen von E-Mails die Hauptanwendung der

t’°, wird diese Kommunikationsform nur selten

Osterreichischen Internetnutzer darstell
zwischen Arztin und Patientln eingesetzt. Um das E-Mail als alternative
Kommunikationsform einsetzen zu kénnen, missen alle bereits besprochenen Literacy
Fahigkeiten, die auch fur andere Internetanwendungen erforderlich sind, vorhanden

sein.

Ebene System:
Bereitstellung von Informationen: Wer bietet was?

Zugang zum Internet siehe Kapitel 5.2.1

Informationsanbieter:

Fur eine spezifische Evaluationsstudie®® wurden die Eintrage fir ,rheumathoid arthritis’
mit der in Amerika gebrduchlichen Suchmaschine ,web crawler’ untersucht. Rund die
Halfte der 388 Websites, die analysiert wurden, waren kommerzielle Firmenwebseiten,
die finanzielle Interessen verfolgten und gréBtenteils fir so genannte alternative
Heilmethoden Werbung machten. Unter den ersten 100 Treffern waren nur ein Drittel
der ohnehin unterreprasentierten Seiten von Non-Profit Organisationen (gesamt 28%)
und Universitaten (ges. 5%) zu finden, denen ein hdheres MaB an Objektivitat

zugestanden werden kdnnte.

Eine ahnliche Beobachtung® wurde auch bei der Durchsicht von Ergebnissen fiir den
Begriff ,Kinderarzt* mit der deutschsprachigen Google Suche gemacht, die zu 70% als
Werbung fir private Kinderarztpraxen dienten.

Qualitét der Webinhalte

Eysenbach et al untersuchten 2001 in einer systematischen Analyse 79 Studien, die
sich mit der Qualitat von Webseiten zu spezifischen Gesundheitsthemen beschaftigt
hatten®®. Gesucht wurde nach folgenden Qualititskriterien: Technische (man kénnte
auch sagen Transparenzkriterien wie z.B.: die Autorenschaft), Design, Lesbarkeit,
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Richtigkeit der Inhalte (die sich im besten Fall an evidenz-basierten Richtlinien
orientieren sollte) sowie deren Vollstandigkeit (Anzahl der vorgefundenen ,Schlissel*-
Inhalte). Insgesamt befanden 70% der Studien die Qualitdt der untersuchten
Webseiten fir ,problematisch®. Je harter die Qualitatskriterien formuliert waren, desto
schlechter schnitten die untersuchten Sites ab. Bei Verwendung evidenz-basierter
Richtlinien als Referenz wurden im Gegensatz zu nicht klar definierten oder
personlichen Richtigkeitskriterien 38,3% (vs. 15,4%) ,unrichtige® Internetseiten
identifiziert.

5 der 8 Studien, die sich mit der Vollstandigkeit von Webinhalten auseinandergesetzt
hatten, bezeichneten 90% der untersuchten Seiten als nicht komplett. Aussagen Uber
die Qualitat von Webseiteninhalten sollten allerdings immer im Vergleich zu den
Inhalten, die durch andere Medien transportiert werden, getroffen werden: Eysenbach
bezieht sich hier auf etliche Studien, in denen die Richtigkeit von Gesundheitsinhalten
im Fernsehen oder in Printmedien auch nicht besser war. Ahnlich ist die Situation bei
den technischen Kriterien, so wurde nur bei 64% der Webseiten ein
Aktualisierungsdatum gefunden. Auch hier wird diese Zahl durch die Ergebnisse
anderer Studien relativiert, in denen ein Datum nur bei einem Drittel bis zur Halfte der

untersuchten gedruckten Patientenbroschiiren zu finden war.

E-Mail Korrespondenz:
Voraussetzung auf Systemebene ist, dass der Gesundheitsdienstleistungsbetrieb tber
einen Internetanschluss und eine E-Mail Adresse verflgt.

A2 Individuelle Vorteile/ Nachteile- Ergebnis

Was ist zu erreichen? Wo liegen individuelle Vorteile?

Gesundheitsrelevantes Wissen

In einem systematischen Review von 24 randomisiert kontrollierten Studien mit
insgesamt fast 4000 Patientinnen fir die Cochrane Database untersuchten Murray et
al®' die Auswirkungen der Anwendung von IHCAs (interaktive gesundheitsspezifische
Kommunikationsapplikationen) durch chronisch kranke Menschen. IHCAs (interaktive
gesundheitsspezifische Kommunikationsapplikationen) sind eine Gruppe
unterschiedlicher Softwareprogramme, die Patienten mit Medizinern via Internet-
Technologie verbindet und so zu Ubermittlung von Gesundheitsinformationen,
Erteilung von Ratschlagen oder Unterstiitzung in Gesundheitsbelangen befahigt. Die
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Studien beschéftigten sich mit der Anwendung von IHCAs in so unterschiedlichen
Gebieten wie AIDS, Alzheimer und Asthma bis hin zur Harninkontinenz. Murray fand
signifikant positive Effekte von interaktiven online Anwendungen bei chronisch Kranken
auf das gesundheitsrelevante Wissen.

Anonymitét

Gerade im Bereich von gesellschaftlichen Tabuthemen kann das Internet als anonyme
Informationsquelle dienen, bevor Familie, Freunde oder Professionalisten um Rat
gefragt werden. Uber 7000 Menschen wurden in einem amerikanischen Survey® nach
ihnrem Internetverhalten befragt. Jene, die unter einer stigmatisierenden Erkrankung
litten (z.B. Harninkontinenz, Depression, Angststérungen oder Herpesinfektionen),
benltzen das Internet signifikant haufiger auf der Suche nach gesundheitsrelevanten
Informationen und zur Kommunikation mit ihren Arzten als jene, die eine chronische

Erkrankung (z.B. Rickenschmerzen, Diabetes, Krebs..) angaben.
Verfligbarkeit
Das Wissen steht auch auBerhalb von Ordinationszeiten zur Verfigung und ist beinahe

,ortsunabhangig” (z.B.: ohne das Haus zu verlassen) verfligbar. Menschen mit
Behinderung kénnen kérperliche und soziale Barrieren der Gesellschaft Gberwinden.

Abbildung 13: ,,Ordination rund um die Uhr*
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A3 Gesellschaftliche Vorteile/ Nachteile

Was ist zu erreichen? Wo liegen potentielle gesellschaftliche Vorteile aber auch
Nachteile?

Wissensdiffusion

Medizinisches Online-Wissen steht prinzipiell jedem Internetuser zur Verfligung. Es ist
denkbar, dass Menschen bei ihrem Routineinternetgebrauch gesundheitsrelevante
Sites zuféallig aufsuchen. Oft wird im Internet gesucht, wenn Menschen im Umfeld ein
spezifisches Gesundheitsproblem diskutieren. Das Gesundheitswissen kann dadurch
allgemein verbessert werden und damit zu einer Verbesserung der Allgemeinbildung
beitragen. Forschung im Bereich der ,Diffusion® von gesundheitsrelevantem Wissen via

Internet ist notwendig.

VergrdBerung der Social Divide

Ohne Beeinflussung jener Kriterien, die Barrieren zum Internetgebrauch darstellen
(siehe Kapitel 5.2.1), profitieren die begunstigten Bevdlkerungsgruppen am meisten
vom Online-Gesundheitswissen. Dadurch wird die gesundheitliche
Chancenungleichheit weiter verstarkt.

Medienecho

Das Medienecho zur Internetforschung kann auch Negativfolgen haben: GroBes
Aufsehen hat im November 2004 die erste Version des oben bereits erwdhnten
Cochrane review von E. Murrey®" (ber interaktive gesundheitsspezifische
Kommunikationsapplikationen (IHCA) fir chronische Patienten erregt. Mit dem
einpragsamen Slogan ,Click to get sick?®® hat das Time Magazine darauf basierend
Patienten vor den Negativfolgen fir ihre Gesundheit durch medizinische Online-
Ratschlage gewarnt. Murrey hatte zwar positive Effekte auf das Gesundheitswissen,
jedoch negative Effekte auf die klinischen Endergebnisse gefunden. Beim virtuellen
Besuch der Cochrane Library am 22.11.2004 war Uber diese Review allerdings zu

lesen:
»The review....has been found to contain an error. ...direction of change was

incorrect for several clinical and behavioural outcomes. ...will seek to

withdraw the article until the error is corrected....”
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Es wurden also gleich mehrere positive Effekte als Negativwirkung interpretiert und

dadurch falsche Ergebnisse erzielt. Ein eher peinlicher Zwischenfall auch flur die

Cochrane Library, der aber gleichzeitig verdeutlicht, wie schwierig Aussagen Uber

Nutzen und Risiken von Internetanwendungen zu treffen sind.

A4 Beispiele

Beispiele aus Osterreich fiir Webseiten, die Informationen zu gerinnungshemmender

Therapie anbieten. Die Informationsvermittiung kann prinzipiell via Internet Uber

Webseiten, E-mails oder virtuelle Sprechzimmer erfolgen.

Private Gesundheitsportale: Bsp.: Phlebothrombose auf Netdoktor.at,
http://www.netdoktor.at/krankheiten/fakta/phlebothrombose.htm

Universitaten: Bsp.: Klinische Abteilung fir Hamatologie und Hamostaseologie
Universitatsklinik fir Innere Medizin |, Medizinische Universitat Wien
http://www.meduniwien.ac.at/haematology/info.htm

Webseiten  privater  Dienstleistungserbringer: ~ Labors  Mihl-Speiser.
http://www.labors.at/

Sozialversicherungstrager: Hanusch Krankenhaus der Wiener
Gebietskrankenkasse. Marcoumar-Ambulanz.
http://www.wgkk.at/esvapps/page/page.jsp?p pageid=221&p menuid=59938&
p id=6

Medizinische Non Profit Organisationen: Osterreichische Arbeitsgruppe zur

Selbstkontrolle der oralen Antikoagulation. www.oeasa.at
Pharmafirmen: Bsp. Roche Diagnostics. Patientinnenselbstmanagement.
http://www.roche.at/index.php?m1=diagnostics&m2=diag pati blut
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5.2.3. Interaktive Health Literacy Ebene fiir Internetinformationen

B1 Wissensvermittlung/ Entwicklung von Fertigkeiten in unterstitzender
Umgebung

Ebene Individuum:

Welche Fahigkeiten miissen auBer den unter ,A1“ genannten vorhanden sein?

Selbstwirksamkeit/ Selbstvertrauen

In einer Arbeit Uber die Internet Self-efficacy %

ist zu lesen, dass vor allem frihere
Erfahrung im Umgang mit dem Internet sowie die Erwartungshaltung positiv mit dem
Selbstvertrauen in den Internetgebrauch korrelieren. Die Autoren beziehen sich in ihrer
Theorie auf Banduras Social Cognitive Theory, wonach die Selbstwirksamkeit nicht
eine tatséchliche Fahigkeit, sondern vielmehr die Uberzeugung, etwas tun zu kénnen,
ist. Diese Einstellung beeinflusst demnach alle Entscheidungen und Verhaltensweisen.
Die Social Cognitive Theory wird auch als Alternative zu sozio-6konomischen
Erklarungen der digital divide verwendet. Um ausreichend Internet self-efficacy zu

erlangen, seien bis zu zwei Jahre Interneterfahrung notwendig.

Murray fand in einem systematischen Review von interaktiven Online-Applikationen®'
fr chronisch Kranke einen positiven Effekt auf die Selbstwirksamkeit, hier also der
Uberzeugung, eine im spezifischen Gesundheitskontext stehende Tatigkeit ausfiihren

zu kénnen.

In einer Studie von 500 Patientlnnen mit Erstdiagnose einer Tumorerkrankung®, die
telefonischen Kontakt mit einem Informationsservice eines Tumorinstituts
aufgenommen hatten, wurde der Zusammenhang von Internetgebrauch und
Selbstwirksamkeit untersucht. Im Verlauf von 8 Wochen nach Diagnosestellung hatte
sich das Internetnutzungsverhalten verandert: 19% der Nicht-Nutzer und derer, die
Uber dritte Internetinformationen bezogen hatten, hatten nun Informationen aus dem
Internet erhalten (eventuell Gber dritte) oder nutzen das Internet jetzt selbst. Der
Internetgebrauch  korrelierte  signifikant mit  Selbstwirksamkeitsvariablen (z.B.:
Zuversicht, eine aktive Rolle in der Behandlungsentscheidung spielen zu koénnen,
Fragen zu stellen und Bedenken aufBern zu kdnnen)
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Ebene System:
Bedingungen zur Férderung von Potenzialen schaffen: Was kann auf Systemebene

beeinflusst werden?

Verwendung des Mediums Internet
1. Problemstellung: Mangelhafte Computer Literacy/ Gelédufigkeit des Computer-
Gebrauchs

Lésungsansatz: MaBnahmen zur Férderung der Computer und Media Literacy
Offentliche Internet Access-Points kénnten sinnvollerweise an zwei Orten geschaffen
werden: an stark frequentierten Orten, die taglich von der Normalbevdlkerung besucht
werden (z.B. Supermaérkte) oder in speziellen Gesundheits- bzw. Sozialeinrichtungen.
Sie miissten lange Offnungszeiten bieten, um auch Berufstatigen zuganglich zu sein.
Die zentrale Lage wiirde die Nutzung ohne Anderung der taglichen Routine
ermdglichen, Gesundheitszentren béten daflr den Vorteil, unterstitzende Hilfe von
Professionalisten zu bekommen (Nachteil: teurer).

2. Problemstellung: Online Inhalte erfordern ein relativ. hohes MaB an
Lesefédhigkeit und sind im  Allgemeinen an  besser  gebildete
Bevdlkerungsgruppen adressiert.

Lésungsansatz: MaBnahmen zur Verbesserung der Usability von Webseiten/
barrierefreier 6ffentlicher Zugang/ WAI

Das World Wide Web Consortium (W3C) ist ein internationales Konsortium, in dem
Mitgliedsorganisationen, ein fest angestelltes Team und die Offentlichkeit gemeinsam
daran arbeiten, Web-Standards zu entwickeln. Zu diesen gehéren auch die 1999
erstmals veréffentlichten Standards fUr barrierefreies Internet.

Die Verwendung des Internets soll nicht nur fir Menschen mit primaren korperlichen
Einschrankungen erleichtert werden, sondern vor allem auch &lteren Menschen, die
visuelle, auditive oder motorische Defizite sowie Einschrénkungen der Merkfahigkeit
(auch in Kombination) aufweisen, beim Internetgebrauch unterstitzen. Dieser Aspekt
ist aufgrund demografischer Veranderungen im Allgemeinen, aber fiir das Zielpublikum
chronisch kranker Menschen von besonderer Bedeutung.

47



Dafir sei es notwendig, dass die verschiedenen Komponenten der
Webseitenentwicklung zusammenarbeiten. Ausdricklich wird auch darauf verwiesen,

dass User Inhalte bereitstellen oder Entwickler selbst kdrperbehindert sein kénnten.

Abbildung 14: Beziehung von Entwicklern und Usern zum Webinhalt

content
<imgg- -;
e}
=== &
evaluation tools browsers, meadia players
authoring tools assistive technologies
developers users

Quelle: Web Accessability Initiative. Essential componets of web accessibility.
http://www.w3.org/WAI/intro/components.php

Von links nach rechts: developers (Entwickler von Webseiten), authoring tools (Software zur Erstellung von Webseiten);
evaluation tools (Evaluationswerkzeuge zur Beurteilung der Web Accessibility), content (Webinhalt), browsers and
media players (Anwender Hilfsmittel), assistive technologies (Unterstltzungstechnologien), user (Endbenutzer)

Touch screen - Technologie

Im Gesundheitsbereich wird diese Technologie heute hauptsachlich dazu eingesetzt,
Fragebogenerhebungen durchzufihren. Patientlinnen  durften, bei gleichen
Ergebnissen, diese Moglichkeit der Beantwortung von Fragen via Papierform sogar
vorziehen®, ¥, Die Vorteile l&gen fir die Patientinnen in der einfachen Beniitzung
(unabhangig von Alter oder Computervorkenntnissen®®) und der kirzeren
Beantwortungsdauer, fir die Organisation in der ,direkten Dateneingabe“ (z.B. zu
Studienzwecken)

Touch screen - Info-points kdnnten an frequentierten, gut zuganglichen Orten
gesundheitsrelevante Informationen vermitteln, und zwar in verschiedenen Sprachen,

auditiv unterstitzt, auch an mehrere Personen gleichzeitig (z.B. Angehérige)
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Arzt-Patient Kommunikation (Kommunikation von im Internet erworbenem Wissen)

1. Problemstellung:  Nicht alle  Patientinnen  suchen  online  nach
Gesundheitsinformationen, viele teilen ihrem behandelnden Arzt das
recherchierte Wissen nicht mit.

Wie vielféltig die Ursachen daflr sein kdnnen, dass sich das Arzt/ Patient Verhaltnis
unter dem Einfluss des Internet auf den ersten Blick bisher wenig veréndert zu haben
scheint, wurde am Beispiel von Frauen, die sich far oder gegen eine
Hormonersatztherapie entscheiden sollten, exemplarisch aufgezeigt®. Einige
Patientinnen wollten die Informationen gar nicht selbst suchen, wollten keine
Verantwortung ubernehmen und waren der Meinung, dass das nicht ihr Job, sondern
allein der ihres Arztes sei. Andere besaBen jene Fahigkeiten nicht, nach
entsprechenden Informationen zu suchen, diese zu verstehen und zu interpretieren.
Die dritte Gruppe schlieBlich wusste zwar viel, leugnete dieses Wissen dem Arzt
gegenlber aber oft - vor allem dann, wenn die eigenen Vorstellungen nicht denen des
Mediziners entsprachen. In einer anderen Beobachtungsstudie'® von Patientinnen und
Patienten, die sich fir oder gegen eine Hormonersatz- bzw. Viagratherapie
entscheiden sollten, kamen die Autoren zum Schluss, dass sich die meisten Patienten
durch den Internetgebrauch zwar mehr Wissen angeeignet hatten, viele aber durch die
Fille an Informationen Uberfordert waren, selbst eine Entscheidung Uber ihre eigene
Behandlung zu treffen.

2. Problemstellung: Arztinnen neigen dazu, &rgerlich oder irritiert zu reagieren,
wenn Patientinnen eigenstdndig nach Informationen suchen. Versuche,
Patientinnen zu Online-Recherchen zu motivieren, kénnen das Arztin-
Patientin- Verhéltnis daher belasten.'’

2 wurden cirka 1000 Arztinnen (ein fiir die USA reprasentatives

In einem Survey™
Sample) zu Erfahrungen bezliglich des Internetgebrauchs ihrer Patientinnen befragt.
85% der Befragten waren bereits mit online recherchierten Informationen von
Patientinnen konfrontiert gewesen. Vor allem dann, wenn Patientlnnen die Autoritat
des Mediziners in Frage stellten, war dieses Misstrauen der Pradiktor flr eine
wahrgenommene Beeintrachtigung der Arzt-Patient Beziehung, der
Behandlungsqualitdt oder des Behandlungserfolges. 38% der Arztinnen gaben an,
dass die Zeiteffizienz durch vom Patienten mitgebrachte Informationen beeintrachtigt

wird (nur 16% waren gegenteiliger Meinung).
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Ahnliche Ergebnisse erzielte ein Schweizer Survey unter Aligemeinmedizinerinnen'®,
Manche flhlten sich in ihrer Autoritat bedroht und hatten Angst, zu einem ,Ausfiihrer”
der vom Patienten gewlinschten Handlungen degradiert zu werden. Interessant ist
allerdings der Einwurf, dass sich das Arzt-Patient Verhaltnis im Zeitalter moderner,
mundiger Patientinnen liberalisiert habe. Patientinnen diskutierten mit ihrem Arzt das
Fdr und Wider von Behandlungen, egal ob sie im Internet recherchiert hatten oder
nicht, flachere hierarchische Verhaltnisse bdten sich auch ohne den Einfluss des
Internets. Derzeit verlangten Patientinnen noch 6fter nach Behandlungen, Gber die sie
via Fernsehen oder Radio erfahren hatten, als via Internet. Die Konsultationsdauer
wurde so wie schon von den amerikanischen Kolleglnnen durch den Diskussionsbedarf
eher als verlangert empfunden.

Arztlnnen antworten Patientlnnen, die sich via Internet informiert haben, meist in einer
der drei folgenden Varianten &:

a) Der Arzt/ die Arztin fiihlt sich durch die vom Patienten/ der Patientin
gewonnenen Online-Informationen bedroht und reagiert defensiv, auf
seinen/ihren Expertenstatus verweisend (Arztinnenzentriertes Verhéltnis).

b) Arztln und Patientln arbeiten bei der Gewinnung und Analyse der Online-
Informationen zusammen. (Patientinnenzentriertes Verhaltnis)

c) Die Arztin/ der Arzt filhrt Patientinnen zu glaubwiirdigen, qualitativ
hochwertigen Websites. (Internet ,Verschreibung®)

Lésungsvorschlage:

Medizinerlnnen mussen die Online-Gewohnheiten der Patientinnen wahrnehmen und
die Informationen mit den Patientlnnen diskutieren®. Sie miissen selbst Uber
ausreichend eHealth Literacy verfigen, um die Recherchen der Patientinnen
nachvollziehen zu kdnnen. Die Online-Thematik muisste in die Ausbildung von
Arztlnnen integriert werden®.  Arztinnen miissen die notwendigen Fahigkeiten
erlernen, um adaquat auf die neue Situation reagieren zu kénnen®. Die ,net-
friendliness* wird zunehmend als Qualitatskriterium in der Gesundheitsversorgung
angesehen'®. Das Internetwissen der Patientinnen kann als Chance betrachtet
werden, das Arzt-Patient Verhéltnis zu verbessern und die Behandlungsqualitat zu
steigern '%.
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Patientlnnen sollen auf vertrauenswiirdige Websites verwiesen werden °: Obwohl ein
GroBteil der amerikanischen Arztlnnen (77%) angibt, Patientinnen zur Online-
Recherche zu ermutigen, verweisen die Wenigsten (35%) tatséchlich auf spezielle
Websites'®.

Die Qualitat der online verfugbaren Informationen muss verbessert werden, da nur
richtige Informationen von &rztlicher Seite als unterstiitzend empfunden werden®'.
Patienten sollen vom Professionalisten im Internetgebrauch bestéarkt werden. Selbst
wenn die Information dem Professionalisten neu, beziglich der Evidenz fragwdrdig etc.
erscheint, muss auf die Inhalte ernsthaft eingegangen werden'®, besonders da die
Qualitat der Websites durch Laien iberschétzt wird'®.

3. Problemstellung: Die Qualitdt der gesundheitsrelevanten Websites ist
mangelhaft (siehe oben).
Die meisten Patientinnen stufen die Online-Qualitdt medizinischer Informationen

1% Da Menschen nach

aber genauso hoch ein wie die des Arztes/der Arztin
Gesundheitsinformationen vor allem dann suchen, wenn sie diese gerade
bendtigen (neu gestellte Diagnose, neues Medikament etc.), treffen sie bei ihrer

Online-Suche auf neue, nie zuvor besuchte Websites.

Lésungsvorschlage

1) Potentielle User kénnen lernen, wie sie die Qualitat der Inhalte bewerten sollen'®:
siehe C1

2) Qualitativ hochwertige, dem jeweiligen Gesundheitsbedlrfnis entsprechende
Websites kdnnen empfohlen werden.

3) Strukturen fir eine Qualitatsverbesserung von Websites miissen geschaffen werden
siehe C1

Fir eine erfolgreiche E-Mail Kommunikation sollten folgende Voraussetzungen
geschaffen werden®:

Patientinnen mussen darlber informiert sein, dass Mails nicht in Notfallssituationen
eingesetzt werden dirfen (schriftliche Vereinbarung mit Patientlnnen). In der
Patientinnenakte muss ein Mailarchiv angelegt werden. Im Mailkontakt muss eine fir
den Patienten verstandlichen Sprache verwendet werden, die Antwort hat adédquat zu
erfolgen (eventuell auf personliche/ telefonische Kontaktaufnahme verweisend). Die

51



Antworten auf eingegangene Anfragen missen mdglichst rasch (am besten binnen
24h) erfolgen.

Wenn E-Mails nicht nur der Terminvereinbarung dienen, sondern darin &rztliche
Ratschlage erteilt werden, dirfen rechtliche Aspekte (Haftung?) nicht auBer Acht

gelassen werden.

B2 Vorteile/ Nachteile; Gesteigerte Fahigkeit unabhéngig von Professionalisten
zu entscheiden

In  einem  amerikanischen  Survey”® gab ein  Drittel der  Online-
Gesundheitsinformationsnutzer an, dass die Informationen Entscheidungen bezlglich
ihrer Gesundheit beziehungsweise Behandlung beeinflusst hatten. Uber 90% der
Befragten waren aber davon Uberzeugt, dass die Online-Informationen weder die
Anzahl der Arztbesuche noch die der telefonischen Kontaktaufnahmen mit dem
Professionalisten beeinflusst hatten.

Wenn Patientinnen Online-Informationen zum Arzt bringen, so tun sie dies (laut
Aussage von Arztinnen), um deren Meinung einzuholen (zu 90%), eine Anderung bei
der Medikation herbeizufihren (31%), eine Untersuchung (26%) oder eine
Uberweisung zu einem Spezialisten (13%) zu bewirken. Im Allgemeinen tun Arztlnnen
(Allgemeinmedizinerinnen eher als Fachérztinnen) auch das, was von Patientinnen
gewtlnscht wird (zur Ganze: 23%, teilweise: 59%) 70% bis 75% der Medizinerlnnen
gaben an, dass sich die Online-Informationen der Patientinnen weder auf die
Behandlungsqualitdt noch auf das Behandlungsergebnis auswirkten, bis zu einem
Viertel der Arztinnen beobachteten jedoch einen positiven Effekt®'.

AuBer Zweifel diurfte die positive Rolle von Entscheidungshilfen (pro und contra einer
Behandlungsmethode oder eines Screening Tests) fir Patienten stehen, von denen
immer mehr auch online zugénglich sind. In einem Cochrane Review'®” von 2003
wurden 131 solcher spezifischer Entscheidungshilfen analysiert. Sie fiihrten zu
gréBerem Wissen, realistischeren Erwartungen, weniger Entscheidungskonflikten auf
Grund des Gefuhls, besser informiert zu sein, einem héheren Anteil von Patienten, die
aktiv eine Entscheidung trafen und zu einer Reduktion von unentschlossenen
Patienten. Unbekannt bleibt aber weiterhin der Effekt auf das spatere
Behandlungsergebnis.
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Mail:

Ein Vorteil der Mailnutzung fiir Patientinnen kann die zeitliche Unabhéangigkeit von
Ordinationszeiten darstellen. Gerade zur Terminvereinbarung oder flr nicht dringliche
sonstige Anfragen wéaren Mails gut geeignet. Patientinnen kdnnten Unterlagen

ausdrucken oder vom Arzt direkt auf weitere Informationsquellen verwiesen werden.

Nachteile:

2002 wurde ein Uberblick (iber Berichte, die physische oder psychische Schaden, die
nach der Verwendung von Informationen, Materialien oder Medikamenten aus dem
Web aufgetreten waren, publiziert'®. Aus 186 Artikeln zu diesem Thema erfiillten nur 3
die Einschlusskriterien (vorséatzliche Schadigung und Nachteile durch die Verwendung
von E-Mails wurden nicht bertcksichtigt). In zwei Fallen fUhrte die unsachgemafBe
Internetsuche zu psychischem Schaden. Schwangere Frauen hatten nach falschen
Begriffen im Internet gesucht und so vermutet, dass ihr Kind schwer krank sei. Den
einzigen dokumentierten physischen Schaden erlitt ein Tumorpatient, der nach
viermonatiger Selbstmedikation an Leber/Nierenversagen verstarb. Dass nur wenige
Falle von Negativfolgen des Internetgebrauchs veréffentlicht werden, kénnte nach
Meinung der Autoren verschiedene Ursachen haben: So sei es beispielsweise
denkbar, dass Patienten, die durch Online - Informationen Schaden erlitten hatten, sich
schuldig fiihlten und damit gar nicht an die Offentlichkeit gingen. Andrerseits zdgen
Arzte bei Auftreten unerwiinschter Wirkungen in den seltensten Féllen einen
Zusammenhang mit dem Internet in Betracht.

B3 Interaktion mit gesellschaftlichen Gruppen

Chronisch Kranke als Knowledge worker

Winkelman  und  Choo'®  untersuchten  Auswirkungen  von  durch
Gesundheitsdienstleistungsanbieter zur Verflgung gestellte Plattformen fir virtuelle
Gemeinschaften auf Patienten mit chronischen Erkrankungen. Diese werden im Laufe
des Lebens mit einer chronischen Erkrankung zu Krankheitsexperten, deren Rolle sich
durch  den Internetgebrauch von der ,externer Konsumenten® von
Gesundheitseinrichtungen zu der einer Gemeinschaft ,interner Konsumenten® wandelt.
Dieses Potential sollte von Gesundheitsorganisationen, die Patienten normalerweise
nicht als ,knowledge worker” betrachten, nicht vernachlassigt werden. Sammeln und
verteilen diese Patientlnnen doch nicht nur Informationen, sie kbnnen auch wertvolle

Inhalte beisteuern. Als Beispiele erfolgreicher Integration von Patientenwissen in
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institutionelle Einrichtungen werden Zora, eine Gemeinschaft von Hamodialyse-
Kindern bzw. deren Eltern, und CHESS, eine Gemeinschaft HIV-positiver Menschen,
angeflhrt. Die Patienten flhlten sich in einem partnerschaftlicheren Verhaltnis mit ihren
behandelnden Arzten und teilten die Verantwortung tiber persénliche und institutionelle
Behandlungsergebnisse.

Chancen und Risken von Online- Empowerment

Pitts'"® beschaftigte sich intensiv mit persdnlichen Homepages von an Brustkrebs
erkrankten Patientinnen und zeigte sich beeindruckt von deren gegenseitiger
Unterstltzung. Besorgniserregend fand sie allerdings, dass die vermittelte Hoffnung,
der Aufruf, die eigene Gesundheit selbst in die Hand zu nehmen, die Ausweitung der
personlichen Rolle in Pravention und Behandlung von Brustkrebs, die Flut an
Information und potentiellen Behandlungsméglichkeiten dazu verleiten, dass
,empowerment® nicht mehr als Chance verstanden wird, den eigenen
Gesundheitszustand zu beeinflussen, sondern immer mehr Eigenverantwortung fir das
Auftreten und das Fortschreiten der Erkrankung impliziert und so den Druck auf Frauen
sogar erhoht.

Virtuelle soziale Netzwerke

Im Zeitverlauf bleibt das Internet auch Jahre nach der Diagnosestellung eine wichtige
Informationsquelle und ein wichtiger virtueller Treffpunkt in Online-Communities, wenn
arztliche Ratschlage oder Biicher an Wichtigkeit verloren haben'''. Kommuniziert wird
via Mail, um mit Freunden und Familie in Kontakt zu bleiben, um Fragen an den
behandelnden Arzt oder an unbekannte ,cyberdocs” zu richten, und vor allem, um
Informationen in virtuellen Communities auszutauschen. Persdnliche Meinungen und
Erfahrungen sind hier ebenso zu finden wie Ermutigung und Unterstitzung. Vorteile
dieser virtuellen sozialen Netzwerke sind beispielsweise das Fehlen geografischer
Barrieren oder der Angst vor Stigmatisierung und Entbl6Bung sowie die Tatsache, dass
selbst Patienten mit seltenen Erkrankungen Weggeféhrten finden. Die Annahme, dass
virtuelle Gemeinschaften zu sozialer Isolation im ,echten* Leben fihren, dirfte sich
nicht bewahrheiten. Es wird im Gegenteil 6fter darauf verwiesen, dass die Verwendung
des Internet bei den meisten Tumorpatienten zu Verminderung von Depression und
Einsamkeit fiihrt''’? und dass Patienten durch die erworbene Online - Information in
lhrer Entscheidungskraft gestarkt und im Gespréach mit ihren Arzten unterstiitzt wurden.
Der tatsachliche Benefit fir das Behandlungsergebnis bleibt allerdings ungewiss.
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Gesellschaftlicher Nutzen durch Outcome Verbesserung?

In einer systematischen Analyse'"® hat Gunther Eysenbach versucht, die Effekte von
Online-Interaktionen zu untersuchen, wo sich Menschen mit &hnlichen Interessen
virtuell versammeln, um Erfahrungen auszutauschen, Fragen zu stellen sowie
emotionale Unterstitzung und Selbsthilfe zu leisten (,peer to peer interaction®).
Untersucht wurden 38 Studien, in denen die Intervention aus der Einrichtung einer
gesundheitsbezogenen virtuellen Gemeinschaft bestand. Doch nur 6 Studien
verwendeten ausschlieBlich diese ,peer to peer” Gruppen, beim Rest war die virtuelle
Gemeinschaft nur Teil eines komplexen Interventionsprogramms. Die Ergebnisse
waren sehr inhomogen. Bei den 9 Studien zum Thema Gewichtsreduktion, gab es

kaum signifikante Unterschiede, in einer Studie''

schnitten die Online-Teilnehmer gar
schlechter ab als die Kontrollgruppe (Dieses Ergebnis wurde danach auch durch eine
andere Studie bestatigt''®). Die gemessenen Effekte fir Diabetiker (z.B. glycosyliertes
Hamoglobin) und Raucherentwéhnungsprogramme (Abstinenz) waren selten
signifikant. Es konnte also keine feste Evidenz fir den Nutzen von virtuellen
Gemeinschaften gefunden werden, was nicht heiBen muss, dass es keine Effekte gibt.
Als Grinde nannte Gunther Eysenbach, dass es fir Online-Communities wenig
kommerzielles Interesse und daher wenig Forschung gabe und dass ,nattrliche®
Selbsthilfeprozesse ohnedies kaum unter ,kinstlichen“ Studienbedingungen untersucht

werden kénnten.

Keine geographischen Barrieren

Chronisch kranke Menschen, die an seltenen Erkrankungen leiden, haben via Internet
Communities die Mdéglichkeit, auch Gber groBe Distanzen andere Betroffene kennen zu
lernen. Uber diese Verbindung wird (bei Patientinnen mit einer seltenen
Autoimmunerkrankung der Leber)''® hauptséchlich biomedizinisches Wissen
(Gesundheitseinrichtungen, Medikamente, diagnostische Verfahren etc.) ausgetauscht.

Man hilt einander und lernt voneinander.

Potentielle Nachteile von online-Communities

Im Bezug auf die Interaktion mit gesellschaftlichen Gruppen verweist H. Osborne
neben allen bereits oben erwahnten Vorteilen noch auf folgende mégliche Nachteile:
Online-Kommunikation ist nie eine ,face-to-face” Interaktion. Menschen misstrauen
anderen Menschen, die sie noch nie zuvor gesehen haben (unter Umstéanden zu
Recht) Ausgetauschte Informationen kénnen manchmal auch echte Fehlinformationen
sein, nur in die Kategorie ,Tratsch und Klatsch® fallen oder sogar Grenzen
Uberschreiten und belastigen.
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B4 Beispiele

Webseiten von Selbsthilfegruppen
Portal der Selbsthilfegruppen in Osterreich: www.selbsthilfe.at

Osterreichischer Herzverband http://members.aon.at/hschulte/nav_oben.htm

INR-Austria (demnéachst verfligbar unter www.inr-austria.at )

5.2.4. Kritische Health Literacy Ebene fiir Internetinformationen

C1 Méglichkeiten, organisatorische/ policy Anderungen herbeizufiihren

Ebene Individuum:
Wie kénnen kritische Fé&higkeiten gestdrkt werden? Verbesserung der Literacy

Kompetenzen in allen Bereichen.

Funktionelle Lese- und Schreibkompetenz
Potentielle Interventionen zur Verbesserung der funktionellen (traditional) Literacy sind
vor allem im Bildungs(politischen)bereich angesiedelt (siehe Kapitel 2.2).

Interventionen zur Verbesserung der Media und Information Literacy:

Die Starkung der Medienkompetenz erfolgt durch bildungspolitische MaBnahmen Uber
das Training von Kindern und Jugendlichen (z.B. Kanada: The Media Awareness
Network''”) aber auch als wichtiger Teil der Erwachsenenbildung (UK: National

institute of adult continuing education''®)

. Initiativen umfassen die Herstellung eines
Kontakts der Zielgruppe mit lokalen Medienorganisationen (Wie wird gearbeitet?), der
Erstellung eigener Kampagnentexte (Was soll erreicht werden? Welche Information
soll vermittelt werden? Wo soll sie verdffentlicht werden? etc.), das aktive Mitgestalten
von Medien (Teilnahme an Internetforen), die Aufmunterung, Medieninhalte zu
reflektieren und zu kritisieren (Wer wird motiviert, wer neugierig gemacht? Wer wird
verargert oder abgestoBen?), initiieren von Medien Clubs etc.

Detaillierte Ausfihrungen Uber didaktische VorlUberlegungen, eine pragmatische
Planungshilfe fur die Durchfihrung von SchulungsmaBnahmen, ein Curriculum sowie
Hinweise zur Implementierung finden sich im Rahmenkonzept zur Stéarkung der

internetspezifischen Medienkompetenz''®. Dessen Richtziel lautet:
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LPatienten, Versicherte und Blirger sollen in die Lage versetzt werden, auf der
Grundlage adédquater Informationen eine aktivere Rolle im Gesundheitswesen
einzunehmen, um selbst bestimmt und autonom Entscheidungen Ulber die
Ausgestaltung des eigenen Behandlungsprozesses treffen zu kénnen. Das
Internet soll einen Beitrag zu diesem Emanzipationsprozess der Patienten
leisten und als vermittelndes Medium eine von vielen Voraussetzungen fiir den
Ubergang von einer paternalistischen in eine partnerschaftlich-partizipative
Arzt-Patienten-Beziehung schaffen.”

Interventionen zur Verbesserung der Computer Literacy:

Wie im allgemeinen Teil bereits erwdhnt, ist die digital divide vor allem eine social
divide. Alle relevanten Faktoren (Bildung, Alter, Einkommen, Geschlecht, geografische
Faktoren) mulssen berlcksichtigt werden, wenn die Computer Literacy einer
Bevdlkerung verbessert werden soll. Computerkurse werden fir Erwachsene selten
kostenlos angeboten (Ausnahmen stellen vor allem Kursangebote durch das
Arbeitsmarktservice zur besseren Jobqualifikation dar). Offentlich zugéngliche
Blchereien kénnten ebenfalls als Ausbildungszentren mit gleichzeitiger Unterstiitzung
der (Online-)Suchfahigkeiten dienen. Um fir Menschen, die zu Hause und am
Arbeitsplatz keinen Computer haben, die Internetnutzung zu ermdglichen, werden
access-points in 6ffentlichen Einrichtungen und an frei zugéanglichen Orten geschaffen.
DarUber hinaus kénnte durch Zusammenarbeit mit der Privatwirtschaft der Ausbau von
Breitbandinternet in unterversorgte (landliche) Regionen geférdert werden, sowie
Computer und Internetzugange fir BedUrftige entsprechend verbilligt oder kostenlos
zur Verfiigung gestellt werden®’.

Interventionen zur Verbesserung der Science Literacy:
Es gibt bisher wenige Ansatze, Menschen - abgesehen von Studierenden an
Universitaten - Wissenschaftskompetenz zu vermitteln. Einzelne Institutionen bieten

120y - Medizinische

Offentlich zugéngliche Vortrdge an (z.B.: University meets public
Journale kdnnten fur Patientinnen frei zugangliche Forschungsergebnisse in fir den
Laien verstandlicher Sprache anbieten. Die Blutgerinnungshemmung betreffend,
existiert so ein Artikel beispielsweise liber eine Selbstmanagement-Studie''. Bei der
Recherche, wie diese Texte online zuganglich sind, konnte ich auf der Seite der Annals

of Internal Medicine (http://www.annals.org/) allerdings keinen Hinweis auf

PatientInneninformationen finden.
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122 professionalisten und Laien

Die National Library of Medicine bietet mit MedlinePlus
die Mdglichkeit, gesundheitsrelevante Informationen zu beziehen. Im letzten Quartal
2006 wurden die MedlinePlus Seiten von tber 24 Millionen Menschen besucht. Die
Suche nach gesundheitsrelevanten Themen beziehungsweise die gelisteten
Informationsquellen sind komplex und wohl kaum ohne entsprechende Féhigkeiten zu
benltzen. Die spanisch sprechende Bevélkerung wird seit 2002 beriicksichtigt, indem
Uber 90% der Inhalte bereits ins Spanische Ubersetzt sind. Die Seite bietet liber 165
interaktive, audiovisuell unterstitzte Diashows (die von einer eigenen Firma fur
Patienteninformation'®  produziert  werden) zu  diversen  Erkrankungen,
Diagnoseverfahren oder chirurgischen Eingriffen. Flr altere Menschen gibt es eine
eigene Seite'®, die eine VergréBerung der Schrift sowie das Vorlesen der
geschriebenen Inhalte ermdglicht. Wenn gewtnscht, kann man auf MedlinePlus sogar

Live Videos von unzdhligen Eingriffen anschauen....

Ebene System:
Offenheit, Verbindlichkeit, Verantwortung
Welche Voraussetzungen sind auf Systemebene notwendig?

Qualitat von Webseiten

Grundsatzlich gibt es fiinf Méglichkeiten, die Qualitat von Webseiten zu bewerten'®.
Kostenglinstig, aber wenig effektiv sind Empfehlungen bezlglich der Entwicklung, des
Aufbaus und des Inhalts von Seiten, die von Organisationen gegeben werden. (z.B.:
eHealth Code of Ethics of the Internet Health Coalition'®®). Immer noch relativ
kostenglinstig sind Qualitatssiegel. Informationsanbieter dirfen diese (wie

127y verwenden, wenn sie sich formal dazu

beispielsweise Health on the Net (HON)
verpflichten, einen definierten Verhaltenskodex einzuhalten. Die Kontrolle erfolgt
stichprobenartig, wodurch Missbrauch nicht ganzlich ausgeschlossen werden kann.
Konsumenten durfen sich nicht in Sicherheit wiegen, sie missen die Hintergriinde des
Labels kennen und verstehen. Gebrauchsanweisungen zur Nutzung von Websites
(user guidance systems) sind die preisgunstigste Alternative. Jegliche Verantwortung
der Beurteilung der Webqualitat liegt allerdings beim Anwender (Checklisten). Filter
sind in ihrer Entwicklung teuer und bisher nur fir ,Professionals” verfigbar. Sie sollen
gewahrleisten, dass nur Informationen von Seiten angezeigt werden, deren Inhalte

bestimmte Qualitatskriterien erfiillen. (Bsp. intute'?®

). Das ausgereifteste, aber auch
teuerste  Verfahren zur Implementierung von Qualitatskriterien ware ein

Zulassungssystem durch Drittanbieter wie MedCIRCLE'®. Der Informationsanbieter
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muss sich in diesem Pilotprojekt einer standardisierten, maschinenlesbaren Sprache'®

bedienen, mit deren Hilfe so genannte Metainformationen der Seite (zur Beschreibung
und Bewertung der Inhalte) geliefert werden. Danach Uberprift ein Experte persdnlich
in einem zweiten Schritt diese Angaben auf ihre Richtigkeit, und schlieBlich bewertet
ein Mediziner die Inhalte in einem dritten. Der Internetuser kann dann mit Hilfe eines
speziellen Suchwerkzeugs (MedCIRCLE infobar) gezielt qualitativ hochwertige
Gesundheitsinformationen beziehen.

Qualitatskriterien bezliglich der Transparenz und der Ehrlichkeit (z. B. die
Autorenschaft, die Quellenangaben oder das Aktualisierungsdatum betreffend), der
Geheimhaltung und des Datenschutzes sowie der Zuggreifbarkeit von
gesundheitsbezogenen Webseiten wurden 2002 von einer Arbeitsgruppe im Rahmen
der eEurope- An Information Society for all Initiative der Europdischen Union'

formuliert.

P. Wilson, die als scientific officer fir die Europdische Kommission im Bereich des
Directorate General for the Information Society im eHealth Unit gearbeitet hat, betont
allerdings, dass die gréBte Herausforderung, vor der wir stehen, nicht die Entwicklung
noch ausgereifterer Suchtools ist, sondern die Unterstitzung der Konsumenten in ihrer
Fahigkeit, die Informationen kritisch zu hinterfragen und die daflir aufgewendete Zeit
als sinnvoll und nitzlich zu betrachten. Da zentrale Kontrollsysteme, dhnlich dem CE-
Zeichen, unrealistisch erscheinen, sei zu hoffen, dass wir den kritischen

Internetkonsum mit der Zeit erlernen.

Potentielle User kénnten lernen, wie sie die Qualitat der Inhalte bewerten sollen'®.
Dabei sollten sie folgende Fragen stellen:

- Welche Organisation bietet die Information an? Wird fir Produkte geworben?

- Glaubwurdigkeit der Autoren/ des editorial boards: Sind diese tatsachlich Experten?
- Kontaktadresse: Gibt es eine Mailadresse/ Telefonnummer zur Kontaktaufnahme?
- Aktualitat: Gibt es eine Angabe, wann die Seite zuletzt aktualisiert wurde?

Ein ausfihrliches Tutorial, das alle relevanten Fragestellungen lehrt, Beispiele gibt und
durch die auditive Unterstltzung auch bei mangelhafter Lesekompetenz verstanden
werden kann, wird von der National Library of Medicine angeboten (Englisch)'®. Eine
mit Symbolen versehene Checkliste kann am Ende des Tutorials ausgedruckt werden.

59



Europaisches Gesundheitsportal

Auf EU Ebene gibt es diverse Bemihungen, einen gemeinsamen Zugang zur
Gesundheitsinformationsthematik zu finden. Die working group on health information
schlagt vor, regionale Strategien zur Verbesserung der Gesundheitsinformationen EU-
weit zu sammeln und in Kontakt mit den wichtigsten stakeholdern zu treten. Ziel sei es,
ein auf die Benltzer abgestimmtes européisches Gesundheitsportal zu schaffen, das
auch far Menschen mit geringer health literacy zuganglich sein soll. Dieses Portal
wurde 2006 online gestellt und ist in allen EU Sprachen verfligbar'®*. Die Suchfunktion
ergibt keine Treffer fir Termini wie Blutgerinnung, Antikoagulation u.a., auch unter den
nicht Gbertragbaren Erkrankungen sind bisher wenige gelistet (Diabetes, Osteoporose).
Die Seite verlinkt auf andere Seiten der Europaischen Union. Um sich in diesem
Konvolut aus Informationen zurechtfinden zu kdénnen, bedarf es mehr als einem

maBigen health literacy level.

Umgang von Professionalisten mit online-informierten Patientinnen
Gesundheitsorganisationen, Zahler und Anbieter sollten sicherstellen, dass nicht nur
die Online-Informationsqualitit, sondern auch die Fahigkeiten der Arztinnen im

Umgang mit online empowerten Patientlnnen verbessert werden muss®'.

E-Mail Korrespondenz ermdglichen

Wenn die E-Mail Kontaktaufnahme geférdert werden soll, ist auf organisatorischer
Ebene darauf zu achten, dass die Mailfunktion fir den Professionalisten vom Zeit- und
Arbeitsaufwand machbar ist*®. In den USA gibt es bereits Organisationen (z.B.
www.healthymail.org), die die entsprechende Software sowie die notwendigen

Formulare zur Verfligung stellen (rechtlicher Aspekt), und Bemiihungen, die fir Online-
Kontakte aufgewendete Zeit verrechenbar zu machen.

C2 erhohte Widerstandsfahigkeit gegentiiber sozialer und 6konomischer

Belastungen

Es gibt bis auf die bereits unter A2 und B2 angeflhrten individuellen Vorteile keine

Arbeiten darlber, ob die Widerstandsfahigkeit gegenlber sozialen und 6konomischen
Schwierigkeiten durch das Internet verbessert werden kann. In den Bereichen
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Stigmatisierung, soziale Isolation und Vereinsamung lassen sich positive Effekte

erkennen.
C3 erhdhte community empowerment

Empowerment der Gemeinschaft der Betroffenen

Die Auswirkungen von sozialen Interaktionen via online-Communities wurden bereits
unter B3 diskutiert. Aus den Uberwiegenden Vorteilen Iasst sich ableiten, dass die
Gemeinschaft der Betroffenen durch online-Communities profitiert und gestarkt werden

kann.

Empowerment auf Gemeindeebene

Ob sich Empowerment des Einzelnen auch durch Interventionen auf Gemeindeebene
produzieren l&sst, wurde in einem stadtischen Bereich mit niedrigem Einkommen in
Chicago untersucht. Um die Zahl der Internet User zu erhdhen, erhielten die
Studienteilnehmer durch die Einrichtung eines Web-TV Anschlusses Zugang zum
Internet'®. Die Interventionsgruppe zeigte gegeniiber der Kontrollgruppe, die sich aus
zuféllig ausgewahlten Nachbarn der ersteren zusammensetzte, ein Jahr nach
Einrichtung des Webzugangs eine gréBere Zufriedenheit mit der Zunahme der
Kontrolle Gber persdnliche und familidre Gesundheitsentscheidungen und fihlte sich in
ihrem Ansehen in der Nachbarschaft und dem Einfluss auf gesundheitsspezifische
Entscheidungen auf Gemeindeebene gestarkt. Die Vermutung, dass die neuen
Internetuser im lokalen Netzwerk der Nachbarschaft zu Meinungsbildnern werden
kénnten, hatte sich nicht bestatigt. Diese Studienergebnisse missen allerdings mit
Vorsicht interpretiert werden, da nur rund 50% der anfanglichen Studienteilnehmer fur
die Abschlussbefragung zur Verflgung standen (Teilnehmer waren verzogen, hatten
kein Telefon mehr oder hatten bereits zuvor das Programm verlassen)
Weiterfiihrender Forschungsbedarf ist gegeben.

Dokumentation von Online-Schaden

Da wie bereits erwdhnt, nur wenige Negativfolgen der gesundheitsbezogenen
Internetanwendung dokumentiert sind, soll die Database for Adverse Events Related to
the Internet (DAERI)'® der Universitit Heidelberg Arzte zukiinftig ermutigen,
Fallbeschreibungen von Patienten zu Ubermitteln, die beispielsweise durch
Informationen aus dem Internet Schaden erlitten haben, die potentiell
gesundheitsschadigende Produkte online bestellt oder gar Anleitungen zum Suizid
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erhalten haben. So konnte der Missbrauch von Internetinformationen minimiert und

weiterfiihrende Studien konzipiert werden.

C4 Beispiele

Alle regionalen GesundheitsférderungsmaBnahmen, die die oben erwéhnten Literacy-
Kompetenzen starken, kdnnten als Beispiele angefuhrt werden.

Ich kenne allerdings kein hier exemplarisch zu préasentierendes Projekt, das die
kritische Health Literacy Kompetenz von Menschen auf Community-Ebene zum Ziel
hat. Alle unter C1 bis C3 angeflhrten MaBnahmen erfordern fiir deren Umsetzung ein
Verlassen der virtuellen Welt. Um pro-aktiv Online-Aktivitédten z.B. auf Gemeindeebene
fortzusetzen und weiter zu entwickeln, missten Nahtstellen zwischen virtueller und

realer Welt geschaffen werden.

5.3. Gesundheitskommunikation durch Schulung

Im  Folgenden  wird analog zur Vorgehensweise in  Kapitel 5.2
,2Gesundheitskommunikation durch das Internet* vor allem am Beispiel der oralen
Antikoagulantientherapie stellvertretend fir viele andere chronische Erkrankungen und
deren Behandlungen die Schulung von Selbstmanagement skills beispielhaft fir den
Stand des Wissens Uber die Bedeutung der Health Literacy far

Patientinnenschulungen untersucht.

5.3.1. Aligemeines

Wozu Selbstmanagement-Schulungen?

Chronische Erkrankungen sind in der modernen Industriegesellschaft die
Hauptursache fir Behinderung und der Hauptgrund, warum Patientinnen das
Gesundheitssystem aufsuchen. Zudem sind sie verantwortlich fiir 70% der
Gesundheitsausgaben. Die Besonderheit am chronischen Kranksein liegt darin, dass
eine Intervention niemals einen Normalzustand herstellen kann, das Leben der
Betroffenen irreversibel verandert wurde, und dass weder die Erkrankung selbst noch
deren Konsequenzen statisch sind. Ein komplexes und vor allem kontinuierliches
Gesundheitsmanagement ist erforderlich, um ein méglichst unabhangiges und
angenehmes Leben (weiterhin) zu ermdglichen. In einer Abkehr von Strukturen, die
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vom akuten Krankheitsmanagement gepragt waren und fiir die Betreuung chronisch
Kranker véllig ungeeignet sind, entsteht ein...
“...concept of the patient—professional partnership as a new paradigm in which
patients with chronic conditions are their own caregivers and health care

professionals are consultants supporting them in this role'®"”

Eine Mdglichkeit, diese neue Patientlnnen-zentrierte Betreuung zu ermdéglichen, sind
Selbstmanagement-Schulungen. Neben Richtlinien bei allfallig notwendiger
Medikamenteneinnahme kébnnen Inhalte wie Lebensstilveranderungen,
Schmerzbewaltigung, Copingstrategien bei psychischen Belastungen, Erkennen und
folgerichtiges Handeln bei Anderungen im Krankheitszustand sowie die Nutzung

sowohl medizinischer als auch anderer Gemeindeeinrichtungen vermittelt werden'®®.

Patient self-management models in chronic care depend on interactions

between prepared, proactive practice teams and informed, activated patients'*®.

Aus der Erfahrung mit Diabetikerlnnen ist diese Partnerschaft bereits gut bekannt. Bei
oral antikoagulierten Patientinnen gibt es Selbstmanagement-Schulungen erst seit
einigen Jahren. Diese Patientinnengruppe steht stellvertretend flr viele chronisch
kranke Menschen, die durch Dauermedikation, aber vor allem durch Anderungen ihres
Lebensstils den Erfolg oder Misserfolg einer Intervention beeinflussen.

Beispiel Selbstmanagement der oralen Antikoagulation

Die orale Antikoagulation (OAK) mit Coumarinderivaten ist in der Therapie und
Prophylaxe thromboembolischer Erkrankungen weit verbreitet. Die Angaben Uber
deren Préavalenz variieren allerdings stark (0,8% der Bevdlkerung in Danemark'* bis

"y In Osterreich kursieren Angaben Uber

1,6% der Bevolkerung in GroBbritannien
mindestens 35000 lebenslang oral antikoagulierte Patientlnnen, aufgrund
demografischer Veranderungen durfte deren Anzahl in den kommenden Jahren aber
weiter steigen (beispielsweise zur Prophylaxe eines ischamischen Insults bei

Vorhofflimmern'?).

Das Patientlnnenkollektiv ist inhnomogen. Das Durchschnittsalter der Patientinnen liegt
zwar bei 60-70 Jahren'®, die Spanne ist allerdings groB. Kinder nach kiinstlichem
Herzklappenersatz bendtigen ebenso einen Schutz vor thromboembolischen
Ereignissen wie betagte Patientinnen mit Vorhofflimmern. Das Patientinnenkollektiv
kénnte sich theoretisch in der Zugehérigkeit zu ethnischen Minderheiten oder im
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soziobkonomischen Status von der ,Normalbevdlkerung“ unterscheiden. (In pub med
sind allerdings keine Eintrdge zu ,social class” oder ,social alienation® oder social
conditions* UND ,oral anticoagulation® zu finden!) In Bezug auf die Zugehdrigkeit zu
ethnischen Gruppen geht aus zwei amerikanischen Studien hervor, dass ,Afro
Amerikaner® zu sein ausreicht, um nicht oder weniger lang oral antikoaguliert zu

werden #4145,

146 und wird von

Die OAK Therapie besitzt eine relativ geringe therapeutische Breite
zahlreichen Faktoren wie interagierenden Medikamenten oder Anderungen im
Ernahrungsverhalten'’, '* beeinflusst. Um deren Sicherheit zu gewéhrleisten, also
einerseits ausreichenden Schutz vor thromboembolischen Ereignissen zu bieten und
andrerseits  Blutungskomplikationen',"®® zu verhindern, ist eine engmaschige
Kontrolle der Therapieintensitat notwendig. In  Osterreich wird diese von
niedergelassenen Allgemeinmedizinerinnen, Internistinnen bzw. Labormedizinerinnen

151142 yorhanden,

sowie in Spezialambulanzen durchgefiihrt (evidenzbasierte guidelines
Umsetzung mangelhaft'®®) Nur ein kleiner Teil der Patientinnen fiihrt diese Kontrollen
derzeit selbst durch (ca. 2000 Selbstmanagement-Patientinnen 2005; seit 2001

153154 in Osterreich)

standardisierte Schulungen
Jeder Patient tragt Mitverantwortung an der Qualitét seiner Antikoagulantientherapie.
Besonders schwierig ist die Vermittlung dieser Tatsache dadurch, dass sich oral
antikoagulierte Patientlnnen meist nicht kranker flihlen als andere Menschen, die
Therapie allerdings bei unsachgeméaBer Anwendung erhebliche Schaden hervorrufen
kann. Durch Beeinflussung des individuellen Lebensstils, durch den richtigen Umgang
mit der Therapie in besonderen Situationen und durch das rechtzeitige Erkennen
potentiell gefahrlicher Komplikationen kann die Sicherheit der Antikoagulantientherapie
gesteigert werden.
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5.3.2. Funktionelle Health Literacy Ebene fiir Schulungsinformationen

A1 ,Wissen “- Inhalt und Indikatoren

Ebene Individuum: Uber welche Fahigkeiten miissen zu Schulende verfiigen und wie
machen sich Méngel bemerkbar?

Selbstmanagement — Voraussetzungen

Fir das Patientenselbstmanagement geeignet sind alle Patientinnen, die ihre
Gerinnungseinstellung selbst Uberwachen wollen. Die Vorraussetzungen kénnen als
~WAR- Willing-Able-Reliable* zusammengefasst werden (siehe auch ,B1%). In der
Consensus-Guidelines™ wird postuliert, dass die Selbstmanagementfihigkeit
unabhangig von Bildungsniveau und sozialem Status ist. Derzeit existieren allerdings
keine Arbeiten, die Health Literacy mit Selbstmanagementfahigkeit bei oral
antikoagulierten Patientinnen untersucht haben. Eine Diabetes-'*° und eine Asthma-'*°
Studie lassen allerdings hoffen, dass mangelhafte funktionelle Health Literacy bei
adaquater Schulung tatséchlich nicht mit schlechteren Selbstmanagement-Fahigkeiten
korreliert ist.

Geschlecht

70% der Selbstmanagerinnen sind Ménner'', obwohl in der Routineversorgung ein
ausgeglichenes Geschlechterverhaltnis'*® herrscht. Eine Erklarung dafiir kénnte die
gréBere Technologie-Skepsis von Frauen und deren geringere finanzielle
Unabhangigkeit bieten. Gestiutzt wird diese These durch die Beobachtung, dass unter
den jingeren Schulungsteilnehmerinnen keine Geschlechterdifferenz mehr auffallt
(was nicht durch Zahlen belegt werden kann, da eine Auswertung der Surveydaten
nach Alter nicht erfolgt ist).

Alter:

Es gibt keine klare Altersgrenze fir das Selbstmanagement. Jeder, der Uber
ausreichende korperliche und geistige Fahigkeiten verfigt, die Schulungsinhalte zu
verstehen und praktisch umzusetzen, kann an einer Schulung teilnehmen. Zum
Ausgleich von Defiziten werden auch Partner, Eltern oder andere Begleitpersonen in
die Schulung miteingebunden (z.B. bei Kindern, nach Insult, bei Patientinnen mit
partiellen Bewegungseinschrankungen, schlechtem Sehvermégen, Tremor, geistiger
Retardierung, Demenz etc.) Tatséchlich sind die Selbstmanager jedoch im Mittel etwas
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junger als die Patientinnen der Routineversorgung (57 vs. 65 Jahre)143. Das Alter der
Selbstmanager bewegt sich bei im AKH Wien geschulten Patientlnnen in einem groBen

Bereich von minimal 5 bis maximal 86 Jahren.

Lese- und Schreibféhigkeit im Gesundheitskontext

Bei Schulungen spielt die Lese- und Schreibfahigkeit eine geringere Rolle als bei rein
schriftlich vermitteltem Wissen. Dennoch wird ein gewisses MaB an Literacy meist
vorausgesetzt (beispielsweise zur Dokumentation von Messergebnissen, Ereignissen
etc.). Von Patientinnenbroschiren fir oral antikoagulierte Patientinnen weil3 man, dass
sie fur den durchschnittlichen Benutzer nicht verstandlich aufbereitet sind. Das Niveau
der Lesbarkeit liegt bei 9 von 10 Broschiren tUber dem empfohlenen (9th grade
educational) Level."’

Fahigkeit, sich mit Gesundheitsexperten zu unterhalten

Barriere fur Gesundheitsschulungen stellen vor allem mangelnde Sprachkenntnisse
dar. Werden Schulungen nicht in der Muttersprache von Minderheiten angeboten, so
werden diese allein durch diese Hirde im Vorhinein vom Selbstmanagement
ausgeschlossen. Dieser Effekt wiirde die schon ohne Selbstmanagement beobachtete
Benachteiligung weiter verstarken'*.

Verbal geauBerte Anweisungen kénnen zu Missverstéandnissen flhren. Bilder helfen,

diese Missverstandnisse zu vermindern'é,

Ebene System:

Wer bietet was?

Bereitstellung von Informationen:

Die Vermittlung von allen therapierelevanten Informationen ist in einem Routinebetrieb
(Thromboseambulanz, AKH Wien, mit taglich rund 100 Patientlnnen, davon 5-10
neuen Patientinnen, zwischen 8 und 12 Uhr) unmdglich, die Aufklarung der
Patientinnen bleibt mangelhaft - beschrankt auf ein kurzes, nicht standardisiertes
Informationsgesprach und die Aushandigung eines Informationsblattes. Auf spezifische
BedUrfnisse der Patientinnen wird nicht eingegangen.

Wie aus dem Bereich des Diabetesmanagements bereits besser bekannt, besteht aber
auch fir Patientinnen mit oraler Antikoagulantientherapie die M®dglichkeit, ihre
Therapieeinstellung mit einem portablen Messgerat selbst zu Uberwachen und die
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Medikamentendosis gegebenenfalls selbst anzupassen. Voraussetzung daflr ist, dass
zuvor eine mehrstiindige, standardisierte Schulung erfolgreich absolviert werden muss.
In deren theoretischem Teil werden die Patientinnen unter anderem Uber Grundlagen
der Blutgerinnungsmechanismen, Wirkungsweise der oralen Antikoagulantien,
Einflisse von Erndhrungsumstellungen oder interagierenden Medikamenten,
Dosierung des gerinnungshemmenden Medikamentes sowie Verhalten in speziellen
Situationen informiert. Der praktische Teil der Schulung macht die Patientinnen mit
dem Gerinnungsmonitor vertraut, sodass die Ermittlung der Messwerte fehlerfrei
erfolgen kann. In weiterer Folge werden die INR (International Normalized Ratio)-
Werte von den Patientlnnen wéchentlich selbst bestimmt und Aufzeichnungen Gber
Werte und Dosiskorrekturen in einem eigenen Selbstmanagement-Ausweis geflhrt.

In Analogie dazu, dass nicht alle Patientlnnen selbstmanagen wollen und kdnnen,
muss diese Einschréankung auch fir Schulende berlcksichtigt werden. Egal, ob Laien
oder Professionalisten die Schulungen abhalten, missen sie (ber die erforderlichen
Kommunikationsfahigkeiten verfligen.

Abbildung 15: angehende Selbstmanagerinnen beim praktischen Schulungsteil

Quelle: OASA (Osterreichische Arbeitsgruppe zur Selbstkontrolle der oralen Antikoagulation.
www.oeasa.at)
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A2 Individuelle Vorteile/ Nachteile- Ergebnis

Was ist zu erreichen? Wo liegen individuelle Vorteile?

Gesundheitsrelevantes Wissen:

In der Routinebehandlung wei8 bis zu einem Drittel der oral antikoagulierten
Patientinnen nicht einmal, warum sie eine orale Antikoagulantientherapie erhalten'®.
Selbstmanagement-Schulungen erhéhen das therapierelevante Wissen. Der
Wissenszuwachs bleibt auch Wochen nach der Schulung erhalten'®.

Therapiekomplikationen:

Wissen kann Komplikationen vermindern. Bei Gber 80jahrigen, die im Vergleich zu
jungeren Patientinnen einem héheren Blutungsrisiko ausgesetzt sind, waren weder
soziobkonomische oder kognitive Variablen, noch funktionelle Beeintrachtigungen mit
aufgetretenen Komplikationen assoziiert. Neben zu starker ,Blutverdiinnung® und der
Einnahme von anderen Medikamenten war die als unzureichend wahrgenommene
gerinnungstherapiespezifische  Aufklarung der wichtigste pradiktive Faktor fir
Blutungskomplikationen'®'.

Konnten bisher nur wenige Studien tatsachlich einen positiven Effekt des
Selbstmanagements gegentiber der Routinekontrolle auf die Zahl von unerwiinschten
Nebenwirkungen belegen'®, zeigte eine Metaanalyse'® 2006 erstmals eine
signifikante ~ Reduktion ~ thromboembolischer =~ Komplikationen  sowie  der
Gesamtmortalitat, bei gleichzeitig ebenfalls (jedoch nur leicht) verminderter Anzahl
aufgetretener Blutungen. Die Griinde fir diesen Vorteil sind nicht hinlanglich bekannt.
Haufigere, regelmaBigere Testungen, bessere Therapieeinstellung und bessere
Schulung erklaren die Selbstmanagementerfolge nur zum Teil.

Lebensqualitat:

Etliche Studien konnten den positiven Effekt des Selbstmanagements auf die
Lebensqualitat’® belegen. Die Schwierigkeiten des taglichen Lebens und die starke
Beanspruchung des sozialen Netzwerks kdnnen vermindert werden'®. Um eine
bessere Vergleichbarkeit der Daten aus unterschiedlichen Erhebungen zu

gewahrleisten, wére ein einheitliches Messinstrument vorteilhaft'®.
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A3 Gesellschaftliche Vorteile/ Nachteile

Was ist zu erreichen? Wo liegen potentielle gesellschaftliche Vorteile aber auch
Nachteile?

Einhalten von Richtlinien

In einem selbst durchgefiihrten Telefonsurvey™, in dem 304 aktive
Selbstmanagerlnnen, die bereits bis zu 8 Jahren Selbstmanagement betrieben, befragt
wurden, konnte gezeigt werden, dass auch auBerhalb von Studienbedingungen cirka
90% der aktiven Selbstmanagerinnen (zwei-) wdchentlich testeten und 70-75% im
vorgeschriebenen  Zeitraum INR  Kontrollmessungen beziehungsweise
Blutdruckkontrollen durchfiihren haben lassen (sich also an die Osterreichischen
Selbstmanagement Richtlinien hielten)

Gesundheitskosten:

Bereits die Routinekontrolle der Antikoagulantientherapie ist kostenintensiv:
Patientinnen  lassen  durchschnittlich  einmal  monatlich, bei  schlechter
Therapieeinstellung auch bis zu zweimal wéchentlich, ihren INR-Wert bestimmen.
Dieses Vorgehen erfordert zusatzlich zu strukturellen Ressourcen (Ambulanz,
Ordination, Labor) die Bereitstellung der notwendigen Testgerate und Reagenzien,
einen MTA/ DGKS Kontakt (Messung) und einen Arztkontakt (Dosierung) Beim
Selbstmanagement fallen zusétzliche Kosten fir das Patientinnengerat und die dafar
notwendigen Utensilien sowie Kosten fur die mehrstiindige Schulung an. Gleichzeitig
vermindern sich allerdings die Arztbesuche, was einer Einsparung vor allem der sonst
aufgewendeten personellen Ressourcen entspricht.

Besonders kostenintensiv ist allerdings die Behandlung der Therapiekomplikationen,
insbesondere der seltenen, schweren Komplikationen (z.B.: Hirnblutung, Insult). Nur
wenige Kosten-Nutzen- (oder Nutzwert) Analysen (z.B.: fiir das Selbstmanagement
versus Routinekontrolle) sind derzeit verfugbar. Kdnnen Komplikationen durch
Selbstmanagement tatséchlich verhindert werden'®, so steigt dadurch die

Kosteneffizienz.

In einer deutsche Analyse'®® aus dem Jahr 1999, bei der angenommen wurde, dass
schwere Komplikationen um 30% und tédliche Schlaganfélle um 20% durch
Selbstmanagement reduziert werden kénnten (was nach heutigen Wissenstand zu
hoch gegriffen sein dlrfte), wurde geschatzt, dass pro Patient und gewonnenem
Lebensjahr 105000 DM eingespart werden kénnten. In einer kanadischen Studie'®®
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wurde im letzten Jahr allerdings gezeigt, dass das Selbstmanagement trotz
Verminderung von Komplikationsraten und Gesamtmortalitat teurer als die dort Ubliche
Routinebehandlung ist. Der Mehraufwand pro gewonnenem QALY l&ge allerdings
deutlich unter jenem Betrag, der in Kanada als noch kosteneffizient gilt (Letztlich sei
dies aber eine politische Entscheidung) Durch Systemunterschiede sind die Angaben

Uber Folgekosten, die meist auf Schatzungen basieren, kaum zu verallgemeinern.

Potentielle gesellschaftliche Nachteile

Wie bei allen gesundheitsférdernden MaBnahmen besteht die Gefahr, dass bei nicht
ausreichend niederschwelligem Zugang und fehlenden MaBnahmen zur Partizipation
aller betroffenen Menschen einer Zielgruppe, die bereits motivierten, gestnderen
Menschen (mit schon zuvor besserer Health Literacy) am meisten von diesen
Angeboten profitieren. Damit wirde die gesundheitliche Ungleichheit auf
Gesellschaftsebene weiter verstarkt werden.

A4 Beispiele

e Selbstmanagement Schulungen werden in Osterreich in derzeit ca. 20
Schulungszentren Osterreichweit angeboten (Liste der Schulungszentren auf

www.oeasa.at ).

5.3.3. Interaktive Health Literacy Ebene fiir Schulungsinformationen

B1 Wissensvermittlung/ Entwicklung von Fertigkeiten in unterstiitzender
Umgebung

Ebene Individuum: Welche F&higkeiten missen auBer den unter A1 Genannten

vorhanden sein?

Selbstwirksamkeit

Im Bereich des Gerinnungsselbstmanagements gibt es keine diesbezlglichen
Arbeiten. In einer ethnisch unterschiedlich zusammengesetzten Studienpopulation von
Diabetikerlnnen mit einem hohen Anteil von Patientinnen mangelhafter Health Literacy
(ca. 50%) wurde gezeigt'’®, dass héhere Selbstwirksamkeitsscores mit besseren

70



Lebensstilparametern (Ernahrung, Bewegung), regelmaBigerer Blutzuckermessung
und FuBpflege (jedoch nicht mit der Medikamenteneinnahme) gleichmaBig in allen
ethnischen und Health Literacy Untergruppen korreliert waren.

Motivation, Wollen
Nicht alle Patientinnen wollen selbstmanagen. Die Datenlage Uber die Anzahl der
Desinteressierten und deren Griinden ist schlecht.

Von 2530 Patientinnen, die fiir eine britische Selbstmanagement Studie'*’

ursprunglich
in Frage kamen, waren schlieBlich nur 617 bereit teilzunehmen und konnten
randomisiert werden (434 beendeten die 12monatige Studiendauer). Es gibt allerdings
keine Anhaltspunkte daftr, ob jene Menschen, die ihre Teilnahme verweigerten,
tatséchlich nicht selbstmanagen wollten, oder einfach nicht bereit waren, an einer
Studie teilzunehmen.

Aus Studien wie dieser schatzt man, dass maximal 30% der Betroffenen
Selbstmanagement durchfiihren wollen. Grinde sind bisher nicht publiziert. In der

Rekrutierungsphase einer Studie'”

mit Ober 60jahrigen zeigte sich ein héherer
Prozentsatz an Selbstmanagement-Willigen'’? (42%). Aus dem persénlichen Gesprach
mit den Patientlnnen lieBen sich auch die Hauptgrinde fir die Nicht-Teilnahme (n=57)
ermitteln:  Ein Viertel (17) wollte einfach nicht selbst testen und einstellen. Die
Argumente reichten von ,traut sich Selbstmanagement einfach nicht zu“ Uber ,zu
angstlich - Angst vor Blutabnahmen oder neuen Aufgaben* bis hin zu ,nicht ohne Arzt®.
Weitere Grinde waren ,nicht Wollen“ (10), ,kérperliche Griinde (andere Arzttermine,
OP Termine etc.)", ,keine Angabe“ (8) und am seltensten genannt ,Urlaub/ zu groBe
Entfernung“(3), .Selbstmanagement prinzipiell ja, aber keine Studie® und ,mit

derzeitiger Behandlung zufrieden® (2).

Erwachsene missen motiviert sein zu lernen.

Allgemeine Intentionen Erwachsener zu lernen (Prinzipien der Erwachsenenbildung: H.
Osborne'® bezieht sich auf die Adult Learning Theory von M. Knowles)

Erwachsene sind dann motiviert zu lernen, wenn sie Bedlrfnisse und Interessen
versplren, die durch das Gelernte befriedigt werden kénnen. Die Lernausrichtung von
Erwachsenen ist lebenszentriert. Bisherige Erfahrungen sind eine wertvolle Ressource
fur weiteres Lernen. Erwachsene méchten selbstbestimmt handeln.
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Ebene System:
Bedingungen zur Férderung von Potenzialen schaffen: Was kann auf Systemebene

beeinflusst werden?

Problemstellung: Schulungsprogramme werden von medizinischen Professionalisten
entwickelt. Padagogisch-didaktische Uberlegungen und Anliegen der Betroffenen

werden zu wenig berlcksichtigt.

Lésungsansatz: Curricula missen partizipativ entwickelt werden, die Betroffenen selbst
mussen also in den Erstellungsprozess der Schulung(sinhalte) einbezogen werden.
Weiters missen die Prinzipien der Erwachsenenbildung bericksichtigt werden (siehe
oben). Daraus ergeben sich folgende praktische Konsequenzen:

Die Schulungsinhalte missen fir den Teilnehmer von unmittelbarem Interesse und im
taglichen Leben anwendbar sein. Neues soll mit Altem (bisherigem Wissen) verglichen
werden, darauf aufbauen. Die Schulungsteilnehmer missen bereit sein, die jeweiligen
Inhalte aufzunehmen. Sie sollen mitentscheiden, welche Inhalte (in der jeweiligen
Einheit) gelehrt werden.

Problemstellung: Die Lernumgebung ist gerade in Gesundheitseinrichtungen

lernfeindlich.

Abbildung 16: Realitat der Schulungsumgebung

l Ao |

AKH Wien, Innere Med. I. Ein Klinik- Konferenzraum wird als Schulungsraum flr die Selbstmanagementschulungen
verwendet. Das Fehlen von Fenstern und das dadurch bedingte Lernen und Arbeiten in kiinstlichem Licht ermiiden
Schulende und Teilnehmerlnnen. Der Raum bietet fir die Schulung notwendige Grundvoraussetzungen, aber wenig
Komfort

72



Lésungsansatz: Die Schulungsumgebung muss ruhig sein, wenig optische
Ablenkungen bieten und Privatsphare zulassen. Unterbrechungen und Zeitdruck sollen
vermieden werden. Zeit (Arbeitszeiten?) und Ort (Parkméglichkeiten, Offentlicher
Verkehr, Rollstuhlfahrer? etc.) von Schulungen missen den Bedirfnissen der

Teilnehmerlnnen entsprechen.

Problemstellung: Die bereits oben erwdhnten Unterschiede im mannlichen und
weiblichen Rollenverhalten.

Lésungsansatz:  Besondere  Ricksicht muss  aufgrund  unterschiedlichen
Selbstvertrauens bei Schulungen (und schon bei deren Zugang) auf das Geschlecht
der Teilnehmerlnnen gelegt werden.

Partner oder andere Begleitpersonen spielen tber die Hilfestellung bei Defiziten hinaus
eine bedeutende Rolle. Vor allem in der alteren Patientinnengeneration ist zu
beobachten, dass Frauen hdufig die Schulungstermine fir ihre Manner organisieren,
fir deren leibliches Wohl wéhrend der Schulung sorgen, auf die Einhaltung der
Kontrolltermine achten und die Aufzeichnungen der Messergebnisse Ubernehmen.
Begleitende Manner hingegen leisten fur ihre Gattinnen haufig technischen Support bei
der Testgerateinstellung (Einlegen der Batterien etc.) Begleitpersonen sind auch

hilfreich, in unangenehmen Situationen die Rolle des Fragenden'”® zu ibernehmen.

Problemstellung: Das durchschnittliche Alter der Betroffenen wird weiter ansteigen.
Eine Diskrepanz zwischen Altersdurchschnitt in der Routinebetreuung und im
Selbstmanagement ist vorhanden (siehe oben). Altere Menschen benédtigen (so wie
manche jiingere Menschen auch) mehr Zeit, um Schulungsinhalte zu verstehen'’*.

Lésungsansatz: Schulungsprogramme, die Schulungssituation an sich, muss den
BedUrfnissen alterer Menschen angepasst werden. So sollten zuséatzliche Einheiten zur
Wiederholung der Schulungsinhalte oder zum Festigen der praktischen Fertigkeiten
maoglich sein. Der Schulende muss geduldig sein und auf unterschiedliche Lerntempi
Ricksicht nehmen. Mehrfache Wiederholungen helfen, das Gelernte zu festigen.
SchlieBlich muss der Lernerfolg Uberprift werden.

Bilder kdnnen unter bestimmten Voraussetzungen helfen, die Aufmerksamkeit zu

erhdhen, das Erinnerungsvermégen zu stirken und das Versténdnis zu verbessern'”
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(Abbildung 17) Menschen mit besonders geringer Lese- und Schreibkompetenz
profitierten am meisten, vor allem, wenn Bilder lediglich mit einfachen Uberschriften
versehen sind, mit gesprochenem Text verknlpft werden und mit nach Hause
genommen werden kdnnen. Lehrende sollten sich daher immer fragen, an welchen
SchllUsselstellen Bilder den Inhalt unterstitzen kdnnen. Sie sollten Details in Bildern
(lenken ab, verwirren) vermeiden, in einfacher Sprache den Text beziehungsweise die
Uberschriften eng mit den Bildern verkniipfen, die Zielgruppe in die Entwicklung der
Darstellungen einbinden, die Planung der Abbildungen nicht Kinstlern Uberlassen und
den Effekt der MaBnahmen im Vergleich mit Material ohne Abbildungen evaluieren.

Abbildung 17: Visualisierung von Arzneimittelinteraktionen
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Abbildung aus der Patientinnenschulung der Osterreichischen Arbeitsgruppe zur Selbstkontrolle der oralen

Antikoalgulation1 %3

Problemstellung: Ein Schulungsprogramm kann die Bedlrfnisse der Teilnehmerinnen
verfehlen.

Lésungsansatz: Abgesehen von der partizipativen Entwicklung der Schulungsinhalte,
der Méglichkeit, dass Betroffene selbst zu Schulenden werden, und dass wahrend der
Schulungssituation selbst auf die Bedlrfnisse der Teilnehmerlnnen eingegangen wird,
ist eine Evaluation des Schulungsprogramms notwendig. Das Feedback kann informell
(verbal innerhalb der Gruppe) oder formal (z.B.: Anhand eines Fragebogens) erfolgen.
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B2 Vorteile/ Nachteile; gesteigerte Fahigkeit, unabhangig von Professionalisten
zu entscheiden

Bessere Therapiekontrolle

Die in allen Studien beobachtete bessere Einstellung'®®

innerhalb des so genannten
therapeutischen Bereichs bestatigt die Fahigkeit von Patientlnnen, eigenverantwortlich
Entscheidungen zu treffen, die bisher Medizinerlnnen vorbehalten waren. Was in der
Diabeteskontrolle schon langst bewiesen war, steht nun auch im Bereich der oralen

Antikoagulantien auBer Zweifel.

Eigenverantwortliches Handeln

Auch die im Selbstmanagement-Survey erhobene Compliance (siehe Seite 69) spiegelt
eigenverantwortliches Handeln wieder. Denn die Entscheidung, tatsachlich regelmaBig
zu testen, Gegenkontrollen durchzufiihren oder den Blutdruck zu kontrollieren trifft der
Patient, der aufgrund der Schulung Uber genlgend theoretisches Hintergrundwissen
und praktische Fertigkeiten verflgt, nun selbst.

,Black-box“ Empowerment und Selbstwirksamkeit?

Es ist bisher nicht gelungen, die Ursachen fir die besseren Ergebnisse des
Selbstmanagements eindeutig zu belegen. Auch wenn in randomisiert kontrollierten
Studien beide Gruppen Schulungen erhalten, ist die Therapiequalitdt in der

Selbstmanagement-Gruppe besser'”

. Studien, die die erhdhte Testfrequenz der
Selbstmanagerlnnen als Ursache beweisen oder widerlegen kdnnten, scheitern daran,
dass die wdchentliche Testung in der Kontrollgruppe logistisch und bezlglich der
Akzeptanz durch die Patientnnen nicht durchfiihrbar ist. Dass mehr als die Einstellung
im therapeutischen Bereich fir die Qualitdt der Therapie (hier Komplikationsrate)
verantwortlich sein muss, zeigte eine spanische Studie: Sie ergab weniger
Komplikationen trotz vergleichbarer Therapieeinstellung'®. Die Tatsache, dass reine
Selbsttesterlnnen  schlechtere  Behandlungsergebnisse erzielen als ,echte”
Selbstmanagerinnen (die auch selbst dosieren und andere, bisher Medizinerinnen

vorbehaltene Entscheidungen treffen)'®

, spricht fUr die These, dass andere Faktoren
als Schulungswissen, Testfrequenz oder Messwerte alleine fir das bessere Outcome
verantwortlich sind. Empowerment und Selbstwirksamkeit kénnten eine groBe, in

diesem spezifischen Kontext bisher nicht erforschte Rolle spielen.
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B3 Interaktion mit gesellschaftlichen Gruppen

Schulungsgruppeninteraktion

Gruppenschulungen haben den Vorteil, dass sie neben einem festen Rahmen
(Curriculum) Betroffenen die Médglichkeit zu informellen Diskussionen und
Gruppeninteraktionen bieten. Teilnehmerlnnen lernen nicht nur vom Schulenden
selbst, sondern gewinnen auch Wissen und erhalten Unterstitzung von einander.
Verbreitung von Experten/ Laienwissen

Die deutsche Patientlnnenorganisation'”® gibt ein Magazin heraus (Die Gerinnung),
das betroffenen Patientinnen Uber die Schulung hinaus relevante, auf das ganz
spezifische Publikum abgestimmte Tipps zu meist alltdglichen Themen (Bsp.: Ich will
abnehmen oder Ich méchte schwanger werden - Was ist zu beachten?) gibt. Dieses
Magazin ist auch fur Osterreichische Patientlnnen erhaltlich. Regionale
Ansprechpartner stehen zur Verfligung, Austauschmdglichkeiten in Patientinnentreffen

existieren.
B4 Beispiele

Im Janner 2007 wurde in Osterreich die erste Selbsthilfegruppe fiir oral antikoagulierte
Patientinnen gegrindet (INR-Austria).

5.3.4. Kritische Health Literacy Ebene fiir Schulungsinformationen

C1 Méglichkeiten, organisatorische/ policy Anderungen herbeizufiihren

Ebene Individuum:

Wie kénnen kritische Fahigkeiten gestarkt werden?

Verbesserung der Literacy Kompetenzen in allen Bereichen auch auBerhalb der
spezifischen Schulungen

Um die kritischen Health Literacy Fahigkeiten durch Schulungen verbessern zu
kdnnen, sind schon auBerhalb von spezifischen SchulungsmaBnahmen Bemihungen
der Kompetenzverbesserung beispielsweise in den Bereichen der funktionellen Lese-
und Schreibfahigkeit, der Science, Information oder Media Literacy notwendig.
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Vermittlung kritischer Kompetenzen im Schulungssetting

Kritische Fahigkeiten kénnen in Selbstmanagement-Schulungen vermittelt werden.
Beispielsweise werden Patientinnen ermutigt, Gerinnungswerte (unabhangig davon, ob
sie selbst oder von Professionalisten bestimmt wurden) zu hinterfragen. Sie werden
bestarkt, (haufig) auftretende Diskrepanzen ihrer Messergebnisse mit anderen
Systemen auch Professionalisten gegeniber zu argumentieren. Sie werden ermutigt,
alle  Zusatzmedikationen zu hinterfragen und  Auswirkungen auf ihre
gerinnungshemmende Therapie zu diskutieren.  Erleichtert wird das Lernen der
kritischen Kompetenzen in der Schulungsgruppe durch die diesbezigliche Aktivierung
durch den Schulenden aber vor allem durch die Interaktion der Teilnehmerlnnen
untereinander. Unterschiedliche bisherige Erfahrungen bieten Ansatzpunkte far
Diskussionen.

Diese schulungsspezifischen MaBnahmen kdnnen die oben genannten allgemeinen
Bemuhungen férdern, jedoch nicht ersetzen.

Ebene System:

Wissensdiffusion

Gut geschulte, miindige Patientlnnen tragen auch dazu bei, das fachspezifische
Wissen von Professionalisten zu erhdhen. In einer immer starkeren Spezialisierung in
der Medizin ist es unméglich, dass niedergelassene Arztinnen ,alles* wissen. Durch
Diskussion  (INR-Differenzen, Begleitmedikation) und  Information  (z.B.:
Gerinnungshemmung und Zahne ziehen oder Abmagerungskur) sowie Einbringen des
eigenen Erfahrungswissen sind sie wichtige ,knowledge worker*.

Rollenverhélinis
Patientenselbstmanagement erzwingt ein neues Rollenverhalten von Arztlnnen. Sie
werden zu Beraterlnnen von Patientinnen und bieten in Grenzsituationen Hilfe und

Rackhalt. Die Sorge, tberfllissig zu werden, ist unbegriindet.

Systemanderung Krankenkassen
Durch die Notwendigkeit, an Krankenkassen bezlglich einer Kostenibernahme

heranzutreten, erzwingen Betroffene Anderungen im System.

Einzelfallbeschreibung: Eine junge, engagierte Herzklappenpatientin wendet
sich 2006 an die Volksanwaltschaft: Im Gegensatz zu Patientinnen anderer
Krankenkassen erhéalt sie von der Wiener Gebietskrankenkasse keine
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finanzielle Unterstitzung zum Selbstmanagement. (Anschaffungskosten:
Monitor ca. 700€, laufende jahrliche Kosten ca. 150-200€) Die
Volksanwaltschaft geht schlieBlich im Juni 2006 mit diesem Fall in die
Offentlichkeit (ORF Sendung'’’) Die Patientin argumentiert gemeinsam mit den
behandelnden Arzten die Vorteile des Selbstmanagements.

Im Herbst 2006 gibt es schlieBlich die ersten Einzellfallgenehmigungen durch die
Wiener Gebietskrankenkasse, gegen Jahreswechsel sind die Richtlinien der
KostenlUbernahme fir eine ganze Patientinnengruppe (klunstliche Herzklappen) relativ
gut definiert.

Nachhaltigkeit

In Deutschland existieren DMP-Programme flr Diabetes oder koronare Herzkrankheit.
Im Rahmen des letzteren werden Selbstmanagement Schulungen von den Kassen
vergitet. In Osterreich existieren keine diesbeziiglichen Programme, es gibt keine
Vergiitung durch die Kassen. Was derzeit aus Uberzeugung Einzelner in reguldren
Arbeitszeiten an Schulungen abgehalten wird, muss strukturell verankert und in den
Routinebetrieb integriert werden. Ohne Vergutung von Schulungsleistungen ist dieser
letzte Schritt zur nachhaltigen Verankerung allerdings undenkbar.

Gesundheitskosten

Die kurzsichtige Kalkulation von Behandlungskosten durch die Krankenkassen stellt
eine Hlrde zur weiteren Verbreitung des Systems dar. Der unmittelbar auftretende
finanzielle Mehraufwand durch die Anschaffung von Patientinnengeraten wird erst
durch zuklnftige Einsparungen durch die Verringerung komplikationsbedingter
Gesundheitskosten erzielt. Eine prospektive Finanzplanung ist aber derzeit nicht
vorgesehen.

C2 erhohte Widerstandsfahigkeit gegeniiber sozialen und 6konomischen
Belastungen

Im Telefonsurvey'® wurden die Patientinnen nach den Vorteilen ihres
Betreuungsmodells gefragt. Alle Patientinnen gaben an, dass sie das
Selbstmanagement anderen Betroffenen weiterempfehlen wirden. Die Zunahme an
Sicherheit und Kontrolle (41%), der Gewinn an Flexibilitdt und Unabhangigkeit (35%)
sowie die Reduktion der Arztbesuche (20%) wurden als Hauptgriinde fir die
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Zufriedenheit genannt. Erhdhte Lebensqualitdt, Komfort, erhdéhtes Wissen,
Partizipationsméglichkeiten und Eigenverantwortung wurden als weitere Grinde

angefihrt. Die ,Kundenzufriedenheit” ist hoch.

Das in C2 zitierte ,Verhalten in einer gesundheitsférdernden Weise aufgrund von
Verstandnis komplexer Zusammenhange“ kénnte eine Erklarung fir die ,black box“ der
bisher nicht gemessenen und damit nicht nachgewiesenen und daher bislang
unbekannten Faktoren fur die bessere Therapiequalitdt bieten. Die gleichzeitig
empfundene gesteigerte Flexibilitdt und Unabhangigkeit sowie Sicherheit und
Kontrolle, sollten das Potenzial haben, die Widerstandsfahigkeit in belastenden
Situationen zu erhdhen.

C3 erhdéhte community empowerment

Empowerment der Betroffenen-Community- Selbsthilfegruppen

Die Potenziale regionaler Selbsthilfegruppen wurden bereits unter ,B3“ beschrieben.
Der internationale Dachverband der nationalen Selbsthilfegruppen (International self-
monitoring association of oral anticoagulated patients, ISMAAP'’®) beschreibt seine
Aktivitaten folgendermaBen:

JSMAAP activities are focussed around these (4000000) anticoagulated
patients (in Europe) to offer them a better quality of life*

Er bietet interessierten Patientinnen europaweit aktuelle Informationen Uber die
Homepage  (derzeit allerdings nur auf  Englisch!)  Mitglieder  dieser
Patientinnenorganisation sind bei internationalen Kongressen vertreten. So bietet sich
die Mdoglichkeit, Wissen und Wunsche zu kommunizieren und die wissenschaftlich
medizinische Forschung mit Patientinnenwiinschen zu koordinieren.

Die Selbstmanagementpolitik ist international sehr uneinheitlich. Regelungen werden
nur auf nationaler Ebene getroffen.

Community Empowerment

Auswirkungen von Schulungen auf ,community empowerment” sind nicht erforscht.

Ob erworbene Kompetenzen Betroffene Uber die Schulungsinhalte hinaus empowern,
also auch in anderen Lebensbereichen Anwendung finden, bleibt ebenfalls unklar.
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C4 Beispiele

Als  Beispiel fur die ,technische Beratung und Unterstitzung von
Gemeinschaftsaktivitaten kdnnte die ,Unterstiitzung fiir die Selbsthilfe*!”® dienen. Ein
Leitfaden "Selbsthilfe unterstitzen - Fachliche Grundlagen fir die Arbeit in
Selbsthilfekontaktstellen und anderen  Unterstiitzungseinrichtungen*'®®  bietet
kompetente Information fiir Interessierte.

Mdglichkeiten zur pro-aktiven Kommunikation von in Schulungen erworbener, kritischer
Health Literacy Kompetenz bieten sich bei Gespréachen von Betroffenen mit anderen
Laien aber auch Professionalisten. Die Nahtstelle Schulung - ,Real-life* bietet auf
internationaler Ebene die International self-monitoring association of oral

anticoagulated patients, ISMAAP'’®,

6. Diskussion

Wie im allgemeinen Teil der Arbeit gezeigt werden konnte (Kapitel 4), ist die Health
Literacy Forschung noch relativ jung. Der Health Literacy Begriff selbst hat sich in den
letzten Jahren von einer Beschreibung rein funktioneller Fertigkeiten vor allem dank
des Modells von D. Nutbeam (Kapitel 4.1.3) ausgeweitet und weiterentwickelt. Parallel
dazu existieren aber nur wenige Bemihungen, Health Literacy Forschung in einem
weiteren Kontext zu betreiben. So wie die derzeit verfligbaren Messinstrumente fast
ausschlieBlich nur funktionelle Fertigkeiten abbilden (Kapitel 4.2), sind Projekte zur
Erfassung der ganzheitlichen Gesundheitskompetenz einer Bevdlkerung(sgruppe) rar
(Kapitel 4.1.11 und 4.2.4) Das Health Literacy Konzept passt hervorragend zum
Hauptziel der Gesundheitsférderung, die Kontrolle der Menschen Uber ihre Gesundheit
und deren Determinanten zu erhdhen (Ottawa Charta). Faktoren, die diesen Gewinn
an Kontrolle sowohl im téglichen Leben als auch in Gesundheitssystem abbilden,
mussen identifiziert und gemessen werden kdnnen. Wenn Health Literacy als ,Key
outcome measure” der Gesundheitsférderung herangezogen werden soll, missen
neue Instrumente zur Messung der Gesundheitskompetenz entwickelt werden.

Ohne entsprechende Ist-Analysen, Evaluation von Projekten und Evidenz fir
erfolgreiche Interventionen ist das in der Bangkok Charta geforderte Capacity Building
fir Health Literacy schwer umsetzbar.
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In dieser Arbeit wurde versucht, Nutbeams theoretisches Konzept auf zwei konkrete
Kommunikationsformen anzuwenden und mittels Literaturanalyse und Beispielen aus
der Betreuung chronisch Kranker (und wenn méglich sogar einer ganz spezifischen
Patientinnengruppe) Wege zur Starkung der Health Literacy auf den verschiedenen
Health Literacy Ebenen darzustellen, beziehungsweise auch Grenzen und
Forschungslicken aufzuzeigen. Die exemplarische, praktische Anwendung des
Konzepts sollte helfen, Stérken und Schwéachen des Konzepts aufzuzeigen und als
Modell fur die Konzeptionierung von weiterfihrenden Forschungsprojekten (auch im
Bereich anderer Kommunikationsformen und Betroffenenkollektive) zu dienen.

Gesundheitsinformation von chronisch Kranken (Kapitel 5.1)

Obwohl auf EU-Ebene und auch aufgrund nationaler Bemuhungen (beispielsweise in
der  Schweiz) das  allgemeine  Wissen uber die  Nutzung  von
Gesundheitsinformationsquellen, Einstufung deren Glaubwurdigkeit etc. relativ gut ist,
ist die Datenlage zum Informationssuchverhalten von chronisch Kranken denkbar
schlecht. Aus den wenigen, verfligbaren Datenquellen lasst sich aber erahnen, dass
sich chronisch Kranke in der Nutzung gesundheitsrelevanter Informationsquellen von
der gesunden Normalbevélkerung unterscheiden. Die Tatsache, dass chronisch
Kranke nach einer akuten Phase der Diagnosestellung (seltener auch der Erkrankung
selbst) dauerhaft mit ihrer Erkrankung leben und Copingstrategien entwickeln missen,
fihrt dazu, dass sie im Zeitverlauf zu kompetenten Experten ihrer Erkrankung werden.
Medizinisches Fachwissen verliert an Bedeutung, obwohl die Betroffenen auch
weiterhin nach neuen Erkenntnissen oder Behandlungsmethoden suchen. Soziale
Interaktionen, die Nutzung der Betroffenenkompetenzen anderer und Hilfestellungen
flr das tagliche Leben dirften aber an Bedeutung gewinnen.

Will man versuchen, die Health Literacy von chronisch Kranken zu verbessern, muss
vorerst die groBe Wissenslicke Uber die Praferenzen der Informationsvermittlung bei
den Betroffenen im Zeitverlauf geschlossen werden. Vor der Planung spezifischer
Interventionen herrscht also dringender Forschungsbedarf.

Internet und Health Literacy (Kapitel 5.2), Allgemeine Bemerkungen
Wahrend in vielen Regionen Europas die Nutzung des Internets rasch weiter ansteigt,
hat Osterreich bereits ein relativ hohes Niveau beziiglich der Zahl der Internetuser
erreicht, wodurch nur mehr geringe Anderungen in der Internet-Penetration beobachtet

werden koénnen. Doch nicht alle Menschen kénnen und wollen das Internet nutzen.
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Hauptgrinde fur die Uberall bestehende digital divide sind Faktoren wie Bildung, Alter,
Einkommen, Geschlecht und geografische Faktoren. Es besteht die Gefahr, dass der
Ausschluss von Zugang und Nutzung des Internets den Nachteil, der urspriinglich far
diesen Ausschluss verantwortlich war, weiter verstarkt. Vom strategischen Standpunkt
aus ist interessant, wie sich die derzeit bestehenden Diskrepanzen in der
Internetnutzung zukinftig entwickeln werden. Geschlecht und Alter betreffend wird
heute angenommen, dass die Unterschiede nur von tempordrer Bedeutung sein
werden (Trends deuten darauf hin) Die Tatsache, dass sich der Usertrend bei
Menschen mit geringem Einkommen und niedrigem Bildungsgrad deutlich langsamer
darstellt als bei allen anderen Bevdlkerungsgruppen, ldsst auf einen strukturellen
Zusammenhang zwischen digitaler und sozialer Integration schlieBen. Ohne Strategien
zur sozialen Integration ist anzunehmen, dass die Unterschiede zwischen den
genannten Gruppen und dem Rest der Bevdlkerung dauerhafte Phdnomene darstellen
werden’. Ohne Verringerung der social divide bleibt die Chance, dass Internet-
basierte Serviceleistungen und deren Inhalte Mdglichkeiten bieten, das Potential fir
Partizipation und Empowerment zu verstarken, nur fir die besser gestellten

Bevolkerungsgruppen bestehen.

Schulungen und Health Literacy (Kapitel 5.3.1), Allgemeine Bemerkungen
Chronische Erkrankungen bedurfen eines kontinuierlichen Gesundheitsmanagements.
Schulungen zum Selbstmanagement einer Therapie bieten die Mdéglichkeit, Gber die
medikamentdse Versorgung hinaus, beispielsweise Einflisse des Lebensstils auf den
Gesundheitszustand und fir den Alltag relevante Hilfestellungen zu vermitteln.
Exemplarisch wurde die Gruppe der oral antikoagulierten Patientinnen vorgestellt,
deren Selbstmanagementtherapie im Vergleich zu Diabetikerlnnen eine noch relativ
neue Betreuungsalternative darstellt.

Gesundheitskommunikation via Internet und Schulungen- Zusammenfassung
und Diskussion der Ergebnisse anhand von Gesundheitsforderungsprinzipien
und Modellen

Fuktionelle Health Literacy Ebene (,,A*“- Kapitel 5.2.2 und 5.3.2)
,A1“ Auf funktioneller Health Literacy Ebene konnte gezeigt werden, welche

Voraussetzungen ein  Individuum  mitbringen  muss, um  gesteigertes
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Gesundheitswissen via Internet oder Schulungen zu erlangen. Das eHealth Literacy
Modell hilit, die Vielzahl an Skills, die fiir das Verstdndnis von Online-Informationen
notwendig sind, und die Auswirkungen unzureichender Fahigkeiten darzustellen.
Wahrend das Alter der Betroffenen und mangelhafte Lese- und Schreibféhigkeit
vermutlich bei Schulungen weniger wichtig sind als direkte
Kommunikationskompetenzen, kdnnen Sprachbarrieren zu untberwindlichen Hirden
werden.

Auf Systemebene wird klar, welche Anforderungen ganz prinzipiell an das Medium
Internet gestellt werden. Abgesehen vom eingangs erwdhnten Zugang zur
Informationsquelle an sich, muss gefragt werden, wer welche Informationen anbietet.
Schulungen sind zeitaufwendig und kénnen in einen Routinebetrieb kaum integriert
werden, die Inhalte missen sich aus theoretischen und praktischen Teilen

zusammensetzen.

,A2“: Vorteile durch beide Gesundheitskommunikationsformen ergeben sich fiir den
Einzelnen auf funktioneller Ebene relativ eindeutig durch gesteigertes
Gesundheitswissen. Das Internet ermdglicht, orts- und zeitunabhangig auch im Bereich
von  gesellschaftlichen  Tabuthemen  an Informationen  zu  gelangen.
Selbstmanagement- Schulungen kénnen Therapiekomplikationen vermindern und zu

héherer Lebensqualitat beitragen.

,A3“: Auf gesellschaftlicher Ebene kann Internetwissen eventuell ,diffundieren” und zu
mehr gesundheitsrelevantem Wissen der Bevélkerung beitragen, birgt aber auch die
Gefahr, die soziale Ungleichheit weiter zu verstarken. Auswirkungen des
Internetgebrauchs kdnnen von anderen Medien voreilig interpretiert und unter
Umstanden gezielt zur Beeinflussung und sogar Beunruhigung der Bevdlkerung
eingesetzt werden. Selbstmanagement-Schulungen erhdhen ersten Untersuchungen
zufolge die Compliance und verringern Gesundheitskosten.

Gesundheitsférderungsprinzipien finden auf funktioneller Ebene keine Anwendung. Alle
klassischen Health Education Bemihungen waren auf diese funktionelle Ebene
beschrénkt. In der Healthy People 2010 Deklaration' wurde bereits darauf
hingewiesen, dass bei der Kommunikation von gesundheitsrelevanten Informationen
die Anforderungen an eine effektive Gesundheitskommunikation nicht vergessen
werden dirfen. Diese seien beispielsweise Richtigkeit, Verfligbarkeit, Ausgewogenheit,
Bestandigkeit, Zuverlassigkeit, Aktualitdt und Verstandlichkeit der Inhalte. Weiters sei
auf Evidenz-Basierung, Reichweite, erforderliche Wiederholungen sowie kulturelle
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Aspekte Ruicksicht zu nehmen (In Nutbeams Konzept also hauptsachlich auf
funktioneller Ebene angesiedelte Erfordernisse) Gut gemachte
Gesundheitskommunikation kénne Individuen helfen, eigene und gesellschaftliche
Bedurfnisse zu verstehen und geeignete MaBnahmen zur Verbesserung der
Gesundheit zu setzen. Sie sei aber allein nicht im Stande, auf Systemebene sich
bietende Einflussfaktoren auf die Gesundheit wie Armut, Umweltzerstérung oder
fehlenden Zugang zur Gesundheitsversorgung zu verandern.

Die Umsetzung des Wissens auf Verhaltensebene kann durch die reine
Kommunikation von gesundheitsrelevanten Informationen sicher nicht erklart werden.
Die exemplarisch herausgegriffenen Schulungen verdeutlichen (im Vergleich zu
Schulungen ohne Selbstmanagement z.B. bei ,Selbsttesterlnnen”), dass andere
Faktoren am besseren Outcome beteiligt sein missen.

Doch schon auf funktioneller Ebene macht Nutbeams Health Literacy Konzept deutlich,
dass es mehr als Lese- und Schreibkompetenz bedarf, wenn Wissen Uber die
genannten Informationskandle kommuniziert werden soll. Das eHealth Literacy
Konzept hilft, die notwendigen Internet- Skills zu visualisieren und analysieren.
Potentielle Interventionen zur Beeinflussung der Basiskompetenzen liegen zwar
tatsachlich im Bildungssystem (wo auch Medienkompetenz oder
Wissenschaftskompetenz vermittelt werden kdnnte) Nielsen-Bohlmann regen an,
~Gesundheitsthemen beziehungsweise  praktische Beispiele aus dem
Gesundheitsbereich in den Unterricht (in verschiedenen Gegenstdnden) zu
integrieren*'®. Aber gerade der ungleich verteilte Zugang zu Online-Wissen
verdeutlicht, dass bildungspolitische MaBnahmen ohne Verringerung sozialer
Ungleichheit und Verringerung der vorhandenen Barrieren nicht effektiv sein kénnen.

Interaktive Health Literacy Ebene (,,B“ - Kapitel 5.2.3 und 5.3.3)

,B1“ Auf der interaktiven Health Literacy Ebene gibt es wenig Forschung im Bereich
der befahigenden, Uber die funktionellen Fertigkeiten hinausreichenden Online-
Kompetenzen. Selbstwirksamkeit dlrfte eine der Voraussetzungen fir den
(inter)aktiven Internetgebrauch sein und wird vermutlich von der Verwendung des
Mediums weiter bestarkt. Um an einer Schulung teilzunehmen, muissen Betroffene
darUber hinaus motiviert sein, allgemeine Intentionen Erwachsener, generell (weiter
und mehr) zu lernen, mussen erflllt sein.

Auf Systemebene gibt es zahlreiche Méglichkeiten, ,Bedingungen zur Férderung von
Potentialen zu schaffen®: Der Zugang zum Medium kann erleichtert (Beispiel 6ffentliche
Access-Points), die Technologien kdnnen Benutzer freundlicher gestaltet werden
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(Beispiel Touchscreen-Technologie) Die von Patientinnen aufgesuchten Websites
kénnen qualitativ hochwertig sein (Beispiel Empfehlung durch den Professionalisten)
Die Arzt-Patient-Kommunikation kann die Diskussion Uber online erworbenes Wissens
férdern und Patientinnen im Internetgebrauch bestarken und unterstitzen. In
Schulungen muissen Prinzipien der Erwachsenenbildung bericksichtigt werden (z.B.
Anwendbarkeit des erworbenen Wissens in taglichen Leben), eine lernfreundliche
Umgebung geschaffen werden (Zugang fir alle? Ruhe und Privatsphare?) und auf
Alter und Geschlecht der Teilnehmerlnnen besondere Ricksicht genommen werden
(Zeitrahmen, Bilder, technische Unterstitzung etc.). Um die Schulungsziele nicht zu
verfehlen, sind die partizipative Entwicklung und die anschlieBende Evaluation des

Programms notwendig.

,B2“: Individuelle Vorteile liegen in der gestarkten Fahigkeit, Entscheidungen zu treffen
(Pro oder Kontra einer Behandlung beispielsweise) und mit dem Professionalisten Gber
Online-Wissen zu diskutieren, beziehungsweise Anderungen der Behandlung
herbeizufiihren. Das Informationsmonopol der Arzteschaft wird gekippt, die
Informationsasymmetrie verringert. Dem gegenuber steht die Gefahr einer
Informationstberflutung und in seltenen Fallen auch die eines tatsachlichen
physischen oder psychischen Schadens durch Internet-Ratschlage. Schulungen fihren
bei daraus resultierendem  ,echten  Selbstmanagement® zu  besserer
Therapieeinstellung. Bisher Arzten vorbehaltene medizinische Entscheidungen kénnen
von geschulten Laien getroffen werden.

,B3“: Auf gesellschaftlicher Ebene bietet das Internet chronisch Kranken die
Mdglichkeit zu sozialen Interaktionen via Online-Communities. Betroffene kdnnen
Erfahrungen austauschen, sich auch Uber groBe geographische Distanzen hinweg zu
Selbsthilfegruppen  zusammenfinden und auch im Fall von seltenen
Gesundheitsstérungen Gleichgesinnte (eher Gleichbetroffene) finden. Depressionen
und Gefuhle der Einsamkeit dirften positiv beeinflusst werden. Eine Verbesserung
messbarer, krankheitsspezifischer Outcome-Parameter wird bisher nur in wenigen
Studien beobachtet. Gleichzeitig kann sich durch die Fille der Informationen und einer
Verschiebung der Kompetenzen (hin zu mehr Eigenverantwortung) der
gesellschaftliche Druck auf Betroffene erhéhen. In Gruppenschulungen bietet sich die
Mdéglichkeit, direkt vom Erfahrungswissen anderer zu profitieren. Durch den
Zusammenschluss zu Selbsthilfegruppen kann Uber die Schulung hinaus innerhalb der
Betroffenen- Community Hilfe und Wissen angeboten werden (Beispiele: Treffen,
Magazin).
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Gesundheitsférderungsprinzipien finden nun Anwendung: Nutbeam erweiterte die
funktionelle Health Literacy Ebene um die interaktive, da die Stéarkung individueller
Fahigkeiten nur in einer unterstiitzenden Umgebung erfolgen kann®, damit wird
erstmals ein Settingbezug hergestellt. Um die Wissensllicke der erforderlichen
weiterfihrenden Kompetenzen zu schlieBen, waren Arbeiten, die sich auf dieser Ebene
mit dem Einfluss des Kohéarenzgefliihls (sense of coherence — SOC nach Aaron
Antonovsky, basierend auf Verstehbarkeit, Handhabbarkeit und Sinnhaftigkeit)
auseinander setzen, interessant. Vor allem wenn es darum geht, Bedingungen zur
Foérderung von Potenzialen zu schaffen, sind partizipative Ansatze notwendig. Ob bei
der Gestaltung von Webseiten (Design, Inhalt, etc.) oder bei der Erstellung von
Schulungscurricula oder deren Abhaltung missen die Betroffenen im Zentrum des
Entscheidungsprozesses stehen.

Nielsen- Bohlmann empfehlen in diesem Sinne ,....mit entsprechenden MaBnahmen die
Auswirkungen geringer Health Literacy zu minimieren, indem beispielsweise Laien/
Nutzer in die Entwicklung der Gesundheitskommunikation integriert werden sowie
kreative, neue Wege einfacher, verstdndlicher Gesundheitskommunikation erforscht

und entsprechend (ibersetzt werden.“'®

Mdéglichkeiten  zur  Vernetzung bieten virtuelle  Online-Communities, reale
Schulungsgruppen sowie Selbsthilfegruppen, die die Mdglichkeiten des Internets
nutzen, aber auch regionale Kontakte férdern kénnen. Verhéaltnisdnderungen gewinnen
gegeniber Verhaltensédnderungen an Bedeutung. Betroffene lGbernehmen eine aktive
Rolle. Interventionen muissen kulturelle und gesellschaftliche Rahmenbedingungen
berlicksichtigen.  Sowohl im  Bereich der Internet- als auch der
Schulungskommunikation gibt es diesbezlglich Nachholbedarf in Forschung und
praktischer Umsetzung.

Kritische Health Literacy Ebene (,,C* — Kapitel 5.2.4 und 5.3.4)
,C1“ Auf der Ebene der kritischen Health Literacy finden sich alle Bemihungen durch
entsprechende ,policies” die einzelnen Literacy- Kompetenzen zu férdern. Weiters sind
hier systematische Zugange zur Verbesserung der Online-Qualitat oder die Schaffung
des Europaischen Gesundheitsportals zu nennen. Besonderes Augenmerk sollte
darauf gelegt werden, wie die kritischen Fahigkeiten von Usern zur Beurteilung der
online dargebotenen Informationen (z.B.: durch das Erlernen einfacher
Fragestellungen) verbessert werden kénnen. In der Aus- und Fortbildung verankerte
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MaBnahmen zur Stérkung der eHealth Literacy von Health Professionals sowie deren
Umgang mit online-empowerten Patientinnen gehéren ebenfalls in dieses Feld. Ob
diese Bemihungen beziehungsweise die Nutzung von Online-Gesundheitswissen
selbst tatséchlich dazu fihren, dass Menschen pro-aktiv Mdglichkeiten geboten
werden, policy Anderungen herbeizufiihren, bleibt unklar. Die Rollenanderung im Arzt-
Patient-Verhaltnis wird durch informierte Patientinnen aber mehr oder weniger
erzwungen, der Arzt wird zum Informationsberater, der die Verantwortung Uber
gesundheitsrelevante Entscheidungen mit dem Patienten teilt. Das Internet wird die
personliche Interaktion nicht ersetzen, hat allerdings das Potenzial fir eine dem Laien
und Professionalisten gewinnbringende Erganzung des bisherigen Beratungsangebots.
In Schulungen kénnen kritische Fahigkeiten, unterstitzt durch unterschiedliche
Erfahrungen der Teilnehmerinnen optimal vermittelt werden. Auch Selbstmanagement
erzwingt eine Anderung im Arzt-Patient-Verhdltnis und hat Auswirkungen auf
gesundheitspolitische Entscheidungen (Kostenibernahme durch Krankenkassen,
Budgetierung) Schulungen, die im medizinischen Bereich angeboten werden,
vermitteln  allerdings kaum Informationen ({ber soziale und O6konomische
Gesundheitsdeterminanten, sie sind fast immer krankheits- und selten
gesundheitsorientiert. Dieses Defizit bietet eine Erklarungsmdglichkeit, warum
Schulungen manchmal keine nachhaltigen Effekte erzielen kénnen, und beinhaltet
gleichzeitig die Chance, durch Fokussierung auf ein salutogenetisches Gesundheitsbild
Anderungen im (medizinischen) System herbei zu fiihren.

,C2“ Ob das Internet dem Individuum hilft, eine erhéhte persénliche Widerstandkraft
gegentiber sozialen und 6konomischen Belastungen zu erzielen, ist nicht erforscht. Die
Verringerung von sozialer Isolation und Vereinsamung sowie Reduktion von
Stigmatisierung lassen auf diesbeziigliche Effekte hoffen. Im Bereich der
~=Kundenzufriedenheit® liegt noch Verbesserungspotenzial, da insbesondere in der
Wertung der Relevanz und Glaubwiirdigung der Online-Informationen eine Diskrepanz
zu deren grundsétzlicher  Verflgbarkeit herrscht. Schulungen zum
Patientenselbstmanagement fihren zu hoher Zufriedenheit mit dem Betreuungsmodell.
Mehr Flexibilitdt bedeutet weniger Abhangigkeit und damit fir den Einzelnen unter
Umstanden weniger soziale Belastung (Unabhangigkeit von Transport in eine
Gesundheitseinrichtung oder weniger Fehlzeiten am Arbeitsplatz). Eine Starkung der
Widerstandskraft gegenlber 6konomischen Belastungen ist derzeit im spezifisch
vorgestellten Selbstmanagement-Modell nicht zu erwarten. Die Kostenibernahme
durch die Krankenkassen ist uneinheitlich, sodass Selbstmanagement fir viele
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Betroffene Uber Selbstbehalte zu finanzieller Mehrbelastung fihrt und damit Gber
unterschiedliche Zugangsmaéglichkeiten soziale Ungleichheit weiter verstarken kann.

,C3“: Auf gesellschaftlicher Ebene gibt es auch nur Vermutungen, dass das Internet
helfen kann, die Gemeinschaft der Betroffenen selbst zu starken. Noch weniger
Evidenz herrscht bei der Frage, ob der Internetgebrauch auch Uber das Medium hinaus
Gemeinschaften empowern kann. Die Nabhtstelle virtuelle - reale Welt und die
Mechanismen, wie das Internet zu community empowerment beitragen kann, bedirfen
gezielter Untersuchungen. Um Schaden des Internetgebrauchs auf gesellschaftlicher
Ebene verhindern zu kénnen, gilt es, mehr Transparenz zu schaffen und aufgetretene
Negativfolgen systematisch zu dokumentieren. Schulungen empowern vermutlich nicht
nur Einzelne, sondern die Gemeinschaft der Betroffenen. Ob die exemplarisch
erworbenen kritischen Fahigkeiten lber das spezifische Gesundheitsproblem hinaus
Anwendung finden, ware eine interessante weiterfiihrende Forschungsfrage. Wenn
Betroffene durch die beiden hier betrachteten Kommunikationsformen tatsachlich in
ihrer Gesundheitskompetenz gestarkt werden konnten, mussten die erworbenen
Fahigkeiten generalisiert auf verschiedene gesundheitsrelevante Bereiche des Lebens

angewendet werden kdnnen.

Die kritische Health Literacy soll laut Nutbeam 39 Individuen und die
Gesamtbevdlkerung empowern, liefert zusatzlich Informationen Uber soziale und
6konomische Einflussfaktoren und soll die Méglichkeit schaffen, organisatorische und
strategische Anderungen herbeizufiihren.

Die Information Uber soziale und 6konomische Gesundheitsdeterminanten und deren
Beeinflussbarkeit ist - wie oben beschrieben - in beiden Kommunikationsstrategien
schlecht, der Zugang meist krankheits- und selten gesundheitsorientiert. Daraus ergibt
sich die Gefahr, ,downstream“ zu schauen und den ressourcenorientierten
Gesundheitsférderungsansatz aus den Augen zu verlieren. Der individualistische
Zugang sollte aber spéatestens auf dieser Ebene einem bevdlkerungsbezogenen
Zugang weichen.

Potentielle Interventionspunkte zur Verbesserung der kritischen Health Literacy
Féhigkeiten liegen nicht allein im Gesundheitssystem. Kritische Kompetenzen kénnen
zwar beispielsweise in Schulungen geférdert werden, bedirfen aber auch
bildungspolitischer MaBnahmen (Starkung aller, auf funktioneller Ebene erwéahnter,
notwendiger Kompetenzen) und sozialpolitischer MaBnahmen (Zugang zur Welt der
Informationen) Das offentliche Bewusstsein fir Health Literacy Belange im
Allgemeinen, sowie das Bewusstsein von Gesundheitsprofessionalisten im Speziellen
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mussten geschéarft werden, um Verbesserungen im Health Literacy Bereich
herbeifiihren zu kénnen''. Es konnte bereits erfolgreich gezeigt werden'®', dass durch
Schulungsprogramme, die die Kommunikationskompetenz von medizinischem
Personal verbessern sollten, zusammen mit Veranderungen auf Organisationsebene
durch Empowerment der Patientinnen zu Koproduzenten ihrer Gesundheit klinische
Outcome-Parameter tatsachlich positiv beeinflusst werden kénnen.

Nationale und internationale Bemuhungen (siehe elnclusion, Information for all,
europdisches  Gesundheitsportal, Healthy People 2010 etc.) fir eine
gesundheitsférdernde Gesamtpolitik'®® waren notwendig, um eine pro-aktive Rolle der
Betroffenen zuzulassen beziehungsweise diese erst zu ermdglichen.

Public Health Relevanz

Die Health Literacy von chronisch Kranken zu verbessern, ist angesichts
demografischer Veranderungen von groBem o6ffentlichen Interesse. Das Health
Literacy Konzept erfillt nicht nur die Prinzipien der Gesundheitsférderung. Es bietet
alle Voraussetzungen eines fir den gesamten Public Health Bereich interessanten
Forschungsfeldes. In einem systematischen Review'®® (ber Interventionen zur
Verbesserung des Outcomes bei Patientinnen geringer Health Literacy musste
allerdings als zentrales Forschungsergebnis festgestellt werden, dass kaum harte
Schlussfolgerungen aus den derzeit verdffentlichten Studien gezogen werden kénnen.
Eingeschréankte Qualitdt der Arbeiten sowie die Heterogenitdt in den verwendeten
Outcome-Parametern beeinflussten die Aussagekraft Gber effektive Strategien. Daher
schien die Effektivitat der Interventionen sehr unterschiedlich.

Die Finanzierung weiterfihrender, multidisziplindrer Public Health Forschung auf
dem Gebiet von Health Literacy ist daher offensichtlich dringend notwendig (Nielsen-
Bohlman'), um

.-..Modelle  (ber Kausalzusammenhdnge zwischen Health Literacy, dem
Bildungssystem, dem Gesundheitssystem und relevanten kulturellen und sozialen
Systemen generieren zu kbnnen.*

....das AusmaB und die Konsequenzen von geringer Health Literacy (auch unter
Berticksichtigung der Nutzung von  Gesundheitseinrichtungen  sowie  der
Gesundheitsausgaben) feststellen zu kénnen.*

»-...Beziehungen zwischen Kultur, Sprache und health literacy sowie deren Auswirkung
auf Gesundheitsoutcome und gesundheitlicher Ungleichheit zu erheben”.

sowie
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.--.-einheitliche Standards fiir die Health Literacy Forschung zu entwickeln und die
Testung und Anwendung neuer Health Literacy Messinstrumente zu férdern.”

In meiner Arbeit hat die Einleitung einen Bezug zur historischen Public Health
Geschichte herstellen kdénnen und die Anwendung des Rasters gezeigt, dass
Gesundheitskompetenz nicht durch das Gesundheitssystem allein vermittelt werden
kann. Bemihungen, Health Literacy zu verbessern, erfordern interdisziplindre Zugange
und breite Zusammenarbeit auf gesellschaftspolitischer Ebene.

Einschrankungen
Diese Arbeit ist kein systematischer Review. Die Literatursuche wurde nicht in allen
grundsétzlich verfigbaren und fir das Thema relevanten Datenbanken (z.B.
PSYINFO) durchgefihrt. Viele Literaturangaben wurden nur exemplarisch verwendet.
Schlisse uUber die Evidenz der Wirksamkeit von MaBnahmen lassen sich daher
anhand dieser Arbeit nicht ziehen.

Der eigene medizinische Background hat den Blickwinkel auf die Health Literacy
Thematik bestimmt. Das Arbeiten mit dem spezifischen Raster ist ein neuer, bisher in
der Literatur nicht angewendeter Zugang und spiegelt die persénliche
Auseinandersetzung mit dem Health Literacy Konzept far die
Gesundheitskommunikation wider. Objektivere Betrachtungen waren nur durch die
Arbeit und Diskussion in einem interdisziplindren Team mdglich gewesen, wiirden aber
Uber den Rahmen der zeitlichen und finanziellen Ressourcen einer Mastersarbeit
hinaus reichen. Soziale und kulturelle Einflussfaktoren auf die Gesundheitskompetenz
wurden nur gestreift. Sie wiirden eigene Masterthemen bieten (so wird die Bedeutung
von Health Literacy fir die soziale Ungleichheit - derzeit von K. Sommerhalder in der
Schweiz untersucht)

Waéhrend die Internetthematik auf allgemeinerem Niveau bleiben musste, da es zur
gerinnungsrelevanten Kommunikation zu wenige Publikationen gibt, ist der
Selbsmanagement-Schulungsteil sehr spezifisch. Daher sind die Ergebnisse vermutlich
nicht auf die Gesamtpopulation chronisch Kranker Uibertragbar.
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AbschlieBende Bemerkungen
Ich denke, dass es trotz der oben genannten Einschrankungen gelungen ist, sich mit
dieser Arbeit der zentralen Frage, ob das Health Literacy Konzept helfen kann, die
Kommunikation mit chronisch kranken Menschen zu verbessern, zu ndhern. Es
konnten unterschiedliche Health Literacy Konzepte dargestellt und das
Forschungsdefizit, das Informationssuchverhalten chronisch Kranker betreffend,
verdeutlicht werden.

Der Versuch, das theoretische Health Literacy Konzept auf zwei exemplarisch
herausgegriffene Kommunikationsformen (Schulungen, Internet) mit chronisch Kranken
anzuwenden, erwies sich als praktikabel. Von Individuen und vom System zu
erfillende Voraussetzungen und Bedingungen und Ideen flr erfolgreiche
Interventionen, also praktische Konsequenzen, sowie offene Forschungsfragen
konnten aufgezeigt werden. Die Starke des Konzepts vor allem als theoretischer
Rahmen zur Vorab-Orientierung und folgender Berlcksichtigung aller auf die
Gesundheitskompetenz  relevanten Einflussfaktoren wurde dargestellt. Schwéchen
beziehungsweise  potentielle  Gefahren,  Gesundheitsférderungsprinzipien  zu
vernachlassigen, wurden andiskutiert. Die exemplarische Vorgehensweise mit dem
Health Literacy Raster als Grundkonzept kénnte das Potential haben, als Grundgerust
fur weiterflUhrende Health Literacy Forschung zu dienen.

AbschlieBende Vision (Nielsen-Bohiman)'®

.Jeder hat die Mdbglichkeit, seine Gesundheitskompetenz zu verbessern und
verldssliche, verstandliche Gesundheitsinformationen zu verwenden. Gesundheits- und
Wissenschaftsinhalte sind Teil der Unterrichtslehrpldne. Menschen sind imstande, die
Glaubwidirdigkeit von dargebotenen Gesundheitsinformationen zu beurteilen. Es gibt
eine Verantwortung und ein Monitoring politischer GesundheitsmalBnahmen. Public
Health Warnungen, die die Gesundheit einer ganzen Nation betreffen, werden in
alltdglicher Sprache présentiert (um danach handeln zu kénnen). Der kulturelle Kontext
unterschiedlicher Bevdlkerungsgruppen wird in allen Gesundheitsinformationen
berticksichtigt. Health Professionals kommunizieren mit ihren Patientinnen wéhrend
jeglicher Interaktionen in verstdndlicher Art und Weise. Es gibt genug Zeit fir
Diskussionen zwischen Laien und Professionalisten. Patientinnen kénnen unbefangen
Fragen stellen. Rechte und Verantwortlichkeiten im Gesundheits(versorgungs)bereich

werden verstédndlich prédsentiert.”
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