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C.5 Virtuelle Gemeinschaften und Web 2.0-Technologien
im Gesundheitswesen

Alexander Lorz
Lehrstuhl fiir Multimediatechnik, Technische Universitdit Dresden

1 Motivation und Zielsetzung

Die Schlagworte Health 2.0 und Medicine 2.0 suggerieren die Ubertragbarkeit
und Anwendbarkeit von Konzepten, Technologien, Anwendungsszenarien und
Geschiftsmodellen des Web 2.0 auf das Gesundheitswesen. Die angehingte
Versionsnummer schiirt einerseits hohe Erwartungen, andererseits ist Skepsis
angebracht, inwieweit sich hinter den Schlagworten tatsachlich Neuerungen verbergen.
Der vorliegende Beitrag hinterfragt anhand des aktuellen Forschungsstandes die
Bedeutung von Web 2.0-Technologien und virtuellen Gemeinschaften fiir das
Gesundheitswesen, grenzt dazu die Begriffe eHealth, Health 2.0 und Medicine 2.0
voneinander ab und stellt inhaltliche Schwerpunkte und Forschungstrends auf diesen
Gebieten dar.

2 Wirtschaftliche und wissenschaftliche Bedeutung

Fiir Gesundheitsausgaben werden in Deutschland jéhrlich mehr als 10% des BIP
aufgewendet, allein 263,2 Mrd. Euro im Jahr 2008 ([Stal0]). Dabei stellt der zu
erwartende demographische Wandel Gesundheitssysteme weltweit vor erhebliche
Belastungen und neue Herausforderungen. Lebensqualitét, soziale Teilhabe und
selbstbestimmte Lebensfithrung gewinnen als Behandlungsziele zunehmend
an Bedeutung. Um multimorbide und chronisch kranke Menschen effizient
und effektiv versorgen zu kdnnen, ist deren aktive Einbindung in Planungs- und
Entscheidungsprozesse unerldsslich ([SNRFK10]). Die anstehenden Verédnderungen
des Gesundheitssystems implizieren einerseits einen erhdhten Forschungsbedarf,
andererseits entstehen neue Anwendungsszenarien und wirtschaftliche Potenziale,
deren richtige Nutzung iiber unsere zukiinftige Lebensqualitit entscheiden wird.
Aus wissenschaftlicher Sicht er6ffnen sich interessante Forschungsfelder, da eine
Reihe sehr gegensitzlicher Anforderungen aufeinander treffen und vielfiltige
Forschungsfragen aufwerfen: Konnen die Web 2.0-typische Offenheit und der
freie Fluss von Informationen mit dem Bediirfnis nach einem besonderen Schutz
intimster Daten vereinbart werden? Ist es moglich, die durch zahlreiche Standards
und gesetzliche Vorgaben reglementierten IT-Landschaften klassischer eHealth-
Anwendungen mit den durch schnelle Innovationszyklen geprigten Anwendungen
des Web 2.0 zu integrieren? Wie vertrdgt sich die Forderung nach fachlich fundierten
Informationen mit nutzergenerierten Inhalten? Diese Fragestellungen stellen nur einen
winzigen Ausschnitt aus der groen Bandbreite relevanter Forschungsperspektiven
dar.
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3 GeNeMe und Gesundheitsthemen

In den GeNeMe-Beitrdgen der vergangenen Jahre war das Schnittfeld zwischen
virtuellen Gemeinschaften, neuen Medien und dem Gesundheitsbereich zwar
vertreten, spielte aber eine untergeordnete Rolle: Esswein und Schlieter [ES09]
analysieren am Beispiel des Carus Consiliums Sachsen die Technologiebedarfe von
Gesundheitsnetzwerken iiberwiegend aus Sicht der Leistungserbringer. Miinzberg und
Engelien [ME09] sowie Ruth [Rut05] beschreiben und evaluieren INTERREG LIFE,
ein Informations- und Kommunikations-Portal fiir Menschen mit Behinderungen und
chronischen Erkrankungen, welches sich an Leistungsempfanger richtet und von
deren Interessenverbanden betrieben wird.

Drews [Dre08] stellt dar, wie Anwender in die Innovationsprozesse fiir
Krankenhausinformationssysteme einbezogen werden konnen. Dannecker und
Lechner et al. identifizieren fiir virtuelle Gemeinschaften im Gesundheitswesen
(VGGW) spezifische Erfolgsfaktoren, wie z. B. Vertraulichkeit, wechselseitige
Unterstiitzung, Verhaltensregeln und Qualitdtssicherung [DLO05], schlagen einen
Mechanismus zur Bewertung von Inhalten in virtuellen Patientengemeinschaften
vor [DLK+06] und analysieren die Benutzerfreundlichkeit und Glaubwiirdigkeit
kommerzieller und patientenbetriebener Websites mit medizinischen Inhalten
[DLMMO7]. Erfolgskriterien fiir Online-Selbsthilfegruppen werden ebenfalls von
Bonet-Joschko und Bretschneider [BJB06] untersucht.

Damit wurden in der Vergangenheit zwar Teile dieses Forschungsfeldes angeschnitten,
einige ,,typische* Health 2.0/Medicine 2.0 Themen, insbesondere die engere Verzahnung
der unterschiedlichen Akteure und die Personalisierung von Gesundheitsdiensten,
fanden bisher jedoch noch keinen Eingang in die Workshopreihe.

4 Das Begriffsverstindnis von eHealth

Bevor auf die Anwendung von Web 2.0-Technologien und -Prinzipien im

Gesundheitswesen eingegangen wird, soll zuerst der Begriff eHealth néher

betrachtet werden. Er umschreibt unterschiedlichste Aspekte der Unterstiitzung des

Gesundheitswesens durch Informations- und Kommunikationstechnik (IKT). In der

Literatur existiert kein einheitliches Begriffsverstdndnis, entsprechend vielgestaltig

und fokusabhdngig sind die Definitionsansétze (Fitterer et al. [FMRO09]). Als

charakteristische Eigenschaften von eHealth werden genannt:

- der integrative Ansatz, d. h. die Vernetzung von Prozessen und Akteuren im
Gesundheitswesen durch die Nutzung von IKT,

- die Bereitstellung von Werkzeugen und Diensten zur Gestaltung und
Unterstiitzung von Prozessen der verschiedenen Stakeholder,

- die Nutzerzentrierung und die Ausrichtung auf Geschéftsprozesse und

- die Auswirkung sowohl auf individueller als auch auf gesellschaftlicher
Ebene.
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Eysenbach [Eys01] und andere Autoren platzieren den Begriff eHealth in den
Schnittpunkt von Medizinischer Informatik, 6ffentlichem Gesundheitswesen
und Wirtschaft und betonen den Bezug auf solche Gesundheitsdienste oder
gesundheitsrelevante Informationen, die durch das Internet bereitgestellt oder
unterstiitzt werden. Damit umfasst der Begriff auch spezialisierte Fachdisziplinen,
wie z. B. Telemedizin und Gesundheitstelematik ([FMR09]).

Klassische Akteure von eHealth sind Leistungserbringer, wie Arzte oder Pflegekrifte
und Leistungsempfinger, also Patienten oder auch gesunde Teilnehmer von
Priaventivmafinahmen. Dariiber hinaus sorgen Controller fiir die Qualititssicherung
und Unterstiitzer fiir die Durchfiihrung sekundérer Leistungen, die zur Erfiillung
der medizinischen Aufgaben notwendig sind. Eine weitere Differenzierung, z. B.
in Kostentriger, Forscher und Ausbilder ist mdglich. Die von eHealth unterstiitzten
Prozesse durchziehen den gesamten Gesundheitsbereich und reichen von der
Finanzierung und Administration iiber Préavention, Diagnostik bis hin zu Selbstpflege
und Erfahrungsaustausch (sieche [FMR09], S. 13 und 15). Der Nutzen und Mehrwert
von eHealth entsteht dabei nicht nur aus der Prozessunterstiitzung durch einzelne
Services, sondern resultiert aus der Bereitstellung einer ganzen ,,Service-Landschaft®,
die unterschiedliche Funktionen fiir die jeweiligen Einzelprozesse zur Verfiigung
stellt. Die Nutzenbeitrdge von eHealth-Anwendungen sind nachweisbar und durch
Evaluation belegbar, hdangen jedoch von der Nutzendimension und der Perspektive
der einzelnen Akteure ab.

5 Health 2.0 vs. Medicine 2.0 und Abgrenzung zu eHealth

Die Begriffe Medicine 2.0 und Health 2.0 werden von vielen Autoren als
grundsitzlich dhnlich beurteilt (Hughes et al. [HIWO08], [Eys08b]), wobei allerdings
der Begriff Health 2.0 sowohl generell als auch im akademischen Bereich eine hdhere
Prisenz besitzt (siche Abb. 1). Die ,,Medicine 2.0 Map*“ von Eysenbach [Eys08b]
subsumiert Health 2.0 als einen Teilaspekt von Medicine 2.0, der sich in dessen
empfangerorientierten Aspekt einordnet.
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eHealth ,,Health 2.0% ,,Medicine 2.0
google.com 2.060.000 127.000 220.000
google.de 2.140.000 127.000 32.800
yahoo.com 10.400.105 1.390.017 1.350.006
ask.com 274.000 39.800 9.470
search.aol.com 459.000 45.800 14.500
alltheweb.com 6.660.000 1.060.000 228.000
ebscohost.com 1.232 43 11
scholar.google.com 25.000 551 286

Abbildung 1: Prisenzanalyse der Trefferhiiufigkeit fiir eHealth, ,,Health 2.0%
und ,,Medicine 2.0 (Stand 31.05.2010)

Beide Begriffe sind eingetragene Warenzeichen und befinden sich sowohl im
Wettbewerb um die Deutungshoheit des von ihnen beanspruchten Fachgebietes als
auch in einem wirtschaftlichen und wissenschaftlichen Wettstreit vermittels der nach
ihnen betitelten Konferenzserien.

Holt als Markeninhaber von ,,Health 2.0* strebt nach eigenen Angaben mit dem
Markenschutz an, einer missbrauchlichen Verwendung des Begriffs vorzubeugen
und gestattet dessen freie Nutzung ([Hol07], [Doh08]). Eysenberg nennt als
Motivation fiir die Marke ,,Medicine 2.0“ zundchst die inhaltliche Abgrenzung
sowie das Streben nach einer internationaleren und starker akademisch orientierten
Ausrichtung und betrachtet Medicine 2.0 als weiter gefassten Uberbegriff [Eys08a].
Eine stirkere Separierung beider Konzepte mit Health 2.0 als leistungsnehmer- und
wirtschaftsorientierten Aspekt und Medicine 2.0 als leistungsgeberorientierten Aspekt
fiir (akademische) ,,Health Care Professionals® wird jedoch abgelehnt, da dies der Idee
des Web 2.0 widerspreche. Ziel sei es vielmehr, die Kollaboration zwischen beiden
Gruppen zu intensivieren und zu verbessern anstatt neue Barrieren zu errichten. In
der Literatur ist jedoch zu beobachten, dass zumindest der Grundtenor von Beitrégen
dieser Aufteilung folgt.

Hughes et al. [HIWO08] préferieren auf Grundlage einer Analyse von Online-Quellen
und akademischer Literatur den Begriff Medicine 2.0 als den umfassenderen und
schlagen eine entsprechend weit gefasste Definition vor:

Medicine 2.0 ist die Nutzung spezifischer Web-Tools durch Akteure
des Gesundheitswesens (einschlieflich Arzten, Patienten und
Wissenschaftlern) unter Anwendung von Open-Source-Prinzipien,
der Erzeugung von Inhalten durch Anwender und der Stirken von
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Netzwerken, um eine personalisierte medizinische Versorgung zu
ermoglichen, zusammenzuarbeiten und die gesundheitliche Aufkldrung
voranzubringen.

Eine Darstellung weiterer Definitionsansétze, die jedoch hdufig zu spezifisch und
lediglich auf Teilaspekte bzw. -ziele fokussiert sind, findet sich in [healO]. In der
Literatur lassen sich fiinf prdgnante Schwerpunkte und Themenbereiche von
Forschungsbeitridgen identifizieren [HIWO08]:

- Akteure und deren Rollen fiir Medicine 2.0/Health 2.0

- Methoden, Werkzeuge und Spezifika deren Einsatzes

- Kollaboration und (medizinische) Behandlung

- Medizinische Bildung und Gesundheitsbildung

- Personalisierte Gesundheitsinformationen und Gesundheitsdienste
Spannungsfelder in der wissenschaftlichen Debatte sind die Abgrenzung des Fach-
gebietes selbst, der von Medizinern befiirchtete Verlust der Informationshoheit,
die durch unvollstindige bzw. fehlerhafte Informationen verursachten Risiken
sowie Aspekte des Datenschutzes und der Eigentumsrechte an durch Medicine
2.0 generierten Informationen.

Als Abgrenzungsmerkmal von Medicine 2.0 gegeniiber existierenden Web 2.0
Anwendungsszenarien wird der (inhédrente) Fokus auf Gesundheitsthemen, die
Schwerpunktsetzung auf eine stirkere Personalisierung und das stérker strukturierte
Rollenverstindnis der Akteure ins Feld gefiihrt.

Bei der Abgrenzung zu eHealth féllt auf, dass sich zwar die eingesetzten Werkzeuge
und die Akteure nicht grundsdtzlich unterscheiden. Neu sind jedoch die fiir das Web
2.0 typischen Nutzungsszenarien, u. a. die Einbeziechung nutzergenerierter Inhalte
und die intensivere Kollaboration der Stakeholder. Insbesondere die Teilhabe und das
Empowerment der Patienten gehen deutlich iiber den Fokus von eHealth hinaus.

6 Akteure und Kernthemen von Medicine 2.0

Abweichend von der bei eHealth anzutreffenden Aufteilung der Stakeholder
unterscheidet Eysenbergs oft zitierte und als Arbeitsthese anerkannte ,,Medicine 2.0
Map* [Eys08b] lediglich drei Gruppen von Akteuren: Konsumenten/Patienten,
Mediziner (health professionals) und Forscher (biomedical researchers). Die
Ausrichtung an Geschiftsprozessen tritt in den Hintergrund, stattdessen werden
zentrale Themen benannt, die sich aus dem Web 2.0-Hintergrund ableiten:

- Soziale Netzwerke (Social Networks)

- Teilhabe (Participation)

- Apomediation

- Zusammenarbeit (Collaboration)

- Offenheit (Openness)
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Der Aufbau sozialer Netzwerke und virtueller Gemeinschaften befordert
Kollaborationsprozesse sowie die Entstehung von Reputation und Vertrauen.
Netzwerke konnen elektronische Gesundheitsakten in idealer Weise komplementieren,
da letztere zwar medizinische relevante Informationen enthalten, aber die Beziehungen
zwischen den Akteuren nur unzureichend wiedergeben.

Zugegebenermalien erscheinen die Moglichkeit von Plattformen wie patientslikeme'
zur Vernetzung von Patienten mit dhnlichen Erkrankungen vielversprechend.
Insbesondere da sich Patienten nicht nur gegenseitig unterstiitzen, sondern z. B. auch
Informationen iiber die Wirksamkeit und Risiken neuer Medikamente effektiver
gesammelt und von anderen Akteuren genutzt werden konnen [BBW+09].

Das von patientslikeme ebenfalls demonstrierte Konzept der Teilhabe, welches
dem Patienten die Kontrolle {iber seine Daten in die Hand gibt, stellt die bisherige
Verfahrensweise radikal auf den Kopf. Nicht mehr die Leistungsgeber entscheiden
iiber die Verwendung und Weitergabe, sondern der Patient legt fest, wem er Daten zu
welchen Zwecken zur Verfligung stellt. Um das Potenzial dieser patient controlled
health records (PCHR) zu nutzen, haben sich einige Global Player bereits mit z. B.
Google Health? oder Microsoft Health Vault® in Stellung gebracht, um ihre Standards
zu etablieren und Nutzergemeinschaften zu bilden. Es ist jedoch offensichtlich,
dass neue Konzepte zum Schutz sensibler Daten notwendig sind und erheblicher
Forschungsbedarf besteht, um Losungen wie z. B. Privacy-aware Patient-controlled
Personal Health Records (P*HR), zu entwickeln und zu evaluieren (Huda et al.
[HSY09])).

Das Konzept der Apomediation ([Eys08b], [Eys07]) beschreibt einen neuen
,Mittelweg® bei der Informationsbeschaffung und -bewertung. Dabei sind die
Fachexperten weder die ausschlieBlichen Vermittler oder ,,Gatekeeper relevanter
Informationen (intermediation) noch werden sie durch den selbststéindigen Zugriff
auf Primérquellen komplett umgangen (disintermediation). Stattdessen ist im Web
2.0 zu beobachten, dass Personen und Werkzeuge (apomediaries) eine Unterstiitzung
beim Auffinden und Einordnen von Informationen bieten, z. B. Bewertungsportale
oder Social Bookmarking-Anwendungen. Auch hier besteht Forschungsbedarf,
insbesondere sind Konzepte zur Qualitdtssicherung weiterhin von Bedeutung
(Adams2010 [Adal0]) und es ist notwendig, die Wirksamkeit des Apomediation-
Ansatzes und seine Mechanismen detaillierter zu untersuchen.

Zusammenarbeit findet sowohl innerhalb einer Stakeholder-Gruppe statt als auch
zwischen den verschiedenen Typen von Akteuren. Hier konnen existierende Web 2.0-
Tools dabei helfen, die Zusammenarbeit effizienter zu gestalten und durch die Senkung
von Einstiegshiirden auch solche Akteure zusammenzufiihren, die bisher nicht oder

1 http://www.patientslikeme.com/
2 https://www.google.com/health/
3 http://www.healthvault.com/
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nur kaum zusammenarbeiten. Léngerfristige Kollaboration findet in regionalen und
themenbezogenen Gesundheitsnetzwerken bzw. virtuellen Gemeinschaften statt und
kann sowohl zu einer besseren sozialen Unterstiitzung von Leistungsempfangern
(Coursaris und Liu [CLO09]) als auch zu einer effizienteren Versorgung bei besserer
Ressourcennutzung beitragen (Schwarz et al. [SBM09]).

Mit Offenheit bezeichnet Eysenberg [Eys08b] im vorliegenden Kontext sowohl die
technischen Aspekte (Open Source, offene APIs, Interoperabilitét) als auch inhaltliche
Aspekte, wie die Kontrolle des Patienten iiber seine Daten und den freien Zugang
zu Informationen. Trotz einer extensiven Standardisierung im eHealth-Bereich
stellt die Interoperabilitit auf Grund der Komplexitit des Gesundheitswesens eine
Herausforderung dar [KAP09] [WAM+09]. Forschungsbedarf besteht sowohl fiir
Losungsansitze auf der Ebene von IT-Infrastrukturen (z. B. Einsatz von SOA und
SAS) als auch auf soziotechnischer Ebene.

7 Zusammenfassung und Diskussion

Eine treibende Idee hinter Medicine 2.0 und Health 2.0 ist die Notwendigkeit, dass
Gesundheitssysteme verstirkt aulerhalb von Kliniken und Praxen titig werden
miissen: um Menschen zu Hause zu behandeln, um Gesundheit generell zu fordern
und um die Leistungsempfanger in die Lage zu versetzen, selbst mehr Verantwortung
fiir thre Gesundheit zu ibernehmen [Eys08b]. Durch die variable Kombinationen
der Kernkonzepte Social Networking, Teilhabe, Apomediation, Zusammenarbeit und
Offenheit bilden sich einerseits neue Anwendungsszenarien und technische Losungen.
Andererseits verdndern sich etablierte Abldufe und Strukturen im Gesundheitswesen.
Die in Entstehung begriffene Vielfalt von Losungsansétzen befindet sich noch deutlich
vor einer Konsolidierungsphase. Sowohl Patienten als auch Leistungserbringer
und Forscher experimentieren intensiv mit den neuen Mdglichkeiten, die Web 2.0-
Technologien und -Prinzipien im Gesundheitswesen erdffnen.

Es existieren substanzielle Uberschneidungen zwischen eHealth und Medicine 2.0,
eine Abgrenzung ist dahingehend moglich, dass Medicine 2.0 weniger stark auf
Technologien und klassische Geschiftsprozesse ausgerichtet ist, sondern stattdessen
typische Werte und Konzepte des Web 2.0 in innovative Anwendungsszenarien
einbindet. Forschungsbedarfe bestehen u. a. beziiglich der Gewihrleistung der
Sicherheit sensibler Gesundheitsdaten trotz deren Nutzung in sozialen Netzwerken,
der Qualitétssicherung von Informationsangeboten unter Beriicksichtigung der
Rollenverschiebung der Leistungserbringer und der Evaluationsforschung, welche
dringend benétigte Best-Practice-Empfehlungen und Kenngréfen zur vergleichenden
Leistungs- und Nutzenbewertung liefern muss.
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