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Vorwort

1998 wurde das ,Aktionsforum Telematik im Gesundheitswesen® (ATG) als Initiative der
Selbstverwaltung beschlossen und 1999 offiziell gegriindet. Unter dem Dach der Kélner
GESELLSCHAFT FUR VERSICHERUNGSWISSENSCHAFT UND —GESTALTUNG e. V.
(GVG) arbeiten seitdem die Spitzenorganisationen des deutschen Gesundheitswesens
gemeinsam an der Etablierung einer Telematikplattform fir das Gesundheitswesen und
der Nutzung moderner Informations- und Kommunikationstechniken.

Das ATG ist die nationale, Gbergreifende Konsensplattform aller Selbstverwaltungsorga-
nisationen und der privaten Krankenversicherung zur Vorbereitung von Entscheidungen
fur die Implementierung IT-gestutzter Verfahren im Gesundheitswesen. Die das ATG
tragenden Organisationen haben es sich zum Ziel gesetzt, durch einen einrichtungs- und
sektorenlbergreifenden IT-Einsatz in ausgewahlten Bereichen des Gesundheitswesens
die Qualitat der medizinischen Versorgung zu optimieren und Wirtschaftlichkeitsreserven
zu erschlieBen.

Die dringlichen Reformen im Gesundheitswesen setzen groBenteils auf verbesserte In-
formations- und Kommunikationsprozesse, um Versorgungsqualitat, Transparenz und
Effizienz nachhaltig zu steigern. Starker vernetzte Behandlungsverlaufe erfordern einen
die Institutionen Ubergreifenden Datenaustausch auf Basis abgestimmter IT-Verfahren.
Die hierzu erforderlichen Festlegungen im Konsens zu erarbeiten und zu publizieren be-
schéftigt alle Gremien und Arbeitsgruppen des ATG als herausragende Aufgabe. Dabei
wird nicht nur im Kreis der Spitzenorganisationen des Gesundheitswesens zusammen-
gearbeitet. Auch die Abstimmergebnisse mit den zustdndigen Ministerien, den Daten-
schutzbeauftragten, den Industrie- und Wissenschaftsverbdnden sowie den Birger- und
Patientenvertretungen flieBen aktiv in die ATG-Vorlagen ein.

Temporar eingesetzte Teams des ATG entwickeln zur Gestaltung von konkreten Routi-
neanwendungen im Informations- und Kommunikationsprozess des Gesundheitswesens
Handlungsempfehlungen. Sie dienen den Tragerorganisationen als Grundlage fir
Beschllsse und auch zur gemeinschaftlichen Positionierung gegentber der Politik.

Die ersten grundlegenden Managementpapiere zu den Themen Elektronisches Rezept,
Elektronischer Arztbrief, Sicherheitsinfrastruktur und Européische und Internationale
Perspektiven von Telematik im Gesundheitswesen liegen seit 2001 vor; seit Januar 2004
das Papier zu dem Themenkomplex Pseudonymisierung und Anonymisierung.

Dieser Sammlung beeindruckender und gemeinschaftlich formulierter Handlungsemp-
fehlungen kann jetzt zum Geschéftsfeld Patienteninformationssysteme ein weiteres
hinzugeflgt werden. Ziel dieses Papiers ist es, Empfehlungen zur Einrichtung und
Nutzung von Patienteninformationssystemen zu geben, die den Versorgungsalltag
zunehmend beeinflussen.

Allen im ATG entstandenen Papieren gemein ist, dass sie eindrucksvoll die Notwendig-
keit einheitlicher Verfahrensnormen zeigen; sie kdnnen als Grundlage fur verbindliche
BeschllUsse der Selbstverwaltungsorgane dienen und Grundlage fir politisches Handeln
sein. Dabei kann unter Beweis gestellt werden, wie wertvoll zentral moderierte Kon-
senslésungen fur alle Beteiligten sind.

Dr. Herbert Rische, BfA Dr. Manfred Zipperer Jurgen Dolle, GVG
Vorsitzender GVG Vorsitzender ATG Koordinator ATG



Executive Summary

Internetbasierte Patienteninformationssysteme kénnen einen wichtigen Beitrag zur
Gesundheitsvorsorge und Gesundheitsversorgung leisten. Sie kdnnen effiziente
Werkzeuge zur Verfligbarmachung von Wissen sein und erflllen dann eine bedeu-
tende Rolle als Kommunikationsmedium zwischen medizinischen Experten und
Patienten bzw. Versicherten sowie gesundheitlich interessierten Blrgern. Um den
jeweiligen Adressaten zu erreichen, sind dessen spezifische Lese- und Kommunika-
tionsbedlrfnisse zu bertcksichtigen. So werden an Informationssysteme fir Arzte
und medizinische Experten andere Anforderungen gestellt als an Patienteninforma-
tionssysteme. Aus diesem Grunde hat sich das ATG-Team relativ frihzeitig ent-
schieden, sich ausschlieBlich auf Patienteninformationssysteme und nicht auch auf
Experteninformationssysteme zu konzentrieren.

In einem ersten Schritt wurden nationale und internationale Qualitatsinstrumente
untersucht. Diese Vorgehensweise war notwendig, da sich neben den Gesundheits-
portalen in den letzten Jahren zahlreiche Anbieter von so genannten Meta-Informa-
tionssystemen etabliert haben. Diese Instrumente sollen helfen, die Qualitat von Ge-
sundheitsinformationen zu bewerten. Mithilfe dieser Instrumente werden den Nutzern
von Gesundheitsseiten im Internet Hilfsmdglichkeiten an die Hand gegeben, die
Qualitat dieser Information zu beurteilen. Die untersuchten Meta-Informations-
systeme bieten hierzu sehr unterschiedliche Kriterien an. Als Grundlage dieser Pri-
fungen werden entweder selbst entwickelte oder bereits vorhandene Kriterien heran-
gezogen.

In einem zweiten Schritt wurden 35 deutschsprachige internetbasierte Patientenin-
formationssysteme analysiert. Diese Analyse hat zahlreiche Mangel im Informations-
angebot sowie in der Darstellung der Internetseiten gezeigt. Aus dieser Defizitana-
lyse hat das ATG-Team ein Anforderungsprofil fir Patienteninformationssysteme
entwickelt. Diese Anforderungen beziehen sich auf Aufbau, Darstellung und Inhalt
der Internetseiten und legen dabei den Schwerpunkt auf die Qualitdt von medizini-
schen Informationen. Die Anforderungen berlcksichtigen Kernkriterien, wie z. B.
Transparenz, Ehrlichkeit, Qualitat, Datenschutz und Verantwortlichkeit. Dariiber hin-
aus sind organisatorische und technische Anforderungen an diese Informations-
systeme zu stellen. Anbieter von Patienteninformationssystemen missen zudem bei
der Erstellung und Pflege ihrer Internetprasenz verschiedene Gesetze beachten.

Einen weiteren Schwerpunkt hat das ATG-Team auf den barrierefreien Zugang von
Patienteninformationssystemen gelegt. Auch hier bieten vorhandene Gesetze, wie
z. B. das Behindertengleichstellungsgesetz oder die barrierefreie Informationstech-
nikverordnung, einen gesetzlichen Rahmen fir den Aufbau von Internetseiten.

Das Managementpapier ,Patienteninformationssysteme* empfiehlt fiir die Uberar-
beitung bzw. Neuentwicklung von Patienteninformationssystemen Kriterien flr den
Aufbau, Darstellung und Inhalt dieser Seiten. Diese Kriterien sind in einem zweistufi-
gen Qualitdtsmodell dargestellt, um unterschiedlichen Anbietern und Zielgruppen
gerecht zu werden. Darlber hinaus kdnnen diese Kriterien flr die Entwicklung eines
Gutesiegels dienen. Das Team hat hierzu erste Vorschlage erarbeitet. Mithilfe dieses
Instrumentes hat der Nutzer die Mdglichkeit, aus der Vielfalt der Angebote qualitats-
gesicherte Patienteninformationen gezielt auszusuchen.
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1. Einleitung und Zielsetzung

Elektronische Patienten- und Experteninformationssysteme kénnen einen wichtigen
Beitrag zur Gesundheitsversorgung und Gesundheitsvorsorge leisten. Gerade inter-
netbasierte Systeme, auf die sich das Hauptaugenmerk dieses Managementpapiers
richtet, sind effiziente Werkzeuge zur Verfigbarmachung und Verteilung von Wissen.
Sie erflllen dabei eine bedeutende Rolle als Kommunikationsmedium zwischen me-
dizinischen Experten und Patienten bzw. Versicherten, aber auch innerhalb dieser
Gruppen.

Sowohl Informationssysteme fir Patienten als auch fur Experten haben die Intention,
ihren jeweiligen Zielgruppen Auskinfte zu geben. Diese Auskiinfte betreffen Infor-
mationen Uber Erkrankungen, Gesundheitsvorsorge und medizinische Infrastruktur
bis hin zu Lebensgestaltung, Wellness und Lifestyle-Medizin.

An Bedeutung gewinnen Fragen der Qualitdt und der Neutralitdt von angebotenen
Informationen. Die unaufhaltsame exponentielle Vermehrung des medizinischen
Wissens geht dabei mit einer grundlegenden Veranderung des Verhéltnisses zwi-
schen so genannten Experten und Laien Hand in Hand. Patienten werden selbstbe-
wusster im Umgang mit Experten und gehen kritischer mit medizinischen Informatio-
nen um. Ein Beispiel hierfir sind die zahlreichen z. T. sehr umfangreichen Websites
und Foren zu chronischen oder seltenen Erkrankungen und die Rolle der Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen in der Gesundheitsvorsorge und Gesundheitsversor-

gung.

Genauso zahlreich sind auch die Internet-Angebote von Experten fir Patienten. Hier
werden durchaus unterschiedliche Intentionen verfolgt, die von wissenschaftlichen
Zielen bis hin zu wirtschaftlichen Interessen reichen. Das qualitative Niveau der In-
formationssysteme differiert hier allerdings erheblich.

In Kapitel 4 werden die unterschiedlichen Anforderungen und Zielsetzungen von Pa-
tienteninformationssystemen einerseits und Experteninformationssystemen anderer-
seits ausfuhrlich dargestellt. Die dort genannten Feststellungen haben das Team
dazu bewogen, den Fokus ausschlieBlich auf Patienteninformationssysteme zu le-
gen. Zielsetzung dieses Managementpapiers ist somit, den Entscheidungstragern im
Gesundheitswesen Empfehlungen zu geben, die bei der Etablierung von Patienten-
informationssystemen beriicksichtigt werden sollten.

Seite 7 von 61 Management-Papier ,, Patienteninformationssysteme*
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2. Definition der Begriffe ,,Patienten- und Experteninformations-
systeme“ und Abgrenzung des Themas

Das Medium Internet bietet durch seine zunehmend breite Verflgbarkeit und die
Quantitat der Informationen per se ein groBes Nutzungspotential fiir Patienten und
Arzte.

Aus der allgemeinen Definition von Heinrich', dass ein Informationssystem ein
"... Mensch/Technik/Aufgabe-System zum Beschaffen, Herstellen, Bevorraten und
Verwenden von Information ..." ist, er6ffnen sich mehrere Sichtweisen auf
Informationssysteme:

- Informationssysteme sind Anwendungen der Informationstechnik und Kom-
munikationstechnik. Sie beinhalten Funktionen der Informationsverarbei-
tung, wie z. B. Speicherung und Ubertragung von Daten.

- Informationssysteme bilden reale Objekte (und ihre Beziehungen unterein-
ander) mit technischen Mitteln und im Rahmen technischer Mdéglichkeiten
ab.

- Informationssysteme sind von und fir die Verwendung durch Menschen ge-
schaffen. Sie sind zweck- und zielorientiert. Insofern sind sie soziotechni-
sche Szysteme und gehen in ihrer Struktur Gber rein technische Aspekte
hinaus®.

Aufbauend auf dem Aspekt, dass Informationssysteme von und fir Menschen ge-
schaffen sind, gibt es auch die kommunikationswissenschaftliche Betrachtungsweise.
Hierbei werden im eigentlichen Sinne keine Informationen ausgetauscht bzw. zur
Verflgung gestellt, sondern Daten. Erst durch die Aufnahme und individuelle Inter-
pretation durch den Empfanger werden diese Daten zur Information. Daher ist es
wichtig,

- allen potentiellen Nutzern den Zugang zu ermdglichen,

- den Interpretationsspielraum fir die angebotenen Daten weitmdglichst einzu-
grenzen und

- den Empfanger zu einer eigenstandigen Interpretation zu befahigen bzw. ihn
dabei zu unterstitzen.

Diese allgemeinen Ausfihrungen gelten auch fir Patienten- und Experteninforma-
tionssysteme.

Um den jeweiligen Adressaten zu erreichen, sind dessen spezifische Lese- und
Kommunikationsbedrfnisse zu berlicksichtigen bis hin zu besonderen nutzerindivi-
duellen Informationsbedirfnissen. An Informationssysteme fir Arzte und medizini-

! Heinrich, L. (1997) Grundlagen der Wirtschaftsinformatik. In: Rechenberg, P.; Pomberger, G. (Hrsg.):
Informatik-Handbuch. Minchen; Wien: Hanser, 1997. S. 859 bis 874)

2 Kénig, M.: E-Learning und Management von technischem Wissen in einer webbasierten Informations-
umgebung. Dissertation: Universitat Dortmund, 2001
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sche Experten werden dabei im Hinblick auf die methodische und systematische He-
rangehensweise grundsétzlich andere Anforderungen gestellt als an Systeme, die
vornehmlich das Ziel haben, Patienten zu informieren. Auch die inhaltlichen Schwer-
punkte werden unterschiedlich sein. Wahrend Informationssysteme fir Experten den
wissenschaftlichen Aspekt starker gewichten, treten bei Systemen, die sich an Pa-
tienten richten, die verstandliche Aufbereitung der Inhalte und der benutzerfreund-
liche Aufbau des Internet-Auftritts in den Vordergrund. Es erscheint deshalb schwie-
rig, Aussagen gleichermafBen zu beiden Systemen zu treffen.

Fur Experten (z. B. Arzte, Apotheker, Wissenschaftler, medizinische Fachberufe) ste-
hen zahlreiche medizinische Informationssysteme und Datenbanken (Medline, Med-
line plus, Cochrane Library, SOMED, Visible Human Project, AWMF-Leitlinien u.v.a.)
zur Verflgung, Uber die zum Teil kostenlos im Netz Literaturrecherchen durchgefiihrt
bzw. medizinische Informationen angefordert werden kénnen. So ist z. B. Uber Med-
line der kostenfreie Zugang zur Datenbank der amerikanischen National Library of
Medicine mit Gber 9 Millionen Artikelreferenzen aus 39.000 medizinischen und biolo-
gischen Journalen mdglich. DIMDI, das Deutsche Institut fir Medizinische Doku-
mentation und Information, bietet ebenfalls Informationen und den teilweise kosten-
freien Zugang u. a. zu zahlreichen deutschen, europédischen und amerikanischen
medizinischen Datenbanken an.

DarUber hinaus stehen Experten-Datenbanken der Universitatskliniken, die gréBte ist
hier die Deutsche Zentralbibliothek fir Medizin (ZBMed) der Universitat Kéln, Archive
medizinischer Zeitschriften, arztlicher Berufsverbande, Fachgesellschaften sowie
Koérperschaften des 6ffentlichen Rechtes, Dissertationsdatenbanken, die Datenbank
der Arbeitsgemeinschaft fir Wissenschaftliche Medizinische Fachgesellschaften mit
Leitlinien sowie weitere Internetseiten zur Verfiigung.

Ebenfalls kostenlos und fur jeden interessierten Nutzer zuganglich, sind Medizinpor-
tale, wie z. B. www.medizin.de oder www.medicine-worldwide.de und das Deutsche
Medizin Forum: www.medizin-forum.de, eine Einstiegsseite mit zahlreichen Informa-
tionen, Links und einer Ubersicht zu Kongressen, Fortbildungen und Diskussionsfo-
ren. Diese Internetseiten unterscheiden sich in soweit von den 0.g. Angeboten da-
durch, dass neben dem Zugang zu Datenbanken eine breite Palette von allgemeinen
medizinischen Informationen bereitgestellt werden, die sich durchaus auch an
interessierte Laien wenden.

Neben diesen i.d.R. fir jeden interessierten Nutzer zugangllchen Internetseiten exi-
stieren Angebote, die sich ausschlieBlich an interessierte Arzte und Apotheker wen-
den, wie z. B. der Identifizierungs-Service: www.doccheck.de. Nach Vorlage der Ap-
probationsurkunde oder des Arztausweises erhalt der Nutzer ein kostenloses Pass-
wort und somit Zugang zu zahlreichen medizinischen Verlagen, Pharmaunternehmen
sowie zu weiteren flr den Experten interessanten Links mit aktuellen Informationen.

Die zuvor genannten Informationssysteme und Datenbanken beschreiben sicherlich
nur einen kleinen Ausschnitt aus einer Fllle von weltweiten Internetangeboten, die
sich mit medizinischen Inhalten an Experten und Professionelle richten. Viele dieser
Angebote sind teilweise kostenlos Uber das Internet erreichbar und kénnen auch von
interessierten Laien genutzt werden. Dabei sind allerdings die medizinische Fach-
sprache und die dargestellte Detailtiefe nicht die einzigen Hirden flr den medizini-
schen Laien. Darlber hinaus vermitteln Experteninformationssysteme in erster Hin-
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sicht medizinisch-wissenschaftliche Fakten; Patienteninformationssysteme haben
dagegen vor allem das Ziel, durch laienverstandliche Erklarungen von Krankheitsbil-
dern und Therapiemdglichkeiten auch Betroffenen den Umgang mit ihrer Erkrankung
zu erklaren und zu erleichtern.

So kdnnen Experteninformationssysteme durchaus als zusatzliche Mdglichkeit flr
engagierte Patienten oder Blrger gesehen werden, die neben den ausdrtcklich als
Patienteninformationssysteme angebotenen Internetseiten im Netz stehen und eine
weitere wichtige Informationsquelle darstellen.

FOr das Team Patienten- und Experteninformationssysteme erschien es unumgang-
lich, eine Fokussierung bedingt durch begrenzte zeitliche und personelle Ressourcen
innerhalb dieser breit gefacherten Thematik vorzunehmen. Der weitaus groBte
Handlungsbedarf wurde zunéchst im Feld der Patienteninformationssysteme gese-
hen. Hierzu zahlen auch Informationssysteme fur Versicherte, Blrgerinnen und Bur-
ger — dem Grunde nach medizinische Laien. Sie werden mit medizinischen Informa-
tionen unterschiedlichster Gute im Internet konfrontiert und stehen vor der Aufgabe,
diejenigen herauszufiltern, die eine hohe Qualitat aufweisen.

Aus diesen Griinden hat sich das Team mit dem Feld der Patienteninformations-
systeme auseinandergesetzt; insbesondere im Sinne der Pravention, aber auch der
Idee einer besseren "Hilfe zur Selbsthilfe".

Das Ziel von Informationssystemen flr medizinische Laien sollte es sein, auch Ge-
sunden und Angehdérigen von Patienten Informationen Uber Gesundheit und Krank-
heit an die Hand zu geben.

Seite 10 von 61 Management-Papier ,, Patienteninformationssysteme*
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3. Beschreibung der Ist-Situation

Auf dem Weg hin zu einer Entscheidung, ob man ein Patienteninformationssystem
als Dienstleistung anbietet, stellt sich sehr bald die Frage, mit welchem Aufwand und
mit welchen Instrumenten die angestrebte Qualitdt des eigenen Informationsange-
botes gewahrleistet werden kann. Die Gute eines Patienteninformationssystems
steht und fallt mit der Qualitat. Dies gilt fir den Anbieter und flir den Nutzer gleicher-
maBen. Natirlich gibt es weitere Faktoren, die von Bedeutung sind, wie z. B. die Nut-
zerfreundlichkeit eines Internetauftrittes. Letztendlich missen die Inhalte auch aus
haftungsrechtlichen Griinden stimmen.

Das folgende Kapitel stellt die Qualitatssicherungsinstrumente, die bereits entwickelt
wurden, dar und untersucht Patienteninformationssysteme hinsichtlich der dort an-
gewandten Qualitatskriterien. Diese Betrachtung soll der ldentifizierung mdglicher
Lésungsansatze dienen und erste Hinweise auf deren Praktikabilitdt geben. Sie ist
Grundlage fir das im Kapitel 4 (2. Meilenstein) formulierte Anforderungsprofil an
qualitatsgesicherte Patienteninformationssysteme.

In einem ersten Schritt beschreibt das Team im Unterkapitel 3.1 nationale und inter-
nationale Qualitatsinstrumente. Im Unterkapitel 3.2 werden deutschsprachige Pa-
tienteninformationssysteme im Internet im Stil eines Benchmark untersucht.

AnschlieBend werden unter 3.3 die organisatorischen und rechtlichen Aspekte naher
beleuchtet.

3.1 Qualitats-Instrumente

Neben den bisher bewahrten Instrumenten zur Sicherung der Qualitdt von Gesund-
heitsinformationen, z. B. in den Printmedien, werden durch die besonderen Charak-
teristika der modernen Kommunikations- und Informationstechniken weitere ergan-
zende Anforderungen notwendig.

Im sensiblen Bereich der Informationen Gber medizinische Sachverhalte ist Qualitat
ebenso ein ethischer Imperativ, wie auch ein Wettbewerbsfaktor. Um den Begriff der
Qualitéat bzw. ein Konzept von Qualitat wird derzeit eine breite Diskussion geflhrt.
Kriterien fiir gute Gesundheitsinformationen seien hier beispielhaft nach Dierks et al.®
genannt. Danach sollten die Informationen

- sich an dem mdéglichst evidenz-basierten 'State of the Art' der Diskussion
zum jeweiligen Gegenstand orientieren.

- aktuell und sachlich korrekt sein.

® Dierks, Mieth, Schwarz, Lerch ~Qualitatsbewertungen von Gesundheitsinformationen als Aufgabe
von Anbietern und Nutzern®, Referat im Rahmen der 4. Fachtagung des Deutschen Hygiene-Muse-
ums, September 2001; www.dhmd.de/forum-wissenschaft/fachtagung04/ft04-dierks ref.htm; Zu-
gang: 21.03.2002
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- alle wesentlichen Pro- und Contra-Argumente flr die Durchflihrung einer
MaBnahme (medizinische MaBnahme, pflegerische MaBnahme, rechtliche
Verfahren) enthalten.

- Uber mdgliche Alternativen aufzeigen.
- die Risiken einer MaBnahme aufzeigen.
- verstandlich formuliert sein.

- an den Fahigkeiten und Bedlrfnissen der verschiedenen Zielgruppen
orientiert sein.

- einfach und Uber verschiedene Medien kostenglinstig erreichbar sein.

- (ber niedrigschwellige Multiplikatoren (Arzte, Pflegepersonal, Beratungs-
stellen, Krankenkassen, Telefon-Hotlines) verstandlich verbreitet werden.

- deutliche Hinweise auf den Verfasser und das Datum der Information ent-
halten.

- deutliche Hinweise auf Sponsoren bzw. mdgliche eigene Interessen der
Verfasser enthalten.

Diese Auflistung zeigt, dass sich der Qualitatsbegriff in formale und inhaltliche Krite-
rien splittet. So lasst beispielweise das Kriterium - einfach und Uber verschiedene
Medien kostenguinstig erreichbar sein - keinen Rickschluss auf die Gite der Infor-
mationen zu.

Neben den zahlreichen Gesundheitsportalen im Internet, haben sich in den letzten
Jahren zahlreiche Anbieter von so genannten Meta-Informations-Systemen etabliert,
die Qualitatsinstrumente zur Bewertung von Gesundheitsinformationen entwickelt
haben. Diese Instrumente sollen dem Benutzer helfen, die Qualitdt von Gesund-
heitsinformationen einzuschatzen. Darlber hinaus vergeben einige der Anbieter
Gutesiegel fir bewertete Informationen. Im folgenden Schritt wird eine Reihe von
— national und international — bereits existierenden Gitesiegeln und Qualitatsinstru-
menten vorgestellt.

3.1.1 Nationale / Europaische Qualitatsinstrumente
Discern-Handbuch

Das Discern-Handbuch wurde von einer englischen Projekitgruppe entwickelt (Oxford
1998) und von der Medizinischen Hochschule in Hannover (MHH) in Zusammenar-
beit mit dem Arztlichen Zentrum fir Qualitéat in der Medizin (AZQ) weiterentwickelt
und Gbersetzt (Hannover und Koéin 2000). Das Discern-Handbuch gilt als erstes
standardisiertes Instrument zur qualitativen Uberprifung der methodischen Qualitat
von Fachinformationen, das dem Patienten helfen soll, Gesundheitsinformationen auf
ihre Qualitat hin zu Uberprifen. Anhand von 15 vorgegebenen Schllsselfragen kann
der Nutzer schriftliche Patienteninformationen insbesondere zu Behandlungsalterna-
tiven bewerten. Jede Frage reprasentiert ein eigenes Qualitatskriterium. So werden
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die Zuverlassigkeit der Publikation und die Qualitat der Information zu Behandlungs-
alternativen beurteilt und schlieBlich die Gesamtqualitat der Informationsquelle be-
wertet.

(www.aezqg.de)

Health On the Net Foundation

Health On the Net Foundation (HON) ist ein schweizerisches not-for-profit Portal flr
medizinische Informationen im Internet. Diese Initiative ging von einem telemedizini-
schen Kongress im Jahre 1995 aus. HON hat einen ,Code of Conduct (HON-Code)*
zur zuverlassigen Darstellung gesundheitlicher und medizinischer Informationen
entwickelt. Es werden formale Regeln definiert, die bei der Bereitstellung von Ge-
sundheitsinformationen grundlegende ethische Standards voraussetzen und ge-
wahrleisten sollen, so dass der WEB-Nutzer immer Gber Zweck, Quelle und Autor der
bereitgestellten Information informiert ist. Ein Anbieter, der die 8 Regeln des HON-
Codes fir medizinische Webseiten im Gesundheitsbereich berlicksichtigt, erhalt ein
so genanntes aktives HON-Qualitatssiegel.

(www.hon.ch)

Patienten-Information.de des Arztlichen Zentrums fiir Qualitit in der Medizin
(AZQ)

Der Informationsdienst www.patienten-information.de ist eine Initiative der AZQ in
Kooperation mit dem Deutschen Cochrane Centrum, der MHH und dem Zentrum fir
Qualitditsmanagement im Gesundheitswesen der Arztekammer Niedersachsen. Ziel
dieser Initiative ist es, dem Nutzer den Zugang zu qualitatsgepriften medizinischen
Informationen zu erleichtern, Nutzern (Patienten und interessierte Laien) mit Instru-
menten zur Bewertung der methodischen Qualitat von Informationen vertraut zu ma-
chen und Anbieter von Informationen fur Patienten und interessierte Laien bei deren
Erstellung zu unterstiitzen. Als Instrument zur Beurteilung der angebotenen Informa-
tionen wird das Discern-Handbuch herangezogen; auBerdem orientieren sich die
Autoren bei der Recherche und Vorauswahl der Informationen an dem HON-Code.
Das Discern-Handbuch wird in einer eigenen Arbeitsgruppe des Patientenforums
Uberarbeitet. Das Patientenforum ist ein Zusammenschluss von Dachverbénden der
Selbsthilfe, der Bundeséarztekammer (BAK) und der Kassenarztlichen Bundesver-
einigung (KBV). Gemeinsam mit Vertretern von Selbsthilfeorganisationen wird die
Qualitat medizinischer Fachinformationen indikationsbezogen Uberprift und bewer-
tet. Die Ergebnisprotokolle werden dem Nutzer zuganglich gemacht. Es erfolgt eine
Bewertung von 1 bis 5 (betrachtliche Mangel bis sehr gut).

(www.patienten-information.de)
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MedCERTAIN / MedCIRCLE

MedPICS Certification and Rating of Trustworthy and Assessed Health Information
on the Net (MedCERTAIN) ist ein dezentral organisiertes, internetbasiertes Informa-
tionssystem, das Websites mit medizinischen Inhalten bewertet, evaluiert und emp-
fiehlt. MedCERTAIN verfolgt im Gegensatz zu anderen Meta-Systemen das Ziel, ge-
fahrliche und schédliche Informationen im Internet aufzuspiren und darauf hinzuwei-
sen. Es vergibt ein Gultesiegel fir Informationsangebote und entwickelt ein Meta-
Dataschema zur Bewertung von Informationsangeboten. Diese Bewertungen werden
von Internetnutzern und medizinischen Laien ebenso abgegeben wie von medizi-
nischen Experten. Mit einem ausfihrlichen Fragenkatalog, dem Health Information
Description, Disclosure and Evaluation Language (HIDDEL), werden in ca. 70 Fra-
gen der technische Standard und das Informationsangebot zum Thema Gesundheit
und Medizin abgefragt. MedCERTAIN ist ein EU-geférdertes Projekt in Kooperation
mit mehreren europédischen Hochschulen.

MedCIRCLE steht fir ,Collaboration for Internet Rating, Certification, Labeling and
Evaluation of Health Information” und wurde im September 2002 als ein Folgeprojekt
von MedCERTAIN unter Beibehaltung der Einsatzfahigkeit und des Einsatznutzens
von MedCERTAIN begonnen. MedCIRCLE verfolgt das Ziel, mit Hilfe von HIDDEL
(Health Information Description, Disclosure and Evaluation Language), einer XML
basierten Programmiersprache/Methode, das Auffinden, Bewerten und Kategorisie-
ren von Gesundheitsinformationen im Internet zu erleichtern. MedCIRCLE ist ein EU-
gefbrdertes Projekt in Kooperation mit mehreren europaischen Partnern.

www.medcircle.org

Zusammenfassung:

Die beschriebenen Meta-Informations-Systeme bieten dem Nutzer von Gesundheits-
portalen im Internet sehr unterschiedliche Ansatze (Prifung des gesamten Webauf-
tritts, Prifung von Einzelinformationen innerhalb eines Webauftritts), Kriterien und
Hilfen fir eine formale bzw. inhaltliche Prifung. Als Grundlage dieser Prifung wer-
den entweder selbstentwickelte oder bereits vorhandene Kriterien herangezogen
bzw. weiterentwickelt. Ziel der Bewertung anhand von expliziten Kriterien ist die Qua-
litatssicherung der dargestellten Gesundheitsinformationen im Internet. Einige der
Anbieter kennzeichnen die von ihnen gepriften Seiten mit einem Siegel (HON) oder
stellen Prifkriterien zur Verfiugung (MedCERTAIN). Positiv zu bewerten ist die Ein-
beziehung von Patienten bei der Bewertung von Internetseiten, wie es beispielweise
die AZQ oder MedCERTAIN durchfihren. Allen Meta-Informations-Systemen ist ge-
meinsam, dass sie sich bemihen, dem Nutzer von Gesundheitsseiten im Internet
Aussagen Uber die Qualitat dieser Informationen mit Hilfe von Gutesiegeln an die
Hand zu geben. Dariiber hinaus bieten einige Meta-Systeme Instrumente an, um die
Informationen nach vorgegebenen Kriterien zu Uberprufen.
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Gutesiegel Formale Prifung der Inhalte  |Inhaltliche Prifung der
nach den jeweiligen Kriterien |Information
durch den durch Dritte
Autor/Anbieter
(Prafgremium)
HON X
DISCERN X
MedCERTAIN X X X
auf Level 3 und 4
Patienten- X X X
Information.de
(aus Sicht der spezifischen
(Institutionalisierte Patientenkompetenz)
Verwendung von
DISCERN)

Es gibt keine gemeinsame nationale Empfehlung, die diese sehr unterschiedlichen
Kriterien aufgreift, weiterentwickelt und als Standard fir Meta-Informationen konzi-
piert und empfiehlt.

Der Vollstandigkeit halber wird darauf hingewiesen, dass inzwischen die Europaische
Kommission eine Mitteilung veréffentlicht hat, in der sie eine Reihe wichtiger Kriterien
fir gesundheitsbezogene Websites aufstellt. Hervorgehoben werden die sechs
Qualitatskriterien: Transparenz, Urheberschaft, Datenschutz, Aktualisierung der
Informationen, Verantwortlichkeit und Zuganglichkeit.

Die Kommission weist darauf hin, dass diese Kriterien an das jeweilige Zielpublikum
anzupassen sind und stellt Methoden zu deren Umsetzung vor, wie z. B. Verhaltens-
kodizes, Selbstverpflichtungen, Qualitatssiegel, Anleitungen fir Nutzer, Qualitats-
und Zulassungssysteme von Drittanbietern. Die Umsetzung soll innerhalb des Ak-
tionsplans ,eEurope 2005“ weiter verfolgt werden. Weitere Informationen sind unter
der nachfolgenden Adresse zu erhalten:

www.europa.eu.int/information_society/eeurope/ehealth/index_en.htm
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3.1.2 U.S.-Amerikanische Qualitatsinstrumente

Da die Nutzung des Internets als Informationsmedium in den USA friher als in Eu-
ropa begann, werden die U.S.-amerikanischen Erfahrungen in die Untersuchung ein-
bezogen. Dort wird die Frage nach der Gewahrleistung der verschiedenen Qualitaten
von Gesundheitsinformationen im Netz mit unterschiedlichen Instrumenten beant-
wortet. Zurzeit existieren weit Uber ein Dutzend dieser Instrumente oder Siegel, die
unterschiedliche Aspekte der Qualitat - formal oder inhaltlich — belegen. Auf eine
Auswahl gehen Gagliardi und Jadad* ein.

Table 1 ‘Summary of criteria for rating instruments
: Silberg et al® and Wyatt* Moher et al?

Health Criteria
specific Type of No of Scale changed from

Rating system - scope  Authorship  Attribution  Disclosure instrument  items  ~development  Reliability  Instructions  original study

Previously reviewed sites

American:Medical Association Y { J J u - NR NR NR N
(ama-assn.org/ama/pub/category1/
3952.htmi) :

Argus Clearinghouse seal of approval Y NC NC NC U u NR NR NR N

. (clearinghouse.net/ratings.html)

GrowthHouse excellence award X NG U U S (stars) U NR NR U N
{growthhouse.org/award.htmi)

Health on the Net Foundation code of ¥ v v d Logo 8 U NR Y N
conduct (www.hon:ch/HONcode/

L ‘ngduct.htmi)

Medaille d'Or for website excellence N NC NC NC S (medals) U NR NR 1] N
(arachnid:co.uk/award/select.htmi)

Oncolink's. editors’ choice awards Y NR NR NR Logo NR NR NR NR Y
(oncolink.upennedwed_choice/) i

Newly identified sites

World wide web heatth awards Y NC NC NC Logo u NR NR NR —
(healthawards.com/wwwha/ i
$2001Webawards/assessment.htm)

HardinMD clean bill of health Y NC NC NC Logo - 1} NR NR NR -
‘(lib.uiowa.edu/hardin/md/cbh.htmi)

Nutrition Navigator among the best ¥ NC J NC S 5 NR NR 1] —
(navigator.tufts.edu)

Pacific. Bell knowiedge network biue web'n N v Vv u ' S U NR NR NR ——
(kn.pacbeil.com/wired/blueWebn/
rubric.htmt) - -

(kn.pacbell.com/wired/blusWebn/rubric.html)

Health Improvement Institute Aesculapius Y N J Vv Logo U NR NR NR —

award for rating sites- (hii.org)

Y=yes; N=no; S=scale; U=unclear; NR=not reported; NC=not considered; /=considered.

Die beiden Autoren hatten bereits 1998 eine Untersuchung durchgefiihrt, die zu dem
Ergebnis kam, dass die zu diesem Zeitpunkt existierenden Systeme unvollsténdig
entwickelt waren. In ihrer neuen Studie im Jahre 2002 identifizierten sie 51 neue In-
strumente im Internet, die Aussagen Uber die Qualitat der Gesundheitsinformationen
treffen. Sie kommen zu dem Urteil: ,Of the 51 newly identified instruments, 11 were
not functional, 35 were available but provided no information, and the five provided
information but were not validated.”

Selbst bei den in der Ubersicht dargestellten ,wichtigen" Instrumenten fehlt bei den
meisten die Nennung des Autors der Informationen.

* Gagliard A., Jadad A.R.: Examination of instruments used to rate quality of health information on the
internet: chronicle of a voyage with an unclear destination, BMJ Volume 324, 9.3.2002, p. 569-573)
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3.2 Patienteninformationssysteme

Das heute in den neuen Medien, insbesondere im Internet vorhandene Informations-
angebot zu gesundheitlichen Fragen bietet eine breite — aber auch kritisch zu beur-
teilende — Grundlage fir ein selbstbestimmtes und verantwortliches Handeln der Pa-
tienten im Umgang mit Gesundheitsthemen. Es ist allgemeiner Konsens, dass Pati-
enteninformationssysteme darauf ausgerichtet sein missen, den Patienten zu befa-
higen, selbst Informationen hinsichtlich ihrer Qualitdt und Relevanz zu beurteilen.
Gesundheitsinformationen mit hohen Qualitatsanspriichen sind flir die Patientenin-
formation unerlasslich.

Es gibt zahlreiche Patienteninformationssysteme, die versuchen, diesem Anspruch
gerecht zu werden. Nachfolgend sollen einige der im Internet verfigbaren Patien-
teninformationssysteme beschrieben werden. Das ATG-Team ,Patienteninforma-
tionssysteme* hat 35 deutschsprachige Patienteninformationssysteme im Internet be-
trachtet. Diese Informationssysteme lassen sich in folgende Kategorien einteilen:

Patienteninformationssysteme
- der Universitatskliniken und medizinischen Forschungseinrichtungen

- der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) und der Privaten Krankenversi-
cherung (PKV)

- der Bundes- und Landeseinrichtungen der arztlichen Selbstverwaltung

- der Pharmazeutischen Industrie und deren wissenschatftlichen Einrichtungen
- der kommerziellen Anbieter

- der Patienten- und Selbsthilfeorganisationen

Die Patienteninformationssysteme der Universitatskliniken und medizinischen
Forschungseinrichtungen zeichnen sich dadurch aus, dass sie in erster Linie Uber
medizinische Forschungen und deren Ergebnisse im Internet informieren. Spezielle
Patienteninformationssysteme sind nur von sehr wenigen Universitaten oder
Forschungseinrichtungen im Internet zu finden. Die von diesen Institutionen ange-
botenen medizinischen Informationen beschranken sich im Wesentlichen auf Krank-
heitsentstehung und —ursachen sowie Symptome und Behandlung bestimmter
Krankheiten. Hinweise auf Qualitatsprifungen, Aktualitdt bzw. Glltigkeit oder
Autoren der Informationen fehlen haufig.

Im Mittelpunkt der Internet-Auftritte der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV)
und der Privaten Krankenversicherung (PKV) steht hauptséchlich die Mitgliederbe-
treuung und -werbung. Insofern kann man die medizinischen Informationen zu
wenigen, ausgewdahlten Krankheitsbildern einiger Krankenkassen nicht als Patienten-
informationssysteme bezeichnen. Diese Informationen beschréanken sich auf die Be-
schreibung des Krankheitsbildes, der Krankheitsursachen und der Behandlung sowie
Hinweise flr das Verhalten des Erkrankten. Seit Anfang 2002 kann festgestellt wer-
den, dass einzelne Krankenversicherer Beschreibungen verschiedener Krankheits-
bilder sowie von Therapie- und Diagnoseverfahren im Internet anbieten. AuBerdem
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wird fOr Mitglieder eine individuelle Information durch medizinische bzw.
paramedizinische Experten auf Internetseiten angeboten, z. B. auf verschlisselten
wie auch offenen Chats oder Foren. Andernfalls wird auch nur ein ,Medizin-Lexikon®
als Quelle fur medizinische Informationen Ulber Krankheitsbilder genutzt. Hinweise
auf MaBnahmen zur Qualitatssicherung, das Entstehungsdatum oder die Autoren der
medizinischen Informationen fehlen.

Die Bundes- und Landeseinrichtungen der arztlichen Selbstverwaltung, hier speziell
der KBV und BAK, bieten im Internet grundsétzlich allgemeine Informationen Gber
ihre Mitgliedsorganisationen und weitere arztliche Korperschaften im Deutschen
Arztenetz an. Die Internet-Auftritte der BAK und der KBV beinhalten Seiten zum
Thema Patienteninformationen sowie bundesweite Arztsuche.

Eine Ausnahme bildet das Arztliche Zentrum fiir Qualitéat in der Medizin (AzZQ), das
Patienteninformationen anbietet. Hier findet man u. a. Ubersichten Gber bestimmte
Krankheitsbilder, Adressen von Selbsthilfeorganisationen, Auswahlkriterien fir die
Bewertung von Informationen und weiterfihrenden Links. Diese Informationen ent-
sprechen hinsichtlich ihrer Qualitat in etwa den Discern-Qualitatskriterien.

Die Patienteninformationen der pharmazeutischen Industrie und deren Forschungs-
einrichtungen sind Uberwiegend kommerziell gepragt. Statt des Krankheitsbegriffs
steht die Gesundheit — Wellness / Fitness — im Mittelpunkt der Informationen. Fir
medizinische Information Uber Krankheitsbilder wird haufig ein ,Medizin-Lexikon* als
Quelle genutzt. Auffallend sind die kommerziellen Werbeeinblendungen, die den In-
ternet-Besucher verwirren kénnten. Hinweise auf MaBnahmen zur Qualitatssiche-
rung, das Alter oder die Autoren der medizinischen Informationen fehlen haufig.

Kommerzielle Informationsanbieter haben das Feld der Patienteninformationssys-
teme far sich entdeckt und entsprechend bearbeitet. Neben medizinischen Informa-
tionen werden auch umfangreiche Gesundheitsinformationen und -leistungen ange-
boten. Die medizinischen Informationen beschreiben Diagnose, Verlauf und Be-
handlung von bestimmten Krankheiten. AuBerdem werden Verhaltenshinweise flr
den Erkrankten gegeben.

Die Qualitat und die formale Informationsbereitstellung dieser Informationssysteme
ist sehr unterschiedlich. Teilweise wird auf die Mitarbeit in Qualitatssicherungs-Ge-
meinschaften durch die Nennung bestimmter Qualitatssiegel (HON, MedCertain oder
Discern) hingewiesen. Das Alter oder die Autoren der medizinischen Informationen
fehlen meistens.

Patienten- und Selbsthilfeorganisationen bieten im Internet umfangreiche Patienten-
informationssysteme an. Diese Informationssysteme behandeln naturgemaf aus-
schlieBlich den betreffenden Diagnose-Bereich. Es werden umfassende medizini-
sche Informationen zur Diagnose, Behandlung und Nachsorge des Leidens angebo-
ten. DarUber hinaus werden Verhaltensregeln flr die Betroffenen gegeben und ein
reger Kontaktaustausch unter den Betroffenen ermdglicht. Die wesentlichen medizi-
nischen Informationen enthalten Hinweise auf den Autor und das Alter. Es ist aber
nicht zu erkennen, ob diese Informationen qualitatsgesichert sind.
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Resimee:

Im Zuge dieser Bestandsaufnahme fallt auf, dass viele der untersuchten Patienten-
informationssysteme im Internet unstrukturiert aufgebaut wirken. Bereits die Home-
pages vieler Informationsanbieter sind untbersichtlich und teilweise verwirrend. Die
Suchmdglichkeiten und Suchstrategien sind haufig uneinheitlich und dem Benutzer
immer unbekannt.

Die Qualitat der medizinischen Informationen variiert von hochwertig bis unbefriedi-
gend oder fahrlassig ungenau. Es fehlen fast immer Hinweise auf Therapieerfolge
bzw. alternative Behandlungsmethoden. Die medizinischen Informationen sind selten
auf ihre Qualitat geprift. Andere grundsatzliche formale Angaben, so wie sie z. B.
von HON gefordert werden, waren nur selten festzustellen.

Die Voraussetzungen flr ein barrierefreies Internet nach dem Gesetz zur Gleichstel-
lung behinderter Menschen (BGG) sind bei keinem Anbieter gegeben.
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3.3 Rahmenbedingungen

3.3.1 Organisatorisch-technische Dimensionen
Informationssystem aus systemtheoretischer Sicht

Unter einem Patienteninformationssystem wird ein Informationssystem zum Aufbe-
reiten, Bereitstellen, Ubertragen und Archivieren von Gesundheitsinformationen flr
Patienten verstanden (vgl. Kapitel 2). Es bietet sich dabei an, den Begriff "System"
eher aus systemtheoretischer als aus rein technischer Sicht zu verstehen. Diese
Sichtweise fasst ein Informationssystem mehr als komplexes soziotechnisches Sys-
tem als eine technische Einheit auf. Sie berlcksichtigt insbesondere, dass Informa-
tionssysteme zweck- und zielorientiert sowie vom Menschen fir die Verwendung
durch den Menschen geschaffen werden. Dies korrespondiert mit der aktuellen Ent-
wicklung des Internets als dezentrales und globales Informationsmedium. Das Inter-
net ist ein typisches Beispiel fir ein verteiltes und vernetztes Informationssystem,
bestehend aus einer Vielzahl von Komponenten, die zudem raumlich Uber die ganze
Welt verstreut und unterschiedlichsten Benutzern zuganglich sind.

Funktionen eines Informationssystems aus technischer Sicht
- Aus technischer Sicht erfillt das Informationssystem drei Funktionen:

- Auf einer Diensteebene werden Informationen verarbeitet (z. B. transformiert,
synchronisiert oder komprimiert), gespeichert und tbertragen.

- Auf einer Strukturebene werden Informationen gegliedert, strukturiert und
durch unterschiedliche Informationstypen (auditiv, visuell, textlich usw.) repra-
sentiert.

- Auf einer Benutzerebene werden dem Benutzer die Informationen prasentiert
und es findet eine Interaktion zwischen dem System und dem Benutzer statt.

Bei der Interaktion kénnen Benutzer des Informationssystems unterschiedliche Rol-
len dem System gegenulber einnehmen und unterschiedliche Systemfunktionen nut-
zen. Wichtig ist dabei die Tatsache, dass ein Informationsaustausch, also eine
Kommunikation, zwischen Autor und Leser mittels des Systems stattfindet. Es han-
delt sich also um ein Mensch-Maschine-Mensch-System. Die grundlegende Kommu-
nikation findet zwar einseitig zwischen Autor und ,nur rezipierendem® Leser statt,
doch bieten internetbasierte Systeme auch eine Vielzahl von dariber hinaus gehen-
den Kommunikationsfunktionen wie E-Mail, Chat und Nachrichtensysteme, deren
Verwendung in Patienteninformationssystemen ein wesentliches Qualitdtsmerkmal
darstellen kann.

Organisatorische Aspekte eines Patienteninformationssystems

Entscheidend flr den Erfolg und die Akzeptanz eines Patienteninformationssystems
sind eine Vielzahl von Faktoren, die zunachst den Inhalt und seine Prasentation be-
treffen. Darlber hinaus bestimmen auch organisatorische und technische Rahmen-
bedingungen, ob und inwieweit die Zielgruppen erreicht werden und ein Informati-
onssystem genutzt wird.

Seite 20 von 61 Management-Papier ,, Patienteninformationssysteme*



Aktionsforum Telematik im Gesundheitswesen ATG

Hierflr ist wesentlich, dass eine weitgehend standardisierte und mit vertretbarem
technischen und wirtschaftlichen Aufwand erreichbare Basis flr Patienteninforma-
tionssysteme zur Verflgung steht, die den oben skizzierten technischen Funktionen
gentigt. Hier setzt sich immer mehr das Internet als Medium fur Gesundheits- und
Patienteninformationssysteme durch. Das Internet bietet eine weit verbreitete flr in-
zwischen fast jeden zugéangliche Infrastruktur zur Verteilung von elektronischen In-
formationen. Insbesondere steht es auch Personengruppen zur Verfligung, fir die
die Informationsbeschaffung und die Kommunikation ansonsten schwierig ist (z. B.
mobilitatseingeschrankte Personen). Sowohl Firmen, Organisationen als auch Pri-
vathaushalte verfligen vermehrt Gber internetfahige PCs. Zudem sind die Benutzer
im Umgang mit Internetinformationen zunehmend erfahren. Neben einer Vielzahl
technischer Vorteile ist die Internetplattform flr ein Patienteninformationssystem be-
sonders geeignet.

3.3.2 Rechtlicher Rahmen

Der gesetzliche Rahmen innerhalb dessen sich die elektronischen Informations- und
Kommunikationsdienste bewegen, wird durch die nachfolgenden Gesetze gebildet:

- Staatsvertrag Uber Mediendienste (Mediendienstestaatsvertrag, MDStV)
- Informations- und Kommunikationsdienste-Gesetz (luKDG)
= Teledienstegesetz (TDG)
= Teledienstedatenschutzgesetz (TDDSG)
- Elektronischer Geschéaftsverkehr (EGG)
- Gesetz zur Gleichstellung behinderter Menschen (BGG)
- Bundes-/Landesdatenschutzgesetz(e)
- Berufsordnungen der Heilberufe

- Heilmittelwerbegesetz (HWG)

3.3.2.1 Staatsvertrag uber Mediendienste

Zweck des Mediendienstestaatsvertrages ist es, in allen Bundeslandern einheitliche
Rahmenbedingungen fir die verschiedenen Nutzungsmdglichkeiten elektronischer
Informations- und Kommunikationsdienste zu schaffen. Dieses gilt fir das Angebot
und die Nutzung von an die Allgemeinheit gerichteten Informations- und Kommuni-
kationsdiensten (Mediendiensten) in Text, Ton oder Bild, die unter Benutzung
elektromagnetischer Schwingungen ohne Verbindungsleitung oder langs oder mittels
eines Leiters verbreitet werden. Mediendienste in diesem Sinne sind u. a. Abruf-
dienste, bei denen Text-, Ton- oder Bilddarbietungen auf Anforderung aus elektroni-
schen Speichern zur Nutzung (bermittelt werden, mit Ausnahme von solchen
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Diensten, bei denen der individuelle Leistungsaustausch oder die reine Ubermittlung
von Daten im Vordergrund steht, ferner von Telespielen.

3.3.2.2 Informations- und Kommunikationsdienste-Gesetz (luKDG)

Das Informations- und Kommunikationsdienste-Gesetz umfasst u. a. das Gesetz
tber die Nutzung von Telediensten (Teledienstgesetz, TDG) und das
Teledienstedatenschutzgesetz (TDDSG)

3.3.2.2.1 Gesetz uber die Nutzung von Telediensten (Teledienstegesetz, TDG)

Dieses Gesetz soll dazu dienen, einheitliche wirtschaftliche Rahmenbedingungen
verschiedener Nutzungsmadglichkeiten der elektronischen Informations- und Kommu-
nikationsdienste zu schaffen. Hierbei werden die Teledienste definiert als elektroni-
sche Informations- und Kommunikationsdienste, die fiir eine individuelle Nutzung von
kombinierbaren Daten wie Zeichen, Bilder oder Téne bestimmt sind und denen eine
Ubermittlung mittels Telekommunikation zugrunde liegt.

3.3.2.2.2 Teledienstedatenschutzgesetz (TDDSG)

Das Teledienstedatenschutzgesetz wurde zum Schutz personenbezogener Daten
der Nutzer von Telediensten im Sinne des Teledienstegesetzes bei der Erhebung,
Verarbeitung und Nutzung dieser Daten durch Anbieter geschaffen. Angesprochen in
diesem Gesetz sind

1. Diensteanbieter
Hierzu gehdren natlrliche oder juristische Personen, die eigene oder fremde
Teledienste zur Nutzung bereithalten oder den Zugang zur Nutzung vermitteln.

2. Nutzer
Alle natirlichen Personen, die Teledienste in Anspruch nehmen, insbesondere
um Informationen zu erlangen oder zugénglich zu machen.

Das Teledienstedatenschutzgesetz schafft die Voraussetzungen, unter denen An-
bieter von Telediensten die personenbezogenen Daten ihrer Nutzer in fairer Weise
wirtschaftlich nutzen kénnen.

3.3.2.3 Gesetz liber rechtliche Rahmenbedingungen fiir den elektronischen
Geschaftsverkehr (EGG)

Ein wichtiges Ziel des Gesetzes Uber die rechtlichen Rahmenbedingungen fir den
elektronischen Geschéaftsverkehr ist es, die Potenziale des elektronischen Ge-
schaftsverkehrs besser auszuschdpfen und den Verbraucherschutz auch im eCom-
merce voll zur Geltung zu bringen. Dazu soll auch die Selbstregulierung der Wirt-
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schaft zunehmend beitragen z. B. durch Gutesiegel oder Verhaltenscodizes. Das
EEG enthalt mit den Anderungen zum Teledienstegesetz (TDG) den wesentlichen
Teil der Umsetzung der europaischen eCommerce-Richtlinie. Er regelt das Her-
kunftslandsprinzip fir in Deutschland niedergelassene Anbieter, fir die Anforderun-
gen des deutschen Rechts gelten, auch wenn sie ihre Dienste im europaischen
Ausland erbringen. Dieses soll Rechtssicherheit schaffen und das Angebot der
Dienste im gesamten Binnenmarkt erleichtern.

3.3.2.4 Gesetz zur Gleichstellung behinderter Menschen (BGG)
Das Gesetz zur Gleichstellung behinderter Menschen verfolgt u. a. das Ziel

- der Beseitigung und Verhinderung der Benachteiligung von behinderten Men-
schen,

- der Gewahrleistung der gleichberechtigten Teilhabe von behinderten Menschen
am Leben in der Gesellschaft und Erméglichung einer selbstbestimmten Le-
bensfihrung sowie

- der Umsetzung des Benachteiligungsverbotes des Grundgesetzes (,Niemand
darf wegen seiner Behinderung benachteiligt werden.”) flir den Bereich der
Bundesverwaltung.

§ 11 des Gesetzes legt das Recht behinderter Menschen auf barrierefreie Gestaltung
der elektronischen Angebote der Bundesverwaltung im Internet, im o6ffentlich zu-
ganglichen Intranet und in zahlreichen Bereichen des Alltags- und Berufslebens fest.

3.3.2.5 Bundes-/Landesdatenschutzgesetz(e)

Zweck der Bundes- und Landesdatenschutzgesetze ist der Schutz des Einzelnen vor
Beeintrachtigung seiner Persoénlichkeitsrechte durch den Umgang mit personenbe-
zogenen Daten. Die Landesdatenschutzgesetze regeln die Erhebung, Verarbeitung
und Nutzung personenbezogener Daten flir Behdrden und 6ffentliche Stellen des
jeweiligen Landes, seiner Gemeinden und Gemeindeverbande. Das Bundesdaten-
schutzgesetz zielt auf 6ffentliche Stellen des Bundes und auf alle nichtéffentlichen
Stellen, die far nicht persénliche oder familidre Tatigkeiten mit Daten umgehen.

3.3.2.6 Berufsordnungen der Heilberufe

Die Berufsordnungen der Heilberufe enthalten berufsspezifische Vorschriften, die die
Rechte und Pflichten sowie das berufliche Verhalten der Angehérigen der jeweiligen
Berufssparte regeln. Dabei unterscheiden sich die Berufsordnungen der verschiede-
nen Heilberufe. Auch innerhalb der Heilberufe konnen einzelne Passagen der Be-
rufsordnungen voneinander abweichen. Ein erster Uberblick hinsichtlich der Mdg-
lichkeiten und Grenzen bei der Gestaltung von Arzte-Homepages gibt die (Muster-)
Berufsordnung der deutschen Arzte auf www.baek.de. Insbesondere das "Fernbe-

Seite 23 von 61 Management-Papier ,, Patienteninformationssysteme*



Aktionsforum Telematik im Gesundheitswesen ATG

handlungsverbot" und die Hinweise zu den Themenkomplexen "Berufliches
Verhalten, Berufliche Kommunikation" sowie "Arzt — Werbung — Offentlichkeit"
kénnen flr Patienteninformationssysteme relevant sein.

3.3.2.7 Heilmittelwerbegesetz (HWG)

Das Heilmittelwerberecht liefert wichtige rechtliche Rahmenbedingungen fir Patien-
teninformationssysteme aufgrund der Weite der Begriffe Werbung und Heilmittel.
Unter Werbung wird jede der Absatzférderung dienende Kommunikation verstanden.
Heilmittel sind nach dem HWG alle Mittel, Verfahren, Behandlungen und Gegen-
stdnde, soweit sich die Werbeaussagen auf die Beseitigung und Linderung, aber
auch die Erkennung von Krankheiten beziehen
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4. Anforderungen an Patienteninformationssysteme

4.1 Hintergrund

Wie bereits der erste Meilenstein gezeigt hat, steht der gesundheitlich Interessierte
einer Fllle von Informationen gegentber. Besonders das Internet hat das Informa-
tionsangebot innerhalb weniger Jahre rapide ansteigen lassen. Im Zeichen der Ver-
anderung der menschlichen BedUrfnisse, insbesondere hin zu gréBerem kdrperlichen
Wohlbefinden, gesundem Lebensstil und dem Wunsch nach Hinauszdgern des kor-
perlichen Alterungsprozesses, ist ein standig steigender Anteil vielschichtiger
Lifestyle-, Wellness- und Anti-Aging-Angebote an gesundheitlich orientierten In-
formationen zu verzeichnen. Dieses permanent gréBer werdende Marktsegment flr
Fitness- und Wellness-Produkte verwirrt den ratsuchenden gesundheitlich Interes-
sierten zunehmend. Dem gegenuber ist ein Defizit an originarer qualitatsgesicherter
Gesundheitsinformation festzustellen. Mit den nachfolgenden Kapiteln soll ein An-
forderungsprofil an Patienteninformationssysteme skizziert werden, das die Qualitat
von Gesundheitsinformationen verbessern soll.

4.2 Anforderungen an Aufbau, Darstellung und Inhalt von Patien-
teninformationssystemen

4.2.1 Einfuhrung

Die unter Kapitel 3.2 beschriebene Analyse von Patienteninformationssystemen
weist auf Aspekte hin, die bei der Bereitstellung von Gesundheitsinformationen im
Internet fur Aufbau, Darstellung und Qualitéat dieser Informationen im Allgemeinen
und flr den Nutzer im Besonderen von Bedeutung sind.

Im Folgenden werden die Aspekte aus der Defizitanalyse von 35 deutschsprachigen
Informationssystemen (Anhang 1) beschrieben, soweit diese flr die Anforderungen
an Aufbau und Darstellung von Patienteninformationssystemen relevant sind. Dar-
Uber hinaus werden in einer Zusammenstellung (Anhang 2) optionale Inhalte be-
nannt, die eine Maximalversion der Anforderungen darstellen.

4.2.2 Anforderungen an den Aufbau von Patienteninformationssystemen

Grundsatzlich missen die Texte von Patienteninformationssystemen gut lesbar sein
und die angebotenen Informationen in einer patientengerechten Sprache vermittelt
werden. Die Informationen sind sachlich darzustellen und zu erldutern. Zudem soll
der Internet-Aulftritt visuell und strukturell Gbersichtlich sein.

FUr den Nutzer sind themenbezogene Verweise auf weiterfihrende Informationsan-
gebote sinnvoll und héaufig hilfreich. Dazu sollten einfache Navigations- und Such-
funktionen, mdglichst an exponierter Stelle, angeboten werden. Weiterflihrende Links
sind so zu platzieren, dass der Nutzer nicht die Ubersichtlichkeit verliert.
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Das Informationsangebot sollte folgende Schwerpunkte beinhalten:

Medizinische Informationen
Allgemeine Gesundheitsinformationen

Informationen Uber Qualitat und Verlasslichkeit des Angebotes (QualitatsmaB-
nahmen, Impressum, detaillierte Angaben zum Anbieter und/oder Autor(en),
Darstellung der Finanzierung etc.)

Kommunikation und Feedback (Anfrageformulare)

Eine Suchfunktion Uber den gesamten Inhalt des Internet-Auftritts ist fir den Nutzer
hilfreich und notwendig. Wichtig ist fir den Nutzer eine Ubersichtliche Benutzerfih-
rung, die ihn — Schritt flir Schritt — durch den Internetauftritt navigiert. Es wird ein be-
sonders vorsichtiger und zurtckhaltender Umgang mit Werbeeinblendungen bei all-
gemeinen Informationen empfohlen. Indikationsspezifische Werbeeinblendungen
sind unter allen Umstanden zu vermeiden.

4.2.3 Anforderungen an die Darstellung und den Inhalt medizinischer
Informationen

Die Darstellung medizinischer Informationen umfasst einen Katalog von Erkran-
kungen mit

Darstellung der fur die Abklarung der Erkrankung erforderlichen diagnostischen
MaBnahmen

Darstellung der fir die jeweilige Erkrankung in Frage kommenden Behand-
lungsmdglichkeiten unter Angabe der derzeit verfligbaren Evidenz. Diese Dar-
stellung umfasst auch die Angabe von Nutzen und Risiken der beschriebenen
MaBnahmen.

Darstellung von Méglichkeiten der Pravention sowie des Beitrags, den Patien-
ten im Rahmen der Behandlung ihrer Erkrankung selber leisten kénnen und
sollen.

Hinweisen auf Selbsthilfegruppen fir das jeweilige Erkrankungsgebiet und/oder
themenspezifische Patientenberatungsstellen sowie weiterer Unterstltzungs-
und Betreuungsangebote.

Hinweisen auf spezielle Patientenschulungsprogramme (im Falle chronischer
Erkrankungen, wie z. B. Diabetes, Bluthochdruck etc.)

Hinweisen auf weiterfiihrende Informationen zur jeweiligen Erkrankung.

Die Darstellung medizinischer Informationen und deren Detailtiefe missen sich an
Nutzer mit unterschiedlichem Wissensniveau orientieren. Zur Verdeutlichung sollten,
wenn maoglich, auch graphische oder bildliche Darstellungen genutzt werden.

Der Nutzer medizinischer Informationen muss darauf vertrauen kénnen, dass diese
Informationen den aktuellen, gesicherten Stand der medizinischen Wissenschaft wi-
derspiegeln. Notwendige Voraussetzungen hierflr sind u. a. die Angabe von Datum,
Autor und Quelle der Informationen sowie von Kontaktméglichkeiten zum Autor. Die
fachliche Qualifikation und Expertise des Autors flir das betreffende Erkrankungsge-
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biet sollte fir Patienten und Verbraucher klar erkennbar sein. Weiterhin sollten, falls
gegeben, unterschiedliche Therapieméglichkeiten vorgestellt werden. Auf Risiken,
Komplikationen und Nebenwirkungen ist ausreichend hinzuweisen. In diesem Zu-
sammenhang muss ein bestehender Haftungsausschluss deutlich gemacht werden.
Auch der Hinweis, dass diese Patienten-Informationen nicht den Arzt-Patienten-
Kontakt ersetzen kdnnen, hat zu erfolgen.

MaBnahmen der Gesundheitspolitik, z. B. zur Behandlung von chronischen Krank-
heiten, wie Disease-Management-Programme, oder Hinweise auf alternative Heil-
methoden und Heilverfahren, kdnnen ein derartiges Informationssystem erganzen.
Dabei kann es sinnvoll sein, Zusatzinformationen Uber weitere Links mit dem Infor-
mationstext zu verknapfen.

Notwendig fur unverfalschte medizinische Informationen ist die strikte Trennung und
Kennzeichnung kommerzieller Informationen. Dies gilt auch flr individuelle Gesund-
heitsleistungen.

Hilfreich und unterstitzend ist die Moglichkeit der geschiitzten Speicherung individu-
eller Gesundheitsdaten durch den Nutzer (Opt-In), wie z. B. Vorsorgetermine, per-
sbnliche Gesundheitswerte (z. B. Blutdruck, Cholesterin-, Schilddriisen- oder
Diabetes-Werte), verschriebener Arzneimittel und deren Anwendung sowie wichtiger
Adressen mit Telefonnummern.

Zu den allgemeinen Gesundheitsinformationen zahlen nach der vorliegenden De-
fizitanalyse unter anderem Informationen Uber

Reisemedizin
Fitness-Angebote
Erndhrung
Gesundheitsprodukte

Suchmdglichkeiten von Adressen mit Telefonnummern und nach Mdglichkeit
mit Sprechzeiten bzw. Offnungszeiten von Arzten, Apotheken, Krankenhausern

Suchmdglichkeiten nach Notfalladressen

Die Vorgaben des Gesetzes zur Gleichstellung behinderter Menschen zur barriere-
freien Internetnutzung sollten bertcksichtigt werden (s. Kapitel 4.5). Die verwendeten
Funktionen sind verstandlich und selbsterklarend zu kennzeichnen. Die Naviga-
tionsfunktionen missen jederzeit eine sichere Orientierung innerhalb des Informa-
tionsangebotes ermdglichen.

Die zuvor beschriebenen Aspekte betreffen sowohl die inhaltliche als auch die for-
male Qualitdt von Gesundheitsinformationen im Internet. Sie sind in den nachfolgen-
den Aufstellungen nochmals tabellarisch als Ubersicht dargestellt.

Aspekte fir die inhaltliche Qualitat der Informationen

Die dargestellte Information gibt den gesicherten Stand der Medizin-Wissen-
schaft wieder; liegt dieser nicht vor, muss darauf hingewiesen werden.
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Es werden unterschiedliche Therapiemdglichkeiten vorgestellt. Findet eine
Auswahl statt, so ist darauf hinzuweisen.

Auf Risiken, Komplikationen und Nebenwirkungen wird ausreichend hingewie-
sen.

Es werden themenbezogene Verweise auf weiterflhrende Informationen an-
geboten.

Die Information wird sachlich dargestellt und ist streng sachbezogen.

Es findet keine Vermischung mit interessengeleiteter oder werbender Informa-
tion statt.

Ein Haftungsausschluss muss deutlich gemacht werden; auch der Hinweis,
dass diese Information nicht den Arzt-Patienten-Kontakt ersetzen kann, muss
angeflhrt werden.

Aspekte fiir die formale Qualitidt der Informationen

Datum, Autor und Quelle der Information sowie Kontaktmdglichkeiten zum
Autor werden angegeben.

Findet eine Finanzierung / Sponsoring statt, so muss dies aufgefihrt werden.
Es werden einfache Navigations- und Suchfunktionen angeboten.

Der Internet-Auftritt ist visuell und strukturell Gbersichtlich. Er ist gut lesbar. Es
wird eine patientengerechte Sprache vermittelt.

Eine Thematik wird auf verschiedenen Wissensniveaus und mit unterschiedli-
chen Detailtiefen dargestellt.

Der erlauternde Text zu einem Komplex sollte nicht mehr als 2 DIN-A4-Seiten
umfassen. Bei Bedarf ist mit weiterflihrenden LINKS zu arbeiten.

Zu jedem erlauternden Text ist ein praktikables Drucklayout anzubieten.

Hilfefunktionen sind unbedingt erforderlich.
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4.3 Organisatorisch-technische Anforderungen

Die Betrachtung technischer, wirtschaftlicher und organisatorischer Kriterien lassen
vor allem das Internet bzw. das WWW als geeignetes Medium fir ein Patientenin-
formationssystem erscheinen. Es handelt sich um eine Standardtechnologie mit ho-
hem und standig wachsendem Verbreitungsgrad. Die Vertrautheit von Patienten im
Umgang mit diesem Medium wachst standig. Besonders im Bereich der chronischen
Krankheiten gibt es mittlerweile eine Vielzahl von Webseiten und Foren, z. B. von
Selbsthilfegruppen, in denen Betroffene Erfahrungen austauschen. Hier hat sich in-
nerhalb weniger Jahre eine neue Informationskultur entwickelt, die in dieser Form
ohne das Internet nicht denkbar ware. Diese Kultur stellt einen wichtigen Anknip-
fungspunkt fir ein Patienteninformationssystem dar.

Hieraus ergeben sich vielfaltige Einsatz- und Gestaltungsmaéglichkeiten fir internet-
basierte Kommunikationstechniken in Patienteninformationssystemen. In solchen
Systemen stehen neben dem Kommunikationsaspekt besonders die Aufgaben der
Vermittlung redaktionell aufbereiteter Informationen im Vordergrund. Informationen
aus unterschiedlichsten internen und externen elektronischen und herkdmmlichen
papierbasierten Quellen missen aufbereitet, redigiert und umgesetzt werden. Vor-
handene Informationen erfordern laufende Pflege und Aktualisierung. Dies sind keine
technischen Arbeiten, sondern inhaltliche Aufgaben. Sie erfordern den Einsatz eines
Redaktionsteams von medizinisch, didaktisch und medientechnisch geschulten
Fachleuten, die fir die inhaltliche und redaktionelle Qualitat des Informationsangebo-
tes sorgen. Flr die Betreuung des Patienteninformationssystems muissen deshalb
zuerst einmal ausreichende personelle Ressourcen eingeplant werden.

In der Informatik wird der Begriff Informationssystem in einem allgemeineren Kontext
benutzt. Im Internet dagegen wird darunter in erster Linie ein redaktionell aufbereite-
tes Informationsangebot, das um typische Merkmale und Funktionen eines internet-
basierten Systems wie Recherche und Navigation, aber auch synchrone (Chat) und
asynchrone (Foren, Newsletter) Kommunikationsfunktionen erganzt ist, verstanden.
Zur Erstellung und Pflege solcher Informationsangebote dienen Redaktions- oder
Content Management Systeme (CMS). Sie ermdglichen zum einen die Bearbeitung
der Inhalte ohne spezielle Programmiertatigkeiten, koordinieren zum anderen aber
auch die Zusammenarbeit von unterschiedlichen Redaktionsteams. Dabei stellt das
CMS die gestalterische und vor allem funktionale Konsistenz des Informations-
systems sicher. Dies bedeutet, dass ein modernes internetbasiertes Patienteninfor-
mationssystem nicht von einer zentralen Stelle aus gepflegt werden muss, sondern
dass es durchaus, z. B. im Fall der Kooperation mehrerer Betreiber, von diesen auch
eigenstandig mit Informationen versorgt werden kann. Unberihrt davon bleibt, dass
die Verantwortlichkeit fir die im Internet angebotenen Informationen im Sinne des
Presserechtes und der neueren Rechtsprechung zu dem Thema Internet eindeutig
geklart sein muss (siehe auch Kapitel 4.4).

Dabei ist es nicht notwendig, dass die Betreiber des Patienteninformationssystems
auch die technische Infrastruktur fir das System bereitstellen. Typischerweise wer-
den solche Aufgaben heute an externe Dienstleister vergeben, die die notwendigen
Server und Internetzugange bereitstellen und auch die technische Administration des
CMS Ubernehmen.
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4.4 Rechtliche Anforderungen

4.4.1 Einfuhrung

Anbieter von Patienteninformationssystemen muissen bei der Erstellung und Pflege
ihrer Internetprasenz verschiedene Gesetze beachten. Dazu gehdren zum einen das
»1eledienstegesetz (TDG)“ und der ,Mediendienststaatsvertrag (MDStV)*, die sich
mehr auf allgemeine Verordnungen und redaktionelle Inhalte im Internet beziehen.
Zum anderen gelten auch die gesundheitsbezogenen Gesetze, wozu das ,Heilmit-
telwerbegesetz (HWG)" und die Berufsordnungen verschiedener Kammern zahlen.
Die allgemein gultigen Vorschriften Uber die Verbreitung von Informationen tber das
Internet, zu denen unter anderem das Urheberrecht und das Wettbewerbsrecht
zahlen, gelten auch fir die Anbieter von Patienteninformationssystemen. In Abgren-
zung der Thematik dieses Managementpapiers zu allgemeinen Rechtsfragen im In-
ternet wird hierauf nicht ndher eingegangen.

Die Gesetzeslage — hinsichtlich der Streitigkeiten bei Internetauftritten rund um die
Thematik Patienteninformationssysteme — basiert noch nicht auf einer zeitlich 1an-
geren und einheitlich fundamentierten Rechtsprechung. Allgemein lasst sich fest-
stellen, dass die bisherigen Urteile die starke Einschrankung von medizinisch rele-
vanten Inhalten nach und nach liberalisieren.

Weiterfihrende Informationen befinden sich im Anhang A 4.

4.4.2 Vorgeschriebener Inhalt einer Seite im Internet

Die Anbieter von Patienteninformationssystemen miissen gemaB § 6 TDG und § 10
MDStV gesetzlich vorgeschriebene Inhalte im Rahmen der Impressumspflicht be-
achten. Die Unterbringung der Pflichtinhalte gilt fir Anbieter von geschaftsmaBigen
Telediensten. GemaB dem TDG lasst sich jede Internetprasenz als Teledienst be-
zeichnen. In wie weit verschiedene Patienteninformationssysteme als ,geschaftsma-
Big“ zu bezeichnen sind, ist aus keiner Definition zu entnehmen. Allerdings geht aus
der Gesetzsprechung hervor, dass die GeschaftsmaBigkeit fir jede nachhaltige Ta-
tigkeit gilt, unabhangig davon, ob diese mit oder ohne Gewinnerzielungsabsicht um-
gesetzt wird. Die Nachhaltigkeit der Tatigkeit ist bei einer Internetprasenz in den mei-
sten Fallen ohnehin gegeben, da die Internetprasenz in der Regel auf Dauer ange-
legt ist.

Handelt es sich bei der Internetprdsenz um einen an die Allgemeinheit gerichteten
Informations- und Kommunikationsdienst, der journalistische Inhalte in Text, Ton und
Bild verbreitet, fallt dies in den Geltungsbereich des Mediendienststaatsvertrages.

4.4.3 Pflichtangaben

Der Name und die Anschrift des Anbieters missen ersichtlich sein. Bei juristischen
Personen sind zusatzlich Vertretungsberechtigte zu nennen. Des Weiteren ist eine
schnelle Kontaktaufnahme zu gewahrleisten. Dazu z&hlt die E-Mail-Adresse, die Te-
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lefon- und / oder die Faxnummer. Je nach Rechtsform und Geschéftsabsichten des
Anbieters ist noch die Aufsichtsbehérde, die Registernummer und die Umsatzsteuer-
identifikationsnummer zur Ansicht zu bringen. Handelt es sich bei dem Anbieter um
einen Angehdrigen eines Freien Berufes, zu den beispielsweise Arzte oder Zahn-
arzte zahlen, sind weitere Angaben zu hinterlegen. Neben der Berufsbezeichnung ist
der Staat zu nennen, in dem diese erworben wurde. Die Nennung der berufsrecht-
lichen Regelung ist im Volltext erforderlich, aber ein Link auf die Internetprasenz der
Kammer reicht aus, sofern diese die Informationen dort bereithalt. Diese Informatio-
nen massen leicht erkennbar, unmittelbar erreichbar und standig verfligbar gehalten
werden.

Bei Fehlen der Pflichtangaben ist mit einer GeldbuBe bis 50.000 Euro zu rechnen.
Da sich so genannte Abmahnvereine, die in der Regel von Mitbewerbern beauftragt
werden, schwerpunktmaBig mit dieser Thematik beschaftigen, sind Abmahnungen
nicht selten.

4.4.4 Inhalte
Verwendung von Inhalten Dritter

Stellt ein Patienteninformationssystem Inhalte auf seiner Seite dar, die von Dritten
auf deren Internetprasenz erzeugt bzw. angezeigt werden, ist eine Zustimmung er-
forderlich. Dies gilt insbesondere in den Fallen, in denen die Inhalte eines Dritten
ohne ersichtliche Kennung in die eigene Prasenz eingearbeitet und als selbst
erarbeitetes Informationsprodukt nach auBBen dargestellt werden.

Darstellung

Rechtliche Voraussetzungen flr die Darstellung von Informationen finden sich im
Behindertengleichstellungsgesetz wieder. Dieses Gesetz schreibt vor, dass die Inter-
netauftritte von Behinderten nutzbar sein sollen. Diese Vorschrift umfasst in seinem
Geltungsbereich nur Bundesbehérden. Die Barrierefreiheit wird in Kapitel 4.5 naher
erlautert.

Heilmittelwerbegesetz und Berufsordnung

Die Vorschriften des Heilmittelwerbegesetzes und der jeweiligen Berufsordnungen
gelten auch fir die Inhalte einer Internetprasenz. Die Werbung flr einen Leistungs-
erbringer auf seiner eigenen Internetprasenz oder von Dritten ist durch die jeweiligen
Berufsordnungen untersagt. Diese Regelung ist auch bei Suchmaschinen fiir Arzte
anzuwenden, die bei der Anzeige des gesuchten Therapeuten nur die vorgeschrie-
benen Informationen anzeigen darfen.

Die Werbung fur Gesundheitsvorsorge und Heilbehandlung wird von der aktuellen
Rechtsprechung zunehmend liberalisiert. Ein Beispiel dafiir stellt ein Urteil dar, bei
dem eine Internetprasenz einer Gemeinschaftspraxis darauf hinweist, dass in der
Praxis der regionale Dialekt gesprochen werden kann. Diese Information sah das
zustandige Gericht als rechtlich unbedenklich an.
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Der Bundesgerichtshof hat einem Leistungserbringer Recht zugesprochen, der auf
seiner Internetprasenz seine Schwerpunkte genannt und im einzelnen erlautert hat.
Entgegen der Vorschrift der Berufsordnung, bei der jede Werbung untersagt wird,
wurde dies vom BGH auf ,berufswidrige Werbung eingegrenzt. Der BGH begrln-
dete die Entscheidung unter anderem damit, dass ,flr eine interessengerechte und
sachangemessene Information, die keinen Irrtum erregt, im ,rechtlichen und ge-
schaftlichen Verkehr Raum bleiben® muss.

Inhalte von Foren

Einige Anbieter von Patienteninformationssystemen bieten Besuchern der Internet-
prasenz die Mdglichkeit — in einem Forum — einen Meinungsaustausch mit anderen
Besuchern der Seiten zu betreiben. Diese Foren enthalten demnach Inhalte, die zwar
auf der Seite des Betreibers zu lesen sind, aber von Dritten, die im Regelfall anonym
bleiben, geschrieben wurden. Fir den Anbieter besteht die Gefahr, dass die dort ein-
gestellten Informationen rechtswidrig sein kénnen.

Nach Ansicht einzelner Gerichte (z. B. des LG K&ln) sind Anbieter nach § 8 TDG
nicht ,verpflichtet, die von ihnen Ubermittelten oder gespeicherten Informationen zu
Uberwachen oder nach Umsténden zu forschen, die auf eine rechtswidrige Tatigkeit
hinweisen®. Andere Gerichte dagegen verneinen eine Anwendung der Haftungser-
leichterungen des TDG auf Betreiber von Internetforen. Danach miissten die Betrei-
ber also ihre Foren von sich aus auf rechtswidrige Inhalte — insbesondere beleidi-
gende AuBerungen Dritter — untersuchen. Da hinsichtlich dieser Problematik noch
keine hdchstrichterliche Rechtsprechung existiert, empfiehlt es sich, dass der fir das
jeweilige Forum zustéandige Webmaster eine regelmaBige Prifung der Inhalte auf
zumindest grob rechtswidrige Inhalte vornimmt.

Hat der Anbieter jedoch Kenntnis von den Eintrdgen und macht sich diese nach dem
TDG zu Eigen, haftet der Anbieter fir den Inhalt. Nach Kenntnisnahme von rechts-
widrigen Eintragen, beispielsweise aufgrund einer Abmahnung, muss der Anbieter
gem. § 11 Abs. 2 die Eintrage unverzlglich entfernen oder den Zugang sperren.

Verlinkung

Die Verlinkung auf Internetseiten Dritter birgt fir den Anbieter grundsétzlich Risiken,
da er die dortigen Inhalte nur selten laufend im Uberblick hat. Mit der Verlinkung fin-
det eine Form der Unterstltzung fir die verlinkte Seite statt. Deshalb sollte eine
Auswahl von Links vom Anbieter nicht willklrlich gewéahlt werden.

Eine generelle und allgemeine Distanzierung, im Internet auch Disclaimer genannt,
fur alle Links auf der eigenen Seite, ist nach einem Urteil des Landgerichts Hamburg
nicht ausreichend. Entscheidend fiir eine Haftung ist geman §§ 8,9 TDG die Kenntnis
vom rechtswidrigen Inhalt der Seite. Das Vorhandensein eines Disclaimers zur Ver-
hinderung des Tatbestandes ist dabei nicht zwingend notwendig, auch wenn dies im
Internet eine gewisse Verbreitung gefunden hat.
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4.5 Barrierefreiheit

4.5.1 Einfuhrung

Viele Internetnutzer von Patienteninformationssystemen unterliegen in gewissem
Umfang Einschrankungen bzw. Barrieren®. Diese Einschriankungen kénnen techni-
scher, kognitiver oder motorischer Art sein, auf Umgebungseinflissen beruhen oder
sind auf eine Behinderung zurickzufihren. Darlber hinaus kann ein schlechtes
Design oder eine nichtplausible Struktur eines Internetauftritts eine Hirde auch far
einen geubten Internetnutzer bedeuten. Mégliche Hindernisse kbnnen in einer unsy-
stematischen Gliederung, einer undbersichtlichen Navigation oder einer fehlenden
Orientierung fir den Nutzer bestehen. Hierzu wird auch auf die Ausflihrungen im
Kapitel 4.2 und im Anhang 5 verwiesen.

Jede aufgehobene Barriere verbessert dariber hinaus die Interaktion, macht Infor-
mationen besser abrufbar, erschlieBt gréBere Benutzergruppen und erhéht die Ak-
zeptanz. In diesem Zusammenhang spricht man auch von verbesserter ,,Accessibi-
lity“ und ,,Usability*.

4.5.2 Gesetzliche Grundlagen

Die gesetzlichen Grundlagen flr einen barrierefreien Internetzugang sind das ,Ge-
setz zur Gleichstellung behinderter Menschen (Behindertengleichstellungsgesetz,
BGGQG)" und die ,Verordnung zur Schaffung barrierefreier Informationstechnik nach
dem Behindertengleichstellungsgesetz (Barrierefreie Informationstechnik-Verord-
nung, BITV)" vom 17.07.2002. Nach dem BGG sind Menschen mit Behinderung
Menschen mit einer nicht nur voriibergehenden kdérperlichen, seelischen oder gei-
stigen Schadigung oder Funktionsbeeintrachtigung, die ihre Lebensmdglichkeiten be-
schranken oder erschweren.

Die wichtigsten Regelungen des BGG fiir einen barrierefreien Internetzugang werden
in folgenden Paragraphen festgelegt:

§ 4 Barrierefreiheit
§ 5 Zielvereinbarungen und
§ 11 Barrierefreie Informationstechnik

§ 4 BGG stellt eine zentrale Bestimmung dieses Gesetzes dar. Danach sind u. a.
Systeme der Informationsverarbeitung und Kommunikationseinrichtungen barriere-
frei, ,... wenn sie fir behinderte Menschen in der allgemein Ublichen Weise, ohne
besondere Erschwernis und grundsatzlich ohne fremde Hilfe zuganglich und nutzbar
sind.”

® Dieses Kapitel basiert auf dem Vortrag ,Barrierefreies Webdesign und Behindertengleichstellungsge-
setz" von Frau Claudia Gébert, Bundesarztekammer
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Die Voraussetzung fir die entsprechende Verordnung (BITV), an die zunachst nur
die Bundesbehérden und ihre Untergliederungen gebunden sind, wird durch § 11,
Abs. 1 BGG geschaffen. Nach Absatz 2 dieses Paragraphen soll die Bundesregie-
rung darauf hinwirken, dass auch gewerbsmaBige Anbieter von Internetseiten oder
von grafischen Programmoberflachen durch Zielvereinbarungen gemaB § 5 BGG
ihre Produkte entsprechend den technischen Standards nach Absatz 1 gestalten.

Nach § 5 BGG sollen von Behindertenverbanden und Unternehmen bzw. Unterneh-
mensverbanden fir die Vertragspartner bindend folgende Zielvereinbarungen fir
eine barrierefreie Gestaltung des Internetauftritts oder grafischer Programmober-
flachen festgelegt werden:

Geltungsbereich und -dauer
Mindeststandards
Zeitpunkt bzw. Zeitplan

Diese Vereinbarungen werden in einem Zielvereinbarungsregister beim Bundesmi-
nisterium flr Wirtschaft und Arbeit verdffentlicht. Weitere Einzelheiten zur barriere-
freien Gestaltung sind in den Anlagen der BITV festgelegt.

4.5.3 Empfehlungen

Der Internetnutzer hat haufig fir sich eine Strategie entwickelt, um schnell zum Ziel,
den bendtigten Informationen, zu gelangen. Das trifft im Besonderen flr Behinderte
zu, um mit den vielen Unzuldnglichkeiten, die mit der Behinderung im Zusammen-
hang stehen, zurecht zu kommen. Aus diesem Grund sollten Internetauftritte immer
standardisiert werden. Eine ungentigende Umsetzung der entsprechenden Emp-
fehlungen kann die Akzeptanz des Internetauftritts verringern.

Die Seiten sind logisch und Ubersichtlich zu strukturieren, damit der Nutzer Zusam-
menhange und Zusatzinformationen leichter erkennen kann. Die Navigationsele-
mente sollten Ubersichtlich angelegt und die LINKS sinnvoll bezeichnet werden.
Menschen mit Behinderungen werden unter Umstanden verschiedene technische
Hilfsmittel einsetzen missen. Bei der Konzeption und Realisierung des Internet-Auf-
tritts mUssen die Voraussetzungen fir den Einsatz geeigneter Hilfsmittel, wie z. B.
spezieller Tastaturen und Mause, Braille-, VergréBerungs- und Kommunikations-
Hardware geschaffen werden. Weiterhin sollte der Einsatz spezieller Kommunika-
tions- und VergréBerungssoftware unterstitzt werden. Weitergehende Informationen
zu diesem Thema sind unter www.barrierefrei-kommunizieren.de zu finden.

Eine verstandliche Ausdrucksweise und eine klare, einfache Sprache ist die Grund-
voraussetzung flr einen erfolgreichen Internetauftritt und unterstiitzt den Abbau von
Barrieren bei Menschen mit intellektuellen Einschrankungen. Fremdwdérter sollten,
wenn unbedingt notwendig, nur eingeschrankt verwendet werden und Abklrzungen
sind immer zu erklaren. Bei der Auswahl der Medien und der Prasentation von In-
halten ist darauf zu achten, dass Menschen mit Behinderungen diese wahrnehmen
oder alternative Darstellungen anwenden konnen. Das trifft z. B. bei Tabellendar-
stellungen zu. Im Ubrigen wird auch auf Kapitel 4.2 und den Anhang 2 hingewiesen.
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5. Qualitatsmodell flir Patienteninformationssysteme

5.1 Qualitatsstufen fir Patienteninformationssysteme

Existierende Gutesiegel und Qualitatsinstrumente (siehe Kapitel 3.1) weisen be-
stimmte Qualitatskriterien als wesentliche Bestandteile fir gesundheitsbezogene In-
formationen im Internet auf. Hierzu z&hlt u. a. das Qualitatssiegel von HON (Health
On the Netfoundation), das bei Erflllung der HON-Kriterien (Anhang 3.1) im Zuge
der Selbstvergabe erworben wird. Weiterhin muss auf das DISCERN-Instrument
(Anhang 3.2), das einen Katalog von Fragen nach der inhaltlichen Qualitat von
Gesundheitsinformationen zur Verfligung stellt, hingewiesen werden.

Dartiber hinaus wurden von der EU-Kommission Leitlinien (Anhang 3.3) veréffent-
licht, die sich mit Qualitatskriterien flir Websites mit Gesundheitsbezug auseinander
setzen und den Mitgliedsstaaten bei der mdglichen Implementierung von qualitatsge-
sicherten MaBnahmen fir das gesundheitsbezogene Internet dienen kénnen. We-
sentliche Kriterien sind danach Transparenz und Ehrlichkeit, klare Angaben Uber die
Informationsquelle einschlieBlich des Publikationsdatums, Regeln bezlglich der Pri-
vatsphare und Sicherheit, Aktualitat, Verantwortlichkeit und Zuganglichkeit.

Bei der Betrachtung der entwickelten Qualitatsinstrumente zeigt sich, dass diese zu-
meist formale und inhaltliche Prifmerkmale mit unterschiedlicher Gewichtung be-
handeln. Das trifft auch die Beurteilung der ,Kernkriterien“, wie z. B. Transparenz,
Ehrlichkeit, Aktualitat, Verantwortlichkeit und Qualitat zu.

Die Detailtiefe der Anforderungen einzelner Kriterien variiert deutlich. So kann der
Anspruch an das Kriterium Transparenz lediglich die Angabe der Autoren und von
Finanzierungsquellen umfassen oder so weit gehen, dass bei juristischen Personen
Angaben zu den Vertretungsberechtigten anzugeben sind bzw. ein Hinweis auf Wer-
bung als Einnahmequelle der Website zu erfolgen hat.

Die Analyse bestehender Qualitatsinstrumente in Verbindung mit entsprechenden
Patienteninformationssystemen (Kapitel 3) und die in Kapitel 4 dargestellten Anforde-
rungen an Patienteninformationssysteme zeigen, dass kein existierendes Gutesiegel
die Qualitdtsanforderungen in zufrieden stellender Breite abdeckt. Auf Basis der
Aussage der beiden voran gegangenen Kapitel wird ein umfassendes
Qualitatsmodell vorgeschlagen.

Die Betrachtung bestehender Qualitatsinstrumente und Patienteninformationssys-
teme hat ergeben, dass ein starres Qualitatsmodell nicht jedem Fall gerecht werden
kann, da unterschiedliche Anbieter und Zielgruppen adressiert werden. Ein Patien-
teninformationssystem wird je nach Anbieter, Zielgruppe, Autor oder Anspruch im
medizinischen Inhalt stark differieren. So hat beispielsweise ein Patienteninforma-
tionssystem einer Selbsthilfeorganisation naturgemaB einen anderen Schwerpunkt
der Informationen als das eines kommerziellen Anbieters. Um diesen unterschiedli-
chen Zielsetzungen und Ansprichen gerecht zu werden, wird ein zweistufiges Qua-
litdtsmodell vorgeschlagen:
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Stufe 1 - notwendige Anforderungen an ein Patienteninformationssystem
Stufe 2 - empfehlenswerte Anforderungen an ein Patienteninformations-
system

Zur Stufe 1 zahlen folgende Kriterien:

Transparenz

Der Besucher eines Patienteninformationssystems muss neben den gesetzlich
vorgeschrieben Pflichtangaben (s. Kapitel 4.4.3) Uber den Anbieter auch Infor-
mationen Uber den Zweck und das Ziel der Seite erhalten. Dies kann beispiels-
weise Uber die im Internet Ubliche Darstellung unter dem Begriff ,Uber uns® erfol-
gen. Dazu gehért auch, dass das Redaktionsteam mit den jeweiligen Verantwort-
lichkeiten und der/des Gesamtverantwortlichen vorgestellt wird. Des Weiteren
stellt die Art der Finanzierung fir den Besucher der Seite ein individuelles, mei-
nungsbildendes Kriterium dar, in wie weit er den Empfehlungen und Beschrei-
bungen des Anbieters vertrauen kann.

Formale Qualitat

Der Internet-Auftritt ist visuell und strukturell Gbersichtlich zu gestalten. Es missen
einfache Navigations-, Such- und Hilfefunktionen angeboten werden. Erlauternde
Texte eines inhaltlichen Komplexes sollten nicht mehr als 2 DIN-A4-Seiten umfas-
sen.

Inhaltliche Qualitat

Zu dieser Qualitatsstufe gehdéren Ubersichtliche, allgemeine, sachliche Darstellun-
gen gesundheitsbezogener Themen mit eventuellen Hinweisen auf weitergehende
Informationen. Medizinische Informationen sind sachlich ohne
Werbeinformationen darzustellen. Notwendig ist ein Hinweis, ob die medizinische
Darstellung den gesicherten Stand der Wissenschaft wiedergibt, auf ersten
Studien oder auf ersten Erfahrungsberichten beruht.

Urheberschaft

Alle Quellen der veroffentlichten Informationen und das Datum der Veroffentli-
chung sind anzugeben. Weiterhin sind die Qualifikationen des Autors und des ver-
antwortlichen Redakteurs zu nennen.

Datenschutz

Werden personliche Daten, z. B. im Rahmen der personenbezogenen Registrie-
rung bei Gesundheitsforen oder dem Anlegen einer Gesundheitsakte, erfasst und
gespeichert sowie vom Nutzer des Patienteninformationssystems weiter verwen-
det, missen die jeweils bestehenden Bestimmungen und Gesetze zum Schutz
personenbezogener Daten berlcksichtigt werden.

Verstandlichkeit

Gesundheitsinformationen muissen in Darstellung und Inhalt auf den avisierten
Empfangerkreis zugeschnitten sein. Eine verstandliche Ausdrucksweise und eine
klare, einfache Sprache unterstiitzt den Abbau von Barrieren. Fremdworte sind
nach Md&glichkeit zu vermeiden oder zumindest zu erklaren. Die Suchstrategien
mussen einheitlich und selbsterklarend sein, so dass der Nutzer schnell und
selbststdndig die gewilnschten Informationen erhalt. Es sollten mdglichst
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internationale technische Standards angewandt werden, damit die Interoperabilitat
zwischen verschiedenen Diensten gewahrleistet ist.

- Verantwortung der Auswahl der medizinischen Informationen

Zu jeder eingestellten Information muss die Person mit Angabe der fachlichen
Qualifikation genannt werden, die fiir die Auswahl oder Erstellung verantwortlich
ist. Weiterhin notwendig sind das Datum der Erstellung bzw. der Aktualisierung
und ein Hinweis auf mégliche Quellen.

Drucklayout
Zu jedem erlauternden Text ist ein praktikables Drucklayout anzubieten.
Aktualisierungspflicht durch den Anbieter (einschlieBlich der LINKS)

Gesundheitsbezogene Informationen missen aktuell bzw. gultig sein. Deshalb hat
jeder Informationsanbieter eine uneingeschrénkte Aktualisierungspflicht fir diese
Informationen. Anderseits muss die Aktualitdt der Inhalte vom Adressaten
Uberprift werden kénnen. Somit ist das Datum der Aktualisierung deutlich auf
jeder Seite oder fiir jeden Inhalt anzugeben.

Handverlesene Einstellungen vs. maschinell sortierte Informationen

Um die Aktualitdt und Qualitéat der evil. maschinell dargestellten Nachrichten zu
aktuellen gesundheitsbezogenen Informationen zu gewahrleisten, ist die personli-
che regelmaBige Uberprifung der maschinell eingestellten Informationen unab-
dingbar.

Warnhinweise

Flr den Besucher muss ersichtlich sein, dass die abgerufenen Informationen nicht
die Behandlung oder Beratung durch einen Experten ersetzen kénnen. Dieser Hin-
weis muss klar ersichtlich und in direkter Verbindung zur abgerufenen Information
stehen. Eine Verlinkung reicht nicht aus.

Die Stufe Il beinhaltet folgende Kriterien:

Voraussetzung Stufe |

Die Stufe Il eines Gltesiegels kann nur vergeben werden, wenn die Kriterien der
Stufe | erflllt wurden.

Hinweise auf weiterflihrende Informationsquellen

Die Qualitat der Informationen und der Nutzen fir den Adressaten steigen, wenn
auf weiterfihrende Informationsquellen hingewiesen wird. Bei medizinischen In-
formationen sind Hinweise auf ein oder mehrere Experteninformationssysteme ein
weiteres Qualitdtsmerkmal.

Detaillierte Darstellung von Therapiemdéglichkeiten

Es sind neben der Darstellung der verschiedenen bzw. alternativen Therapiemdg-
lichkeiten auch deren Nutzen und Risiken sowie die méglichen Auswirkungen auf
die Lebensqualitat zu beschreiben. Dazu gehdért auch, dass auf mdégliche Folgen
einer Nichtbehandlung hingewiesen wird.
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Barrierefreiheit

Patienteninformationssysteme mussen in der allgemein Ublichen Weise, ohne
besondere Erschwernisse und grundsétzlich ohne fremde Hilfe zuganglich und
nutzbar sein. Das betrifft nicht nur Menschen mit Behinderungen, sondern auch
Menschen, die von technischen oder Umwelteinfliissen betroffen sind. Die Ge-
sundheitsinformationen mussen in der Darstellung, der Prasentation und im Inhalt
auf den avisierten Nutzerkreis abgestimmt werden. Bei der Konzeption und
Realisierung des Internet-Auftritts missen die Voraussetzungen flr den Einsatz
geeigneter Hilfsmittel, wie z. B. spezieller Tastaturen und Mause, Braille-,
VergréBerungs- und Kommunikations-Hardware geschaffen werden. Weiterhin
sollte der Einsatz spezieller Kommunikations- und VergréBerungssoftware
unterstitzt werden.

Es sollten méglichst internationale oder europaische Standards angewendet wer-
den, um die Zugreifbarkeit und Nutzbarkeit der Gesundheitsinformationen von Pa-
tienteninformationssystemen zu gewahrleisten.

»Ansprechbarkeit“ der Autoren mit Dialogfunktion

Die medizinische Information eréffnet dem interessierten Nutzer die Mdéglichkeit,
mit den Autoren der Information in Kontakt zu treten. Daflir wird entweder eine
E-Mail-Adresse angeboten oder ein Nutzerforum eingerichtet. Auch eine Callback-
Funktion kann ausreichen. Die Autoren von Gesundheitsinformationen sind ver-
pflichtet, dieser Dialogfunktion durch Betreuung eines eingerichteten Nutzerforums
gerecht zu werden.

Bewertung der Gesundheitsinformationen durch Patientenvertreter

Die Einbeziehung von Patientenvertretern, Selbsthilfegruppen und anderen Orga-
nisationen in die Beurteilung von Gesundheitsinformationen ist auf dieser Quali-
tatsstufe ein wichtiges Qualitatskriterium (z. B. www.patienten-information.de).

Beriicksichtigung unterschiedlicher Wissensniveaus

Gesundheitsinformationen sind auf verschiedenen Wissensniveaus und mit unter-
schiedlicher Detailtiefe darzustellen.
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5.2 Umsetzung eines Qualitatsmodells flir Patienteninformations-
systeme

Das Team ist mit der Intention angetreten, Eckpunkte fir ein gutes Patienteninforma-
tionssystem zu beschreiben. Das nunmehr vorliegende Managementpapier soll ei-
nerseits dazu dienen, bei der Neukonzeption oder bei der Uberarbeitung eines be-
stehenden Informationssystems Hilfestellung zu geben. In diesem Fall ist das Mana-
gementpapier ein Leitfaden flr die Informationsanbieter. Andererseits kdnnten die in
Kapitel 5.1 genannten Kriterien als Basis flr die Entwicklung eines Gitesiegels ge-
nutzt werden.

Internetnutzer erwarten ein vertrauenswirdiges Informationsangebot. Die Vorgabe
eines Qualitatsmodells fir Patienteninformationssysteme, das Anbietern einen quali-
fizierten Leitfaden an die Hand gibt, wird vom gesamten Team getragen. Ein Teil des
Teams empfiehlt die Uberfihrung dieses Qualitditsmodells in ein Giitesiegel. Die
Vertreter der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) dieses Teams sind der
Auffassung, dass die Etablierung eines Giitesiegels zum jetzigen Zeitpunkt nicht als
zielflhrend beurteilt werden kann.

Ein Gitesiegel ist ein mégliches Instrument, dem Internetnutzer hier eine geeignete
Orientierungshilfe an die Hand zu geben. Dies liegt wiederum im Fokus jedes An-
bieters. Mit diesem Instrument wird dem Nachfrager die Méglichkeit gegeben, die
Qualitat des Informationsangebotes direkt zu beurteilen und durch sein Nutzerver-
halten unmittelbar zu beeinflussen. Damit erhalt ein Siegel eine Steuerungsfunktion
im schier untbersichtlichen Markt an Gesundheitsinformationen im Internet. Dartber
hinaus wird die Diskussion im gesellschaftspolitischen Bereich Uber Zertifizierung
bzw. Vergabe von Gitesiegeln fiir Gesundheitsangebote im weiteren Sinn zur Siche-
rung der Qualitat positiv geflhrt.

Bei einer méglichen Entscheidung fur die Entwicklung eines Gitesiegels stellt sich
die Frage, ob das Siegel durch den Anbieter eines Systems selbst vergeben werden
sollte oder ob eine Fremdvergabe nach Prifung zielfiihrender ist. Bei der Beurteilung
dieser beiden Optionen sind u. a. die folgenden Parameter von besonderer Bedeu-
tung:

Ist die Eigenvergabe in ausreichendem MaBe vertrauenswitirdig?

Sollte trotzdem stichprobenhaft geprift werden? Wenn ja, wer tGbernimmt
diese Aufgabe?

Ist der Aufwand einer Fremdvergabe vertretbar?
Ist diese Fremdvergabe mittels Geblhrenerhebung zu kompensieren?
Welche Institution kénnte diese Aufgabe Ubernehmen?

Wer gewahrleistet die Weiterentwicklung des Qualitdtsmodells?
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Das Team ist mehrheitlich® der Auffassung, dass es fiir die Entwicklung und
Weiterentwicklung eines Gutesiegels einer zentralen, verantwortlichen Stelle bedarf.
Diese sollte im Bereich der gemeinsamen Selbstverwaltung angesiedelt sein, jedoch
nicht von einem Partner allein Gbernommen werden. Dabei hat sich das Team mehr-
heitlich von der Uberzeugung leiten lassen, nicht den von einigen Anbietern bereits
beschrittenen Weg der Selbstvergabe eines Siegels zu beflirworten, sondern pladiert
fur eine Fremdvergabe nach Prifung durch einen Dritten, da diese Vorgehensweise
bereits ein Qualitdtsmerkmal an sich darstellt und Neutralitat gewahrleistet.

Die Vergabe eines Giutesiegels sollte fir kommerzielle Anbieter gebihrenpflichtig
sein. Dadurch soll die finanzielle Grundlage fir eine Prifung der Einhaltung der
Kriterien vor Vergabe und eine stichprobenhafte Uberprifung nach der Vergabe bei
allen Anbietern sichergestellt werden.

Der Empfanger des Siegels wird verpflichtet, Anderungen seiner Inhalte, die die
Kriterien des Qualitatsmodells tangieren, an die Vergabestelle zu melden.

® Die nachfolgenden Ausfiihrungen werden von der GKV, die der Entwicklung und Vergabe eines
Gutesiegels nicht zustimmen kann, nicht mitgetragen.
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A Anhang
A1 Darstellung der Ergebnisse der Defizitanalyse

Zur Vorbereitung der Darstellung der Ist-Situation von Patienteninformationssyste-
men im Internet wurden im 1. Quartal 2003 flnfunddreiBig deutschsprachige
Informationssysteme, siehe hierzu Kapitel 3.2, untersucht. Diese Informations-
systeme wurden nach einem Zufallsverfahren ausgewdhlt, da keine Bewertung
bestimmter Informationssysteme vorgesehen war. Dabei wurden diese Informations-
systeme einer Defizitanalyse unterzogen, um die an ein Patienteninformations-
system im Internet zu stellenden Anforderungen aus Benutzersicht zu ermitteln. Bei
dieser Defizitanalyse wurde folgende Kriterien beriicksichtigt und beurteilt:

Gesamteindruck und Ubersichtlichkeit der Homepage und des Internet-Auftritts
Anordnung der Suchmaske und Suchmdgglichkeiten

Informationen Uber Erkrankungen, Diagnosen, Therapien, Praventionen u. a.
Informationen Uber aktuelle gesundheitspolitische MaBnahmen

Hinweise auf MaBnahmen zur Qualitatssicherung medizinischer Informationen
Informationen Uber Selbsthilfegruppen bzw. -méglichkeiten

Barrierefreier und behindertengerechter Internetzugang

Informationen Uber Kostentrager und Leistungserbringer

Hinweise auf ,Individuelle Gesundheitsleistungen (IGeL)"

Hinweise auf den Urheber und Finanzierung des Internet-Auftritts

Umfang und Qualitat der Benutzerfiihrung, wie z. B. Verfligbarkeit von
Druck- bzw. Speicherfunktionen

Auf Grund dieser Defizitanalyse kénnen die Anforderungen aus Benutzer-Sicht unter
folgenden Gesichtpunkten zusammengefasst werden:

- formale Anforderungen an die Homepage und den Internet-Auftritt
- inhaltliche Darstellung medizinischer Informationen

- inhaltliche Darstellung allgemeiner Gesundheitsinformationen

- Darstellung allgemeiner Informationen

- Darstellung allgemeiner Hinweise
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Formale Anforderungen an die Homepage und den Internet-Auftritt

Die Homepage bzw. der Internet-Auftritt muss besonders fiir den Internet-Laien Uber-
sichtlich strukturiert und u. a. in folgende Schwerpunkte gegliedert sein:

- Medizinische Informationen

- Gesundheitsinformationen

- Allgemeine Informationen, wie z. B. Reise-, Hobby- oder Fitness-Informationen
- QualitatssicherungsmaBnahmen

- Impressum mit Informationen Uber die Finanzierung des Internet-Auftritts

Inhaltliche Darstellung medizinischer Informationen

Die Darstellung medizinischer Informationen sollte mit folgenden Themenbereichen
erfolgen:

Beschreibung der Erkrankung

Darstellung der zugehérigen Diagnose, falls vorhanden mit Laborgrenzwerten
Therapiemdoglichkeiten und Therapierisiken

Praventionsmdglichkeiten

Selbsthilfegruppen zur Erkrankung, falls vorhanden

Weitere interessante Randthemen zur Erkrankung

Wichtig fir den Nutzer von Patienteninformationssystemen kann die systematische
und umfassende Behandlung samtlicher bzw. mdéglichst vieler Erkrankungen sein.

Inhaltliche Darstellung allgemeiner Gesundheitsinformationen

Hilfreich und eine wesentliche Unterstitzung flr die Benutzer von Patienteninformati-
onssystemen kénnen einerseits weitere allgemeine Gesundheitsinformationen sein,
andererseits die Mdglichkeit der geschiitzten Speicherung individueller Gesundheits-
daten durch den Nutzer selbst.

Unter weiteren allgemeinen Gesundheitsinformationen werden folgende Informatio-
nen verstanden:

Biowetter
Pollenflug

individuelle Gesundheitsleistungen
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Arzneimittel

u.v.m.
Dariber hinaus ist die Mdglichkeit zur geschiitzten Speicherung folgender individu-
eller Gesundheitsdaten, auch als Opt-In bezeichnet, durch den Nutzer eine sinnvolle
und notwendige Erweiterung eines Patienteninformationssystems:

Termine von Vorsorgeuntersuchungen

individuelle Gesundheitswerte, wie z. B. Blutdruck, Cholesterin-, Schilddriisen-
oder Diabetes-Werte

verschriebene Arzneimittel und deren Anwendung

wichtige individuelle Adressen

Darstellung allgemeiner Informationen

Zu den allgemeinen Informationen, die ein Patienteninformationssystem komplettie-
ren kénnen, zahlen nach der vorliegenden Defizitanalyse unter anderem folgende
Informationen:

Reisemedizin

Fitness-Angebote

Ernahrung

Gesundheitsprodukte

Suchmdglichkeiten von Adressen mit Telefonnummern und nach Madglichkeit
Sprechzeiten bzw. Offnungszeiten von Arzten, Apotheken, Krankenhauser

Suchmdglichkeiten nach Notfalladressen

Allgemeine Hinweise fiir Internetauftritte

AbschlieBend sollen noch einige wichtige allgemeine Hinweise Uber die Gestaltung
von Patienteninformationssystemen gegeben werden.

Die Vorschlage des Gesetzes zur Gleichstellung behinderter Menschen zum barri-
erefreien Internet-Zugang sollten, soweit technisch méglich, berlicksichtigt werden.

Samtliche Texte missen in einer allgemein, dem medizinischen Laien verstandlichen
Sprache abgefasst sein.

Die erlauternden Texte zu einem Komplex sind angesichts der besseren Lesbarkeit
und Ubersichtlichkeit auf maximal 2 DIN-A4-Seiten zu begrenzen. Falls notwendig,
ist fir weiterfiihrende Informationen mit LINKS zu arbeiten.
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Es muss eine praktikable Druck- und Speicherfunktion zur Verfiigung stehen. Die
verwendeten Buttons sind verstandlich und selbsterklarend zu kennzeichnen.

Eine Informationsleiste sollte Auskunft Gber den Stand der Navigation geben. Von
jeder Seite muss der Ricksprung zur Homepage mdglich sein.
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A2 Empfehlungen zu optionalen Inhalten von Patienteninforma-
tionssystemen

Bei der nachfolgenden Auflistung von optionalen Inhalten von Patienteninformationen
handelt es sich um eine Maximalversion. Diese Liste erhebt nicht den Anspruch auf
Vollstandigkeit, auch richtet sich die Konzentration der zahlreichen unterschiedlichen
Anbieter von Gesundheitsinformationen im Internet auf sicherlich ebenso viele
unterschiedliche Themen. Trotzdem kann diese Maximalversion ein MaBstab sein,
den die Anbieter von Gesundheitsinformationen als Richtschnur zur Einrichtung von
Patienteninformationssystemen bertcksichtigen.

2.1 Informationen zu ,,Wir tiber uns*

In dieser Kategorie sollten alle Informationen Uber den Anbieter des Internetauftritts
aufgefthrt sein, um dem Nutzer die Mdglichkeit der Einschatzung und Vergleichbar-
keit zu geben:

Impressum

Zielbeschreibung

Zielgruppenangabe

Hinweis auf Gltesiegel

Feedback Méglichkeit

Quellenangaben (Autorenschaft, Literaturangaben etc.)
Finanzierung

Glossar

2.2 Informationen zu ,,Adressen”

Auf den Patienteninformationsseiten kdnnen aktuelle Adressen der nachfolgenden
Institutionen aufgefiihrt werden (mit Datum des aktuellen Standes):

Arzte
Apotheken
Krankenh&user
Hospize
Pflegedienste
Pflegeheime
Notrufdienste
Giftnotrufdienste
Krankenkassen
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Beratungsdienste

Familienberatungsstellen (z. B. Pro Familia)
Selbsthilfeeinrichtungen
Rehabilitationseinrichtungen
Behinderteneinrichtungen
Verbraucherzentralen

2.3 Informationen zu ,,Nachrichten*

In diese Kategorie gehoéren aktuelle Informationen, wie z. B. aus den Bereichen Ge-
sundheitspolitik, Medizin, Wellness und Sport.

2.4 Informationen zu ,,Meine Gesundheit”

In diesen Bereich gehdéren Informationen, Links, Artikel und Nachrichten zu den
Themenbereichen:

Ernahrung

Kinder

Lebensberatung

Familienberatung

reisemedizinische Informationen

Informationen zu psychotherapeutischen Themen

Informationen zu einem gesunden Lebensstil

Schwangerschaft und Familienplanung
Die Einrichtung eines moderierten Chatrooms / Forums, in dem sich der Nutzer zu
unterschiedlichen Themen auBern kann, ist hier vorstellbar. Darlber hinaus kann ein

Opt-In eingerichtet werden, damit der interessierte Nutzer die flr ihn wichtigen Infor-
mationen ablegen kann.

2.5 Informationen zu ,,Medizinische Themen*

Medizinische Informationen miissen dem aktuellen, anerkannten Stand der medizini-
schen Erkenntnisse (Quellennachweis, Autor, Datum etc.) entsprechen. So sollten
unterschiedliche Therapiemdglichkeiten vorgestellt und auch auf Risiken, Komplika-
tionen und Nebenwirkungen ausreichend hingewiesen werden:

Therapeutische MaBnahmen
Pravention, Vorsorge und Screening-MaBnahmen
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Beschwerden

Erkrankungen

Arzneimittel

Laborwerte

Diagnoseverfahren

Rehabilitation

Reisemedizin

alternative Heilmethoden

individuelle Gesundheitsleistungen (IGel)
Befunde

psychotherapeutische Methoden

Heil- und Hilfsmittel

Informationen zu Gentesten
Selbstmedikation

Eigenverantwortlichkeit in der therapeutischen Beziehung

2.6 Informationen zu ,,Mein Recht”

Hierunter sind Informationen, die dem Nutzer Hinweise und Quellen auf seine Rechte
und Ansprliche aufzeigen, zu verstehen:

Leistungsrecht
Pflegeversicherung
Betreuungsrecht
Krankenversicherung
Verbraucherschutz
Patientenverfigung
Organspendeausweis
Testament

2.7 \Weiterfithrende Links

Eine gute Informationsseite sollte zur Vervollstandigung eine weiterflihrende Uber-
sichtliche Link-Tabelle enthalten, die auf Nachschlagewerke, Wérterblcher, Zeit-
schriften und weiterfihrende Informationen, z. B. medizinische Datenbanken, hin-
weist.
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A3 Qualitatskriterien fur Gesundheitsinformationen im Internet
3.1 HON-Prinzipien (Health On the Netfoundation)’

1. Alle medizinischen und gesundheitsbezogenen Ratschlage, die auf dieser Web-
site erteilt werden, werden nur von medizinisch / gesundheitswissenschaftlich ge-
schulten und qualifizierten Fachleuten gegeben; andere Informationen werden
eindeutig als nicht von Fachleuten bzw. medizinischen Organisationen stam-
mend gekennzeichnet.

2. Die Informationen auf der Website sind so angelegt, dass sie die existierende
Arzt-Patienten-Beziehung unterstiitzen und keinesfalls ersetzen.

3. Diese Website respektiert die Vertraulichkeit der Daten, die sich auf individuelle
Patienten und Besucher von medizinisch / gesundheitsbezogenen Websites be-
ziehen, einschlieBlich derer Identitéat. Die Website-Betreiber verpflichten sich, die
juristischen Mindestanforderungen, die fir medizinische / gesundheitsbezogene
Daten im jeweiligen Land / Staat der Website und ihrer Mirrorsites existieren, ein-
zuhalten (oder zu Ubertreffen).

4. Wo immer mdglich und sinnvoll, werden alle Informationen auf der Website mit
Referenzen auf die Quelle oder mit entsprechenden HTML-Links versehen. Auf
Seiten mit klinischen Informationen wird das Datum, an dem die Seite das letzte
Mal geandert wurde, klar angezeigt (z. B. am FuB der Seite).

5. Alle Angaben beziiglich des Nutzens / der Wirksamkeit einer bestimmten Thera-
pie, eines kommerziellen Produkts oder Dienstes werden durch geeignete, aus-
gewogene wissenschaftliche Beweise unterstitzt (vgl. Prinzip 4).

6. Die Gestalter der Informationen auf der Website bieten Informationen so klar wie
mdglich dar und geben Kontaktadressen fir Benutzer mit Fragen nach weiteren
Informationen oder Hilfestellung an. Der Webmaster gibt seine / ihre E-Mail-
Adresse auf der gesamten Website an.

7. Sponsoren und Unterstitzer der Website werden klar genannt, einschlieBlich
kommerzielle und nicht-kommerzielle Organisationen, die finanzielle Mittel,
Dienstleistungen oder Material fir die Website zur Verflgung gestellt haben.

8. Sofern Werbung eine Einnahmequelle darstellt, wird auf diese Tatsache klar hin-
gewiesen. Eine kurze Darstellung der Werbe-Richtlinien der Website-Betreiber
befindet sich auf der Site. Werbung und anderes der Verkaufsférderung die-
nendes Material wird Benutzern in einer Art und in einem Kontext dargeboten,
der eine klare Trennung zwischen Werbung und originalem Inhalt, der von der
website-betreibenden Institution hergestellt wurde, ermdglicht.

" Quelle: www.hon.ch/
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3.2 DISCERN-Kriterien®

DISCERN - ein standardisiertes Instrument zur qualitativen Uberpriifung von
Fachinformationen

Es gibt eine Reihe von Kriterien, die Anhaltspunkte daflr liefern, ob eine medizini-
sche Fachinformation so zuverlassig ist, dass sie als Beratungsgrundlage herange-
zogen werden kann. Eine Arbeitsgruppe in GroBbritannien hat, um Transparenz in
das uniberschaubare Angebot an Gesundheitsinformationen fir Laien zu bringen,
ein standardisiertes Instrument zur qualitativen Uberpriifung von Fachinformationen
entwickelt, das Patienten selbst einsetzen kdnnen.

Das Instrument DISCERN enthalt einen Katalog von Qualitatskriterien fir schriftliche
Patienteninformationen und ermdglicht es Patienten und Informationsanbietern, die
Qualitét solcher Informationen zu bewerten. Es enthalt keine spezifischen Fragen
Uber die Prasentation der Information (z. B. Layout, Abbildungen, Lesbarkeit). Der
kurze Fragebogen von DISCERN ist in drei Abschnitte unterteilt und besteht aus 15
Schlisselfragen, die jeweils ein entscheidendes Qualitatskriterium abbilden sowie
aus einer Bewertung der Gesamtqualitat.

Abschnitt 1 (Fragen 1-8) befasst sich mit der Zuverlassigkeit der Publikation und soll
beurteilen helfen, ob die Publikation vertrauenswurdige Informationen fir eine Ent-
scheidungsfindung liefert.

1. Sind die Ziele der Publikation klar?
Erreicht die Publikation ihre selbst gesteckten Ziele?
Ist die Publikation flr Sie bedeutsam?

Existieren klare Angaben zu den Informationsquellen?

o ~ w0 D

Ist klar angegeben, wann die Informationen, die in der Publikation verwendet
und wiedergegeben werden, erstellt wurden?

o

Ist die Publikation ausgewogen und unbeeinflusst geschrieben?

7. Enthalt die Publikation Detailangaben tber ergédnzende Hilfen und
Informationen?

8. AuBert sich die Publikation zu den Bereichen, in denen Unsicherheiten
bestehen?

Abschnitt 2 (Fragen 9-15) konzentriert sich auf bestimmte Einzelheiten der Informa-
tion Uber Behandlungsalternativen.

9. Beschreibt die Publikation die Wirkungsweise jedes Behandlungsverfahrens?

10. Beschreibt die Publikation den Nutzen jedes Behandlungsverfahrens?

® Das DISCERN-Handbuch. Qualitatskriterien fiir Patienteninformationen lber Behandlungsalterna-
tiven; Schriftenreihe der Arztlichen Zentralstelle Qualitatssicherung, Band 3
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11. Beschreibt die Publikation die Risiken jedes Behandlungsverfahrens?
12. Beschreibt die Publikation mégliche Folgen einer Nicht-Behandlung?

13. Beschreibt die Publikation, wie die Behandlungsverfahren die Lebensqualitat
beeinflussen?

14. Ist klar dargestellt, dass mehr als ein mdgliches Behandlungsverfahren existie-
ren kann?

15. Ist die Publikation eine Hilfe flr eine ,Partnerschaftliche Entscheidungsfin-
dung®?

Abschnitt 3 (Frage 16) beinhaltet die abschlieBende Bewertung der Gesamtqualitat
am Ende des Instruments.

16. Bewerten Sie abschlieBend — auf der Grundlage der Antworten aller vorausge-
henden Fragen — die Publikation hinsichtlich ihrer Gesamtqualitat als Informa-
tionsquelle Uber Behandlungsalternativen.

Flr die Bewertung von Patienteninformationen im Internet wurde das urspringlich far
die Anwendung bei gedruckten Informationen entwickelte Instrument angepasst und
es wird kontinuierlich weiterentwickelt. Das DISCERN-Instrument wird fir die Be-
wertung von Online-Patienteninformationen bereits verwendet, z. B. fir die Webseite
www.patienten-information.de, die vom Arztlichen Zentrum fiir Qualitat in der Medizin
angeboten wird.

3.3 Qualitgitskriterien fir Websites mit Gesundheitsbezug der Europaischen
Union

In umfassender Konsultation mit Vertretern von Anbietern privater und 6ffentlicher
eHealth Websites und Informationen, Vertretern aus Wirtschaft, Behérden und Mi-
nisterien, internationalen Organisationen und regierungsunabhdngigen Organisatio-
nen entwickelt.

Diese Kriterien sollten zusatzlich zum geltenden Gemeinschaftsrecht ange-
wandt werden:

Transparenz und Ehrlichkeit

Transparenz des Site-Anbieters — einschlieBBlich Name, Adresse und E-Mail-
Adresse der flr die Site verantwortlichen Person oder Organisation (siehe Arti-
kel 5 und 6 der Richtlinie 2000/31/EG zum elektronischen Handel)

Transparenz von Zweck und Ziel der Site

¥ Kommission der Europaischen Gemeinschaften: Mitteilung der Kommission an den Rat, das Euro-
paische Parlament, den Wirtschafts- und Sozialausschuss und den Ausschuss der Regionen
eEurope 2002: Qualitatskriterien fir Websites zum Gesundheitswesen®; KOM(2002) 667
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Klar definierte Zielgruppe (weitere Details zum Zwecke, verschiedene Zielgrup-
pen kdnnen auf unterschiedlichen Ebenen definiert werden)

Transparenz aller Finanzierungsquellen fur die Site (Beihilfen, Sponsoren, Wer-
bekunden, gemeinnitzige und freiwillige Unterstitzung)

Urheberschaft

Klare Angabe aller Quellen der angegebenen Informationen und Datum der
Verodffentlichung der Quelle

Name und Referenzen aller privaten / institutionellen Anbieter der auf der Site
verdffentlichten Informationen, einschlieBlich der Empfangsdaten der Referen-
zen

Geheimhaltung und Datenschutz

Verfahren und System zur Geheimhaltung / zum Datenschutz bei der Verarbei-
tung personlicher Daten, einschlieBlich der flr Benutzer unsichtbaren Verar-
beitung, das deutlich und in Ubereinstimmung mit den Datenschutzgesetzen
der EU definiert sein muss (Richtlinien 95/46/EG und 2002/58/EQG)

Aktualisierung von Informationen

Deutliches und regelmaBiges Aktualisieren der Site, wobei das Datum der Ak-
tualisierung deutlich fir jede Seite bzw. jedes Element anzuzeigen ist; Regel-
maBiges Uberprifen der Richtigkeit der Informationen

Verantwortlichkeit

Verantwortlichkeit — Benutzer-Feedback und entsprechende Verantwortlichkeit
(z. B. Nennung eines Qualitatssicherungsbeauftragten flir jede Site)

Verantwortungsvolle Partnerschaft — es muss alles getan werden, um sicherzu-
stellen, dass Partnerschaften oder Links zu anderen Websites nur mit vertrau-
enswirdigen Personen und Organisationen erfolgen, die ihrerseits die entspre-
chenden Verfahrensweisen befolgen

Redaktionelles Verfahren — klare Angaben dazu, welches Verfahren zur Aus-
wahl des Inhalts angewendet wurde

Zugreifbarkeit

Zugreifbarkeit — Beachtung der Richtlinien zur Zugreifbarkeit, sowie allgemein
zum Suchen, Durchsuchen, Lesen, Verwenden usw.
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A4 Rechtlicher Rahmen fir qualitatsgesicherte Patienten-
informationssysteme im Internet

Einfihrung

Anbieter von Patienteninformationssystemen muissen bei der Erstellung und Pflege
ihrer Internetprasenz verschiedene rechtliche Anforderungen beachten.

Dazu gehdéren zum einen gesetzliche Regelungen, die allgemein fiir Internetprasen-
zen jeder Art gelten. Zu nennen sind hier insbesondere das ,Teledienstegesetz®
(TDG) und der ,Mediendienstestaatsvertrag (MDStV)*, die grundlegende Regelungen
zu den Fragen des auf eine Internetprasenz anwendbaren Rechtes, zu Informati-
onspflichten im Internet sowie zur Haftung von Diensteanbietern flr eigene und
fremde Inhalte festschreiben. Zum anderen sind neben den internetspezifischen
Regelungen auch die Regelungen verschiedener spezieller Rechtsgebiete zu
beachten; zu nennen ist hier insbesondere:

1.) das Wettbewerbsrecht (v. a. die Regelungen zum Werberecht und dabei ins-
besondere das allgemeine Verbot irrefihrender Werbung (§§ 1,3 ,Gesetz
tuber den unlauteren Wettbewerb®, UWG), die Regelungen des Heilmittel-
werbegesetzes und die in den arztlichen Berufsordnungen enthaltenen
Grundsatze zur Arztwerbung); Entgegen dem Wortlaut der Berufsordnungen,
nach denen Arzten jede Werbung untersagt wird, wurde dies vom BGH auf
zoerufswidrige® Werbung eingegrenzt, so dass ,flr eine interessengerechte
und sachangemessene Information, die keinen Irrtum erregt* Raum Dbleibt.
Ausdricklich als zuldssig erachtet wurden dabei auch Hinweise auf Tatig-
keitsschwerpunkte des jeweiligen Arztes. In diesem Rahmen kann also far
einen Leistungserbringer — sowohl auf dessen eigener Internetprédsenz oder
auf Internetseiten Dritter — zulassigerweise geworben werden.

2.) das Urheberrecht (geregelt v. a. im ,Urheberrechtsgesetz” (UrhG), das
Dritten verbietet, Werke ohne Zustimmung des Urhebers zu vervielfaltigen und
zu verbreiten; Liegt eine solche Zustimmung vor, ist stets auch das Namens-
nennungsrecht des Autors zu beachten. Medizinischer ,Content” darf also nie
ungefragt und ohne Quellenangabe tGbernommen werden. Umgekehrt emp-
fiehlt es sich, zum Schutz vor ,ldeenklau” einen Urheberrechtshinweis (,©")
auf der eigenen Homepage anzubringen).

3.) das Markenrecht (geregelt v. a. im ,Markengesetz“ (MarkenG), welches
Dritten verbietet, Marken und geschéftliche Bezeichnungen ohne Zustimmung
des Inhabers im geschaftlichen Verkehr zu verwenden; Auch die Bezeichnung
der Internet-Domain, unter der die Patienteninformationen im Internet abruf-
bar sind, darf keine solchen Kennzeichenrechte Dritter verletzen und ist daher
vor Registrierung auf derartige Rechte hin zu recherchieren).

4.) das Datenschutzrecht (geregelt u. a. im ,Bundesdatenschutzgesetz“ (BDSG);
fir den Bereich der Teledienste existiert seit einiger Zeit mit dem ,Tele-
dienstedatenschutzgesetz“ (TDDSG) eine Spezialregelung; Sofern im Rah-
men von Patienteninformationssystemen — etwa durch E-Mail-Anfragen von
Patienten — dem Betreiber personenbezogene Daten bekannt werden, ist eine
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Speicherung, Verarbeitung und Nutzung solcher Daten nur unter Beachtung
der vorstehend genannten datenschutzrechtlichen Bestimmungen zulassig).

5.) Werden Uber die bloBe unentgeltliche Zurverfigungstellung von Informationen
hinaus GUber die Patienteninformations-Website Vertrage im Internet geschlos-
sen oder angeboten [z. B. entgeltliche Beratungsdienstleistungen per E-Mail
oder Telefon; Verkauf von (medizinischen) Publikationen] sind auch die Re-
geln des sog. ,Fernabsatzrechts“ zu beachten, die durch die Fernabsatz-
richtlinie der Européaischen Union aufgestellt wurden und mittlerweile in den
§§ 312b-d BGB geregelt sind.

Im Folgenden kann hier angesichts des Umfangs und der Thematik dieses Manage-
mentpapiers nicht auf alle vorstehend genannten rechtlichen Anforderungen an
Internetauftritte im Einzelnen eingegangen werden. Daher empfiehlt es sich, jeden
Internetauftritt vor dessen ,Jaunch“ gesondert juristisch Gberprifen zu lassen.

Dementsprechend kénnen an dieser Stelle nur die wichtigsten spezifisch ,internet-
rechtlichen® juristischen Anforderungen schwerpunktmaBig erlautert werden. Dabei
wird davon ausgegangen, dass die hier in Frage stehenden Patienteninformations-
systeme das Ziel verfolgen, durch laienverstandliche Erklarung von Krankheitsbildern
und Therapieméglichkeiten einerseits Betroffenen den Umgang mit ihrer Krankheit zu
erleichtern und andererseits den medizinisch interessierten Laien darliber zu infor-
mieren, wie er im Sinne der Gesunderhaltung und Pravention tatig werden kann.

Angesichts der mittlerweile sehr umfangreich gewordenen Rechtsprechung zu
Rechtsproblemen im Internet wird aus Kapazitatsgriinden auch darauf verzichtet,
eine Rechtsprechungsibersicht beizufligen.

Abgrenzung Mediendienst / Teledienst

Far die Anwendbarkeit von TDG, TDDSG und Mediendienstestaatsvertrag ist zu-
nachst von Bedeutung, ob das internetbasierte Patienteninformationssystem als
»1eledienst” oder ,Mediendienst” anzusehen ist.

.1 eledienste” sind It. § 2 TDG alle fiur eine individuelle Nutzung bestimmten elektro-
nischen Informations- und Kommunikationsdienste, soweit nicht die redaktionelle
Gestaltung zur Meinungsbildung im Vordergrund steht. Als Beispiel flir Teledienste
nennt das TDG etwa Datendienste hinsichtlich Verkehrs-, Wetter-, Umwelt- und Bér-
sendaten. Dementsprechend spricht Einiges daflir, auch Patienteninformations-
dienste als Teledienst anzusehen, wenn hier der Schwerpunkt darauf liegt, konkreten
Nutzern eine maBgeschneiderte Information zu gesundheitsbezogenen Fragen zu
liefern.

Stellt sich das Angebot dagegen als redaktionell gestaltetes Medium dar, das eine
unbegrenzte Anzahl von Nutzern erreichen und einen Beitrag zur 6ffentlichen Mei-
nungsbildung darstellen soll (wie z. B. die Online-Ausgaben von Tageszeitungen,
Magazinen und Fachzeitschriften), so liegt ein Mediendienst vor, der den Regeln des
Mediendienstestaatsvertrages unterliegt.
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In der Praxis wird von den Gerichten eine einzelfallbezogene Abgrenzung im Wege
einer wertenden Gesamtbetrachtung des jeweiligen Dienstes vorgenommen. Enthélt
ein Patienteninformationssystem beispielsweise neben bloBen Informationen zu Ge-
sundheitsfragen auch Kommentare zur Gesundheitspolitik, kann bereits dies dazu
fihren, dass hier kein Teledienst, sondern ein Mediendienst angenommen wird.

Pflichtangaben — Anbieterkennzeichnung

Die Anbieter von Patienteninformationssystemen missen die gemaB § 6 TDG (Tele-
dienste) bzw. § 10 MDStV (Mediendienste) gesetzlich vorgeschriebenen Informati-
onspflichten beachten, die hinsichtlich geschaftsmaBig erbrachten Diensten im Ubri-
gen weitgehend identisch sind.

Als ,,geschaftsmaBig“ in diesem Sinne werden dabei alle auf Grund einer nachhal-
tigen Tatigkeit angebotenen Dienste angesehen, unabhangig davon, ob dies mit oder
ohne Gewinnerzielungsabsicht erfolgt. Eine derartig definierte ,GeschaftsmaBigkeit®
durfte bei den meisten langerfristig geschalteten Internetangeboten zu bejahen sein.

Als gestalterische Anforderungen an die Anbieterkennzeichnung wird gefordert,
dass die Angaben leicht erkennbar, unmittelbar erreichbar und standig verfigbar sein
musssen. Es ist also darauf zu achten, dass eine ausreichende SchriftgroBe gewahlt
wird und die Angaben auch von der Farbgebung her gut erkennbar sind. Auch eine
Ausdruckbarkeit der Angaben sollte gewéhrleistet sein. Eine zeitlich langer andau-
ernde technische Unerreichbarkeit der entsprechenden Angaben im Internet ist zu
vermeiden.

Die Benennung der Anbieterkennzeichnung sollte so eindeutig sein, dass ein
durchschnittlicher Internetuser sofort erkennt, das sich hinter dieser Bezeichnung die
Angaben nach § 6 TDG bzw. § 10 MDStV befinden. In den letzten Jahren haben sich
hierfir u. a. ,Impressum®, ,Wir Uber uns®, ,Das Unternehmen® oder &hnliche
Bezeichnungen eingeblrgert, sodass die Verwendung des Begriffes ,Anbieterkenn-
zeichnung”“ nicht zwingend notwendig ist. Als nicht hinreichend klar wird der Begriff
.Backstage” angesehen; den Begriff ,Kontakt” haben einzelne Gerichte ebenfalls als
nicht hinreichend eindeutig angesehen.

Umstritten ist noch, ob die Anbieterkennzeichnung in jede Webseite aufgenommen
werden muss oder ob ein entsprechender Link auf jeder Subdomain bzw. der Home-
page ausreichend ist. Uberwiegend wird angenommen, dass es ausreicht, wenn von
jeder Seite des Internetauftrittes héchstens zwei Mausklicks erforderlich sind, um die
Anbieter-Kennzeichnung zu erreichen. Befindet sich also auf jeder Unterseite des
Webauftrittes ein Link zur Homepage und ist dort wiederum ein Link zur Anbieter-
kennzeichnung enthalten, dirfte dies den rechtlichen Anforderungen an die leichte
Erreichbarkeit des Impressums gentigen. Eine langere Verweiskette, die drei oder
mehr Mausklicks erforderlich macht, um die Anbieterkennzeichnung zu erreichen,
durfte dagegen dem Transparenzgebot nicht mehr entsprechen. Ebenfalls unzurei-
chend ist nach einer Entscheidung des OLG Minchen (29 U 4564/03 — Entscheidung
vom 12.02.04) die Platzierung des Impressums am unteren Seitenende, wenn zu
dessen Auffinden — bei einer Ublichen Bildschirmauflésung von 1024x768 Bild-
punkten — ein vierfaches Scrollen erforderlich ist.
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Im Einzelnen sind folgende Angaben zu machen:

1.) Name und Anschrift des Diensteanbieters (bei juristischen Personen
zusatzlich die Angabe mindestens eines Vertretungsberechtigten)

2.) Kontaktinformationen (in der Regel zumindest eine Telefonnummer und
eine E-Mail-Adresse)

3.) Angaben zur Aufsichtsbehorde (hier ist — falls vorhanden — die zusténdige
Aufsichtsbehérde zu nennen, etwa das ,Bundesamt fUr Finanzdienstleistun-
gen® bei Versicherungsunternehmen oder die jeweilige Kassenarztliche Verei-
nigung bei niedergelassenen Vertragsarzten)

4.) Registerangaben (ist der Anbieter im Handelsregister, Vereinsregister, Part-
nerschaftsregister oder Genossenschaftsregister eingetragen, ist das jeweilige
Register und die Registernummer zu nennen)

5.) Angabe der Umsatzsteueridentifikationsnummer (sofern vorhanden)

6.) Berufsrechtliche Regelungen und Angaben dazu, wie diese zuganglich
sind (bei Arzten ist hier z. B. die Berufsordnung der jeweiligen Arztekammer
zu nennen; es empfiehlt sich, einen direkten Link auf die entsprechende Inter-
netseite der Kammer anzubringen, tber die die Berufsordnung online abrufbar
ist)

7.) Bei Mediendiensten ist zusatzlich ein verantwortlicher Redakteur (in der Re-
gel der jeweilige Webmaster) zu benennen; zudem gilt bei Mediendiensten die
allgemeine presserechtliche Regel, dass Information, Kommentar und Wer-
bung nicht vermischt werden dirfen und jeweils deutlich erkennbar voneinan-
der abzugrenzen sind (etwa durch klarstellende Uberschriften wie z. B.
.,Kommentar“ oder ,Anzeige").

Bei Fehlen der Pflichtangaben drohen GeldbuBe bis zu 50.000 Euro. Zudem gehen
einige Gerichte davon aus, dass ein VerstoB3 gegen die Regelungen des TDG einen
abmahnfahigen wettbewerbsrechtlichen VerstoB begrinden kbdnnen, so dass
kostenpflichtige Abmahnungen durch sog. ,Abmahnvereine“ oder Konkurrenten dro-
hen. Die Frage der Abmahnfahigkeit solcher VerstdBe gegen das TDG ist aber noch
nicht abschlieBend gerichtlich geklart.

Haftung fir Internetinhalte

Bevor ein Diensteanbieter wegen eines RechtsverstoBBes zivilrechtlicher oder straf-
rechtlicher Art (vgl. dazu oben 6.5.1) zur Verantwortung gezogen werden kann, muss
im Bereich der Teledienste — und damit zumindest z. T. auch im Bereich internet-
gestutzter Patienteninformationssysteme — gepruft werden, ob die Haftung nicht
geman der §§ 9-11 TDG ausgeschlossen ist (,Filterfunktion® der Haftungsregeln des
TDG). Fir eigene Inhalte ist der Diensteanbieter dabei voll verantwortlich (vgl. § 8
Abs. 1 TDG). Fir sog. ,Contentprovider, d. h. diejenigen, die selbst eigene Inhalte
ins Internet einstellen, gelten also grundsatzlich keine Haftungsprivilegien. Die
Haftungsprivilegien der §§ 9-11 gelten v. a. flr Provider, die lediglich Internet-
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zugange anbieten und dabei die Inhalte ihrer Kunden auch zwischenspeichern oder
tbermitteln. Von Bedeutung ist hier insbesondere der Grundsatz, dass derartige Pro-
vider die von ihnen gespeicherten Informationen Dritter selbst nicht aktiv auf Rechts-
verstdBe hin Gberwachen missen. Es reicht also aus, wenn sie erst auf einen ent-
sprechenden Hinweis hin tatig werden.

Von gréBerer Bedeutung fir die Betreiber von Patienteninformationssystemen sind
aber die nachfolgend aufgeflhrten Problemkreise:

Haftung fir Verletzungen absoluter Rechtsgiiter (v. a. Gesundheit)

Nachdem fir die Betreiber von Patienteninformationssystemen nach den
vorstehenden Ausfliihrungen mangels Providereigenschaft grundsatzlich keine
internetspezifischen Haftungserleichterungen in Betracht kommen, haften sie geman
§ 823 Abs. 1 BGB, wenn Internetuser auf Grund inhaltlich falscher oder veralteter
Gesundheitstipps zu Schaden kommen. Daher sollten auf entsprechenden
Internetseiten deutliche Warnhinweise angebracht werden, die etwa wie folgt
lauten koénnten: ,Die Informationen auf dieser Website dienen alleine
Informationszwecken und didrfen auf keinen Fall als Ersatz flr professionelle
Beratung oder Behandlung durch ausgebildete Arzte angesehen werden. Der Inhalt
dieser Website kann und darf nicht verwendet werden, um eigenstéandig Diagnosen
zu stellen oder Behandlungen vorzunehmen.*

In diesem Zusammenhang empfehlen sich auch Warnhinweise dergestalt, dass die
Betreiber der Website keine Fragen zu Diagnosen oder zu im konkreten Fall ange-
zeigten Behandlungsmethoden beantworten werden. Zudem sollte auch auf die
Offentlichkeit des Internets und die Unsicherheit von E-Mails hingewiesen werden.
Falls keine SSL-Verschlisselung vorgenommen wird, sollte dies ebenfalls erwahnt
werden. Aus diesen Grinden sollten die User auch ausdriicklich darum gebeten
werden, keine Krankengeschichten oder andere persdnliche Daten per E-Mail zu
senden.

Wichtiger als solche Warnhinweise oder ,Disclaimer® ist hier aber, dass ausschlieB-
lich qualitatsgesicherte Informationen zu Krankheiten und Behandlungsmethoden in
das Patienteninformationssystem aufgenommen werden.

Haftung flr Links

Die Verlinkung auf Internetseiten Dritter birgt fir den Anbieter vielfaltige Haftungstisi-
ken, da er die dortigen Inhalte nur selten laufend im Uberblick hat.

Durch die im Internet haufig verwendeten ,Disclaimer®, durch die — in der Regel unter
Hinweis auf ein Urteil des LG Hamburg vom 12.05.1998 — erklart wird, dass man sich
ausdricklich vom Inhalt aller verlinkten Seiten distanziert, kann nach Uberwiegender
Auffassung eine Haftungsfreizeichnung nicht wirksam erreicht werden. Wenn Links
zu fremden Internetseiten in den eigenen Internetauftritt integriert werden, ist es in
der Regel als widersprichlich und damit rechtlich unbeachtlich anzusehen, sich
gleichzeitig von diesen Inhalten wieder zu distanzieren.
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Vielmehr gelten fir die Haftung fir Links die allgemeinen Regeln, wobei umstritten
ist, ob und wie Links in das allgemeine System des TDG einzuordnen sind. Allge-
mein wird es aber abgelehnt, fir das Setzen von Links die Haftungsprivilegien der §§
9-11 TDG anzuwenden.

In der sog. ,Paperboy“-Entscheidung vom 17.07.03 (I ZR 259/00) hat der BGH erst-
mals zur Frage der Haftung fir Links Stellung genommen. Danach stellen selbst sog.
,<deeplinks“ (d. h. Links unter Umgehung der Startseite der verlinkien Website) keinen
Urheberrechtsversto3 dar, sofern dafir keine technischen Sperren umgangen wer-
den. Unter urheberrechtlichen Gesichtspunkten sind Links auf fremde Internetseiten
also mittlerweile als unproblematisch anzusehen.

Fir etwaige RechtsverstéBe auf verlinkten Seiten haftet der Verlinkende aber nach
derzeitiger Rechtslage unbeschrankt. Es empfiehlt sich daher dringend, die verlink-
ten Seiten regelmaBig auf etwaige rechtswidrige Inhalte und auf inhaltliche Richtig-
keit (insbesondere dort enthaltener medizinischer Informationen) zu Uberprifen.
Auch auf Hinweise Dritter hinsichtlich der Rechtswidrigkeit bzw. Fehlerhaftigkeit ver-
linkter Seiten sollte unverziglich reagiert und die entsprechenden Links ggf. entfernt
werden.

Haftung flr Gasteblicher und Forumsbeitrage

In der gleichen Weise muss der Betreiber von Internet-Gastebiichern alle einge-
stellten Eintrage laufend auf rechtswidrige — z. B. beleidigende — Inhalte Gberprifen
und entsprechende Eintrdge sofort l6schen. Bei Patienteninformationssystemen
dirfte hier auch insbesondere die Gefahr bestehen, dass Dritte ungeeignete oder
gefahrliche Behandlungsmethoden fir bestimmte Krankheiten vorschlagen, die bei
anderen Internetusern zu Gesundheitsschadigungen fiihren. Unter diesem Gesichts-
punkt missen die eingestellten Inhalte ebenfalls stédndig Uberprift und ggf. unver-
zlglich entfernt werden.

Eine Haftungsprivilegierung kommt lediglich dann in Betracht, wenn ein sog. ,Markt
der Meinungen*® eréffnet wird (z. B. eine Internetseite, auf der Leserbriefe oder ahn-
liche Zuschriften Dritter verdffentlicht werden); Wenn deutlich darauf hingewiesen
wird, dass der Betreiber der Website an dieser Stelle ausschlieBlich Beitrage Dritter
veroffentlicht, von denen sich der Betreiber ausdricklich distanziert, haftet der Be-
treiber der Website in diesem Falle nicht fir etwaige RechtsverstdBe.

Es ist aber bislang noch nicht abschlieBend geklart, ob diese Rechtsprechung auch
fir die im Internet &uBerst beliebten Meinungsforen gilt, die auf einer Vielzahl von
Internetseiten angeboten werden. Dementsprechend empfiehlt sich hier flr die Pra-
xis, dass der jeweilige Webmaster des Forums eine laufende Kontrolle der einge-
stellten Beitrdge vornimmt und rechtswidrige bzw. inhaltlich falsche Inhalte sofort
entfernt.
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A5 Richtlinien fiur barrierefreie Internetseiten und weiterfuhrende
Internet-Adressen

Die Barrierefreie Informationstechnik-Verordnung (BITV) und das World Wide Web
Consortium (W3C) bieten umfangreiche, grundlegende Anregungen fir die Gestal-
tung barrierefreier Internet-Auftritte.

In der Anlage zu den §§ 3 und 4 Abs. 1 der BITV — www.behindertenbeauftragter.de/
gesetzgebung/ — wird auf Anforderungen und Bedingungen hingewiesen, die erfillt
sein mlssen, damit sich die angebotenen elektronischen Informationen und Inhalte
der Nutzerin / dem Nutzer optimal erschlieBen. Diese Vorgaben basieren auf den Zu-
ganglichkeitsrichtlinien fir Web-Inhalte (Web Content Accessibility Guidelines 1.0)
des W3C. Gleichwohl dienen diese Anforderungen und Bedingungen auch als
Checkliste zur Uberpriifung existierender Internet-Auftritte hinsichtlich ihrer Barriere-
freiheit.

Das World Wide Web Consortium hat umfangreiche Richtlinien erarbeitet, die be-
schreiben, wie Web-Inhalte flr Behinderte zuganglich gemacht werden kdnnen.
Diese Zuganglichkeitsrichtlinien — www.w3.org/TR/WCAG10/ — richten sich an die
Entwickler von Web-Inhalten und von Tools zur Seitenerstellung. Primares Ziel dieser
Richtlinien ist die Férderung der Zuganglichkeit zu Web-Inhalten, unabhangig der
benutzten Hard- und Software sowie anderer individueller oder lokaler Einschran-
kungen. Die Richtlinien sind in 3 Kategorien — Muss-, Kann- und Soll-MaBnahmen —
gegliedert. Sie sind gleichfalls zur Prifung existierender Internet-Auftritte geeignet.

Hinweise und Adressen

(Stand: Februar 2004)

Grundlagen

Behindertengleichstellungsgesetz und BITV
www.behindertenbeauftragter.de/

Weitere Informationen zum BGG
www.ftb-net.de/projekte/kommu.html

WAI Guidelines und Checklisten
www.w3.org/WAI/Resources/

Broschiiren

.Barrierefreies Webdesign*“, Jan Hellbusch; ISBN 87-90785-75-4
www.knowware.de/barrierefrei.htm
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Spezialsoftware/Uberpriifung
IBM Homepage Reader
www.ibm.com/de/accessibility/ -

Liste alternativer Browser und Zugangsmethoden

www.w3.org/WAI/References/Browsing

Vischeck: Plugin for windows
Simulation der Farbenfehlsichtigkeit
www.vischeck.com/downloads/

Informationen Uber unterstiitzende Hard- und Software
www.barrierefrei-kommunizieren.de

Liste zahlreicher Tools

www.w3.org/WAI/ER/existingtools.html

Weitere Informationen

Stiftung Digitale Chancen
www.digitale-chancen.de

Internet ohne Barrieren
www.digitale-chancen.de/iob/grafisch/iexplore/index.html

Einfach fir alle (Stiftung Mensch)
www.einfach-fuer-alle.de/

Barrierefrei informieren und Kommunizieren
www.bik-online.info/

Aktionsbiindnis - Barrierefreie Informationstechnik
www.abi-projekt.de
www.wob1i1.de

Hilfen flr sehbehinderte Menschen
www.klickblick.de
www.audiodata.de
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Die das ATG tragenden Organisationen in alphabetischer Reihenfolge:
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e ABDA - Bundesvereinigung Deutscher Apothekerverbéande

e Bundesarztekammer

e Bundesknappschaft

e Bundesverband der Allgemeinen Ortskrankenkassen

e Bundesverband der Betriebskrankenkassen

e Bundesverband der Innungskrankenkassen

e Bundesverband der landwirtschaftlichen Berufsgenossenschaften
e Bundesverband der landwirtschaftlichen Krankenkassen

e Bundesversicherungsanstalt fur Angestellte

e Bundeszahnarztekammer

e Deutsche Krankenhausgesellschaft

e Hauptverband der gewerblichen Berufsgenossenschaften e.V.
e Kassenarztliche Bundesvereinigung

e Kassenzahnarztliche Bundesvereinigung

e Verband der Angestelltenkrankenkassen

e Verband der privaten Krankenversicherung e.V.

e Zentralverband der Krankengymnasten und Physiotherapeuten e.V.
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