VISION
Patienten-
informationspfade

K Trusted Health Ecosystems

Konzept fiir eine nationale Plattformstrategie

Im Projekt ,Trusted Health Ecosystems® entwickeln wir ein Konzept und eine
Produktvision fur eine nationale Gesundheitsplattform der Zukunft. Dieser Text
ist Teil des Gesamtkonzepts, das wir unter www.trusted-health-ecosystems.org
veroffentlichen.

Informationsvermittlung
als Prozess begreifen

Viele Anbieter von Gesundheitsinformationen verfolgen gute Absichten.
Sie mochten das Gesundheitsverhalten ihrer Adressaten positiv beeinflus-
sen, Hilfestellung bei der Krankheitsbewaltigung leisten oder Behandlungs-
entscheidungen unterstiitzen. Im digitalen Zeitalter verfehlen viele dieser
Informationen jedoch das Nadelohr der Aufmerksamkeit und verhallen
wirkungslos in der standig wachsenden Informationsflut. Kontextsensitive
Informationspfade konnten Abhilfe schaffen und Streuverluste verringern.

Die Produktion und Bereitstellung von Gesundheitsinformationen folgen nicht
selten der Vorstellung, dass Informationen von einem Sender (iber einen Kanal an
einen Empfanger tibermittelt werden, der diese dann versteht und in neues Wissen

Sender-Empfianger-Modell in Anlehnung an Shannon und Weaver (1949)
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Uberfihrt. Ist eine Nachricht einmal Gbermittelt, kann sie ihre Wirkung entfalten,
Entscheidungen pragen oder das Verhalten beeinflussen. Diese Vorstellung des
sogenannten Sender-Empfanger-Modells aus den 1940er Jahren wird der Wirklich-
keit jedoch kaum gerecht, denn die Aneignung von Informationen ist kein punktuel-
les Ereignis, sondern ein hochkomplexer Lernprozess mit vielen Einflussfaktoren.

Eine wissenschaftliche Disziplin, die sich dieser Komplexitat des Wissens- und
Kompetenzerwerbs seit jeher widmet, sind die Erziehungswissenschaften: Die
padagogische Didaktik hat das einfache Sender-Empfanger-Modell schon immer
in Frage gestellt und wendet sich gegen vermeintliche ,Eintrichterungstheorien®,
Sie begreift Lernen stattdessen als einen individuellen Prozess der Selbstorganisa-
tion von Wissen. Der Erwerb von Wissen und Kompetenzen wird dabei niemals als
Momentaufnahme, sondern als fortlaufender und planbarer Prozess verstanden,
der sich auf der kognitiven wie emotionalen Ebene gleichermalRen ereignet. Dieser
Vermittlungsprozess lie3e sich bildhaft als Lern- oder Informationspfad beschrei-
ben, der auch Hinweise darauf liefert, welche Informationen zu welchem Zeitpunkt
benotigt werden.

,Wissen kann nie als solches von einer Person zur anderen
Ubermittelt werden. Die einzige Art und Weise, in der ein
Organismus Wissen erwerben kann, besteht darin, es selbst
aufzubauen oder fiir sich selbst zu konstruieren.”

Ernst von Glasersfeld (1987)

Selektive Informationsverarbeitung

Die menschlichen Aufmerksamkeitsressourcen sind begrenzt und so werden
langst nicht alle Informationen, die auf uns einstrémen, bewusst wahrgenommen
und verarbeitet. Damit Menschen auf Informationen aufmerksam werden, missen
diese situativ von Bedeutung sein und in den jeweiligen Kontext passen. Das gilt
auch und insbesondere fiir Gesundheitsinformationen, denn Patientinnen und
Patienten durchlaufen mit der Zeit unterschiedliche Krankheitsstadien, die mit
einem sich standig wandelnden Informationsbedarf einhergehen.

Solche Stadien lassen sich etwa im Hinblick auf den individuellen Behandlungs-
pfad beschreiben. Dieser beginnt hdufig mit der Akutversorgung und einer ersten
Diagnosestellung, die bei Patientinnen und Patienten zunachst den Bedarf nach
grundlegenden Informationen zur jeweiligen Erkrankung wecken diirfte. In der
nachsten Phase geht es um Therapieentscheidungen und moéglicherweise auch die
Auswahl einer spezialisierten Einrichtung fiir die weitere Behandlung. Wahrend der
Rehabilitation oder Nachsorge interessieren sich die Betroffenen weniger fiir Infor-
mationen zu Diagnose- und Behandlungsverfahren als vielmehr fiir Informationen
und Unterstiitzung beim Umgang mit der jeweiligen Erkrankung.
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Die Erkenntnisse zum Einfluss unterschiedlicher Stadien auf die selektive Auf-
merksamkeit kann auch mit dem klassischen Modell der Krankheitsbewaltigung in
Beziehung gesetzt werden. Demnach folgt der Diagnose einer schweren Erkrankung
zunachst eine von Angst und Unruhe gepragte Phase, in der die Diagnose nicht selten
verleugnet wird. Haufig folgt dem ersten Schock eine Phase der Wut und anschlie-
Bend eine der Verzweiflung und personlichen Verletzlichkeit. Nach einem inneren
Aushandlungsprozess wird schlieBlich auf der letzten Stufe die Erkrankung akzeptiert
und angenommen. Die beschriebenen Phasen sowie die damit verbundenen Affekte
kénnen die Aufnahme und Verarbeitung von Informationen maf3geblich beeinflussen.

Gesundheitsinformation werden oft auch mit dem Ziel erstellt, das individuelle
Gesundheitsverhalten positiv zu beeinflussen oder ein Risikoverhalten zu mini-
mieren. Hinweise auf die Frage, welche Informationen hier zu welchem Zeitpunkt
von Bedeutung sind, liefern die gesundheitswissenschaftlichen Stadien- und
Stufenmodelle des Gesundheitsverhaltens. Auch diese Modelle postulieren, dass
Menschen auf dem Weg zu einer Verhaltensanderung immer eine Entwicklung mit
verschiedenen Stufen durchlaufen.

Zwischen Anspruch und Realitat

Die Stadien- und Stufenmodelle aus den Gesundheitswissenschaften machen
deutlich, wie wichtig eine strukturierte und prozesshaft angelegte Informations-
vermittlung ist, um informierte Entscheidungen zu erméglichen und die individuelle
Gesundheitskompetenz zu férdern. Sie legen nahe, dass immer nur solche Informa-
tionen angeboten werden sollten, die in der jeweiligen Krankheits-, Bewaltigungs-
und Versorgungsphase auch tatsachlich relevant sind.

Die Realitat ist jedoch eine andere: Meist werden Patientinnen und Patienten aus
ganz unterschiedlichen Quellen mit Informationen unterschiedlicher Qualitat iber-
flutet. Sie fihren Aufklarungsgesprache, erhalten Informationen (iber die Treffer-
listen der Suchmaschinen, geraten in die Informationsblasen und Echokammern
der sozialen Netzwerke, lesen Informationsbroschiiren von Krankenversicherungen
und erhalten engagierte Ratschlage aus dem Bekannten- und Verwandtenkreis.

All das passiert in der Regel parallel und unkoordiniert.

,Wer im Internet nach Informationen sucht, dem geht es

so wie jemandem, der um ein Glas Wasser bittet und aus
einem Feuerwehrschlauch bedient wird und dabei nicht weif3,
wo das Wasser herkommt.”

Michael Scholz (WHO) 2003

Die bislang praktizierte, unkoordinierte Bereitstellung und Verbreitung von
Gesundheitsinformationen ist angesichts der Informationsflut im digitalen Zeitalter
keine erfolgversprechende Strategie, um den Menschen gesunde Entscheidungen
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zu ermoglichen. Im Jahr 2019 forderte auch der Nationale Aktionsplan Gesund-
heitskompetenz die ,Schaffung eines systematischen Informationsmanagements,
das sich Giber den gesamten Krankheitsverlauf erstreckt”. Diesem Gedanken
folgend, sollte die Informationsvermittlung in einen strukturierten Lernpfad einge-
bettet werden, der jeweils dem situativen Informations- und Unterstiitzungsbedarf
sowie dem individuellen Kontext gerecht wird (vgl. Entdecken statt suchen: Proto-
typ fir eine nationale Gesundheitsplattform).
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