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ZUSAMMENFASSUNG

Hauptgegenstand dieser Studie ist die Darstellung der empirischen Ergebnisse der Explorati-
on mobiler Dienste fiir krebskranke Kinder und Jugendliche im Rahmen eines 3-monatigen
Feldversuchs. Im Mittelpunkt stand dabei die Frage, ob mobile Dienste und mobile Endgeréte
krebskranke Jugendliche bei der Bewiltigung ihres Alltags, insbesondere in den Bereichen
Selbstorganisation und Kommunikation, unterstiitzen konnen. Damit einher gehen die Fra-
gen, wie eine Einfithrung gestaltet werden muB3 und welche weiteren Anwendungsfelder
offenstehen.

Zu Beginn wird die soziale Situation jugendlicher Krebspatienten und die Rahmenbedingun-
gen fiir einen Einsatz mobiler Dienste und Endgerite in der Umgebung Krankenhaus be-
leuchtet. Durch Interviews und eine Befragung werden von Anfang an Anwender mit einbe-
zogen. Hintergriinde zu Mobilfunk und computervermittelter Kommunikation erginzen die
Analyse der Ausgangssituation.

Mit der Ausgabe der Gerdte an 16 Jugendliche sowie einige klinische Mitarbeiter und Ange-
horige startet die Intervention. Fiir die Bereiche Selbstorganisation und Kommunikation
werden die Teilnehmer in Form von Aufgaben angewiesen, bestimmte Dienste in ihrem
Alltag zu nutzen und das Gerdt zu erkunden. Férdernde Maflnahmen zur Einfiihrung und
Begleitung werden konzipiert und umgesetzt.

Die Evaluation bedient sich Daten aus mehreren Befragungen und Dokumentenanalysen und
erfolgt anhand eines qualitativen Kriterienkatalogs. Es zeichnet sich ab, da3 mobile Dienste
in Verbindung mit mobilen Endgeréten Jugendliche sowohl im Bereich Selbstorganisation als
auch im Bereich Kommunikation unterstiitzen konnen. Der besondere Mehrwert liegt in der
Orts- und Diensteflexibilitit. Umfangreiche Einfiihrungs- und Begleitungsmafinahmen sind
notig. Aus den Ergebnissen werden Handlungsempfehlungen abgeleitet und abschlieSend
Chancen und Grenzen weiterer Anwendungen aufgezeigt.
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1 EINLEITUNG

Die mobile Telekommunikation konnte in den vergangenen Jahren ein explosionsartiges
Wachstum verzeichnen. Die zunehmende Bedeutung von Mobilitdt und Flexibilitit fiihrt zu
einer erhohten Nachfrage an mobilen Informations- und Kommunikationsdiensten
(Reichwald/Meier/Fremuth 2002, S. 5). Besonders groB ist das Potential mobiler Dienste und
Endgerite dort, wo es wichtig wird, den engen Kontakt zum eigenen sozialen Umfeld nicht
zu verlieren, sowie schnell und flexibel auf Informationen zuzugreifen, sie zu verarbeiten und
auszutauschen. Dies trifft z.B. bei schwer erkrankten Jugendlichen zu.

Gerade bei Jugendlichen kann eine schwere Erkrankung wie Krebs wichtige Entwicklungs-
schritte hemmen, und stellt somit eine besondere Belastung dar. Wahrend gesunde Altersge-
nossen zunehmend ihre Selbstdndigkeit aufbauen, ist der erkrankte Jugendliche in einer
Vielzahl von Abhingigkeiten und Verpflichtungen gefangen. In der Regel muf} er wieder
verstirkt auf die Hilfe seiner Eltern zuriickgreifen. Fiir Heranwachsende ist die Integration in
eine Bezugsgruppe von Gleichaltrigen von hoher Wichtigkeit. Von gemeinsamen Aktivititen
ist der erkrankte Jugendliche jedoch zumeist ausgeschlossen. Diese Isolation ist in bestimm-
ten Krankheitsphasen aufgrund des geschwichten Immunsystems zwangslaufig auferlegt.
Die hohe Terminlast, hdufige Wechsel zwischen stationdren und ambulanten Behandlungen
und Aufenthalten zu Hause, kombiniert mit den oft langen Anfahrtswegen zur Klinik ver-
starkt dies und setzt die Isolation auch in anderen Krankheitsphasen fort.

Wie kann Betroffenen zu einer selbstindigeren Organisation ihres Alltags und zu einem
Durchbrechen der Isolation verholfen werden? Mobile Dienste, nutzbar unabhingig vom
Aufenthaltsort iiber mobile Endgeriéte, konnten eine Antwort sein.

Gegenstand der Arbeit ist die Exploration mobiler Dienste und mobiler Endgerite fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche. Es soll ermittelt werden, in welchen Bereichen ein Einsatz
sinnvoll sein kdnnte und wo weitere Forschung lohnenswert erscheint.

Die Studie wird von folgenden Forschungsfragen geleitet:

= Konnen mobile Dienste und mobile Endgerite Jugendliche bei der Selbstorganisation
unterstiitzen?

= Konnen mobile Dienste und mobile Endgerdte Jugendliche bei der Interaktion und
Kommunikation mit Bezugspersonen unterstiitzen?

=  Wie muB die Einfilhrung mobiler Dienste und mobiler Endgrite begleitet werden?

= Welche Chancen/ Einsatzbereiche bestehen fiir mobile Dienste und mobile Endgeréte im
Bereich chronische Krankheiten?



2 AUSGANGSSITUATION

In Deutschland erkranken jdhrlich etwa 1800 Kinder unter 15 Jahren an Krebs
(Arbeitsgemeinschaft Bevolkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland 2002). In der
Behandlung kindlicher Krebserkrankungen konnten innerhalb der letzten Jahrzehnte erhebli-
che Fortschritte erzielt werden. Die Aussichten auf Heilung sind gréBer als bei Erwachsenen.
Kindlicher Krebs wird heute als chronische Krankheit betrachtet (Pfefferbaum 1990, S. 555).
Wichtig ist somit eine normale physische und psychologische Entwicklung des Betroffenen,
soweit es nur irgendwie moglich. Dies kann ein wesentlicher Schritt zur Krankheitsbewdlti-
gung sein (Kyngis et al. 2000).

Folgend ein kurzer Uberblick iiber den Ablauf einer Behandlung am Beispiel einer Leuki-
mieerkrankung. Es handelt sich um eine schematische Darstellung, die in der Realitit sehr
stark individuell variieren kann.

Eine Leukdmietherapie erstreckt sich in der Regel iiber zwei Jahre. Mit der Behandlung wird
nach Sicherung der Diagnose ohne Verzogerung begonnen. Es konnen die in Abbildung 1
veranschaulichten Phasen unterschieden werden.

Induktions Intensiv- Dauer- Nachsorge
-therapie therapie therapie

Abbildung 1: Ablauf einer Leukdmietherapie, Quelle (Knebel/Leimeister/Krcmar 2004)

Nach Diagnosesicherung beginnt die Induktionstherapie. Sie dauert ca. acht Tage. Am Ende
dieser Zeit kann bereits eine Abschédtzung des Risikos und damit der Heilungschancen vorge-
nommen werden.

Daraufhin folgt eine Intensivtherapie, deren Dauer sich je nach Risikogruppe stark unter-
scheidet und in etwa zwischen 26 und 52 Wochen schwankt. Sie besteht aus mehrwochigen
Blocken mit unterschiedlich starker Chemotherapie sowie weiterer Medikamente, die in sich
wiederum in Unterblocke aufgeteilt sind. Die Behandlung erfolgt wéhrend der ersten zwei bis
drei Wochen stationir, danach zum groB3en Teil ambulant bzw. tagesklinisch. Der Anteil der
stationdren Aufenthalte ist seit Abschaffung der Tagessdtze fiir Krankenhduser deutlich
gesunken. Zunehmend werden die Patienten zwar ganztags in der Klinik behandelt, verbrin-
gen jedoch die Nacht zu Hause. Aufgrund der Chemotherapie ist die Immunabwehr des
Patienten sehr geschwécht, was eine weitgehende Isolation notwendig macht. Der Therapie-
plan bestimmt in dieser Zeit weitestgehend das Leben der ganzen Familie.

Nach Abschluf3 der Intensivtherapie folgt bis zum Ende des Zweijahreszeitraums die Dauer-
therapie. In dieser Phase wird die Chemotherapie oral fortgesetzt, wenn auch in wesentlich
niedrigeren Dosen. Einmal wdochentlich wird eine Blutuntersuchung in der Klinik vorge-
nommen. Nach deren Ergebnis richtet sich die weitere Medikamentendosierung. Weitere
Medikamente zur Infektionsvorbeugung sind nétig. Die Dauertherapie stellt groBe Anforde-
rungen an die Disziplin und die Mitarbeit des Patienten bzw. dessen Eltern. Da sich die Ju-
gendlichen auBler zu den wochentlichen Klinikterminen zu Hause authalten und Medikamen-
te nur noch oral verabreicht werden, sind sie selbst und auch ihre Eltern sich der Schwere der
Krankheit oft weniger bewuf3t. Die Kontrolle der Klinik ist nur noch gering. Jedoch muf} sich
der Patient bzw. dessen Eltern nach wie vor aufgrund seiner Immunschwéche einschranken
und selbstverantwortlich den komplizierten Medikamentenplan einhalten, der zudem vielen
Anderungen unterworfen ist. Viele Eltern sind mit dem Medikamentenplan und den Verhal-
tensempfehlungen bei eventuell auftretenden Schwierigkeiten, wie z.B. Infektionen, tiberfor-
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dert. Nach Abschluf3 der Therapie wird im Rahmen der Nachsorge in regelmiBigen Zeitab-
stainden eine Untersuchung auf Riickfille vorgenommen. Die Zeitabstinde vergrofern sich
von anfangs ca. einem Monat nach und nach auf ein Jahr. Wéhrend dieser Zeit kann der
Patient wieder seinem ,,ganz normalen* Leben nachgehen.

Eine Krebstherapie bringt zahlreiche schwere korperliche Nebenwirkungen mit sich (Miiller-
Weihreich 2004; Redd 1990; Tierney/Mc Kinley 2002). Dariiber hinaus befinden sich gerade
jugendliche Krebskranke in einer besonderen psychosozialen Problemlage. Die Ablosung
vom Elternhaus und der Ausbau der eigenen Unabhéngigkeit sowie die Integration in und die
Orientierung an sogenannten ,,Peer Groups* sind wesentliche Entwicklungsschritte des He-
ranwachsenden, die durch eine schwere Krankheit beeintrachtigt werden konnen.Die Ausbil-
dung der eigenen Unabhéngigkeit ist gefdhrdet. Der jugendliche Patient muf sich zahlreichen
Vorgaben und Fremdbestimmungen unterwerfen. Insbesondere muf} er sich gezwungenerma-
Ben in groBere Abhéngigkeit von seinen Eltern begeben (Adams-Greenly 1990, S. 563), und
damit Einschnitte in seinem Selbstéindigkeitsbestreben hinnehmen. Ermunterungen zur Ei-
genverantwortlichkeit und so viel Autonomie wie moglich kénnen hier gegensteuern
(Rowland 1990, S. 537).

Es besteht fiir einen Patienten oft ein Risiko der sozialen Isolation. Meist erfolgt die Behand-
lung fernab des Heimatortes, was sowohl eine emotionale als auch physische Belastung
darstellt (Pfefferbaum 1990, S. 552). Die physische Trennung von Bezugsgruppen wird durch
die aufgrund von Immunschwiche der Patienten angeordnete Isolation von der AuBlenwelt
noch verstdrkt. Der Jugendliche ist von der Teilnahme an wichtigen sozialen Ereignissen
seiner Bezugsgruppe ausgeschlossen (Rowland 1990, S. 535). Oft isoliert sich der Patient
selbst zusitzlich, weil er sich als Folge physischer Verdnderungen verletzlich und unattraktiv
fiihlt (Adams-Greenly 1990, S. 563). Soziale Unterstiitzung ist jedoch fiir eine erfolgreiche
Krankheitsverarbeitung unabdinglich. Hier entstehen gerade durch die kritische Rolle von
,peer groups® weite Moglichkeiten zur Intervention. Dabei ist jedoch nicht immer die ge-
wohnte soziale Gruppe von grofiter Wichtigkeit. Im Laufe der Erkrankung wird Unterstiit-
zung oft bei anderen Betroffenen gefunden. Jugendliche, die Krankheit und Behandlung
bereits hinter sich haben, konnen als Vorbild fiir die Bewéltigung herangezogen werden
(Rowland 1990, S. 537).

Aus obigen Ausfithrungen wird die Bedeutung einer funktionierenden und verldsslichen
Selbstorganisation (bspw. bei der Koordination diverser Termine, der Einhaltung von Medi-
kamentenpldnen, etc.) jugendlicher Patienten zur Steigerung ihrer Autonomie deutlich. Eine
wichtige Rolle spielt zudem die Integration in und der Austausch sowohl mit dem bestehen-
den sozialen Umfeld als auch der Aufbau neuer Bezugsgruppen. Erschwert wird dies zusétz-
lich dadurch, daB sich die Patienten sich in sehr hidufig wechselnden Umgebungen bewegen:
Krankenhaus, Schule/Ausbildungsstitte, zu Hause, oder auch unterwegs zwischen den Stati-
onen ihres Behandlungsalltags.

Diese Ergebnisse liefern diverse Ansatzpunkte zur Unterstiitzung von Patienten mit Informa-
tions- und Kommunikationstechnik im allgemeinen und insbesondere mit mobilen Informati-
onssystem-Ldsungen, auf die im Folgenden eingegangen wird.



3 EIN MOBILES SYSTEM FUR KREBSKRANKE JUGEND-
LICHE

Losungen auf Basis von Informations- und Kommunikationstechnik (IKT) zur Unterstiitzung
krebskranker Jugendlicher bei der Selbstorganisation und dem Aufbaus bzw. der Pflege
sozialer Netzwerke miissen diversen Anforderungen gerecht werden (s. vorhergehender
Abschnitt). Zusitzlich miissen spezielle Rahmenbedingungen des Krankenhausumfelds
beriicksichtigt werden.

3.1 Anforderungen an eine IKT-basierte Losung

Die wechselnden Umgebungen / Kontexte der Patienten erfordern einen ubiquitiren Zugang
zu relevanten Informationen und ubiquitire Kommunikationsmoglichkeiten Bedingungen fiir
die erfolgreiche Verbreitung einer Innovation (im betrachteten Fall die angestrebte Informa-
tionssystemlosung) sind, dafl die Losung in ihrer Komplexitét fiir den potentiellen Nutzer
iiberschaubar und erfahrbar ist, dass sie einen beobachtbaren relativen Vorteil gegeniiber
anderen Losungen aufweist, dass sie sozial akzeptabel und den Lebensumstéinden der poten-
tiellen Nutzer angemessen ist (Rogers 1995)

. Ein Losungsansatz ist ein mobiles System, das seinem Nutzer iiberall hin folgt bzw. das von
ihm permanent mitgefiihrt wird. Pragmatisch ist auerdem, ein derartiges System auf einem
Mobiltelefon basierend zu konzipieren, da die Diffusionsrate in der Zielgruppe sehr hoch ist
und bereits eine ,,GewOhnung* der potentiellen Nutzer an die Verwendung von Mobiltelefo-
nen auch fiir Non-Voice-Dienste relativ weit fortgeschritten ist. Daher wird im folgenden auf
eine Losung unter Verwendung eines Smartphones abgezielt, auf die in Kapitel 3 detaillierter
eingegangen wird

3.2 Mobilfunk im Krankenhaus und Auswirkungen von Mobilfunk auf
die Gesundheit

Eine auf gepulster Strahlung (wie bspw. bei GSM/UMTS-Mobilfunk) basierende Losung ist
im Umfeld von Krankenhdusern mit Problemen behaftet. In Krankenhdusern, speziell auf
Intensivstationen und in bestimmten Arztpraxen wird die Nutzung von Mobiltelefonen iibli-
cherweise aus Vorsichtsgriinden eingeschriankt oder untersagt (Otto/von Miihlendahl 2003, S.
26). Begriindet wird dies vorwiegend mit potentiellen Storeinfliissen von Mobiltelefonen auf
lebenswichtige medizinische Geréte (Goslich 2003). Die deutsche Krankenhausgesellschaft
empfiehlt, in Krankenhdusern weiterhin ein generelles Handy-Verbot aufrecht zu erhalten
(Juditzki 2001). In der Realitdt wird dies jedoch meist sehr locker gehandhabt, wie auch ein
Test der Verbraucherzentrale Nordrhein-Westfalen aufzeigt (Goslich 2003).

Gesundheitliche Auswirkungen hochfrequenter magnetischer Felder, wie sie z.B. im Mobil-
funk entstehen, werden duBlerst kontrovers diskutiert. Hierbei sorgen insb. immer wieder neue
und auch inkonsistente Forschungsergebnisse filir Ziindstoff (Berg/Breckenkamp/Blettner
2003). Potentiell gesundheitsschidigende Wirkungen werden thermischen Effekten der
Strahlung zugeschrieben, dariiber hinaus werden sie aber auch in athermischen Effekten
vermutet. Auf technischer Ebene konnen durch die Entstehung von elektromagnetischen
Storfeldern andere elektronische Systeme beeinflu3t werden.



3.2.1 Strahlung

Hochfrequente Strahlung ist auBer bei Mobilfunk, WLAN oder Bluetooth auch bei bereits
weit verbreiteten Technologien, wie Fernsehen, Horfunk oder schnurlosen Festnetz-
Telefonen im Einsatz (Bundesamt fiir Strahlenschutz 2003a). Die im Mobilfunk verwende-
ten elektromagnetischen Felder liegen im Mikrowellenbereich wobei Mobilfunkstrahlung
wird als gepulstes Signal gesendet wird. Die Energie von Mikrowellen reicht - im Gegensatz
zu z.B. Rontgen- oder UV-Strahlung - nicht aus, um Atome und Molekiile zu ionisieren
(Otto/von Miihlendahl 2003, S. 11). Die Intensitéit der Strahlung sinkt im freien Raum quad-
ratisch mit der Entfernung. In der realen Umwelt jedoch wird die Strahlung von Objekten
teilweise reflektiert oder absorbiert, so daB3 die Ausbreitungsverhéltnisse sehr unterschiedlich
sein konnen (Bundesamt_fiir Strahlenschutz 2003b).

3.2.2 Thermische Effekte

Hochfrequente Energie wird vom menschlichen Korper am stérksten an der Oberflache, also
in der Haut absorbiert. Folge sind lokale Temperaturerhohungen. Der Korper kompensiert
diese, indem er die Wérme iiber den Blutkreislauf abtransportiert. Schlecht durchblutete
Organe, wie etwa die Augenhornhaut und -linse, sind daher stérker gefdhrdet. Aufgrund der
hohen Oberfldchenabsorption und des sogenannten ,,Skineffektes* dringen hochfrequente
Strahlungen nicht tief in den Korper ein. Tieferliegende Organe sind deshalb wesentlich
geringeren Feldern ausgesetzt (Otto/von Miihlendahl 2003, S. 14). In welchem Ausmalf
hochfrequente Feldenergie aufgenommen wird, hingt iiber die Resonanzfrequenz auch von
der KorpergroBe des Betroffenen ab. Kinder sind also einem stirkeren Einflull ausgesetzt als
Erwachsene [ebd., 15].

Die thermischen Wirkungen von Mikrowellen sind ausfiihrlich erforscht (Maes/Haumann
2002, S. 30). Auf dieser Forschung beruhen auch die fiir StrahlungseinfluB empfohlenen
Grenzwerte. Zur Messung wird die Rate der aufgenommenen Energie, die ,,specific absorpti-
on rate (SAR) herangezogen (Berg/Breckenkamp/Blettner 2003). Das Ausmal} der beim
Mobiltelefonieren in den Kopf eingestrahlten Hochfrequenz-Energie héngt u.a. ab von der
Bauform des Gerétes, vom Typ der Antenne und ihrer Position zum Kopf, von der verwende-
ten Frequenz, von der Art der Benutzung sowie von der tatsdchlichen Ausgangsleistung
(Bundesamt_fiir Strahlenschutz 2003c). Im Gegensatz zur zeitlich beschrinkten Belastung
beim mobil telefonieren ist die Feldbelastung durch eine Basisstation zeitlich nicht begrenzt
und gleichméBiger iiber den gesamten Korper verteilt.

3.2.3 Athermische Effekte

Neben thermischen Effekten wird die Frage diskutiert, ob Mobilfunkfelder bereits unterhalb
der giiltigen Grenzwerte biologische Wirkungen entfalten konnen, die weder auf die Erre-
gung einer Membran, noch auf die Erwdrmung des Lebewesens zurlickgehen (Otto/von
Miihlendahl 2003, S. 16). ,,Bislang ist nicht geklirt, durch welchen Mechanismus hochfre-
quente elektromagnetische Felder eine Wirkung auf biologische Vorgidnge haben. Sie rufen,
im Gegensatz zu den ionisierenden Strahlungen, keine chemischen Verdnderungen in der
Zelle hervor* (Berg/Breckenkamp/Blettner 2003). Es liegen einzelne Hinweise auf biologi-
sche Wirkungen vor. Experimente an Zellkulturen ergaben Hinweise auf gentoxische Wir-
kungen, ein kanzerogenes Potential und Storungen zelluldrer Prozesse (Maes/Haumann
2002). Die in den Studien gefundenen Ergebnisse widersprechen sich jedoch héufig
(Berg/Breckenkamp/Blettner 2003). In der Bevolkerung wird teilweise auch von Befindlich-



keitsstorungen als Folge von Mobilfunknutzung berichtet (Otto/von Miihlendahl 2003, S.
16). Teilweise wird die Art der Abstrahlung der Mikrowellen, die Pulsung (Modulation), als
Ursache athermischer Effekte vermutet. ,,Eine endgiiltige Beurteilung von biologischen
Risiken ausgehend von Mobilfunksendern ist zur Zeit noch schwierig, zum Schutz der 6ffent-
lichen Gesundheit jedoch dringend erforderlich® (Maes/Haumann 2002, S. 31). Die breite
Nutzung von Mobiltelefonen gibt es erst seit relativ kurzer Zeit, deshalb sind weitere For-
schung und Langzeitstudien notig, bevor gesicherte Aussagen getroffen werden konnen.

3.2.4 Technische Storungen

Empfindliche elektronische Geréte konnen bereits unterhalb der Grenzwerte auf die gepulste
hochfrequente Strahlung reagieren (Goslich 2003). Dies kann u.U. Funktionsstorungen her-
vorrufen. Befiirchtungen bestehen vor allem im Hinblick auf medizinische Implantate und
Gerite. GSM-Handys konnten Herzschrittmacher beeinflussen, wenn ein Abstand von 25 cm
zwischen Sendeantenne und Herzschrittmacher unterschritten wird (Goslich 2003). Dies ist
jedoch bei normgerechter Abschirmung der Schrittmacher gegen elektromagnetische Storun-
gen nicht der Fall (ebd.). Um Stérungen vorzubeugen, sollte ein ausreichender Abstand zu
empfindlichen medizinischen Gerdten eingehalten werden (Bundesamt fiir Strahlenschutz
2003a).

Das Handy-Verbot in Krankenhdusern wird zur Zeit jedoch kaum in Frage gestellt. Doch
verschiedene Formen drahtloser Kommunikation haben bereits Einzug in den Gesundheitsbe-
reich gehalten (Campbell/Durigon 2003, S. 233). So sind in einigen Kliniken bereits WLANs
im Einsatz und neue Einsatzgebiete werden exploriert. Beispielsweise ist die Verwendung
von Lokali-sierungsdiensten bei eingehenden Notrufen geplant
(Deutsche Krankenhausgesellschaft 2003). Ein weiteres Anwendungsfeld wiire die Ubermitt-
lung von MefB3daten direkt vom Krankenbett oder vom Notarztwagen aus an den diensthaben-
den Arzt (Goslich 2003). Bei all den potentiell vielversprechenden Anwendungs-
moglichkeiten sind jedoch besonderes Augenmerk auf Fragen der Datensicherheit und des
Datenschutzes zu legen.

3.3 Ein Nutzungs-Szenario

Markus Fiedler' ist vor einigen Jahren an Krebs erkrankt. Der Auszubildende hat gerade
erfolgreich seinen zweiten Therapiezyklus iiberstanden. Wenn Markus Fiedler unterwegs ist,
hat er seine Krankheitsdaten in der Tasche: Ein Smartphone enthdlt die wichtigsten Informa-
tion zu seiner Krankheit und erméglicht den stindigen Kontakt zu Klinik, Familie und
Freunden.

Mehrmals am Tag piept das Gerdt von Markus Fiedler. Durch ein Gerdusch erinnert ihn das Smartphone an
seine Medikamente. Sdmtliche wichtigen Werte und Befunde wie z.B. Blutwerte sowie ein selbst gefiihrtes
Schmerztagebuch sind auf dem Computer gespeichert - und damit iiberall und zu jeder Zeit verfiighar. Der

hdufig wechselnde Terminplan kann auf diesem Wege einfach verwaltet werden. Selbstindigkeit und
Unabhdngigkeit der jugendlichen Patienten werden erhoht und Fehler vermieden.

Das Smartphone bietet zusdtzlich die Moglichkeit, verschiedene Kommunikationsmittel zu
nutzen, unter anderem E-Mail, Instant Messaging und SMS. Der Jugendliche kann so jeder-
zeit schnell und spontan mit Freunden, Bekannten oder anderen Betroffenen in Kontakt
treten. Sei es, um iiber die Krankheit zu sprechen, neue Informationen aus Schule oder Aus-
bildungsstelle zu bekommen oder einfach nur, um durch GriifSe die Freundschaft zu pflegen.

! Fiktiver Name
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Der elektronische Kontakt hilft, die zeitweise Isolation des Erkrankten durch die Behandlung
zu durchbrechen.

Der folgende Abschnitt beschreibt das verwendete System, mit dem die Umsetzung des
beschriebenen Szenarios ermdglicht wird.

3.4 Das eingesetzte mobile System

Das eingesetzte Endgerit ist ein XDA II der Firma 02 Deutschland GmbH & Co. OHG. Es
kombiniert einen internetfahigen PDA, eine Kamera und ein Tri-band-Handy, kann demzu-
folge also als Smartphones klassifiziert werden Die PDA-Funktionen sind unabhédngig vom
Handy nutzbar, d.h. das Handy kann bei Bedarf separat ausgeschaltet und der PDA trotzdem
genutzt werden. Die Geréte sind ca. 7 cm breit, 13 ¢cm hoch und 2 cm tief, bei einem Gewicht
von knapp 200 g. Die Stromversorgung erfolgt liber einen Lithium-Polymer-Akku, der bei
voller Ladung fiir ca. drei Stunden Gesprach oder 13 Stunden PDA-Betrieb ausreicht. Die
Erhaltung eines ausreichenden Ladestandes des Akkus ist von groBer Bedeutung, da das
Gerit mangels Festplatte samtliche Daten im RAM (Random Access Memory) speichert. Bei
sehr niedrigem Ladestand werden die Daten bei Nichtbenutzung zwar fiir ca. 70 Stunden
noch vom Backup-Strom gesichert, bei totalem Ausfall der Stromversorgung werden jedoch
alle Daten und Programme geldscht, die nicht werkseitig vorinstalliert wurden. Zur drahtlo-
sen Dateniibertragung sind Infrarot- & Bluetooth-Schnittstellen integriert. Uber die Einwahl
bei einem Internetprovider sind www-Seiten abrufbar sowie das Senden und Empfangen von
E-Mails moglich. Eine Nutzung von WLAN ist mit Hilfe einer Erweiterungskarte moglich.
Die Bedienung des Gerites erfolgt iiber ein berithrungssensitives Display (Touch-Screen)
mittels eines speziellen Stiftes, dem sog. Stylus. Mit diesem Stift kann durch leichtes Antip-
pen des jeweiligen Symbols auf dem Bildschirm durch Meniis und Programme navigiert
werden. Zusétzlich stehen einige wenige Tasten am Gehiuse des Gerdtes zur Verfiigung, mit
denen direkt auf einzelne Anwendungen zugegriffen werden kann, beispielsweise auf Kalen-
der, Kontaktliste, Gesprachsannahme oder -beendigung. Zur Eingabe von Text stehen ver-
schiedene Moglichkeiten zur Verfiigung. Mit der Tastatur kann Text durch Tippen mit dem
Stylus auf einem optischen Abbild einer PC-Tastatur eingegeben werden. Beim Buchstabe-
nerkenner und Strichzugerkenner werden Buchstaben einzeln handschriftlich mit dem Stylus
in ein bestimmtes Feld auf dem Bildschirm geschrieben und automatisch in gedruckten Text
umgewandelt. Dies erfordert eine klare und genaue Schreibweise. Im Transcriber konnen
nicht nur einzelne Buchstaben, sondern ganze Sitze oder mehr geschrieben werden, die dann
auf Befehl in Drucktext umgewandelt werden. Zur Beschleunigung von Texteingaben kann
mit automatischer Worterkennung gearbeitet werden
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Endgerat: Typ XDA Il von 02 Ger-
many GmbH & Co. OHG (baugleich mit
Typ MDA 1l von t-mobile)
Betriebssystem: Microsoft Pocket PC
Features: Tri-Band, 32 MB Arbeits-
speicher, SD 1/O-Slot, Java-fahig,
GPRS-, WLAN-, IR- & Bluetooth-féhig,
eingebaute Kamera,...

Applikationen: MS Office (Pocket),
MMS, SMS, Internet-Browser, E-Mail-
Client, ...

Abbildung 2: Das eingesetzte mobile Endgerdt XDA II mit technischen Spezifikationen

Fiir den Pocket PC existieren viele Anwendungen, die von Funktionsweise und Bedienung
her an gebrduchliche PC-Anwendungen angelehnt sind und dhnlich wie diese genutzt werden
kénnen. Zum Grundumfang gehort eine Adre- und Terminverwaltung, Pocket-Versionen
von Microsoft Office-Anwendungen wie Pocket Word oder Pocket Excel, Multimediapro-
gramme wie Media Player, des weiteren Datei Explorer zum Durchsuchen des Dateibestan-
des und der Browser Pocket Internet Explorer. Eine Synchronisation mit dem PC und eine
Datensicherung kann iiber die Software ActiveSync realisiert werden.

Fiir die Unterstilitzung krebskranker Jugendlicher sind insbesondere Anwendungen und Dien-
ste zur Selbstorganisation (z.B. Kalender, Tagebuch, Notizfunktion) und zur Kommunikati-
onsunterstiitzung (z.B. SMS, E-Mail, Instant Messaging) relevant, auf sie wird im Folgenden
noch ndher eingegangen.

4 UNTERSUCHUNGSDESIGN

Der Forschungsgegenstand ,,mobiler Informationssysteme fiir Patienten* ist sehr neu, eine
gesicherte Erkenntnisbasis liegt noch nicht vor. Aus diesem Grund wurde fiir die folgend
dargestellte Studie ein exploratives Forschungsdesign gewéhlt. Die empirisch-analytische
Vorgehensweise der Hypothesenaufstellung und —priifung wird in diesem Forschungsver-
standnis nicht durchgefiihrt. Da allgemeingiiltige Theorien zum Forschungsgegenstand noch
nicht vorhanden sind, kann der Forschungsprozess auch nicht im Theoriezusammenhang
beginnen. Damit wird dem Gestaltungsanspruch der Wirtschaftsinformatik i. S. bspw. v.
Ulrich gefolgt, hiernach beginnt der Forschungsprozess: ,,...in der Praxis, ist zur Hauptsache
auf die Untersuchung des Anwendungszusammenhangs gerichtet und endet in der Praxis;*
(Ulrich 1981, S. 19).

Der Feldversuch wurde in Zusammenarbeit mit der Universitétskinderklinik Heidelberg und
dem dort angesiedelten Projekt Onkokids Online (http://www. onkokids.de) durchgefiihrt.
Nach einer Vorphase, in der 5 Testnutzer liber 4 Monate Endgerdte und Dienste ohne Aufla-
gen nutzen konnten wurde auf Basis erster Ergebnisse ein Feldversuch konzipiert und mit 16
Patienten im Zeitraum von Februar bis Mai 2004 durchgefiihrt. Tabelle 1 zeigt die Verteilung
der Teilnehmer nach Geschlecht und Diagnose.

Da die individuelle Technologie-/ Innovationsbewertung und -nutzung stark vom sozialen
Umfeld beeinfluflit wird, eventuellen Widerstanden entgegengewirkt und die Akzeptanz der
Endgerite erhoht werden sollte, sowohl vereinzelte Klinikmitarbeiter als auch vereinzelte
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Eltern bzw. Angehdrige ebenfalls mit Endgerdten ausgestattet. Diese Gruppen werden jedoch
in den folgenden Auswertungen nicht erfasst.

Geschlecht Gesamt

maéannlich weiblich
Leukdmie 2 2 4
Knochentumor | 3 1 4
Lymphom 2 1 3
sonst. Tumor |2 0 2
Mukoviszidose | 0 3 3
Gesamt 9 7 16

Tabelle 1: Geschlecht und Diagnose der Teilnehmer am Feldversuch (Quelle: (Knebel/Leimeister/Kremar 2004)

4.1 Einfithrung der Smartphones

Der Anwender wird erst nach einer langeren Nutzung des Smartphones in Verbindung mit
der konkreten Nutzungssituation eine fundierte Bewertung vornehmen kénnen. Dieser Prozef}
kann jedoch wesentlich durch die Wahrnehmung des Einfiihrungsprozesses beeinfluit wer-
den, da hier Grundeinstellungen gebildet werden (Dohl 1983, S. 200). Dementsprechend
kommt der Einfithrung in der vorliegenden Studie grofle Aufmerksamkeit zu. Zur Explorati-
on des Unterstiitzungspotential der mobilen Endgerite fiir Krebspatienten werden Interventi-
onen (i. S. v. Aufgaben, die der Nutzer zu erfiillen hat) zur Selbstorganisation und Kommu-
nikationsunterstlitzung konzipiert, die der Anwender in seinem alltédglichen Kontext erféhrt.
Der Nutzer kann anschlieend selbst mit dem Gerdt und den Diensten experimentieren und
Verianderungen beobachten. Zur Motivation und Forderung der Nutzung wurden begleitende
MaBnahmen durchgefiihrt (bspw. Newsletter, Support-Treffen, Events, Betreuung vor Ort,
etc.). Die im Rahmen dieser ersten Exploration eingesetzten Dienste und Anwendungen sind
(u.a. auch aus Okonomischen Griinden) allgemein verfiigbare Standardanwendungen, es
kommt (noch) keine speziell programmierte Software zum Einsatz. Fiir eine detailliertere
Ubersicht der im Rahmen der Einfiihrung durchgefiihrten MaBnahmen siehe auch (Knebel
2004).

4.2 Aufgabenstellungen fiir die Nutzer

Die Ziele der in Form von Nutzungsaufgaben an die Patienten gestellten Interventionen
lassen sich zwei Themenbereichen zuordnen: a) der Unterstiitzung der Selbstorganisation der
Patienten und b) der Unterstiitzung der Kommunikation zur Pflege des sozialen Netzwerks.

4.2.1 Selbstorganisation

Wihrend einer Therapie ergeben sich fiir den Patienten umfangreiche Termin- und Medika-
mentenpline, die hiufigen Anderungen unterworfen sind. Zudem ist eine genaue Beobach-
tung des Gesundheitszustandes erforderlich. Jugendliche und/oder ihre Eltern sind hiermit oft
tiberfordert (vgl. Kapitel 2). Ziele des Einsatzes des XDA zur Selbstorganisation sind u.a. die
Verbesserung der pilinktlichen Einhaltung von Terminen sowie eine iibersichtliche und zent-
rale Datenhaltung aller Termin- und Medikamentendaten. Dariiber hinaus ist eine Entlastung
der Eltern durch eine Verbesserung der Zuverldssigkeit der Jugendlichen bei Termineinhal-
tung und Medikamenteneinnahme sowie insbesondere eine Verbesserung der Auskunfts-
fahigkeit der Patienten bei Fragen zum Befinden im Zeitverlauf.
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Die Dienste, die hierbei zum Einsatz kamen, umfassen einen Kalender, der zur Termin- und
Medikamentenverwaltung eingesetzt wurde, eine Kontaktliste, in der alle Kontakte verwaltet
wurden, eine Aufgabenliste, in der die vom Patienten zu erfiillenden Aufgaben zentral erfasst
und verwaltet werden sollten sowie ein Patiententagebuch, das iiber das tdgliche Befinden
des Patienten zu flihren war. Die Einfithrung der digitalen Terminverwaltung und des Tage-
buchs erfolgte in Form einer Aufgabenstellung an die Nutzer. Sie wurden angewiesen, ihre
Arzttermine und ihre Medikamenteneinnahme in den elektronischen Kalender einzutragen
und sie mit einer Erinnerung zu versehen. Au3erdem wurden sie aufgefordert, taglich Eintra-
gungen zu ihrem Gesundheitszustand in das Tagebuch zu machen. Funktionalitit und Bedie-
nung zum Anlegen, Andern und Ldschen eines Termins, das Aktivieren der Erinnerungs-
funktion sowie das Schreiben und Andern von Eintriigen ins Tagebuch wurden im Rahmen
der Nutzerschulung ausfiihrlich erldutert und von den Nutzern erprobt. Jeder Teilnehmer
erhielt die besprochenen Informationen zusétzlich schriftlich.

4.2.2 Kommunikationsunterstiitzung zur Pflege des sozialen Netzwerks

Die hiufigen Klinikaufenthalte, meist in betridchtlicher Entfernung vom Heimatort, und die
zeitweise Isolation aufgrund von Immunschwiche machen es fiir den Jugendlichen schwie-
rig, den Kontakt zu seiner Bezugsgruppe aufrechtzuerhalten. Dariiber hinaus ist der Aufbau
eines neuen Netzwerks / einer Community von ,,Leidensgefdhrten* eine dem Heilungsverlauf
und der Lebensqualitét zutrdgliche Mallnahme (vgl. Kapitel 1). Ziele des Einsatzes des XDA
zur Kommunikation sind deshalb die Bereicherung der Moglichkeiten zur Kontaktpflege mit
Familie und Freunden auch iiber Orts- und Zeitgrenzen hinweg und damit eine Unterstiitzung
des Durchbrechens der krankheits- und therapiebedingten Isolation. Zudem sollen Hemm-
schwellen, sowohl auf Seiten des Patienten als auch auf Seiten des Kommunikationspartners
reduziert werden. Hierbei wurden die Dienste E-Mail, MMS, SMS und ICQ eingesetzt.

Die Teilnehmer wurden angewiesen, sich mit den einzelnen Kommunikationsdiensten ausei-
nanderzusetzen und sie in ihrem Alltag frei zu nutzen. Einschrinkung war ein monatliches
Kostenlimit von 100 € pro Gerit sowie das Verbot der Telefon-Nutzung. Telefonie wurde
untersagt, um einerseits die Kosten in Grenzen zu halten und andererseits um einen Anreiz
zur Erkundung alternativer Dienste zu schaffen.

Den meisten Probanden waren die Art der Dienste schon von Handy oder PC vertraut. Das
Erstellen, Senden und Empfangen von SMS und E-Mails sowie das Anlegen eines E-Mail
Kontos wurde in der anfanglichen Nutzerschulung genau erldutert und erprobt, die Teilneh-
mer erhielten auch hierzu wieder zusitzlich schriftliche Unterlagen.

5 EMPIRISCHE ERGEBNISSE

Konnen mobile Dienste und mobile Endgeréte chronisch kranke Jugendliche im Hinblick auf
Selbstorganisation und Kommunikation unterstiitzen? Wenn ja, wie? Wie mul} eine Einfiih-
rung begleitet werden? Welche Einsatzbereiche sind noch denkbar? Erste Antworten auf die
Forschungsfragen gibt dieses Kapitel.

Zunichst wird die Vorgehensweise bei der Evaluation dargelegt. Danach folgt die eigentliche
Evaluation, die nach Themenblocken gegliedert ist. Begonnen wird mit den Kernpunkten
Selbstorganisation und Kommunikation. Aspekte, die sich auf beide Bereiche gleichermallen
oder auf die Hardware beziehen, folgen im Abschnitt Gesamtgerit. Nach einigen Ausfiihrun-
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gen zur Akzeptanz und Reaktion der Umwelt werden die begeleitenden und einfiihrenden
MaBnahmen evaluiert. Ein Uberblick iiber weitere Ergebnisse rundet das Kapitel ab.

5.1 Vorgehensweise

5.1.1 Evaluationskriterien

Technologieunterstiitzung kann nur dann Nutzen stiften, wenn sie auch im Alltag eingesetzt
wird (Schwabe 2000, S. 246). Die Erfassung der Nutzung ist somit notwendige Grundlage fiir
die weitere Evaluation. Entsprechend beginnt jeder Abschnitt mit der Betrachtung der tat-
sdchlichen Nutzung der Dienste bzw. des Gerites. Bewertung und Griinde flir die Nutzung
schlieBen sich an. Eine rein quantitative oder monetire Bewertung wird der Problemstellung
jedoch nicht gerecht. Deshalb werden im Sinne der erweiterten Wirtschaftlichkeitsansitze
(vgl. Reichwald/Hofer/Weichselbaumer 1996, S. 119ff) auch qualitative Kriterien herange-
zogen. Bewertungsgrundlage ist letztlich das Ausmal3 an Effektivitat, d.h. die Eignung von
MalBnahmen zur Zielerreichung. Eine Intervention ist demnach als erfolgreich einzustufen,
,wenn die von den betroffenen Interessengruppen verfolgten Ziele dadurch besser erfiillt
werden® (Reichwald/Hofer/Weichselbaumer 1996, S. 119). Zur Operationalisierung des
Begriffes ,,besser” dient ein Kriterienkatalog, der auf einem Bewertungsansatz nach Reich-
wald (1996, S. 121) bzw. dessen Bearbeitung durch Schwabe (2000, S. 244f) basiert. Die dort
vorgeschlagenen Kriterien werden entsprechend der Erfordernisse vorliegender Arbeit ange-
paBit. Die Messung erfolgt mittels spezifischer Indikatoren, die ebenfalls fiir vorliegende
Studie bearbeitet wurden. Das Ergebnis der Ausarbeitung und damit der Rahmen fiir die
folgende Evaluation ist in Tabelle 2 dargestellt.

Kriterium Indikator(en)
Zeit = Zeitaufwand
Qualitat * Fehleranfilligkeit

= Zuverldssigkeit
» Einfachheit der Bedienung

Ressourceneinsatz =  monetirer Aufwand
= nicht-monetarer Aufwand

Flexibilitét * Ortsunabhédngigkeit
= Zeitunabhéngigkeit

emotionale Bewertung * empfundene Unterstiitzung
= empfundene Wichtigkeit

Tabelle 2: Kriterienkatalog und Indikatoren der Evaluation

Quelle: Eigene Darstellung

Die Bedeutung und Anordnung der einzelnen Kriterien kann je nach Themenblock variieren.
Gegebenenfalls werden einzelne Kriterien zusammengefaf3t. Unter Umstinden koénnen sich
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die Kriterien auch gegenseitig beeinflussen (Reichwald/Hofer/Weichselbaumer 1996, S.
120). Am Ende der Ausfithrungen zu jedem Kriterium wird in der Regel eine kurze Zusam-
menfassung der Ergebnisse gegeben. Die Evaluation findet auf der Ebene des Individuums
statt. MalB3geblich ist die Patientenperspektive, die an ausgewédhlten Stellen durch Experten-
meinungen (betreuendes Klinikpersonal) ergénzt wird. Ausnahme ist die Evaluation der
einfiihrenden und begleitenden MaB3nahmen, die aus Sicht der Einfithrungsverantwortlichen
dargestellt wird.

5.1.2 Datenquellen

Zur Datengewinnung dienten Fragebdgen, die an drei Erhebungszeitpunkten allen Teilneh-
mern zugestellt wurden. Inhaltliche Basis bilden die Erkenntnisse aus der Theorie und der
Situationsanalyse. In den Fragebdgen wurde sowohl mit geschlossenen als auch mit offenen
Fragen gearbeitet. Auf direkte Fragen zur Krankheit und Krankheitsverarbeitung wurde auf
starkes Abraten der Projektpartnerin in der Heidelberger Kinderklinik hin verzichtet, da zu
befiirchten stand, daf} die Teilnehmer solche Fragen als zu personlich empfinden und in der
Folge die weitere Teilnahme an den Evaluationsmafinahmen verweigern. Der thematische
Schwerpunkt der verschiedenen Fragebdgen variiert, jedoch sind in allen drei Fragebogen
auch gleiche Fragen enthalten, um einen Vergleich im Zeitverlauf zu ermoglichen. Zur Er-
gianzung der Erhebung 2 (Kommunikation) wurde eine Vorlage fiir ein Kommunikationspro-
tokoll verteilt. Erhebung 0 erfolgte iiberwiegend in kontrollierter Erhebungssituation. Die
Fragebogen der Erhebungen 1 und 2 wurden per E-Mail, bei Bedarf auch per Post versendet,
zusitzlich wurde per SMS zur Beantwortung aufgefordert. Trotz mehrfacher (bis zu vier pro
Fragebogen) NachfaBBaktionen konnte kein vollstindiger Riicklauf erzielt werden. Wie viele
giiltige Antworten den Aussagen in den folgenden Evaluationsbereichen zu Grunde liegen, ist
aus den Angaben fiir die Zahl ,,n“ ersichtlich. Wo Vergleiche liber mehrere Erhebungszeit-
punkte hinweg gezogen werden, wurden nur die Félle beriicksichtigt, fiir die Daten aus allen
relevanten Erhebungen vorlagen. Tabelle 3 gibt einen Uberblick iiber Erhebungszeitpunkte
und -themen.

Erhebung Inhalt Riicklauf
Datum Versand
Erhebung 0 » Vorerfahrung PC und Mobiltelefon 16/16
(Nullmessung) » Informationsbediirfnis zur Krankheit
19.02.2004 = Kontakt und Kommunikation mit ,,alten” Freunden

und anderen Betroffenen
* Organisation der Terminverwaltung
» Vorerfahrung/ Vorstellungen Krankheitstagebuch
» Erwartungen an das Projekt
* Einschitzung des XDA
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Erhebung 1 * Nutzung/ Beurteilung/ Probleme Terminverwaltung | 13/16
(Kalender) * Nutzung/ Beurteilung Tagebuch
26.03.2004 * Bedienung XDA

» Einschitzung XDA (vgl. Erhebung 0)

= Reaktion des sozialen Umfelds auf Gerét
* Vorschldge, Bemerkungen

Protokoll iiber = 10-tdgige Erfassung aller SMS, MMS, E-Mail, Chat- | 9/16
Kommunikation Aktivitdten
12.04.2004 » Klassifikation Datum, Kommunikationsweg, Gerit,

Kommunikationspartner, Inhalt, Aufenthaltsort an-
hand vorgegebener Kategorien

Erhebung 2 * Nutzung/ Beurteilung von SMS, E-Mail, ICQ (all- | 9/16
(Kommunikation) gemein und liber XDA), Griinde und Zwecke
30.04.2004 * Bedienung XDA

* Einschitzung XDA (vgl. Erhebung 0 und 1)
» Gesamtbeurteilung XDA
» Vorschldge, Bemerkungen

Tabelle 3: Zeitpunkte und Themen der Erhebung
Quelle: Eigene Darstellung

Weitere Datenquellen sind E-Mails, SMS und Eintridge ins Forum, die Nutzer im Rahmen der
Einfiihrungsmafinahmen gesendet bzw. gepostet haben. Vereinzelt werden schriftliche und
miindliche Aussagen von Experten hinzugezogen. Zur Validierung und weiteren Aussagege-
winnung werden die Rechnungen iiber die in Anspruch genommenen Kommunikationsdiens-
te analysiert.

5.1.3 Hinweise zur Dateninterpretation

Vor Prisentation der Ergebnisse soll auf einige Punkte des Forschungsdesigns hingewiesen
werden, die die Ergebnisse mdglicherweise beeinflussen. Dies soll dem Leser die Einordnung
der Aussagen erleichtern.

Der groBite Teil der Ergebnisse beruht auf subjektiven Einschdtzungen der Nutzer. In der
Konsequenz sind die gemachten Angaben ,,not intrinsically objective in nature, but rather
[are] closely intertwined with an evaluator's personal interpretation of the artifact and his or
her interaction with it* (Agarwal/Venkatesh 2002, S. 170). Ursachen fiir Fehleinschédtzungen
konnen z.B. mangelnde Bedienungskompetenz oder mangelnde Motivation sein. Auch even-
tuelle Mingel in der schriftlichen und/oder miindlichen Ausdrucksfdahigkeit haben Auswir-
kung auf die Aussagekraft der erhobenen Daten.

Die Bedingungen der Studie konnen die Intensitit der Gerdtenutzung in beide Richtungen
beeinflufft haben. Die Teilnehmer trugen keine Kostenverantwortung, was die Nutzung tiber
das notwendige Maf} hinaus erhéht haben konnte. Auf der anderen Seite konnte das Telefon-
verbot und die Sorgfaltspflicht fiir das Gerit bewirkt haben, daB3 es oft gar nicht erst mitge-
fiihrt und in der Folge auch nicht genutzt wurde.
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Bei den Teilnehmern der Studie handelt es sich liberwiegend um Patienten in Dauertherapie
oder Nachsorge, die nicht mehr in dem Maf3e Isolation und komplizierter Terminverwaltung
ausgesetzt sind, wie dies bei Patienten in Intensivtherapie der Fall ist. Letzteren konnte und
wollte eine zusitzliche Belastung durch die Studie jedoch nicht zugemutet werden. Zu ver-
muten ist, da3 bei diesen Gruppen ein héherer Bedarf an Unterstiitzung durch mobile Dienste
vorhanden ist.

5.2 Empirische Ergebnisse

5.2.1 Terminverwaltung

5.2.1.1 Nutzung

Alle Befragten (Erhebung 1; n=13) verwalten ihre Termine auf dem XDA. Die tiberwiegende
Mehrheit (8) benutzt den Kalender mehrmals tiglich, der Rest mit Ausnahme einer Person
mindestens mehrmals wochentlich. Eingetragen werden in erster Linie Arzttermine (11) und
verschiedene private Termine (9 bzw. 7). Es folgen Medikamenteneinnahme (5) und andere
krankheitsbezogene Termine (5) (Abbildung 3).

Fast alle Befragten (11) machen von der Erinnerungsfunktion Gebrauch. Vom XDA erinnern
lassen sich die Teilnehmer v. a an Arzttermine (7), private Termine (6 bzw. 5) und Medika-
menteneinnahme (4) (Abbildung 3). Nichtnutzung der Erinnerungsfunktion (2) wird mit der
schon ausreichenden Ubersichtlichkeit der Terminverwaltung und einer geringen Zahl an
Terminen begriindet. Bedienungsschwierigkeiten oder negative Eigenschaften werden nicht
genannt. 5 Befragte versehen ihre angelegten Termine zumindest manchmal mit zusétzlichen
schriftlichen Notizen. Sprachnotizen werden nicht zugefiigt.
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krankheitsbezogene
Termine
private einmalige
Termine
private regelmafBige
Termine
sonstige Termine

min XDA verwaltet @ Erinnerungsfunktion benutzt

Abbildung 3: Nutzung Terminverwaltung und Erinnerungsfunktion (Erhebung 1, n=13)
Quelle: Eigene Darstellung

Die Hilfte der Befragten (6; n=12) verwaltet ihre Termine ausschlieBlich im XDA. Die ande-
re Halfte nutzt parallel weitere Mittel, allen voran einen Terminkalender (6), teilweise auch
Zettel (2) oder das Handy (3). Auf Dauer konnen sich 9 (n=13) Personen vorstellen, zur
Terminverwaltung nur noch den XDA zu verwenden. Einen Abgleich mit dem PC betreiben
nur wenige (2). Dies liegt vor allem daran, daf die Jungendlichen {iberhaupt keine Kalender
im PC fiihren, insofern auch kein Abgleich vonnéten ist.

ERGEBNIS: Die Terminverwaltung wird von allen Teilnehmern genutzt, sowohl fiir krank-
heitsbezogene als auch fiir private Termine. Meist wird die Erinnerungsfunktion angewandt.

5.2.1.2 Ressourceneinsatz/ Flexibilitét

Der Kalender fiir den XDA sowie die Outlook-Software fiir den PC sind beim Erwerb eines
XDAs im Preis enthalten. Fir diese Dienste fallen keine zusitzlichen monetiren Kosten an.
Informationen zu den Kosten des Gesamtgerites finden sich in Abschnitt 5.4.2.

Aufwand bei der Terminverwaltung der Jugendlichen entsteht jedoch nicht nur durch Mittel-
kosten, sondern auch dadurch, dal3 die Verwaltung oft doppelt gefiihrt wird, meist zusatzlich
von den Eltern. In der Erhebung vor Erhalt der Geréte geben 9 von 13 Teilnehmern an, daf3
noch eine andere Person ihre Termine verwaltet. In der Regel ist das die Mutter. Zum Zeit-
punkt der Erhebung 1, nach ca. sechswochiger XDA-Nutzung, machen im selben Personen-
kreis nur noch 5 Personen diese Aussage. Ahnlich verhilt es sich mit der Erinnerung an
Termine durch andere Personen. Zum Zeitpunkt 0 geben 11 Personen an, von jemand ande-
rem — meist der Mutter - an ihre Termine erinnert zu werden. Zum Zeitpunkt 1 sind es nur
noch 8 (Abbildung 4).
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Abbildung 4: Verinderung des Ressourceneinsatzes bei der Terminverwaltung (Erhebung 0,
Erhebung 1, n=13)
Quelle: Eigene Darstellung

Der direkten Aussage ,,Seit ich den XDA habe, verwalte ich meine Termine selbstindiger*
(Erhebung 2, n=9) stimmen 6 Teilnehmer zu, einer teilweise zu, 2 lehnen sie ab.

ERGEBNIS: Der nicht-monetére Ressourceneinsatz hat sich seit der Einfithrung der mobilen
Terminverwaltung verringert. Dies mag zum einen an der besonderen Eignung des Gerites
zur Terminverwaltung liegen, kann zum anderen aber auch darin begriindet sein, daB sich ein
Teil der Jugendlichen zum ersten Mal bewult mit der eigenen Zeitplanung auseinandersetzt.

52.1.3 Zeit

12 von 13 Teilnehmern stimmen zu, mit dem XDA einen schnelleren Uberblick iiber ihre
Termine zu haben (Erhebung 1, n=13). Eine Person stimmt teilweise zu, niemand lehnt ab.
Die Durchfiihrung der Terminverwaltung im XDA scheint gegeniiber anderen Methoden in
der Regel nicht mehr Zeit zu beanspruchen. 9 Teilnehmer lehnen die Aussage ,,Die Termin-
verwaltung mit dem XDA dauert linger ab. 2 stimmen teilweise zu, 2 stimmen zu.

ERGEBNIS: Der zeitliche Aufwand fiir die Terminverwaltung ist zumindest nicht héher als bei
anderen Methoden, eventuell durch den schnelleren Uberblick sogar geringer.

5.2.1.4 Qualitdt

Praktisch alle Befragten sind der Meinung, daf8 ihre Terminverwaltung mit dem XDA besser
klappt als ohne. 11 von 13 Befragten (Erhebung 1) empfinden sie als besser, 2 dullern sich
neutral. Keiner stellt eine Verschlechterung fest (Abbildung 5).
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Abbildung 5: Terminverwaltung mit XDA im Vergleich zu Terminverwaltung ohne XDA
(Erhebung 1, n=13)
Quelle: Eigene Darstellung

»Besser® bedeutet dabei fiir die Nutzer, dall die Termine {ibersichtlicher organisiert sind.
,,Man hat alle Termine zentral an einem Punkt und es herrscht keine Zettelwirtschaft mehr*
spiegelt die Meinung vieler Nutzer wider. Dazu tragt auch bei, da3 das Gerit ,,immer dabei*
ist, man ,,schnell drauf zugreifen* kann und Termine weniger oft vergessen werden, weil das
Gerit ,,immer plinktlich und zuverldssig an meine Termine erinnert®.

Interpretiert man ,,bessere Terminverwaltung® als genauere Einhaltung der Termine, so stellt
die Mehrzahl der Befragten eine positive Verdnderung fest (Erhebung 1, n=13). Der Aussage
,Ich habe meine Termine genauer eingehalten” stimmen 9 Personen zu, 2 sind neutral, 2
lehnen ab. ,,Mit dem XDA habe ich weniger Termine vergessen stofit bei 8 Personen auf
Zustimmung, 1 Person ist neutral, ablehnend reagieren 4 (Abbildung 6).

Ich habe meine Termine genauer Ich habe weniger Termine vergessen
eingehalten
10

10 9 -

9 s g -
= |
gj) 8 gn 7 i
s 7 2 -
= =
= 6 5
= 5
S 5 Z
Z 4 g4
g 3 g 3
= <
< 2 27

1 1 | | —

0 0

stimme zu teils, teils lehne ab stimme zu teils, teils lehne ab

Abbildung 6: Veriinderung der Termineinhaltung (Erhebung 1, n=13)
Quelle: Eigene Darstellung
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Die Bedienung der Terminverwaltung bereitet im allgemeinen keine Probleme (Erhebung 1,
n=13). Nur eine Person stuft dies als schwierig ein. Als Begriindung gibt sie an, daf} der
Wechsel von papierbasiertem zu elektronischem Kalender eine ,,Wahnsinnsumstellung* sei.
Alle anderen Befragten befinden die Bedienung der Terminverwaltung fiir einfach, Probleme
oder Schwierigkeiten werden nicht genannt.

Alles in allem stimmen 9 Befragte zu, dafl der XDA die Terminverwaltung insgesamt erleich-
tert. 4 stimmen weder zu noch lehnen sie ab. Trotzdem sind 5 Personen der Meinung, ihre
Termine ohne XDA genauso gut verwalten zu konnen. 2 bleiben neutral, 6 Personen meinen,
sie konnten ihre Termine ohne XDA weniger gut verwalten.

ERGEBNIS: Seit der XDA im Einsatz ist, halten die Befragten ihre Termine genauer ein. Nicht
gesichert ist, ob dies auf den Geriteeinsatz zuriickzufiihren ist, oder ob andere Faktoren eine
Rolle spielen. Denkbar wire, wie bereits weiter oben erwihnt, dal durch die Fiihrung des
elektronischen Kalenders erstmals eine bewulite Auseinandersetzung mit der eigenen Ter-
minplanung angestoflen wurde, die in der Folge auf die genauere Einhaltung wirkt.

5.2.1.5 Emotionale Bewertung

Alle Befragten haben zumindest teilweise das Gefiihl, da3 die Terminverwaltung per XDA
thnen hilft (Erhebung 1, n=13). 10 Befragte stimmen zu, 3 bleiben neutral (Abbildung 7). In
der abschliefenden Befragung (Erhebung 2, n=9) wird die Terminverwaltung dementspre-
chend als wichtiges Merkmal des XDA eingestuft (6 Zustimmungen, 3 neutral).

Ich habe das Gefiihl, da} die Terminverwaltung
mir hilft
12
= 10
5]
&p
£ 8-
=
g
z 6
=
[
N
=
< 2
0
stimme zu teils, teils lehne ab

Abbildung 7: Empfundene Unterstiitzung durch die Terminverwaltung (Erhebung 1, n=13)
Quelle: Eigene Darstellung

ERGEBNIS: Die Befragten empfinden die elektronische Terminverwaltung als Hilfe.
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5.2.2 Tagebuch

5.2.2.1 Nutzung

Das Tagebuch wird deutlich weniger intensiv genutzt als der Terminkalender (Erhebung 1,
n=12). Tagliche Eintragungen machen nur 2 Befragte, 3 tun dies mehrmals pro Woche, 2
einmal pro Woche und 5 seltener. Inhalt von Eintragungen war vor allem ,,was an dem Tag
so passiert ist” und der Gesundheitszustand. Griinde flir die Nichtnutzung liegen in erster
Linie darin, daB die Befragten keinen Sinn darin sehen, liberhaupt Tagebuch zu fiihren oder
eine elektronische Form fiir ungeeignet halten. Ein Nutzer duflert hierzu zum Beispiel: ,,Ich
finde es blod Tagebuch zu schreiben und wenn, dann wiirde ich es handschriftlich auf Papier
tun, da eine handschriftliche Anfertigung noch mehr iiber meine Gefiihlslage ausdriickt”. Mit
einem Arzt oder sonstigen Klinikmitarbeitern hat keiner iiber die Tagebucheintridge gespro-
chen. Da die aktiven Tagebuchnutzer um ihre Privatsphire fiirchteten, konnten keine tatsach-
lich gemachten Eintrége analysiert werden.

5.2.2.2 Qualitét

Die Aussage ,,Mit Hilfe des Tagebuchs kann ich besser beschreiben, wie es mir an bestimm-
ten Tagen ging™ (Erhebungl, n=10) lehnen die Nutzer eher ab. 5 stimmen nicht zu, 2 sind
neutral, nur 3 stimmen zu.

Im Gegensatz zu den Patienten sind jedoch die befragten medizinischen Mitarbeiter der Klink
(n=4) mit einer Ausnahme von der Steigerung der Qualitit der Berichterstattung durch
Krankheitstagebiicher tiberzeugt. Eine tdgliche Dokumentation wird valider eingestuft als das
Gedichtnis des Patienten, die Arzte versprechen sich einen schnelleren Uberblick iiber Ver-
lauf, Art und Einordnung der Symptome. Zudem kommen durch die vorgelegte Dokumenta-
tion eventuell Themen zur Sprache, die sonst nicht aufgegriffen worden wéren. Als Vor-
schlige fiir sinnvolle Inhalte werden z.B. Schmerzprotokolle, Trinkmenge und Nahrungsauf-
nahme, Pflegemalinahmen, Wohlbefinden zu Hause, Medikamenteneinnahme sowie eventu-
ell zu Hause entstehende Fragen genannt.

ERGEBNIS: Qualitétssteigerungen durch das Tagebuch werden vor allem in der Behandlung
und in der Arzt-Patient-Beziehung vermutet. Der individuelle Patient scheint keinen direkten
Gewinn zu verspiiren. Dies iiberrascht, da in der Nullmessung noch 10 Befragte eine Krank-
heitsdokumentation als sinnvoll beurteilten. Eventuell ist den Patienten nicht klar, daf3 es sich
beim Tagebuch in vorliegender Untersuchung um eine rein krankheitsbezogene Dokumenta-
tion handeln soll. Moglicherweise wird auch der damit verbundene Arbeitsaufwand gescheut.

5.2.2.3 Emotionale Bewertung

Das Tagebuch wird von der iiberwiegenden Mehrheit nicht als Unterstiitzung angesehen. Die
Aussage ,,Ich habe das Gefiihl, dafl das Tagebuch mir hilft“ (Erhebung 1, n= 13) lehnen 7
Befragte ab, 2 sind neutral. Nur 2 stimmen zu; weitere 2 gaben keine Antwort (Abbildung 8).
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Ich habe das Gefiihl, daf3 das Tagebuch mir hilft

Anzahl Nennungen
N

0 T

stimme zu teils, teils lehne ab (keine Antwort)

Abbildung 8: Empfundene Unterstiitzung durch das Tagebuch (Erhebung 1, n=13)
Quelle: Eigene Darstellung

ERGEBNIS: Das Tagebuch wird nicht als Hilfe empfunden.

5.3 Ergebnisse Kommunikation:

Die mobilen Kommunikationsdienste, von denen mit dem XDA Gebrauch gemacht werden
kann, sind den Nutzern nicht unbekannt. Neu ist der Zugriff {iber ein mobiles Endgerit, das
die Nutzung aller Dienste iiber ein Gerdt mdglich macht. Vorliegende Studie findet unter
speziellen Bedingungen statt (vgl. Abschnitt 5.1.3). Zum einen wird der XDA aufgrund der
begrenzten Nutzungszeit wahrscheinlich nicht so sehr als personliches Instrument betrachtet,
und konkurriert deshalb z.B. mit dem eigenen Handy. Die hohe Sorgfaltspflicht fiir das Leih-
gerit kann ein Grund dafiir sein, das Gerét nicht mitzufiihren. Von groB3er Bedeutung ist, daf3
die Jugendlichen nicht die Verantwortung fiir die von ihnen verursachten Kosten tragen.
Unter diesen Bedingungen kann aus der bloBen Betrachtung der Dienstenutzung iiber den
XDA keine Aussage iiber das Unterstlitzungspotential getroffen werden. Zudem ist unklar,
ob die Befragungsteilnehmer in der Lage sind, bei der Bewertung eines bestimmten Dienstes
zwischen Zugangsgeriten zu unterscheiden und sich nur auf ein Zugangsgerit zu beziehen.
Um solcherlei Verzerrungen zu reduzieren wird versucht, Gebrauch und Bewertung von cvK
allgemein zu erfassen, bevor sie mit dem mobilen Endgerit in Verbindung gebracht werden.

5.3.1 Nutzung

5.3.1.1 SMS

In der AbschluBlerhebung (Erhebung 2, n=9) geben alle Befragten an, SMS zu nutzen. 4 tun
dies mindestens téglich, 4 mehrmals pro Woche und 1 Person einmal pro Woche. Davon
wickeln 3 Personen diese Art der Kommunikation immer mit dem XDA ab, 4 nutzen das
Gerit meistens, 2 nur gelegentlich. Zur besseren Einschitzung des SMS-Aufkommens wur-
den exemplarisch die Rechnungen fiir den Monat Mirz 2004 analysiert. Dies ergab extreme
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Unterschiede in der Zahl der verschickten SMS, sie bewegte sich zwischen 3 und 367. Die
iiberwiegende Mehrheit kommt mit weniger als 50 SMS aus (Tabelle 4).

Anzahl versende- | Anzahl Teilnehmer
ter SMS Mirz (n=15)
<50 10
50-100 0
100 -200 1
200-300 1
>300 3

Tabelle 4: Anzahl der iiber den XDA verschickten SMS im Mirz 2004
Quelle: Eigene Darstellung

Ein Argument fiir die XDA-Nutzung ist dabei vor allem, dafl die SMS kostenlos sind. Ge-
nannt wird auBlerdem, da3 sich SMS schneller und lédnger verfassen lassen und die Konten
tibersichtlicher sind als im Handy. Schnelligkeit wird aber von anderen Befragten auch als
Argument gegen den XDA und fiir das Handy verwendet. Aulerdem werden so gut wie alle
SMS, die auf dem eigenen Handy empfangen werden, auch von diesem aus beantwortet.

SMS-Kommunikation findet insbesondere mit Freunden und Bekannten aus Schule bzw.
Arbeitsstelle statt (Erhebung 2, n=9). Auch die Familie ist ein wichtiger Adressat, in erster
Linie die Geschwister. Kommunikation mit Mitgliedern von Onko-Kids oder des XDA-
Projekts ist ebenfalls rege. Knapp die Hilfte der Befragten tauscht sich per SMS mit anderen
Betroffenen aus. Die Kommunikation mit Klinikmitarbeitern spielt eine untergeordnete Rolle
(Abbildung 9). Es ist jedoch zu beachten, da3 diese Daten nichts iiber die Intensitét der je-
weiligen Kommunikationsbeziehung aussagen konnen.
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SMS-Kommunikationspartner

Anzahl Nennungen
W

Leute aus
Schule/ Arbeit

Familie andere Leute von
Onko-Kids/
XDA -Projekt

andere
Betroffene aus
Therapie/Klinik/
Kur

Klinikmitarbeiter

Abbildung 9: SMS-Kommunikationspartner (Erhebung 2, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

Die Befragten nutzen SMS zum GroBteil, um sich spontan bei jemandem zu melden oder um
Verabredungen zu treffen. Kurze Berichte und Kontaktpflege liegen beinahe gleichauf. In-
formationsvermittlung und Zeitvertreib folgen. Tiefere, personliche Gespréiche iiber Krank-
heit, Probleme und Gefiihle sind fast nie Inhalt von SMS (Abbildung 10). Dies deckt sich mit
den Angaben, die die Nutzer ungestiitzt machten. Auf die Frage: ,,Nehmen wir einmal an, Du
konntest ab morgen gar keine SMS mehr verschicken oder empfangen. In welchen Situatio-
nen wiirdest Du sie am meisten vermissen? werden z.B. ,,ein Treffen arrangieren®, ,,wenn
ich jemandem anschreiben will, den ich nicht wirklich gut kenne®, ,,wenn man einfach mal
mit anderen Personen Kontakt aufnehmen will* genannt.
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Zwecke von SMS
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Abbildung 10: Zwecke von SMS (Erhebung 2, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

5.3.1.2 E-Mail

Alle bis auf einen Teilnehmer nutzen E-Mail (Erhebung 2, n=9). 3 der Nutzer gebrauchen E-
Mail mindestens téglich, 3 mehrmals wochentlich und 2 einmal pro Woche. Die Hilfte der
Befragten benutzt hierzu gelegentlich oder 6fter den XDA, die andere Hilfte tut dies gar
nicht. Als Argument fiir die XDA-Nutzung wird von fast allen genannt, dal ,,man {iberall E-
Mails schreiben kann®. Gegen E-Mail-Nutzung per XDA wird die Unterlegenheit gegeniiber

dem PCs angefiihrt, der eine bequemere Eingabe erlaubt und einen groBeren Bildschirm
bietet.

Kommunikationspartner bei der E-Mail-Kommunikation (Erhebung 2, n=8) sind hauptsich-
lich Freunde und Bekannte, die keine der weiteren Kategorien zuzuordnen sind. Es folgen
Personen aus dem Schul- oder Arbeitsumfeld, dann gleichauf die Familie und Klinikmitarbei-
ter. Mit anderen Betroffenen findet eher wenig E-Mail-Austausch statt (Abbildung 11).
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Abbildung 11: E-Mail-Kommunikationspartner (Erhebung 2, n=8)
Quelle: Eigene Darstellung

E-Mail wird insbesondere fiir Berichte eingesetzt, z.B. um von sich selbst zu erzihlen. Eine
grof3e Rolle spielen Informationsaustausch und Kontaktpflege. E-Mail wird fiir diverse weite-
re Zwecke benutzt, die in der Zahl der Nennungen gleichauf liegen. Einzelheiten sind
Abbildung 12 entnehmbar. Wenn sie keinen Zugang zu E-Mail hitten, wiirden die Nutzer vor
allem die Moglichkeit zum Datenaustausch und die Schnelligkeit der Kommunikation ver-
missen.
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Abbildung 12: Zwecke von E-Mail (Erhebung 2, n=8)
Quelle: Eigene Darstellung
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5.3.1.3 Instant Messaging

5 von 9 Befragten nutzen Instant Messaging. Bei den aktiven Nutzern gebrauchen 4 mindes-
tens wochentlich Instant Messaging, 1 Person seltener. Nichtnutzer begriinden ihre Haltung
mit Unlust. ,,Weil ich nicht auf chatten steh ist ein Beispiel filir ein Argument. Teilweise sind
sie sich auch iiber die Bedienung nicht im Klaren. Bei 2 Personen erfolgt Instant Messaging
immer oder meistens liber den XDA, bei einer selten, bei 2 nie. Positiv wird die Mobilitdt des
Gerites angemerkt, negativ der geringere Komfort gegeniiber dem PC.

Kommuniziert wird mit Freunden und Bekannten (4), dann gleichermal3en mit Personen aus
dem Schul-/Arbeitsumfeld, anderen Betroffenen und Bekannten von Onko-Kids bzw. XDA-
Projekt (jeweils 3).

Eingesetzt wird Instant Messaging nahezu gleichermallen fiir alle vorgegebenen Zwecke
(Erhebung 2, n=4) (Abbildung 13).
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Abbildung 13: Zwecke von Instant Messaging (Erhebung 2, n=4)
Quelle: Eigene Darstellung

ERGEBNIS: Die teilnehmenden Jugendlichen beschrénken sich nicht auf einen Kommunikati-
onsweg, sondern nutzen eine Kombination unterschiedlicher Mittel der cvK, die an den
Zweck angepalit scheint. Bis auf eine Ausnahme nutzen alle mindestens die beiden Wege
SMS und E-Mail, 5 Nutzer zusitzlich noch ICQ.

5.3.2 Ressourceneinsatz

Die Kosten fiir Kommunikationsdienste sind direkt an die Nutzungsintensitit gekoppelt.
SMS werden pro Stiick abgerechnet, alle weiteren Dienste nach iibertragener Datenmenge.
Den Rechnungen kann nicht entnommen werden, um welche Art von Daten es sich handelt.
E-Mail-Kontoabfrage kann also beispielsweise nicht von einem Musik-Download unter-
schieden werden. Aus diesem Grunde werden die angefallenen Kosten gesammelt im Ab-
schnitt 5.4.2 behandelt.

29



5.3.3 Qualitat/ Zeit

Verschiedene cvK-Mittel werden zu unterschiedlichen Zwecken bevorzugt eingesetzt. Da die
Befragten die freie Wahl zwischen den verschiedenen Diensten haben, ist anzunehmen, daf3
das jeweils gewidhlte Mittel in den Augen der Nutzer fiir den anstehenden Zweck eine relativ
bessere Qualitit aufweist.

Uber die Qualitit der Bedienung sind die Nutzer geteilter Meinung (Erhebung 2, n=9). Teil-
weise wird die Dienstenutzung iiber den XDA als schneller und einfacher bezeichnet, teil-
weise gegeniiber dem PC als deutlich schlechter beurteilt. Geht man jedoch davon aus, daf3
dem einzelnen Jugendlichen, vor allem in der Klinik oder wéahrend sonstigen Therapiemal-
nahmen kein PC oder dhnliches zur Verfligung steht, wird das Spektrum seiner Kontaktmdg-
lichkeiten durch das mobile Endgerit wesentlich erhoht. Die wahrgenommene Qualitit wird
damit situationsabhéngig. Auf die Aussage ,,Mit dem XDA kann ich besser Kontakte halten
als ohne* (Erhebung 2, n= 9) reagieren 5 Personen mit Zustimmung, 2 neutral und 2 mit
Ablehnung (Abbildung 14).

Mit dem XDA kann ich besser Kontakte halten als ohne

Anzahl Nennungen

stimme zu teils, teils lehne ab

Abbildung 14: Potential zur Kontaktpflege (Erhebung 2, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

Die Nutzer von Instant Messaging (Erhebung 2, n=5) sehen diesen Weg als besonders geeig-
net an, zu Leuten Kontakt zu halten, die weit entfernt wohnen. Alle geben auflerdem an, daf3
sie im Instant Messaging sehr offen reden konnen, und daf es leichter fallt, Leute einfach
anzusprechen. Die Moglichkeit, anonym zu bleiben, wird eher neutral bewertet.

Betrachtet man den Faktor Zeit, so steht neben dem weiter oben erwidhnten Zeitaufwand zur
Bedienung der Zeitaufwand der Ubertragung. Bei SMS ergeben sich keine Unterschiede zum
Handy. Sonstige Dateniibertragung erfordert aufgrund der geringeren Bandbreiten mehr
Zeitaufwand als bei einer stationdren Internetverbindung.

ERGEBNIS: Im Vergleich zum PC scheint die Qualitdt der Kommunikation tiber XDA teilwei-
se unterlegen. Stehen aber keine alternativen Geréte zu Verfiigung, wird diese Frage obsolet.
Dem XDA wird Potential zur besseren Kontaktpflege zugeschrieben. ICQ fillt im Vergleich
zu den anderen Kommunikationswegen durch die Eignung zum offenen Gesprich auf, dies
beruht jedoch auf nur wenigen Aussagen.
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5.3.4 Emotionale Bewertung

Moglichkeit zur Kommunikation mit Freunden und Betroffenen ist von grofler Bedeutung fiir
die Jugendlichen. Ein Teilnehmer sagt: ,,Es ist wesentlich einfacher, wenn man Kontakt zu
seinen Freunden und anderen Betroffenen halten kann, und wichtige Informationen unterein-
ander austauschen kann“. Zu einer Bewertung der iiblichsten Kommunikationsmittel auf
einer Skala von 1 bis 10 aufgefordert, vergaben die Nutzer fiir SMS im Schnitt die hochsten
Werte. E-Mail und Telefon folgen beinahe gemeinsam auf Platz zwei. Danach kommt Chat
bzw. Instant Messaging. Der Brief erzielt den niedrigsten Wert (Abbildung 15).

Wichtigkeit der Kommunikationsmittel (1 niedrigste, 10 hochste
Wichtigkeit)

9,0
8,0
7,0
6,0
5,0 1
4,0
3,0 1
2,0
1,0
0,0 T

SMS E-Mail Telefon Chat/ Instant Brief

Messaging

Mittelwert

Abbildung 15: Wichtigkeit der Kommunikationsmittel: Mittelwerte (Erhebung 2, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

Im Einklang mit dieser Rangfolge befinden alle Befragten den Zugang zu SMS als wichtiges
Merkmal des XDA. Zugang zu E-Mail wird von 3 Personen als wichtig eingestuft, 2 befinden
es fiir unwichtig, 4 bleiben neutral. Instant Messaging ist fiir 3 Leute wichtig, fiir 6 unwich-
tig. Zentraler Aspekt ist, dal die verschiedenen Kommunikationsdienste iiber ein einziges
Gerit zugénglich sind. Dies empfinden 7 von 9 Befragten als wichtig, 2 sind neutral (Erhe-
bung 2, n=9). Ein Nutzer bemerkt, dadurch stelle der XDA ,,eine geniale Mdglichkeit zur
Kommunikation mit Freunden und anderen Leuten dar.

ERGEBNIS: CvK kann mit den herkdmmlichen Medien der Kontaktpflege durchaus mithalten.
Sie scheint nicht nur Beiwerk, sondern elementarer Bestandteil der Kommunikationsstruktur
der Jugendlichen zu sein. Am XDA wird geschitzt, dafl er Zugang zu all diesen Kommunika-
tionswegen gibt.

5.4 Ergebnisse Gesamtgerit:

In diesem Abschnitt werden Aspekte behandelt, die weder eindeutig Diensten zur Selbstor-
ganisation noch Diensten zur Kommunikation zuzuordnen sind, sondern auf beide gleicher-
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mafen zutreffen. Hierunter fallen insbesondere Merkmale der Hardware und deren Bedie-
nung.

5.4.1 Nutzung

Fast alle Teilnehmer machen mehrmals téglich Gebrauch von ihrem XDA. Neben Termin-
verwaltung und Kommunikationsdiensten werden zumeist Spiele gespielt. Knapp die Hélfte
der Teilnehmer nutzt Anwendungsprogramme, einige auch Musikdateien (Erhebung 1,
n=13).

Eingaben werden praktisch ausschlieBlich iiber die Tastatur vorgenommen (Erhebung 1,
n=13). Diese Methode wird als die einfachste und schnellste beschrieben. Nur zwei Personen
gebrauchen zusitzlich den Transcriber, eine den Buchstabenerkenner.

5.4.2 Ressourceneinsatz:

Die Kosten fiir den XDA setzen sich aus einem fixen Teil fiir Erwerb des Gerétes und Ver-
tragsabschluB3 und einem variablen Teil fiir Daten- und Nachrichtendienste zusammen.

Bei Erwerb eines XDA II mit Mobilfunkvertrag sind fiir das Gerédt 399,96 € zu bezahlen.
Tarife fiir Grundgebiihr und Daten- bzw. Sprachiibertragung richten sich nach der gewihlten
Vertragsart. Verfligbar sind alle Vertragsarten, die auch fiir Handys angeboten werden. Die
Kosten fiir das Gerdt ohne Vertragsabschluf3 betragen 699,95 €:.

Fiir eine Einschédtzung der monatlichen variablen Kosten werden die Rechnungen fiir den
Monat Médrz 2004 herangezogen. Die Analyse der Rechnungen ergibt einen durchschnittli-
chen Verbrauchswert von 83,94 €. Davon wurde im Mittel ca. ein Viertel (19,42 €) fiir SMS
aufgewendet, der Rest flir Datendienste. Bei der Einzelbetrachtung ergeben sich jedoch ex-
treme Unterschiede. So liegt das Verbrauchsminimum bei 3,62 €, das Maximum bei 496, 63
€. Welche Art von Datendiensten wahrgenommen wurde, ist aus den Abrechnungsdaten nicht
ersichtlich. Jedoch legen punktuelle sehr groe Datenmengen die Vermutung nahe, dal} ein
Download stattgefunden hat. Dies ist beim aufgetretenen Kostenmaximum mehrfach der Fall.
Eher kleinere, haufig auftretende Datenmengen sprechen fiir z.B. ICQ-Nutzung. Tabelle 5
gibt einen Uberblick iiber die Kostenverteilung im Monat Mirz 2004.

monatliche Kosten | Anzahl Teilnehmer
Mirz (n=15)
<40 € 7
40 € - 70€ 3
70 € - 100€ 2
> 100 € 3

* Die Preisangaben beruhen auf telefonischer Auskunft des O2-Geschiftskundenservice.
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Tabelle 5: Monatliche Kosten fiir Datendienste
Quelle: Eigene Darstellung

Die ermittelten Kosten miissen mit Vorsicht interpretiert werden. Einerseits war die Inan-
spruchnahme der Dienste fiir die Teilnehmer unentgeltlich, was mdglicherweise zu einer zum
Teil tiberméBigen Nutzung weit iiber den Richtwert von 100 € hinaus fiihrte. Andererseits
haben einige Teilnehmer aus Respekt vor dem Kostenlimit die Nutzung eventuell bewuft
niedrig gehalten. Einzelne Mitglieder der Versuchsgruppe vermittelten den Eindruck, sich
iiber die monetiren Konsequenzen ihrer Nutzungsgewohnheiten nicht im Klaren zu sein.

Auf die Frage hin ,,Wieviel wérst Du bereit, im Monat fiir den XDA zu zahlen?* dulern sich
8 Teilnehmer. Die Angaben bewegen sich zwischen 10 € und 50 €, durchschnittlich liegen sie
bei ca. 23 €, dabei werden zum Teil freier Internetzugang und Frei-SMS gefordert.

ERGEBNIS: Die Anschaffungskosten fiir den XDA II sind sehr hoch. Der tatséchlich notwen-
dige Aufwand fiir Datendienste kann nur schwer abgeschitzt werden. Die Zahlungsbereit-
schaft vieler Nutzer liegt unter ihrem tatsdchlichen Verbrauch, was aber wahrscheinlich auf
die besonderen Bedingungen der Studie zuriickzufiihren ist.

5.4.3 Qualitat
Die Einschétzung der Komplexitit des XDA hat sich im Zeitverlauf stark veréndert’.

Zum Zeitpunkt 0 wird die Aussage ,,Der XDA ist sehr kompliziert“ eher neutral beurteilt
(Mittelwert 3,22). In der darauffolgenden Befragung erhilt sie deutlich héhere Zustimmung
(Mittelwert 2,44). Das 146t darauf schlieBen, daf} sich der Umgang mit dem Gerit nach weni-
gen Wochen Nutzung wohl doch als komplizierter herausgestellt hat, als es die Befragten
urspriinglich zum Zeitpunkt 0 erwarteten. Dies 10st sich jedoch innerhalb der Folgewochen
auf, der XDA wird nicht mehr als kompliziert betrachtet (Mittelwert 4,0). Trotz dieser star-
ken Schwankungen sind die Nutzer tiber den gesamten Verlauf hinweg der Meinung, dal3
man mit dem Gerét schnell zurechtkommen kann (Mittelwerte zwischen 1,78 und 2,0)
(Abbildung 16). Eine Teilnehmerin fiihrt das darauf zuriick, daB ,,alles wie Windows ist* und
man sich deshalb ,,schnell an den XDA gewohnt.

*> Bei der Berechnung von Mittelwerten fiir Vergleiche iiber verschiedene Zeitpunkte hinweg wurden nur die
Daten derjenigen Befragten einbezogen, die an allen relevanten Erhebungen teilgenommen haben.
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Komplexitit der Bedienung
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Abbildung 16: Empfundene Komplexitiit der Bedienung im Zeitverlauf (Erhebung 1/2/3, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

Der Komfort der Bedienung wird als akzeptabel angesehen (Erhebung 2, n=9). Die Mehr-
zahl der Befragten lehnt die Aussage ,,Die Bedienung des XDA ist umstdndlich® ab. Sehr
geteilte Meinung herrscht iiber den Bedienungskomfort der Tastatur. Die GroBe des Bild-
schirms wird hingegen kaum beméngelt (Abbildung 17).

Die Bedienung des XDA ist Die kleine Tastatur macht Der kleine Bildschirm
umstindlich die Bedienung schwierig macht die Bedienung
mithsam

Anzahl Nennungen
RN

Anzahl Nennungen
w
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OS—=NWhOUVOAAI®

\S}
Anzahl Nennungen

stimme teils, lehne stimme teils, lehne stimme teils, lehne
Zu teils ab Zu teils ab zu teils ab

Abbildung 17: Bedienungskomfort (Erhebung 2, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

Mehrfach kritisiert wird die in den Augen der Teilnehmer viel zu kurze Akkulaufzeit. Dazu
kommt, dal} sich das Gerit bei aktiviertem Telefon des 6fteren von selbst einschaltet. Prob-
leme hatte ein Teil der Nutzer beim Anschlul des XDA an den eigenen PC, {iberwiegend
bestand daran aber auch wenig Interesse.

ERGEBNIS: Das Gerit erfordert Einarbeitung, dann aber kommen die Nutzer damit gut zu-
recht. Die Bedienung insgesamt ist ausreichend komfortabel. Teilweise negativ beurteilt wird
die Tastatur.
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5.4.4 Flexibilitit

Besonders schitzen die Teilnehmer die ortliche Flexibilitit, die das Endgerdt ermoglicht.
»DaB ich den XDA iiberall nutzen kann* ist fiir 8 von 9 Befragten wichtig oder sogar sehr
wichtig. Eine Person steht dem neutral gegeniiber (Erhebung 2, n=9) (Abbildung 18).

Wie wichtig ist..
...daf} ich den XDA iiberall nutzen kann

Anzahl Nennungen
B

o [ ]

wichtig teils, teils unwichtig

Abbildung 18: Bedeutung der ortlichen Flexibilitit (Erhebung 2, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

,Mobilitdt“ und Umschreibungen dafiir werden auch ungestiitzt als Vorteil genannt (Erhe-
bung 1, n=13). 9 von 13 Befragten nehmen das Gerit immer oder meistens mit sich, wenn sie
ihre Wohnung verlassen. 3 tun dies gelegentlich, nur eine Person selten (Erhebung 1, n=13).
Mitgefiihrt wird es z.B. in die Klinik, zu Verabredungen und zu Ausfliigen, vereinzelt in die
Schule. Dies bestitigt sich auch in den Kommunikationsprotokollen, aus denen zusétzlich
noch eine hiufige Nutzung ,,unterwegs®, z.B. im Zug, hervorgeht. ,,Damit ich immer erreich-
bar bin“ ist das Hauptargument fiir die Mitnahme des XDA, aullerdem dient er der Unterhal-
tung, dem Versenden von Nachrichten und dem Erstellen von Notizen. Nicht mitgefiihrt wird
er von der liberwiegenden Mehrheit in die Schule, vor allem aus Furcht vor Diebstahl oder
Beschidigung, teilweise, weil das Gerdt dort nicht benétigt wird. Dasselbe gilt fiir Parties
oder Sportkurse.

Die Flexibilitit bei der Auswahl der Dienste und der sofortige Zugriff wird von allen Befrag-
ten als wichtig angesehen (Erhebung 2, n=9) (Abbildung 19). Auch ungestiitzt dulern Teil-
nehmer als Vorteil des XDA z.B. ,,die Unterbringung der Vielzahl an Funktionen (Handy,
PPC, Mail, Terminverwaltung, Kamera) in einem kleinen, mobilen Gerét™ oder einfach ,,dal3
man so viel mit thm machen kann®. Ein Nutzer faflt die Eignung des Gerites beziiglich. Orts-
und Dienstflexibilitit zusammen: ,,Der XDA ist ideal um Termine, E-Mails und SMS unter-
wegs und schnell zu verwalten®.
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Wie wichtig ist...
...daf} ich Kalender, Kommunikation und weitere
Funktionen in einem einzigen Gerit nutzen kann

Anzahl Nennungen
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wichtig teils, teils unwichtig

Abbildung 19:Bedeutung der Diensteflexibilitiit (Erhebung 2, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

ERGEBNIS: Flexibilitdt wird als wesentlicher Vorteil des XDA empfunden. Einschrinkungen
konnen sich jedoch unabhéngig von der Hardware ergeben, z.B. durch Diebstahlrisiko im
Umfeld der Jugendlichen.

5.4.5 Emotionale Bewertung

Alle Befragten geben an, da3 der XDA eine Hilfe fiir sie ist (Erhebung 2, n=9). Dementspre-
chend wird das Gerdt im Verlauf der Nutzung beinahe gleichbleibend als sinnvoll fiir sie
bezeichnet (Abbildung 20). Im Einklang damit werden die Kontrollaussagen ,,Der XDA ist
iiberfliissig® (Erhebung 0/1/2, n=9) und ,,0Ob ich den XDA habe oder nicht, macht keinen
groBBen Unterschied” (Erhebung 2, n=9) abschligig beschieden.

Der XDA hilft mir Der XDA ist sehr sinnvoll fiir mich
‘ 1

= 9 =
& N S —
= 5 | c'c
s 7 5y >
= tdo 3 ZPO0 ZP1 ZP2
S 5 2S£
— T = 3 a 3
= - 0
® 3 2 S5
= =g 4
<1 ‘ EE

stimme zu teils, teils  lehne ab ir iﬁ 5

Abbildung 20: Empfundene Unterstiitzung (Erhebung 2 bzw. Erhebung =0/1/2, n=9)
Quelle: Eigene Darstellung

Die weitergehende Aussage ,,Der XDA kann helfen, mit einer Krankheit wie meiner umzu-
gehen® findet jedoch keinerlei Zustimmung (Erhebung 2, n=6). Es wird deshalb vermutet,
daB die empfundene Hilfe vor allem in der Erleichterung von Abldufen liegt (vgl. Ergebnisse
zu Terminverwaltung in Kapitel 5.2 und Kommunikation in Kapitel 5.3), dadurch aber kein
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Gefiihl der besseren Bewiltigung oder der Beschleunigung der Therapie geschaffen werden
kann. Eine Teilnehmerin driickt dies so aus: ,,Einerseits ist es leichter Termine zu behalten
und Kontakte aufrechtzuerhalten. Aber andererseits triagt er nicht wirklich direkt, nur unter-
stiitzend zur Therapie bei®.

Das Interesse am Gerit bewegt sich wihrend der gesamten Studie auf hohem Niveau (Erhe-
bung 0/1/2, n=9). Das Gerit wird von fast allen Nutzern als praktisch bezeichnet (Erhebung
0/1/2), auBlerdem scheint die Nutzung Spall zu machen (Erhebung 2, n=9). Zu allen Erhe-
bungszeitpunkten wiirden die Nutzer das Gerét Ihren Freunden empfehlen. Diese sehr positi-
ve Resonanz muf allerdings eingeschrankt werden: Vermissen wiirden das Gerét nur 4 von 7
Befragten, 2 sind neutral, 2 Personen wiirden es nicht vermissen.

4 von 9 Befragten hitten den XDA gerne schon zu Beginn der Therapie gehabt, um Termine
zu verwalten, Kontakte zu halten oder sich die Zeit zu vertreiben (Erhebung 2, n=9). Den 5
restlichen Befragten wire dies egal gewesen. Auf die verallgemeinerte Frage ,,Findest Du es
sinnvoll, wenn jeder Patient zu Anfang der Therapie einen XDA bekdme* sind die Reaktio-
nen positiver. 6 Personen halten es fiir sinnvoll. Als Argument wird hier vor allem die besse-
re Moglichkeit zur Kontaktpflege angefiihrt, auch die Terminverwaltung wird mehrfach
genannt.

Auch in den Augen der befragten medizinischen Mitarbeiter ist der Einsatz eines mobilen
Geriétes wie des XDA sinnvoll (Erhebung 1, n=5). Die Patienten konnten insbesondere von
der Dokumentation auf dem mobilen Gerét profitieren, aulerdem von den vielféltigen Mog-
lichkeiten zur Kommunikation mit anderen Patienten sowie mit dem Behandelnden. Eine
Verbesserung der Compliance® konnte die Folge sein. Voraussetzung dafiir ist, dal der Um-
gang mit dem Gerit gelibt wird und die Patienten regelméaBig und ehrlich dokumentieren.

ERGEBNIS: Das Gesamtgerdt mit all seinen Funktionen stellt fiir die Patienten sowohl aus
eigener als auch aus Expertensicht eine Hilfe dar. Abldufe der Terminverwaltung und Kon-
taktpflege werden erleichtert.

5.5 Ergebnisse Akzeptanz’

Bei der regen XDA-Nutzung durch die Jugendlichen handelt es sich um eine ,,weitgehend
selbstverantwortlich getroffene Nutzungsentscheidung innovativer Informations- und Kom-
munikationstechnologie in der Privatsphére® (Dohl 1983, S. 173). Dies 146t nach Dohl ,,den
SchluB vom Nutzungsverhalten auf Akzeptanz vertretbar erscheinen* (D6hl 1983, S. 173).
Die positiven Bewertungen stiitzten diese Annahme.

Um eine Einschitzung der Akzeptanz in der unmittelbaren sozialen Umgebung der Jugendli-
chen vornehmen zu kdnnen, wurden die Nutzer nach den ersten Wochen der XDA-Nutzung
im Alltag in der Erhebung 1 befragt, wie sie die Reaktionen ihres Umfeldes auf den XDA
wahrgenommen haben. Hierzu sollte die Frage ,,Sicher hast Du den XDA verschiedenen
Leuten gezeigt, oder sie haben Dich damit gesehen. Wie denken diese Deinem Eindruck nach

¢ Der Begriff ,,Compliance* beschreibt a) die Bereitschaft des Patienten, Hinweise und Verordnungen des
Arztes zu befolgen und b) die Bereitschaft des behandelnden Arztes, sich individuell auf den Patienten einzu-
stellen (Redaktion_Studium_und_Beruf 2003).

7
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tiber den XDA?* fiir verschiedene Personengruppen auf einer flinfstufigen Skala von 1 = sehr
gut bis 5 = sehr schlecht beurteilt werden. Der XDA schien durchgehend positiv aufgenom-
men zu werden, im Fall der Lehrer eher teils, teils (Abbildung 21). Dabei variierte die Zahl
der Antworten, da nicht jeder Teilnehmer sein Gerét allen Personengruppen gezeigt hat.
Gesehen hatten das Gerét bei allen 13 Befragten die Eltern, bei 12 die Geschwister, bei 10
Schulfreunde oder andere Freunde und Bekannte, bei 8 Krankenhausmitarbeiter, lediglich bei
3 ein Lehrer.

Reaktionen des Umfelds auf den XDA
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Abbildung 21: Reaktionen des Umfeldes auf den XDA (Erhebung 1, n=13)
Quelle: Eigene Darstellung

Fiir die Reaktion der Eltern scheint die Aussage ,,die fanden den xda ganz interessant und
waren erstaunt, was man mit dem alles machen kann* typisch. Geschwister wollen das Gerét
vor allem selbst ausprobieren. Ahnlich war es bei Schulfreunden und Bekannten, hier wurde
jedoch vereinzelt auch Neid festgestellt. Dies ist zum Teil auch ein Grund, das Gerét nicht
mit zur Schule zu nehmen. Bei Lehrern vermuten die Befragten negative Reaktionen, da auch
Handys in fast allen Schulen untersagt sind. Sofern Arzte oder Krankenschwestern das Gerit
gesehen haben, wurde eine positive Reaktion festgestellt, was daran liegen mag, daB3 einige
Mitarbeiter des relevanten Klinikbereiches in die Studie miteinbezogen wurden.

ERGEBNIS: Die Akzeptanz des Gerites durch die Nutzer selbst geht aus den positiven Beur-
teilungen in den vorhergehenden Abschnitten hervor. Gemaf3 ihrer eigenen Wahrnehmung
scheinen sie auch in ihrem Umfeld, mit Ausnahme des Bereichs Schule, auf keine ernsthafte
Ablehnung des Gerites zu stofen. Folglich scheinen bei der Nutzung keine Akzeptanzprob-
leme im Weg zu stehen.

5.6 Ergebnisse Einfithrungs-/ begleitende Mallnahmen

Die Einfiihrungs- und Begleitungsmafinahmen werden aufgrund ihrer Komplementaritét
gebiindelt evaluiert. Zusitzlich zur Patientensicht wird auch die Perspektive der Einfiih-
rungsverantwortlichen einbezogen.
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5.6.1 Nutzung

Die Inanspruchnahme von Support per Telefon, SMS und E-Mail war je nach Person und
Medium stark unterschiedlich. Aus der Patientengruppe machte ein Kreis von ca. 10 Nutzern
aktiv von dem Supportangebot Gebrauch. Am héufigsten geschah dies iiber SMS. Bei der
Forscherin gingen ca. 80 SMS mit Anfragen und Bemerkungen ein, vor allem in den ersten
beiden Monaten der Nutzung. Eine dhnlich hohe Zahl erreichten die Projektverantwortliche
in der Klinik. Per E-Mail wurden deutlich weniger Fragen gestellt (ca. 20). Telefonate kamen
meistens in Folge einer SMS zustande, wenn Problemgegenstand oder -16sung nicht hinrei-
chend schriftlich dargestellt werden konnten. Aus eigenem Antrieb griff kaum ein Teilneh-
mer zum Telefon. Thematisch bezogen sich die Fragen meist auf Bedienungsprobleme oder
Storungen der Hardware. Besonders oft beklagten sich Nutzer dariiber, nicht mehr ins Inter-
net zu kommen. Des Ofteren wurden Fragen gestellt, die den Eindruck erweckten, der Fra-
gende wolle sich die Miihe einer Eigenrecherche ersparen. Dies waren zum einen Bedie-
nungsschwierigkeiten, die durch einen kurzen Blick in die Schulungsunterlagen oder in das
Handbuch hitten gelost werden kdnnen, zum anderen Fragen, die sich auf die rein private
Nutzung des XDAs bezogen®.

Der erste Nutzerchat fand am 09.03.2004 von ca. 20 - 23 Uhr statt. 6 Nutzer nahmen teil,
darunter 3 Patienten. Gesprachsgegenstand war vor allem ActiveSync und die Einrichtung
von E-Mail-Konten. Beim zweiten Termin am 06.04.2004 waren 4 XDA-Nutzer, davon 2
Patienten sowie weitere Personen im Chat-Raum anwesend. Das Gespriach war eher allge-
meiner Art.

Das Forum wurde von etwa 12 aktiven Nutzern mit Beitragen gefiillt, darunter 3 Mitglieder
der Patientengruppe. Es ist zu vermuten, da3 weitere Personen passiv teilnahmen, also zwar
Beitrdge mitverfolgten, aber selbst keine verfafiten’. Die Inhalte befinden sich in hierarchi-
scher Ordnung. Zum Zeitpunkt der Evaluation bestanden die 4 Boards ,,Probleme*, ,,Anre-
gungen®, ,,Coole Tips“ und ,,XDA-News" . Darunter befinden sich insgesamt 17 Themen, die
wiederum 81 Einzelnachrichten enthalten. Ca. 8 Themen wurden von den Einfiihrenden
inititert, der Rest von den Nutzern selbst. Das Board ,,Probleme* enthilt die meisten Themen
(10) und Nachrichten (57). Ein grofer Teil der Beitrdge beschéftigt sich mit ActiveSync und
E-Mail, aber auch ICQ, QuickTagebuch oder allgemeine Fragen zum Gerét sind vertreten.
Erste Ansétze zur Gruppenbildung unter den Nutzern zeigt sich im Thema ,,Lust, Euch ken-
nenzulernen?*, wo sich 7 Nutzer personlich vorstellen und Kontakt suchen. Die Anzahl der
geposteten Beitrdge war in den ersten Wochen der Studie hoher als in den folgenden. Hin-
weise auf das Forum fanden sich auch in den XDA-Newslettern und in SMS- und E-Mail-
Bekanntmachungen.

Die Newsletter erreichten per E-Mail und Forum alle Teilnehmer. Von wie vielen Personen
sie tatsdchlich gelesen wurden, kann nicht nachvollzogen werden.

# Beispielhaft fiir letzteres ist folgende SMS eines Teilnehmers: ,,Wie kann ich richtige klingeltone (ich meine
lieder und so) und wie kriege ich logos?* (Schreibweise im Original belassen).

* Communities und Foren werden in der Regel von einem hoheren Anteil passiver als aktiver Nutzer besucht
(Adler/Christopher 2001).

1 Datum der ersten Nachricht: 23.02.2004; Datum der letzten Nachricht: 24.05.2004.
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ERGEBNIS: Nur ein Teil der Teilnehmer nutzt die angebotenen Support-Moglichkeiten. Tele-
fonischer Support bildet das SchluBlicht. Die Belebung des Forums erfordert umfangreiche
Forderungsmafinahmen. Viele Patienten konnten anscheinend nicht ausreichend fiir den Peer-
to-Peer-Support und -Austausch motiviert werden.

5.6.2 Zeit/ Flexibilitit

In der Wahl des bevorzugten Support-Dienstes waren die Nutzer vollig frei. Bei telefonischer
Beratung war eine Sprechstunde einzuhalten, auf alle anderen Wege konnte jederzeit zuge-
griffen werden. Hohe Flexibilitdt war dadurch gegeben. Die Antwortzeiten auf SMS und E-
Mail waren in der Regel sehr gering; im Chat erfolgten sie naturgemidf3 sofort. Auf Beitridge
im Forum wurde in der Regel innerhalb von ein bis zwei Tagen reagiert.

ERGEBNIS: Der Support war fiir die Teilnehmer flexibel und zeitnah.

5.6.3 Qualitat

Bei der Beantwortung vieler Fragen ergaben sich erhebliche Probleme, da lediglich aufgrund
einer sehr vagen und unexakten Problembeschreibung der Nutzer der Kern des Problems per
Ferndiagnose erkannt und eine passende Losung gefunden werden muflte. Dazu waren meist
mehrer Schritte und ein erheblicher Zeitaufwand notwendig. Beispielsweise gingen folgende
SMS bzw. Mails" bei der Forscherin ein: ,,Hallo [...]. Ich bin [...]. Mein xda kann pl6tzlich
nicht mehr ins Internet gehen. [...] Was soll ich machen?*; ,[...] aber was nervt und [nicht]
funktionieren will ist mit dem xda mails zu senden. ich hab alles genau so gemacht wie es in
der anleitung steht, aber es geht einfach nit*; ,[...] is auch der icq weggewesen, ich bin voll
verzweifelt, ich brauche den! Was mach ich jetzt?*. Selbst wenn Klarheit iiber die passende
Losung bestand, waren die Nutzer oft nicht in der Lage, diese nach Anweisung durchzufiih-
ren. Vor Ort hiitten die meisten Probleme sofort behoben werden kénnen. Ahnliche Ver-
staindnisprobleme ergaben sich teilweise im Forum. Hieraus wird die hohe Bedeutung der
Priasenztermine fiir Schulung und Hinfiihrung zum Gerét deutlich. Insgesamt muf3 jedoch
festgehalten werden, daB3 ein GroBteil der Fragen zufriedenstellend beantwortet werden konn-
te.

Die Erreichbarkeit der Nutzer erwies sich per SMS am hochsten. Obwohl mit einer Ausnah-
me alle iiber einen E-Mail-Account und via XDA auch iiber einen technischen Zugang dazu
verfiigten, wurden E-Mails nur im Abstand von mehreren Tagen oder seltener bearbeitet.
Kommunikation per E-Mail oder SMS schien auf die Teilnehmer zudem einen deutlich we-
niger verbindlichen Eindruck zu machen als personliche Kommunikation. Informationsver-
mittlung muflte aus diesem Grunde oftmals durch den personlichen Einsatz der Projektpart-
nerin in Heidelberg verstiarkt werden.

ERGEBNIS: Es konnte ein zufriedenstellendes Niveau an Bedienungskompetenz und Motiva-
tion aufgebaut werden. Das Angebot von Moglichkeiten zur individuellen AuBerung und
Partizipation spielten dabei eine wichtige Rolle. Jedoch kdnnten durch eine technische Be-
treuung vor Ort deutliche Steigerungen erzielt werden, z.B. in Form einer personlichen tech-

"' Schreibweise im Original belassen
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nischen Sprechstunde in der Klinik. Stdrkere personliche Kommunikation konnte bei den
Jugendlichen auch ein hoheres Pflichtgefiihl zur Kooperation wecken.

5.6.4 Ressourceneinsatz

Der bei weitem grofite Einsatz zur Durchfithrung der Studie fiel in Form von Arbeitszeit auf
Seiten der Projektverantwortlichen bei der Einfithrung an, vor allem in den Bereichen Pla-
nung, Organisation und Durchfithrung von Mallnahmen, Geriteverwaltung sowie Nutzer-
schulung und -betreuung. Hinzu kommen die fixen Kosten fiir die Gerdte der Einfiihrenden
(vgl. 5.4.2). Der Kommunikationsaufwand bewegte sich im Mérz und April 2004 bei ca. 300
SMS pro Monat pro Person, was Kosten von ca. 50 € entspricht. Die Zahl der verschickten E-
Mails ist in einem dhnlichen Bereich anzusiedeln. Die externe Programmierung des Forums
wurde mit einem Betrag von 100 € abgegolten, der Chatraum wurde von Onko-Kids unent-
geltlich zur Verfiigung gestellt.

ERGEBNIS: Der Zeitaufwand fiir die Betreuung ist hoch. Der Kommunikationsaufwand ist
ebenfalls als sehr hoch einzustufen. Solange dies iiber cvK abgewickelt wird, entstehen fiir
letzteres nur geringe Kosten. Diese wiirden jedoch bei einer Verstirkung der personlichen
Kommunikation wesentlich erhoht.

5.7 Weitere Ergebnisse

Neben den jugendlichen Patienten, auf denen das Hauptaugenmerk der Studie liegt, testeten
auch einige Angehorige sowie medizinische Mitarbeiter der Klinik den XDA auf seine
Einsatzmdglichkeiten. Interessante Anwendungsbereiche werden im Folgenden dargestellt.
Auch wenn es sich hierbei um Einzel- bzw. wenige Fille handelt, so kénnen diese episodi-
schen Beobachtungen doch Schliissel zur Konzeption weiterer Einsédtze und zur Aufdeckung
weiterer Forschungsbereiche liefern.

5.7.1 Austausch Betroffener — Kollege

Ein Betroffener der Patientengruppe befand sich zur Zeit der Untersuchung gerade in der
AbschluBlphase seiner Ausbildung. Aufgrund der akuten Erkrankung war es ihm nicht mog-
lich, regelméBig dem Unterricht beizuwohnen. In der Klink bestand keine Moglichkeit zur
PC-Nutzung. Ein gleichaltriger befreundeter Kollege wurde ebenfalls mit einem XDA aus-
gestattet. Uber das Geriit konnte der Betroffene stets mit aktuellen Informationen versorgt
werden. Von Bedeutung war hier die Moglichkeit, E-Mails zu empfangen, da hier iiber Da-
teianhidnge Unterlagen libermittelt werden konnten, was iiber Telefon nicht moglich gewesen
wire.

5.7.2 Selbstorganisation und Kommunikation fiir Eltern

Ein Vater verwaltete Medikamentengabe und Arzttermine seiner 4-jahrigen Tochter komplett
im XDA. Zusitzlich fiihrte er auf dem Gerét ausfiihrlich Tagebuch {iber ihren Gesundheits-
zustand.

41



Kontakt zu Personen in vergleichbarer Situation empfinden auch Eltern fiir sich als wichtig®,
vor allem um durch Erfahrungsaustausch Informationen und Unterstiitzung bei der psychi-
schen Bewiltigung der Krankheit des Kindes zu bekommen. Solche Kontakte kdnnen im
Krankenhaus relativ schnell gekniipft werden, manchmal entwickelt sich daraus ein regelmé-
Biger Austausch®. Am XDA-Projekt nahmen auch zwei Viter erkrankter Kinder teil, die in
regelméfBigem Kontakt standen. Einer der beiden begleitete sein Kind wihrend der Projekt-
laufzeit in einen mehrwochigen Kuraufenthalt. Dort war kein PC und kein Internetzugang
verfiigbar. In der Folge nutzte er verstirkt den XDA, insbesondere trat er mit dem befreunde-
ten Vater in regen Austausch tiber ICQ. Auf diesem Wege wurden nicht selten Probleme
diskutiert.

5.7.3 Terminplanung fiir Klinikmitarbeiter

Die Mdglichkeiten zur Terminplanung werden von den teilnehmenden Klinikmitarbeitern
positiv bewertet. Alle 5 Befragten sind der Meinung, die Terminverwaltung mit dem XDA
klappe besser als ohne. Als vorteilhaft fiir ihre Arbeit betrachten sie vor allem die Ortsunab-
hingigkeit der XDA-Nutzung. Ein Arzt sah hier jedoch Einschrinkungen durch die Eigen-
schaften der Hardware: ,,Aullerdem ist der XDA zwar klein, aber dennoch zu grof3, um ihn in
der Hemd- oder Hosentasche bei sich zu haben. Und wenn man ihn nicht stdndig mitfiihrt, ist
die Notizbuch- und Kalenderfunktion nur bedingt praktisch.“. Eine Koordination der Termine
iber verschiedene Kalender hinweg findet aufgrund technischer Probleme bis jetzt nicht statt.
Hiervon versprechen sich die Mitarbeiter aber eine Einsparung von Arbeitsschritten, da die
Planung dann nicht mehr iiber eine zusitzliche Kraft abgewickelt werden muf3*.

Als besonders hilfreich wird die Terminverwaltung von einer Nachsorgeschwester empfun-
den, die in erster Linie Hausbesuche abwickelt und so nur selten Zugang zum PC in der
Klinik hat. Der XDA kann mit zum Patienten genommen und Termine sowie Informationen
vor Ort verwaltet werden. ,,Hatte immer sehr viele Zettel in der Hosentasche und Termine
haben sich dann hdufig iiberschnitten, was erst beim Eintragen in den Kalender bemerkt
wurde. Also wieder telefonieren und abdndern. Tja, ist so schon {ibersichtlicher!** lautet das
Urteil der Schwester.

Mehrfach wiinschten sich Klinikmitarbeiter ein alphabetisches Nachschlagewerk auf dem
XDA, das nach den eigenen Bediirfnissen mit Informationen bestiickt werden kann.

5.7.4 Austausch Klinikmitarbeiter — Patient

Kommunikation per XDA zwischen Klinikmitarbeitern und Patient fand in Form einzelner
SMS, jedoch nicht in groBerem Umfang statt. Eine positive Grundeinstellung ist jedoch
vorhanden. Potentiale zur Reduktion von Wartezeiten werden in der elektronischen Ubermitt-
lung von z.B. Laborergebnissen und Blutwerten gesehen. Aus Griinden des Datenschutzes ist
dies aber bislang noch nicht umgesetzt.

2 Alle 4 befragten Eltern stimmten der Aussage ,,Ich hitte wihrend der Krankheit meines Kindes gerne Kontakt
zu anderen Eltern gehabt, deren Kind die gleiche Krankheit wie meines schon hinter sich hat* zu.

1 Auskunft eines betroffenen Vaters im Onko-Kids-Chat.

" Auskunft aus Experteninterview 2.
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5.7.5 Einsatz der integrierten Kamera

Im XDA 1I ist standardmiBig eine Kamera integriert. Eine Schwester schldgt vor, diese Ka-
mera zur Dokumentation auffilliger Hautbefunde zu verwenden, und das Bild direkt in die
Klinik zu iibertragen. Auf dieser Grundlage konnte der Arzt dann abwégen, ob der Patient
sich personlich vorstellen soll oder ob dies nicht nétig ist.
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6 LESSONS LEARNT

Ziel dieser Arbeit war die Exploration mobiler Dienste fiir krebskranke Kinder und Jugendli-
che. Im Mittelpunkt standen dabei Potentiale zur Unterstiitzung der Selbstorganisation und
Kommunikation. Des weiteren sollten Erkenntnisse iiber den Einfiihrungsprozel3 sowie tiber
Chancen und Grenzen mobiler Dienste im Krankenhaus gewonnen werden.

In diesem Kapitel werden nach einem Reslimee iiber die Anlage der Studie die wichtigsten
Ergebnisse noch einmal im Hinblick auf die Forschungsfragen zusammengefalit. Aus den
Erkenntnissen werden Handlungsempfehlungen abgeleitet. Es folgt ein Hinweis zur Interpre-
tation der Ergebnisse, bevor die Arbeit mit einem Ausblick auf Chancen und Grenzen mobi-
ler Dienste und Endgerite in der Umgebung Krankenhaus abschlief3t.

6.1 Resiimee: Ausgangssituation und Anlage der Studie

Aus Krankheit und Behandlung ergeben sich hohe Anforderungen an die Disziplin der Ju-
gendlichen, zudem die Notwendigkeit, sich stark in die Abhéingigkeit anderer Personen zu
begeben. Die hdufigen Ortswechsel zwischen Klinik und zu Hause, sowie das Erfordernis des
Schutzes vor Infektionen erschweren die Integration in die Bezugsgruppe und haben nicht
selten soziale Isolation zur Folge. Mobile Endgerite, die die Jugendlichen stets mit sich
fithren konnen, sowie der dariiber ermdglichte Zugang zu mobilen Diensten der Selbstorgani-
sation und Kommunikation, kénnten diese Probleme mildern.

In den meisten Krankenhdusern herrschen in vielen Bereichen Mobilfunkverbote, da eine
Storung medizinischer Geréte befiirchtet wird. Diese gilt es zu beachten. Wird im XDA die
Funkverbindung iiber GSM oder GPRS ausgeschaltet, konnen ohne Verletzung des Mobil-
funkverbots alle Dienste genutzt werden, die keine Funkverbindung erfordern, wie z.B. der
Terminkalender oder das Verfassen von E-Mails (die dann allerdings erst nach Aufbau einer
Funkverbindung gesendet werden konnen). AuBlerhalb des Klinikgebdudes, also beispiels-
weise auf der Fahrt nach Hause, konnen die Jugendlichen ohne Einschrinkungen alle Dienste
nutzen.

Zur Erprobung wurden mobile Endgerite im realen sozialen Feld pilotiert. Die Vorgehens-
weise folgte dabei dem Action Research-Ansatz. 16 chronisch kranke Jugendliche setzten das
Gerit und die dariiber verfiigbaren Dienste in ihrem Alltag ein. Zur Selbstorganisation dien-
ten vor allem der Terminkalender mitsamt Erinnerungsfunktion und ein elektronisches Tage-
buch. Zur Kommunikation standen E-Mail, SMS und Instant Messaging zur Verfiigung. Um
die Akzeptanz zu fordern und evtl. weitere Einsatzbereiche aufzudecken, wurden einige
Eltern und Klinikmitarbeiter ebenfalls mit Geréten ausgestattet.

Die Teilnehmer wurden in einer Nutzerschulung und mit schriftlichem Material in die Bedie-
nung der Gerite eingefiihrt. Anwendungsmoglichkeiten wurden in Form von Aufgaben auf-
gezeigt, zur weitergehenden Entdeckung des Gerites und der Dienste wurde angeregt. Mog-
lichkeiten zur Partizipation und zum Feedback bestanden in Form von SMS, E-Malil, telefo-
nischer Sprechstunde, Chat und einem Internetforum. Zur Motivation und zum Aufbau weite-
rer Kompetenz wurden Newsletter eingesetzt.
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Die Evaluation erfolgte aus Patientensicht anhand eines qualitativ orientierten Kriterienkata-
logs, der Nutzung, Zeit, Ressourceneinsatz, Qualitit, Flexibilitdt und emotionale Bewertung
enthielt. Analysiert wurden Fragebdgen drei verschiedener Erhebungszeitpunkte, E-Mails,
SMS, Foreneintrége, vereinzelte miindliche Aussagen sowie Rechnungen.

6.2 Zusammenfassung der Ergebnisse

6.2.1 Unterstiitzungspotential im Bereich Selbstorganisation und Kommunikation

Mobile Dienste in Verbindung mit mobilen Endgerdten sind geeignet, chronisch kranke
Jugendliche bei der Selbstorganisation zu unterstiitzen. Zu diesem Ergebnis fithren sowohl
Einschédtzungen der Patienten selbst, als auch Bewertungen von medizinischen Mitarbeitern
der Klinik. Die zentrale Pflege von Terminen in einem elektronischen Kalender beseitigt
eventuelle Verwirrungen und Verwechslungen durch mehrfache schriftliche Verwaltung auf
z.B. vielen Einzelzetteln. Da das Gerdt immer mitgefiihrt werden kann und ein Zugriff inner-
halb von Sekunden moglich ist, wird der Kalender konsequenter gepflegt und ofter auf aus-
stehende Termine kontrolliert. Dies und die verfligbare Erinnerungsfunktion fithren zu einer
genaueren Einhaltung und weniger vergessenen Terminen. Besondere Relevanz kommt dem
bei der piinktlichen und korrekten Medikamenteneinnahme sowie bei der Einhaltung von
Arzt- und sonstigen krankheitsbezogenen Terminen zu.

Das elektronische Krankheitstagebuch findet bei den Patienten selbst wenig Anklang. Tage-
buch zu schreiben wird oft als wenig hilfreich und zu aufwendig, mitunter als unangenehm
empfunden. Aus medizinischer Sicht kann es jedoch nach Meinung der befragten Experten
eine gute Unterstiitzung des Behandlungsprozesses darstellen, sofern es konsequent gefiihrt
wird. Die Behandelnden versprechen sich validere Informationen iiber das Verhalten des
Patienten, wenn sie nicht nur auf dessen blofe Erinnerung angewiesen sind.

Mobile Dienste in Verbindung mit mobilen Endgerdten sind geeignet, chronisch kranke
Jugendliche bei der Kommunikation mit Bezugsgruppen zu unterstiitzen. Computervermittel-
te Kommunikation genief3t einen sehr hohen Stellenwert bei den Jugendlichen, der zum Teil
tiber dem der ,herkdmmlichen Kommunikationsmittel Telefon und Brief liegt. Die Nut-
zungsintensitit aller Kommunikationsmittel variiert stark je nach Teilnehmer. SMS hat die
grofite Bedeutung. Sie wird vor allem verwendet, um spontan mit jemanden in Kontakt zu
treten oder um z.B. Treffen zu organisieren. E-Mail wird in erster Linie flir Berichte ge-
braucht. Am vielseitigsten verwendet wird Instant Messaging, unter anderem dient es Ge-
sprichen iiber Krankheit und Gefiihlslage. Uber Instant Messaging kommunizieren nur weni-
ge Nutzer, dies liegt allerdings weniger an schlechter Beurteilung der Aufgabenerfiillung, als
vielmehr daran, daB} sich die Mehrzahl der Teilnehmer noch nie damit auseinandergesetzt hat.
Anonymitdt ist den Nutzern nicht wichtig, jedoch bestehen in der computervermittelten
Kommunikation weniger Hemmungen, jemanden einfach anzusprechen. Kommuniziert wird
in erster Linie mit Freunden und Bekannten, bei SMS auch mit der Familie und 6fter auch
mit anderen Betroffenen. Kommunikation zwischen Arzt und Patient findet computervermit-
telt so gut wie gar nicht statt.

CvK insgesamt ist fester Bestandteil der Kommunikationsstruktur der Jugendlichen. Um
diese auch im Krankheitsfall zu erhalten bzw. zu férdern, mufl Zugang zu cvK gewéhrleistet
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werden. Wo dies iiber stationdre Computer moglich ist, tritt ein mobiles Endgerit aufgrund
des geringeren Komforts in den Hintergrund. In den meisten Situationen, so z.B. in vielen
Kliniken, Rehabilitationseinrichtungen und auf An- und Riickfahrt zur Behandlung, ist dies
jedoch nicht der Fall. Das mobile Endgerit erschlief3t in diesen Situationen neue Mdglichkei-
ten zur Kommunikation, ihm kommt die Rolle eines ,,Enablers* zu (Krcmar 2003, S. 31). Ein
weiterer Vorteil ist, daB3 verschiedene Dienste in einem Gerét integriert sind und ein Zugriff
sofort moglich ist.

Orts- und Diensteflexibilitit erweisen sich als wesentlicher Mehrwert des Gerétes. Die Be-
dienung wird von den Teilnehmern iiberwiegend als einfach betrachtet, gelegentlich wird die
Tastatur als zu klein empfunden. Das Gerét und die dadurch zur Verfligung stehenden Diens-
te werden als Hilfe angesehen, vermitteln aber nicht das Gefiihl, besser mit der Krankheit
umgehen zu kdnnen.

Die Akzeptanz der technischen Unterstiitzung im Umfeld Familie und Klinik sowie bei den
Nutzern selbst scheint keine Schwierigkeiten zu bereiten. Dies ist sicher zum groB3en Teil auf
die langfristige Arbeit des Internet-Projektes ,,Onko-Kids* zuriickzufiihren. Probleme erge-
ben sich eventuell im Schul- und Freizeitumfeld der Jugendlichen. Sind hier massive Ein-
schrinkungen in der Gerédtenutzung erforderlich, so ist der Wert eines Einsatzes fraglich.

Ob der Einsatz der Gerite wirtschaftlich ist, ist nur schwer festzustellen. Mehrwerte wie die
genauere Termineinhaltung oder der erweiterte Kontakt zur Bezugsgruppe konnen kaum
monetidr bewertet und den Anschaffungs- und laufenden Kosten gegeniibergestellt werden.
Die Anschaffungskosten sind fix und fiir eine Privatperson als hoch einzustufen. Die variab-
len Kosten lassen sich individuell beeinflussen. Fiir die zur Selbstorganisation und Kommu-
nikation im Rahmen des Action Planning vorgeschlagenen Dienste fallen im ersten Fall gar
keine, im zweiten Fall iberschaubare Kosten an.

6.2.2 Einfiihrung und Begleitung

Obwohl die vorgeschlagenen Dienste liberwiegend gut genutzt werden konnten, muf} fest-
gehalten werden, daf3 einige Nutzer nicht alle Moglichkeiten des Geridtes und der Dienste
ausgeschopft haben. Grund hierfiir war teilweise mangelnde Bedienungskompetenz, auch
wenn dies von den Nutzern selbst nicht immer so empfunden wurde. Bei einigen wenigen
Nutzern traten groflere Schwierigkeiten in Form von Datenverlusten auf.

Das Ausmal} an Partizipation war von Nutzer zu Nutzer stark unterschiedlich. Ein Teil betei-
ligte sich aktiv iiber mehrere Kanile, andere gar nicht. In mehreren Fillen riihrte der Mangel
an Mitarbeit von gesundheitlichen Problemen her, in einigen Fillen war jedoch mangelnder
Wille zur Beteiligung die Ursache. Die Kommunikation untereinander war wenig ausgepragt.
Schriftliche Kommunikation zwischen den Jugendlichen und den Projektbetreuern erwies
sich in bestimmten Situationen als ungeeignet, zum einen, weil die Teilnehmer dies als wenig
verbindlich betrachteten, zum anderen, weil ihre schriftliche Ausdrucksfihigkeit zum Teil
beschriankt war.
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6.3 Handlungsempfehlungen fiir den Einsatz mobiler Endgerite bei chro-
nisch kranken Jugendlichen

Die Verwendung von mobilen Diensten und mobilen Endgeréten ist sicher nicht fiir die
Gesamtheit aller krebs- bzw. chronisch kranken Kinder und Jugendlichen unter allen Um-
stinden sinnvoll. Voraussetzung ist ein Alter, in dem der Jugendliche schon ein wenig Selb-
standigkeit und Verantwortungsgefiihl fiir sich selbst entwickelt hat. Ein gewisses Mal} an
Technikkompetenz sollte vorhanden sein, was aber bei vielen Jugendlichen durch den Ge-
brauch von Handy und Internet bereits vorliegt. Auch wenn die Dienste ebenso in anderen
Situationen gewinnbringend genutzt werden kdnnen, im Bezug auf die Problemstellung sind
sie vor allem in Krankheitsphasen sinnvoll, in denen der Jugendliche oft in der Klinik vor-
stellig werden und einen ausgedehnten Medikamentenplan einhalten muf3. Dies ist beispiels-
weise wihrend der Intensiv- und Dauertherapie bei Leukédmiepatienten der Fall. Akzeptanz
im sozialen Umfeld muf} gegeben sein, damit die Moglichkeiten des mobilen Endgerites voll
ausgeschopft werden kdnnen.

Bei der Organisation der Einfiihrung sollte bei der Kommunikation mit Jugendlichen stérker
auf Face-to-Face-Mallnahmen gebaut werden. Zu empfehlen ist eine technische Betreuung
vor Ort. Die Nutzer miissen vor allem zu Anfang, wo noch haufig Bedienungsschwierigkei-
ten bestehen, intensiv zur Nutzung und zur Auseinandersetzung mit dem Gerdt angeregt
werden. Eventuell ist ein Anreiz- bzw. Sanktionierungssystem forderlich.

Speziell in den Bereichen Selbstorganisation und Kommunikation lieBe sich das Mal3 an
Unterstiitzung wie folgt erhdhen:

Seinen elektronischen Termin- und Medikamentenplan legt jeder Patient auf Grundlage von
miindlichen und schriftlichen Anweisungen selbst an. Eine solche Ubertragung birgt die
Gefahr von Fehlern und Verwirrung aufgrund mehrerer parallel vorliegender Dokumente.
Dies konnte reduziert werden, indem das zustindige Klinikpersonal den Medikamenten-
/Terminplan direkt in das mobile Gerit des Patienten eintrdgt. Hierzu miiite eine entspre-
chende Software entwickelt werden, mit der sich beispielsweise iiber eine Eingabemaske
schnell und komfortabel Medikamente, Dosierungen und Wiederholungsrhythmen festlegen
lassen.

Um das Tagebuch als wirkungsvolles Berichtsmedium zu nutzen, sind genaue Vorgaben iiber
Inhalt und Form der Eintrdge von Seiten des medizinischen Personals nétig. Zudem miif3te
das Tagebuch von den Medizinern eingefordert werden, um die Jugendlichen zu einer diszip-
linierten Fiihrung zu veranlassen.

Die Ausstattung mit mobilen Endgeréten allein fiihrt nicht automatisch zur Kommunikation
zwischen Betroffenen. Der Zugang zu verschiedenen Kommunikationsmitteln — z.B. durch
ein mobiles Endgerét - ist hierfiir zwar eine notwendige, nicht aber hinreichende Bedingung.
Dies steht im FEinklang mit Erkenntnissen der Community-Forschung (vgl.
z.B.Hummel/Lechner 2002, S. 3). Es miissen zusitzlich Maflnahmen der Gemeinschaftsbil-
dung ergriffen werden, in vorliegendem Fall beispielsweise durch eine engere Anbindung an
die Onko-Kids-Community.
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Zentrales Problem bei asynchroner computervermittelter Kommunikation zwischen Arzt und
Patient ist, da3 der Arzt nicht sicher sein kann, ob seine Nachricht den Patienten erreicht hat.
Fiir medizinische Anweisungen ist eine solche Ubertragung deshalb kaum geeignet. Durch
die Verwendung von Lesebestitigungen oder z.B. Feedback-SMS konnten die Bedenken aber
soweit reduziert werden, dal3 zumindest organisatorische Fragen iiber mobile Dienste abge-
wickelt werden konnten.

Potentiale bestehen auch in der Informationsiibermittlung von der Klinik zum Patienten.
Gerade z.B. bei Laborwerten konnten so erhebliche Wartezeiten bzw. telefonischer Kontakt
eingespart werden. Voraussetzung hierfiir ist die Einhaltung des Datenschutzes und der siche-
ren Dateniibertragung.

6.4 Grenzen/ Einschrankungen der Studie

Bei der Interpretation der Untersuchungsergebnisse sind im wesentlichen drei Punkte zu
beachten, auf die zum Teil schon in Kapitel 5 hingewiesen wurde. Sie beziehen sich auf die
Bedingungen der Studie, die Art der Datenquellen und die Zusammensetzung der Teilneh-
mergruppe.

Die Bedingungen der Studie, insbesondere das Telefonverbot, die erhdhte Sorgfaltspflicht
und die kostenlose Nutzung der Dienste entsprechen nicht der realen Nutzungssituation. Um
letzterer moglichst nahe zu kommen, wurde den Nutzern jedoch sonst so viel Freiheit wie
moglich gelassen, das Gerit konnte im natiirlichem Umfeld eingesetzt werden.

Die Ergebnisse beruhen grofiteils auf subjektiven Einschdtzungen der Nutzer. Diese konnen
Fehlwahrnehmungen beinhalten. Zudem flieit die private Sicht in die Beurteilung mit ein,
das Geridt wird nicht ausschlieflich in Bezug auf die Krankheit bewertet. Diese Aspekte sind
jedoch nicht immer trennscharf, wenn z.B. Kommunikation {iber andere Themen zum Wohl-
befinden des Patienten beitrdgt, so kann dies indirekt auch auf die Krankheitsbewéltigung
wirken. Was der Nutzer als positiv empfindet, muf3 sich nicht automatisch mit dem decken,
was als medizinisch sinnvoll eingestuft wird. Um solchen Unstimmigkeiten zu begegnen,
wurden Experten zu Rate gezogen. Zudem wurden neben den Teilnehmerbefragungen auch
andere Dokumente zur Analyse herangezogen. Der EinfluB3 des mobilen Gerétes kann nicht
isoliert werden. Vielfdltige andere, sich verdndernde Faktoren spielen eine Rolle. Dies ist
jedoch ein wesentliches Merkmal des Action Research, eine Reduktion auf wenige Variablen
ist nicht gewollt.

Die Teilnehmergruppe enthélt iiberwiegend Krebskranke in spiteren Krankheitsphasen. Fiir
erst kiirzlich Erkrankte liegen deshalb kaum Erfahrungen vor. Bei allen Teilnehmern lag
durch regelméBige Handynutzung und Erfahrungen mit dem Web-Angebot ,,Onko-Kids*
eine gewisse Vorerfahrung mit Kommunikationstechnologie vor. Dies kann bei anderen
Gruppen nicht unbedingt vorausgesetzt werden, eventuell wiren schlechtere Bewertungen die
Folge. Hier ist weitere Forschung nétig.
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6.5 Ausblick: Chancen und Grenzen mobiler Dienste und Endgeriite in
der Umgebung Krankenhaus

Die untersuchten Aspekte Selbstorganisation und Kommunikation fiir die Zielgruppe Patien-
ten scheinen vielversprechend und bieten Potential fiir weitere Forschung. Wenn der Fokus
tiber diese Aspekte und Zielgruppen hinaus erweitert wird, so zeichnen sich weitere Chancen
fiir mobile Dienste und mobile Endgerite in der Umgebung Krankenhaus ab (vgl. auch Kapi-
tel 5.7.). Hier besteht weiterer Forschungs- bzw. Entwicklungsbedarf. Demgegeniiber stehen
natiirlich auch Grenzen.

6.5.1 Chancen

Das mobile Gerit konnte verstirkt zur Informationsspeicherung und —bereitstellung genutzt
werden. Denkbar ist z.B. die Nutzung als mobiles Nachschlagewerk. Fiir die Zielgruppen
Patienten und Angehdrige bietet sich eine digitale Aufbereitung der umfangreichen Informa-
tions- und Ratgeberwerke an, die die Kliniken in Papierform bereitstellen. Durch Links wird
ein hierarchischer Aufbau und eine Filterfiihrung moglich (z.B. ,,Fieber aufgetreten” — was
tun, wenn Bedingung x besteht?). Anweisungen zur Problemldsung wiren damit immer und
iiberall abrufbar, Fehler durch Unwissenheit kdnnten reduziert werden. Eine mogliche An-
wendung fiir die Zielgruppe Mediziner sind fachliche Nachschlagewerke, wie z.B. Medika-
mentenlisten.

In dhnlicher Weise wie Jugendliche konnten auch Eltern betroffener Kinder mobile Endgeré-
te nutzen. Zum einen zur Informationsverwaltung fiir ihre Kinder, zum anderen zur Kommu-
nikation untereinander und mit der Klinik.

Mobile Dienste und mobile Endgerite bergen Potentiale zur Prozessverbesserung klinikin-
terner Abldufe. So konnten sie z.B. zur Koordination von Terminen eingesetzt werden, indem
Mitarbeiter ihre individuellen mobilen Kalender mit der zentralen Terminverwaltung der
Station abgleichen. Auf diese Weise konnten Liicken und Uberschneidungen leichter vermie-
den und ein besserer Gesamtiiberblick geschaffen werden. Die erweiterten Kommunikati-
onsmdglichkeiten liber das mobile Gerét konnten auch zur Abstimmung z.B. zwischen Mit-
arbeitern in der Klinik und mobilen Mitarbeitern, die Hausbesuche bei Patienten vornehmen,
genutzt werden.

Die Kommunikation zwischen Patient und Arzt bzw. Pflegepersonal konnte iiber mobile
Dienste intensiviert werden, auch iiber reine Informationsvermittlung hinaus. Kyngés et al.
stellen in einer Studie iiber die Krankheitsbewailtigung Jugendlicher fest: ,,Confidence and a
safe and permanent relationship with the physician and nurse were a very important source of
support” (Kyngis et al. 2000, S. 9). Meist ist die Ausbildung einer solchen Beziehung durch
zeitliche und ortliche Beschriankungen behindert. Mit mobilen Kommunikationsdiensten
konnten diese Hindernisse zum Teil iiberwunden werden.

6.5.2 Grenzen

Mobilfunkverbote begrenzen die Einsatzmoglichkeiten mobiler Endgerdte in der Umgebung
Krankenhaus. Diese Einschriankungen koénnten jedoch durch die Nutzung der schon auf
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einigen Stationen bestehenden WLANSs aufgehoben werden. Dies ist mit dem XDA II mittels
einer Erweiterungskarte moglich.

Datensicherheit und Datenschutz sind gerade im Klinikbereich von grofler Bedeutung. Eine
jede Datenspeicherung und -libertragung mul3 den aktuellen Bestimmungen und Vorsichts-
maBnahmen geniigen.

Die Frage der Finanzierung mobiler Endgerdte und mobiler Dienste stellt ebenfalls eine
Hiirde dar. Hier ist jedoch im Zeitverlauf mit sinkenden Preisen zu rechnen.

Letztlich kann ein Einsatz technischer Unterstiitzung nur erfolgreich sein, wenn die am Pro-
zel} beteiligten Menschen die Neuerung annehmen, und sie aktiv im Alltag verwenden. Ak-
zeptanz und Bedienungskompetenz sind Schliissel zum Erfolg mobiler Technologien.

In dieser Arbeit wurden erste Einsatzbereiche mobiler Dienste und Endgeréte fiir chronisch
kranke jugendliche Patienten und deren Umgebung aufgezeigt, sowie gewisse Grenzen aus-
gelotet. Dies ist jedoch nur ein erster Schritt in ein weites Feld moglicher Bereiche in der
Umgebung Krankenhaus, in denen mobile und flexible technologische Unterstiitzung Ver-
besserungen erzielen konnte. Wie und in welchem Umfang genau dies sinnvoll ist, muf}
Gegenstand weiterer Forschung sein.
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