Wie nutzen Patienten Social Media?

Uber Erkenntnisse, Kooperationen,
Wiinsche und ein Blick in die Zukunft!

© Manufaktur fir Antworten UG 2015 — All rights reserved



Herzlich Willkommen!
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Birgit Bauer

Manufaktur fiir Antworten UG

» Social Media Consultant (Strategie, Schulung,
Content Management, Social Media
Monitoring / Listening)

» Journalist (Print, Online, PR)

» Speaker (Workshops, Vortrage)

» E-Patient / Blogger liber Multiple Sklerose

und Healthcare



10 Jahre zuriick ... 21.01.2005

Entziindung des Sehnervs am rechten Auge
3 Tage im Krankenhaus

Eine Menge unbekannter Untersuchungen
Nurinsgesamt 10 Minuten Arztgesprach
Diagnose: Multiple Sklerose

Was? MS?

Keine Information!

vV V V VYV V V V V

Daflir: Entscheiden Sie sich jetzt flir eine Therapie
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Social Media und ich ...

2005:

» Suchmaschinen wie Google / Google Alerts

» Medien

» Xing: auch hier finden sich Patienten / Gruppen fiir diverse Indikationen

» Websites von Patientenorganisationen, Krankenhdusern mit MS
Forschungsgruppen

» Websites der Pharmazeutischen Industrie / Patientensites

» Suche in Blchereien / Onlinearchiven / amazon

» Patienten Foren im Internet
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Social Media und ich ...

Mit den Jahren erweiterten sich die Moglichkeiten

Twitter: Tweets zu MS, Nutzung der Suchfunktion, spater mit #
Facebook: eigene Posts, Fanpages / Gruppen

G+: Posts, # und Gruppen, sofern vorhanden

Pinterest: Sammlung von Infografiken

Business Networks: LinkedIn — Mehr Gruppen, zahlreiche Patienten

V VV V V VY

Wichtige Informationsquelle: Blogs
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Was Patienten erwarten ...

» Antworten auf Fragen, praktische und transparente Informationen

» Erfahrungen von anderen Patienten

» Gut strukturierte Websites, Fanpageauftritte und Twitterinhalte

» Professionelle und authentische Auftritte in Gruppen oder Foren. Ein gut
geschultes Team wird erwartet.

» Nachschlageinformation fir Fachbegriffe

» Patienten mochten Fragen an Experten oder Teams richten konnen.

» Sie mochten selbst bestimmen was sie tun und dafiir bendtigen sie die
richtigen Informationen und dazu passende Bildungsmoglichkeiten.
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Bildung ist notig!

Warum?
» Um zwischen richtigen und falschen Informationen zu unterscheiden
» Um zu verstehen, was in klinischen Studien geschieht

» Um besser vorbereitet in Arztgesprache zu gehen (ermoglicht effektiveren
Austausch auf einer Augenhdhe + effektivere Behandlungsmoglichkeiten)

» Um das Leben als Patient zu verstehen (Fachliches, Rechte, Pflichten)

Patienten werdenimmer lauter, deutlicher.
Sie wollenin die Prozesse eingebunden werden, mitreden!
Patienten wollen als gleichwertige Partner behandelt und betrachtet werden.
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ildungsangebote - Beispiele
Antworten
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Bildungsangebote - Beispiele

Die Patientenuniversitat—
http://www.patienten-universitaet.de/

Patienten
UNIVERSITAT

«Gesundheitsbildung»

AKTUELLES, TIPPS

HOME » AKTUELLE TIPPS & INFOS

GESUNDHEITSINFOS & TIPPS

AKTUELLES ZUR PATIENTENUNI

GESUNDHEITINFOS IM INTERNET >

ALLGEMEINE
GESUNDHEITSINFORMATIONEN

ADRESSENSUCHE
ARZNEIMITTEL

ALTERNATIVE HEILMETHODEN
HAUFIGE ERKRANKUNGEN

SUCHMASCHINEN

BILDUNGSANGEBOTE &
VERANSTALTUNGEN

'VEROFFENTLICHUNGEN (UBER DIE
PATIENTENUNI

& PUBLIKATIONEN

GESUNDHEITINFOS IM INTERNET

Die hier enthaltenen Informationen basieren auf
dem Kenntnisstand der Patientenuniversitat vom
Friihjahr 2014. Sie sind nach bestem Wissen und
Gewissen zusammengestellt, erheben jedoch
keinen Anspruch auf eine vollsténdige Abbildung
aller méglichen Gesundheitsseiten im Internet. Sie
stellen auch keine Qualititsbewertung dar.

FAN WERDEN o

AKTUELLE TIPPS &
INFOS

Tipps, Links und hilfreiche
Informationen fiir die Suche von
Gesundh: fos im Internet

Weltweit verfugen mehr als 934 Millionen Menschen
iiber einen Zugang zum Internet. Europaweit nutzen
84% der Arzte das Internet, um nach medizinischen
Informationen zu recherchieren. Auch fur Burgerinnen
und Birger spielt das Internet als Quelle von
Gesundheitsinformationen eine immer wichtigere
Rolle. Dabei wichst die Informationsflut im Internet
weiter an. Mittlerweile geht man daven aus, dass Uber
20 Milliarden Webseiten von unterschiedlicher
Qualitat im Internet existieren. Zahlreiche nationale
und internationale Untersuchungen kommen zu dem
Schluss, dass die Qualitat insgesamt
verbesserungswiirdig ist.

Wichtige Merkmale bei der Suche fiir Blirgerinnen und Biirger

ist es entsprechend schwierig, gute von weniger guten Informationen zu unterscheiden. Gute

Gesundheitsseiten, so ein erster Blick auf Kriterien, sollen folgende Merkmale aufweisen:

» Sie sollten wissenschaftlich aktuell sein

» Sie sollten ausgewogen sein, d. h. nicht nur Werbung® fur ein bestimmtes Verfahren machen,

» Sie sollten Hinweise auf Vor- und Nachteile eines Verfahrens beinhalten.

% Sie sollten so geschrieben sein, dass sie auch von Nicht-Fachleuten verstanden werden.

© Manufaktur fiir Antworten — All rights reserved

Manufaktu
— flir ———
Antworten

Zitataus der Rubrik ,, Uber die
Patienten- Uni“

Das deutsche Gesundheitssystem und die Folgen

deam A 1

Die Menschen im deutschen Gesundhei sind mit folg Asp 1 kenfrontiert:
% Verantwortung - Der Zuweisung von neuen Rollen und Verantwortungsbereichen fur Patienten - Patienten

als gleichberechtigte Partner, Patienten als Kunden
* Eigeninitiative - Der wachsenden Selbstorganisation und Selbsthilfe der Patienten

* Qrientierung - einer zunshmenden Marktorientierung im Gesundheitswesen und der Herausforderung fur
Patienten, sich in diesem Markt angemessen zu bewegen

% Kosten - Zunehmender Selbstbeteiligung an den Kosten der Gesundheitsversorgung

% Qualitdt - Informationsflut Gber Gesundheitsthemen einerseits und mangelnde Qualitatssicherung dieser
Informationen andererseits

7 Entscheidung - Der Maglichkeit, tiber Patientenorganisationen an Entscheidungen im Gesundheitswesen
beteiligt zu werden

Zukiinftige Entwicklung und Anforderungen

Die skizzierten Entwicklungen stellen nicht nur erhéhte Anforderungen an das System und die darin Titigen,
sondern auch an das gesundheits- und krankheitsbezogene Handeln der Bevilkerung.

Eine angemessene Gesundheitsbildung, Beratung und Schulung von Burgerinnen und Blrger sowie
Patientinnen und Patienten unter Beriicksichtigung ihrer persénlichen Gegebenheiten ist deshalb zwingend
erforderlich:

* Biirgerinnen und Biirger benétigen den Zugang zu qualitativ hochwertigen Informationen. Sie miissen die
Informationen so verstehen und nutzen kénnen, dass sie zur Férderung und Erhaltung der Gesundheit
beitragen

Auf die skizzierten Herausforderungen fur Patientinnen und Patienten, ihre Angehidrigen sowie

Patientenvertreterinnen und Patientenvertreter reagiert die Patientenuniversitdt mit einem neuen

unabhangigen akademisch orientierten Bildungsangebot.



Blogs

» Die meisten Blogs erzahlen Geschichten Gber Menschen oder Ereignisse
oder zu Themen. Wir nennen das: Storytelling.

» Storytelling ist die weltweit dlteste und erfolgreichste Technik,
Informationen zu teilen und weiter zu geben.

» Geschichten zu erzahlen, ist ein essenzieller Teil der Kommunikation
» Menschen lieben gute Geschichten. Sie verschaffen eine Pause.

» Gut erzdhlte Geschichten helfen, komplizierte Inhalte besser zu
verstehen.
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Patienten Blogs

Birgit Bauer: Fast normal — Mein Leben mit MS

» Seit 2007; zuerst bei der Frauenzeitschrift ,Brigitte”
dann bei ,Brigitte Woman*“

» Seit 2012 unter eigenem Label.

Ich erzdhle meine Geschichte — Storytelling ©

» Ich berichte Gber meine Erfahrungen als Patientin.
> Ubersetze komplizierte Inhalte in ,Patienten Sprache”.
» Als Journalistin schreibe ich tUber Veranstaltungen und wichtige Themen.

» Ich vernetze andere und beantworte Fragen zu Social Media.
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Fast normal! Mein Leben mit Multiple Sklerose - MS!

Mein Leben ist fast normal. Mann, Kater, Haus. Alles normal. Fast. Bis auf die Tatsache, dass
ich seit 2005 mit der Diagnose "Multiple Sklerose” lebe. Nichts geht ohne sie, aber viel mit ihr
.... Lebensmomente - Augenblicke - Wissenswertes lber das Leben und das Arbeiten mit MS!

Alduelles Healthcare | Gesundheits Bar Camps Impressum / Disclaimer Datenschutzerklarung

Dienstag, 9. Juni2015

Der Lerneffekt ....

Gut, der Schub ist noch micht so ganz durch aber ich bin auf dem Weg und das gar nicht so schlecht.
Meine Laufstrecke hat sich enorm verbessert und der Seppl ist mit dem Kollegen durch das Herzblatt im
Keller verschwunden. Ganz hinten. Dort soll er einstauben. Meinethalben.

Fraulein Trulla ist noch nicht ganz ruhig, sie meint, sich immer noch bemerkbar machen zu missen. Was
auch durch die Hitze bedingt ist. Die letzten Tage war das gar nicht so einfach, aber da ich ein kiihles
Haus habe und Ventilatoren geht es. Mit viel Wasser und mehr Pausen halt. (Siehe auch Uhthoff
Phanomen) .

abay.com

In den letzten Wochen habe ich einige Dinge gelemt, die mir heute sehr wertvoll erscheinen. Fir die Zukunft ...
‘Weitere Informationen »
1 Kommentar:

ven Birgit Baver um 17:59

# MOt EBe

© Jahre M5, aktuelles, Leben mit M5, Schub, Uberlebensstrategie

Mittwoch, 27.Mal 2015
#strongerthanMS oder: Die schwarzen Licher ...
Liebes Fraulein Trulla,

nun hocken wir schon mehr als zehn Jahre quasi aufeinander, Unzertrennlich. Weil man dich, wenn man dich an der Backe hat, auch nicht
losveird. MS ist micht heilbar. Aber die gute Machricht ist, man kann damit leben. Das vorab.

Und jedes Jahrist der Welt MS Tag, der an sich immer eine gute Gelegenheit bietet, mich mit dir auseinander zu setzen. Wenn ich will. In
diesem Jahrist alles ein wenig anders. Du hast dich fies eingeschlichen, dich extrem daneben benommen. Das weiss ich micht wirklich zu
schatzen. Verstehste oder? Dummes Biest. Aber ...

‘Weitere Informationen =

von Eirgit Bauer um 13:13  Kemmentare:

Z MOEEe

Labels: 10 Jahre w5, Aktuelles, Job und M3, Multiple Sklerose, Schub, lberlebensstrategis

Montag, 25. Mal2015
Attenzione! Die Trulla, der Seppl und ich ... und die Taxiconnection ...

HuHu!

hier wieder der tagliche Run in die Woche ausbricht, ein Statusbericht und ich sag euch eins, wir miissen uns

sinssanin Tudiele )

Fraulain Trulla

Followms .

DBirgitpower folgen

Google+ Baogs

Projekts, an Genen ken mitarcerts!

= Living Like You - M5
Magazine Eng.

Biogs. Links und mehr .

= Patientsacademy (EUPATI)
Blog

= Meine Erlebnisse im
Altenheim!
Pintarast

‘ Birgit Bauer
-

[ p—
TR —

http://leben-arbeiten-mit-multiple-sklerose.blogspot.de/
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Blogs fur die Pharmazeutische Industrie

>

Ermoglichen die Fokussierung auf ein bestimmtes Thema (z.B. Erkrankung,
Forschung...).

Positiver Einfluss auf die Reputation eines Anbieters
Blogs gehen ins Detail.

Blogs wirken positiv auf den Vertrauensaufbau mit den
Interessengruppen, generieren neue Interessierte > Empfehlungen durch
Leser in Social Media.

Blogs sind ein Archiv, sie lassen Wissensaustausch und Bildung zu.
Sie sind vielfaltig und verandern Perspektiven.

Durch die Kommentarfunktion kénnen wertvolle Einblicke wie neue
Trends, Themen und neue Daten gewonnen werden.
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Kooperation mit Patients bei Blogs?

Wieso?

» Patienten sind Experten in ihrer eigenen Erkrankung.
» Sie sind Netzwerker und haben groRe Netzwerke.

» Sie sprechen ,Patient”.

» Sie sind authentisch.

» Sie sind eine gute Quelle fiir neue Themen, Thesen oder Bediirfnisse.

Positive Effekte:

» Erhohte Aufmerksamkeit von interessierten Personen = mehr informierte
und engagierte Patienten.
» Mehr Bewusstsein fur eine Erkrankung in der Community.

» Positiver Einfluss auf das Vertrauen gegeniiber dem Unternehmen.
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Beispiel — Living Like You — fur MS Patienten

» Living Like You (LLY) ist eine digitale und soziale Plattform fiir Menschen,
die mit MS leben.

LLY wurde entwickelt von der Novartis Pharmaceuticals AG.

YV V

LLY bietet Informationen und Unterstutzung fir die ,modernen“ MS —
Betroffenen und ermaoglicht den offenen und ehrlichen Austausch Gber
das Leben mit MS.

» Das Bloggerteam besteht hauptsachlich aus MS-Betroffenen aus
verschiedenen Landern wie Irland, Deutschland, Brasilien, USA ...



About Our Contributors

"&Y0U

A BEAL LODK AT LIFE WITH MULTIPLE ECLERDSIS

‘Trust me, I'm a Doctor': Being
Honest with Your Healthcare
Professional

Talking ab-out your Multiple Sclerosls with your
doctar can ba scary but is Impaortant to your
he2alth. Here are some tips to consider before
WOUT Nakt wisit

10 years

Working with Multiple
Sclerosis [INFOGRAPHIC]

Test your knowiedge on facts and figures of
Working weth Mutipie Sclerosis with this
Infographic.

LER R

Rl

Browse ¥ Day Challenge

Dy multiple sclerocsis.

I'm Mot Lazy, I'm Resting!
Lhving Like You Dioggaer, Acife Kirwan, Invitas

s Inte hor Sunday moming reutine whone
Fatigue plays a roba.

v

Celebrating My Five Year
Mark By Going Back to Work -
Living with M5

Living Like You blogger, Jamie, has baen lving
with Muftiple Sclerasis for flve years. Read
hov shie celebrated her S-year mark.

Insicle MS

Welcome to Living Like You!

Living Like You is 3 global commanity for peopse living with and impgacted
Fead More

Faatured Articha:
Insida the MS Brain
[INFOCRAPHIC]

Faaturad Eloggar:

-

It's a New Year: What's Mext
for Multiple Sclerosis
Research?

e

Living Uke You expéores tha hot togics in

multipée sclerosis research worth keeping an
eya on this year and beyared.

Finding M5 Clues in Unlikely
Places?

—

Rassarch in other dissase areas Including

asthema, cancer ard HIV/AIDS hawe informad
maodarn Multiple Sclarosis research

" mOvARTIS



Do‘s & Dont'’s

» Schreiber bendtigen Regeln; (Zeichenanzahl, Ton)

» Sie erwarten wertschatzenden Umgang.

» Autoren brauchen klare + transparente Kommunikation.
» Team Spirit zahlt! Alle sind ein Team!

> Unterstutzen Sie die Autoren + ihre Aktivitaten ebenfalls.

» Zensur? No Go!
» Autoren sind keine Werbefiguren.
» Unterstitzung verweigern geht nicht.

» Zusagen nicht einhalten. (Veroffentlichung)

» Kritik nicht zu akzeptieren ist keine Option. (Team!)
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Manufaktur

Tweetchats - Tweetups e
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Tweetchats - Tweetups

» Tweetchats sind spannend fir Konsumenten um Neuigkeiten direkt vom
Anbieter zu erhalten. (Industrie, Patienten Organisationen)

» Tweetchats ermoglichen eine hohe Verbreitung von Informationen.
(Retweets, Favoriten)

» Themen- und Inspirationsquelle, machen neugierig.

» Ermoglichen die Verschiebung von Perspektiven und Ansichten.
(Ausraumung von ,wilden” Geriichten)
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Manufaktur

Tweetupam 2. Juni 2015 - #EGAPatients \

TOPICS:

@ What does the word "e-patient” mean to you?

tweetuﬁ

with the epatient @Birgitpower

@ How can social media help manage your disease?

@ The advantages of empowering patients in the

patient-doctor relationship.

Date: F

Tuesday, 2 June 2015 ‘
Y

Hour:
* 11 am-12 pm CET

NOIR s By UsHEIE Hashitag

#m.patients
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Manufaktur

#EGApatients - Beispiel T

1 Stunde — drei Fragen! TOPICS:
32 Teilnehmer

70 Tweets mit tollen Gedanken und Ideen!
211 Retweets
182 Favoriten

@ What does the word "e-patient” mean to you?

@ How can social media help manage your disease?

@ The advantages of empowering patients in the

patient-doctor relationship.

8 Olga Cuadrado @olgacuadrado - 23 Std.
Q3: @Birgitpower Do you think that nowadays we are better patients? What's
W0 the difference from 20 years ago? #EGAPatients
2 3
Carmen Duro und 1 weiterer retweetete
= Mike ~ Diabetes (Zelgringoinspain - 23 Std.

Absolutely - better decision making = lead to better outcomes (in theory) ;-)
#EGApatients

Birgit Bauer @Birgitpower
Q3: Informed patients can talk on a eye to eye level with the doctor. More

effective and better for good decisions. #EGAPatients

5
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Was konnen Patient Advocates tun ...

Das Gesprach mit allen Parteien suchen, Verstandigung herstellen.
Ein offenes Ohr fur die Community haben.

Ein Vorbild sein, wenn es darum geht, die Initiative zu ergreifen.

vV V VY VY

Sich selbst in Social Media fit machen, sich beteiligen, zuhoren,

beobachten

A\

Sich vernetzen und engagieren

Y

FUr Verstandnis werben, ,Ubersetzen®, Bedlirfnisse kommunizieren.
» Den Patienten klar kommunizieren, dass es ohne Eigeninitiative nicht
geht. Wer Rechte haben mdéchte, muss sie kennen und sich dafir

einsetzen.

© Manufaktur far Antworten — All rights reserved



Manufaktur
fir
Antworten

Vielen Danl
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Birgit Bauer @ Manufaktur fur Antworten UG
Journalist — Speaker — Social Media Consultant

Internet:
www.manufaktur-fuer-antworten.de
oder
http://about.me/birgit.bauer

Mohnblumenweg1
D - 93326 Abensberg
Germany

Tel. +49 (0) 94 43 / 90 66 21

info@manufaktuer-fuer-antworten.de
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