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Wie nutzen Patienten Social Media? 
 

 Über Erkenntnisse, Kooperationen, 
Wünsche und ein Blick in die Zukunft!   
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Herzlich Willkommen! 

Birgit Bauer  
Manufaktur für Antworten UG 
 

 Social Media Consultant (Strategie, Schulung, 

Content Management, Social Media 

Monitoring / Listening) 

 Journalist (Print, Online, PR)  

 Speaker (Workshops, Vorträge) 

 E-Patient / Blogger über Multiple Sklerose 

und Healthcare 
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10 Jahre zurück … 21.01.2005 

 Entzündung des Sehnervs am rechten Auge 

 3 Tage im Krankenhaus 

 Eine Menge unbekannter Untersuchungen 

 Nur insgesamt 10 Minuten Arztgespräch 

 Diagnose: Multiple Sklerose  

 Was? MS? 

 Keine Information! 

 Dafür: Entscheiden Sie sich jetzt für eine Therapie!  
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Social Media und ich …  

2005:  
 

 Suchmaschinen wie Google / Google Alerts 

 Medien 

 Xing: auch hier finden sich Patienten / Gruppen für diverse Indikationen 

 Websites von Patientenorganisationen, Krankenhäusern mit MS 
Forschungsgruppen 

 Websites der Pharmazeutischen Industrie / Patientensites 

 Suche in Büchereien / Onlinearchiven / amazon  

 Patienten Foren im Internet 
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Mit den Jahren erweiterten sich die Möglichkeiten 
 
 

 Twitter: Tweets zu MS, Nutzung der Suchfunktion, später mit #  

 Facebook: eigene Posts, Fanpages / Gruppen  

 G+: Posts, # und Gruppen, sofern vorhanden  

 Pinterest: Sammlung von Infografiken  

 Business Networks: LinkedIn – Mehr Gruppen, zahlreiche Patienten 

 Wichtige Informationsquelle: Blogs  
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Social Media und ich …  



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 für Fachbegriffe  

 Patienten möchten Fragen an Experten oder Teams richten können.  

 Sie möchten selbst bestimmen was sie tun und dafür benötigen sie die 
richtigen Informationen und dazu passende Bildungsmöglichkeiten.  
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Bildung ist nötig!  

Warum? 

 Um zwischen richtigen und falschen Informationen zu unterscheiden 

 Um zu verstehen, was in klinischen Studien geschieht 

 Um besser vorbereitet in Arztgespräche zu gehen (ermöglicht effektiveren 
Austausch auf einer Augenhöhe + effektivere Behandlungsmöglichkeiten) 

 Um das Leben als Patient zu verstehen (Fachliches, Rechte, Pflichten)  
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Patienten werden immer lauter, deutlicher.  

Sie wollen in die Prozesse eingebunden werden, mitreden!  

Patienten wollen als gleichwertige Partner behandelt und betrachtet werden.  



Bildungsangebote - Beispiele 
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Bildungsangebote - Beispiele 
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Die Patientenuniversität –
http://www.patienten-universitaet.de/ Zitat aus der Rubrik „Über die 

Patienten - Uni“ 



Blogs 

 Die meisten Blogs erzählen Geschichten über Menschen oder Ereignisse 
oder zu Themen. Wir nennen das: Storytelling. 

 Storytelling ist die weltweit älteste und erfolgreichste Technik, 
Informationen zu teilen und weiter zu geben. 

 Geschichten zu erzählen, ist ein essenzieller Teil der Kommunikation 

 Menschen lieben gute Geschichten. Sie verschaffen eine Pause. 

 Gut erzählte Geschichten helfen, komplizierte Inhalte besser zu 
verstehen. 
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Patienten Blogs 

 Seit 2007; zuerst bei der Frauenzeitschrift „Brigitte“  
dann bei „Brigitte Woman“  

 Seit 2012 unter eigenem Label. 

 Ich berichte über meine Erfahrungen als Patientin.  

 Übersetze komplizierte Inhalte in „Patienten Sprache“. 

 Als Journalistin schreibe ich über Veranstaltungen und wichtige Themen. 

 Ich vernetze andere und beantworte Fragen zu Social Media. 

Ich erzähle meine Geschichte – Storytelling   
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Birgit Bauer: Fast normal – Mein Leben mit MS 



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

 Ermöglichen 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 vielfältig und verändern Perspektiven.  

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

 Patienten sind Experten in ihrer eigenen Erkrankung. 

 Sie sind Netzwerker und haben große Netzwerke. 

 Sie sprechen „Patient“. 

 Sie sind authentisch.  

 Sie sind eine gute Quelle für neue Themen, Thesen oder Bedürfnisse. 

Wieso? 

 
Positive Effekte:  

 Erhöhte Aufmerksamkeit von interessierten Personen = mehr informierte 
und engagierte Patienten. 

 Mehr Bewusstsein für eine Erkrankung in der Community. 

 Positiver Einfluss auf das Vertrauen gegenüber dem Unternehmen. 

© Manufaktur für Antworten – All rights reserved 



Beispiel – Living Like You – für MS Patienten 

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

 LLY wurde entwickelt von der Novartis Pharmaceuticals AG.  

 LLY bietet Informationen und Unterstützung für die „modernen“ MS – 
Betroffenen und ermöglicht den offenen und ehrlichen Austausch über 
das Leben mit MS.  

 Das Bloggerteam besteht hauptsächlich aus MS-Betroffenen aus 
verschiedenen Ländern wie Irland, Deutschland, Brasilien, USA …  

 





Do‘s & Dont‘s  

 Schreiber benötigen Regeln; (Zeichenanzahl, Ton) 

 Sie erwarten wertschätzenden Umgang. 

 Autoren brauchen klare + transparente Kommunikation. 

 Team Spirit zählt! Alle sind ein Team! 

 Unterstützen Sie die Autoren + ihre Aktivitäten ebenfalls.  

 Zensur? No Go!  

 Autoren sind keine Werbefiguren. 

 Unterstützung verweigern geht nicht.  

 Zusagen nicht einhalten. (Veröffentlichung) 

 Kritik nicht zu akzeptieren ist keine Option. (Team!) 
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Tweetchats - Tweetups 
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Tweetchats - Tweetups 

 Tweetchats sind spannend für Konsumenten um Neuigkeiten direkt vom 

Anbieter zu erhalten. (Industrie, Patienten Organisationen) 

 Tweetchats ermöglichen eine hohe Verbreitung von Informationen. 

(Retweets, Favoriten) 

 Themen- und Inspirationsquelle, machen neugierig. 

 Ermöglichen die Verschiebung von Perspektiven und Ansichten. 

(Ausräumung von „wilden“ Gerüchten) 
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Tweetup am 2. Juni 2015 - #EGAPatients 
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#EGApatients - Beispiel 
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1 Stunde – drei Fragen!  
32 Teilnehmer 
70 Tweets mit tollen Gedanken und Ideen! 
211 Retweets  
182 Favoriten  
 



Was können Patient Advocates tun …  
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 Das Gespräch mit allen Parteien suchen, Verständigung herstellen. 

 Ein offenes Ohr für die Community haben. 

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

 Sich selbst in Social Media fit machen, sich beteiligen, zuhören, 

beobachten 

 Sich vernetzen und engagieren 

 Für Verständnis werben, „übersetzen“, Bedürfnisse kommunizieren. 

 Den Patienten klar kommunizieren, dass es ohne Eigeninitiative nicht 

geht. Wer Rechte haben möchte, muss sie kennen und sich dafür 

einsetzen.  

 
 



Vielen Dank! 
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Birgit Bauer @ Manufaktur für Antworten UG 
Journalist – Speaker – Social Media Consultant  

 
Internet:  

www.manufaktur-fuer-antworten.de 
 oder  

http://about.me/birgit.bauer  
 

Mohnblumenweg 1 
D - 93326 Abensberg 

Germany  
 

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

 
info@manufaktuer-fuer-antworten.de 
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