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Patient und

Stellung der Patienten im
Gesundheitswesen und in der Medizin

Die Medizinische Informatik (M) ist bis in das neue
Jahrtausend hinein praktisch ausschlieBlich ein Wissen-
schaftsgebiet gewesen, das sich nur mit Verfahren und
Methoden beschaftigte, die erst — wenn (iberhaupt — mit-
telbar dem Patienten zugute kamen. Erst ab Ende der 80er
Jahre des vorigen Jahrhunderts sind Bemiihungen zu ver-
zeichnen, auch den Patienten unmittelbar an den bis zu
diesem Zeitpunkt schon sehr vielfaltig entwickelten Syste-
men der Informationsverarbeitung und -auswertung in der
Medizin und im Gesundheitswesen partizipieren zu lassen
und ggfs. ihn sogar zu integrieren. Im Bewusstsein, dass
die Einbeziehung des Patienten in die Aufgaben der Ml
sehr groBe Bedeutung erlangen wird, sind drei Gebiete
der MI besonders hervor zu heben: Patienten-Karten, Pati-
enteninformierung und Disease Management.

Die Beziehungen in den Informations- und Hand-
lungskreislaufen sind immer Zweierbeziehungen, ein Pati-
ent steht einem Arzt, einem anderen Therapeuten oder
einer Krankenpflegeperson gegeniiber. Die gleiche Person
als Versicherte muss sich mit den einzelnen im Gesund-
heitswesen Beschaftigten auseinander setzen (Kranken-
kassen, Gesundheitsamter, sonstige Versicherungen, Sozi-
alfiirsorge etc.) (siehe Abbildung 1). Die Beziehung zwi-
schen Medizin und Gesundheitswesen liegt aufRerhalb der
Sphare des Patienten, diese dient der Richtlinienerteilung
und den Leistungsvergutungen. Die in der Abbildung 1
dargestellten Beziehungen schliefen die Abhangigkeiten
und die Informierungspflichten ein. Das einzige Gebiet,
das dieses Beziehungsgeflecht (Patient/Versicherter,
Health Professional, Krankenversicherung) im Ganzen
abzubilden versucht, ist derzeit das Disease Management.

Zur Realisierung derartiger Informationssysteme mis-
sen vordringlich auch die beobachteten soziologischen,
politischen, rechtlichen und ethischen Entwicklungsten-
denzen herangezogen werden. Die kinftige Stellung des
Patienten in der Medizin bzw. des Versicherten im Gesund-
heitswesen wird wesentlich starker als in der Vergangen-
heit durch die Erkennung und Akzeptanz von Verantwor-
tung fiir sich selbst und den Selbstbestimmungswillen
gepragt sein [Ellsasser].

Verantwortung

Die Erkenntnis setzt sich schnell weiter durch, dass
man als Mensch grundsatzlich die Verantwortung fir sich

selbst hat und nicht gesondert ibernehmen muss. Ausge-
nommen davon sind natirlich die Personen, die im Sinne
des § 104 BGB nicht (noch nicht oder nicht mehr)
geschaftsfahig sind. Verantwortung muss sehr weitge-
hend definiert werden, namlich als Verantwortung fiir alle
Taten und Handlungen — die auch im Unterlassen beste-
hen kénnen —, die sich auf die Person selbst oder auf
andere beziehen. Verantwortung ist nicht teilbar und nicht
delegierbar. Die Erkenntnis der zwingenden Akzeptanz der
Verantwortung fiir sein eigenes gesamtes Leben fiihrt
beim Patienten bzw. Versicherten fast immer sofort zur
zweiten wesentlichen Erkenntnis, dass er zu wenig weif3,
um die jeweilig richtigen Entscheidung zum verantwor-
tungsvollen Handeln zu treffen. Die Gesellschaft kann vom
Patienten bzw. Versicherten aus ethischen Grinden diese
Akzeptanz und das folgerichtige Handeln nur verlangen,
wenn sie ihm auch das ndtige Wissen verschafft oder
zumindest entsprechende Quellen aufschlieft.

Selbstbestimmung

Der Begriff des selbstbestimmten Lebens ist nicht neu,
inhaltlich taucht er z. B. schon bei Marc Aurel auf [Aurel].
Selbstbestimmung und Verantwortung fiir das eigene
Handeln sind nicht trennbar. Mit den sich wandelnden
Gesellschaftsstrukturen und den davon abhdngenden
Anderungen in den Kommunikationsstrukturen in inhaltli-
cher und technischer Hinsicht wird sich das informationel-
le Selbstverstandnis und die Selbstbestimmung der Men-
schen und inshesondere des Patienten ebenfalls zielstre-
big weiterentwickeln. Die z. Z. noch zu beobachtende Stel-
lung der Menschen als eingebundenes Glied in Netzwerke
von Informationskanalen, in denen sie quasi nur auf
Anforderungen aus dem »System« reagieren kénnen und
diirfen, bzw. sogar nur passiv konsumieren, wird sich
zumindest in gesellschaftspolitischer Hinsicht umkehren.
Die Menschen werden es lernen und lernen wollen zu
agieren und die Mdglichkeiten der jetzigen und abzuse-
henden Kommunikationstechniken fir ihre Bedirfnisse
auszunutzen. Diese Bediirfnisse werden mit steigender
Erkenntnis weiter wachsen und sich detaillierter und deut-
licher manifestieren.

Einbindung in die
Informationskreislaufe

Patienten werden sich selbst mit Hilfe der Trager des
Gesundheitswesens und mit Hilfe der Beschaftigten in der
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Medizin in die bestehenden und in die in nachster Zukunft
entwickelten Informationssysteme integrieren und damit
auch als aktive Lieferanten adaquater Informationen
(eigene strukturierte Dokumentationen wie z. B. Anamne-
se, aktueller Gesundheits- und Versorgungsstand,
Schmerztagebuch usw.) auftreten. Die modernen techni-
schen Mdglichkeiten kénnen dabei voll genutzt werden:

Telefon und Telefax

Elektronisches Krankenblatt auf welchem Medium

auch immer, in welcher Auspragung auch immer

lokale Computer-Netzwerke von niedergelassenen

Arzten und Krankenh&usern

eigener Computer mit Internetzugang

In die letztgenannten Netzwerke werden sich auch
Patienten einbinden. Die seit etwa 10 Jahren zu beobach-
tende Entwicklung des Gesundheitswesens in einigen Lan-
dern (z. B. Frankreich, England) in die Richtung eines
»Shared Care« — der Begriff »Integrierte Versorgung« gibt
den Inhalt von Shared Care sicher nicht ganz wieder —
unterstlitzt diese Einbindung des Patienten als aktiver Teil
sowohl der Medizin als auch des Gesundheitswesens
auRerordentlich [Ellsdsser]. Die Medizinische Informatik
muss dazu die Modelle der Informationssysteme und die
bendtigten Werkzeuge entwickeln bzw. die schon vorhan-
denen realisieren [Brenner95] [Kohler95].

Eines dieser Informationssysteme — z. B. auf einer
Karte — wird das patienteneigene Gesundheits-Informati-
onssystem sein, das Patienten in Form der medizinischen
Patienten-Karte auf freiwilliger Basis erwerben konnen.
Die Basis fiir solche Systeme einer standardisierten und
strukturierten medizinischen Dokumentation sind schon
vor 40 bzw. sogar schon vor 50 Jahren erarbeitet worden
[Wagner]. Die technische Entwicklung eines patientenei-
genen Informationssystems auf einer Karte (siehe unten)
ist praktisch abgeschlossen, die bendtigte Infrastruktur
wird zum Aufbau noch einige Jahre dauern.

Hier wird allerdings der VorstoR der Gesundheitsminis-
terin mit der Einfihrung des Gesundheitspasses die Ent-
wicklung und Verbreitung der notwendigen Infrastruktur
vorantreiben, ebenso wie die aktuellen Entwicklungen
beim Onlinebezahlen mit der Geldkarte und deren Aufla-
demdglichkeiten Uber das Internet mit Hilfe eines Klasse-
3-Kartenlesers [www.heise.de/newsticker/result.xhtml?url
=/newsticker/data/ad-18.03.02-000/default.shtml&words
=bezahlen%20Internet], www.heise.de/newsticker/data/
p-31.05.99-001/] sowie die immer wichtiger werdende
digitale Signatur mit Hilfe von Smart Cards.

Prinzipiell bieten sich aus heutiger Sicht zwei prinzipi-
elle Wege (und Mischformen davon) der Verfiigharma-
chung der elektronischen Patientenakte an: Online- und
Smart-Card-gestiitzt. Aus technischer und praktischer

Sicht hat sicher das Online-
system Vorteile, da einzige
Zugangsvoraussetzung ein
Internetanschluss und die
Speicherkapazitdt unbe-
grenzt ware. Allerdings
scheint die Mehrheit der
Bevolkerung und auch das
Sicherheitsbedirfnis  des
einzelnen Patienten fir
eine solche Losung nicht
bereit. So ergab eine Befra-
gung des »Pew Internet &
American Life Project«
[FOX], dass 60% der Intern-
etnutzer es fiir nicht gut
halten, die elektronische
Patientenakte online verfiigbar zu machen, selbst wenn
sie auf einer sicheren, passwortgeschitzen Site ware, da
sie Angst haben, andere konnten Einsicht in ihre personli-
chen Informationen haben.

/

-—

Patienten-Karten

Das Jahrhundert der Kommunikation und Information
ist zwar laut Kalender schon vorliber, aber in Bezug auf die
Bedeutung und auf die technischen Mdglichkeiten hat es
gerade erst wieder neu begonnen. Die Visionen aus
Science-Fiction-Filmen des Telefons am Handgelenk und
der weltweiten Bildkommunikation zwischen allen Punk-
ten der Erde sind Wirklichkeit geworden. Die ersten Gera-
te sind bereits entwickelt und auf dem Markt verfiighar.
Auch Informationssysteme in der Brieftasche auf Chip-Kar-
ten sind schon heute tber das Stadium von Visionen weit
hinaus.

»Wen interessiert eigentlich die Krankengeschichte
am meisten?« So fragte schon 1975 der bekannte ameri-
kanische Arzt und Medizin-Informatiker Larry Weed in sei-
ner impulsiven Art seine Zuhdrer anlasslich eines NATO-
Workshops iiber medizinische Dokumentation, und er gab
auch sofort selbst die Antwort: »Den Patienten.« Er fuhr
genauso provokativ und eindringlich fort: »Also gebt sie
ihml«

Dieses Statement war wahrscheinlich einerseits der
Startpunkt einer intensiven Diskussion in der medizini-
schen und der medizin-informatischen Welt Gber den
Besitz, das Eigentum und die Zugriffsherechtigung bzw.
Zugriffstechnik auf eine Krankengeschichte und anderer-
seits auch der Startpunkt der Uberlegung, welche techni-
schen Entwicklungen dafir erforderlich waren. Damals
gab es keine praktische Méglichkeit, Larry Weeds Forde-
rung in die Realitdt umzusetzen. Heute konnen wir nach
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Abbildung 1:
Informations-
beziehungen von
Patienten bzw.
Versicherten
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einem ber(ihmten Artikel (Babbage's dream comes true)
zitieren: »Weed's dream comes true«, denn heute haben
wir das Medium, diese Forderung in die Tat umzusetzen:
Die Smart Card bzw. die Hybridkarte (Chip und optische
Speicherung) [Kohler92].

Kartenarten

Karten sind in der ganzen Welt weit verbreitet, einige
Milliarden Exemplare dirften es schon sein, wenn man die
Telefonkarten einbezieht. Die Karten sind schon seit lan-
gerer Zeit physikalisch in Bezug auf Abmessung, Starke
und Positionierung von Pragebereich, Magnetstreifen und
Chip international standardisiert. Es sind folgende Karten-
arten im Gebrauch:

Pragekarte

Magnetstreifenkarte

Chipkarte

Speicherkarte (einmal beschreibbar, immer lesbar)

Speicherkarte (mehrfach beschreibbar)

Prozessor-Karte (einfaches Betriebssystem)

Smart Card (komplexes Betriebssystem)

Smart Card mit Ko-Prozessor

Smart Card mit biometrischem Zugang

Optische Karte (einmal beschreibbar, immer lesbar)

Optische Karte (mehrfach beschreibbar)

Hybrid-Karte

Hybrid-Karte bedeutet die Mischung von mindestens
zwei der oben einzeln aufgefiihrten Kartenarten, z. B. die
sehr haufig verwendete Chipkarte mit zusatzlichen
Magnetstreifen oder die Pragekarte mit zusatzlichen
Magnetstreifen, wie sie z. B. noch immer als Kreditkarte
weltweit im Gebrauch ist. Ebenfalls schon auf dem Markt
erhaltlich ist die Hybrid-Karte, die fiir die Medizin als Pati-
enten-Karte duBerst interessant ist: die Chipkarte mit der
Riickseite als optische Karte. Der Ko-Prozessor auf dem
gleichen Chip ist immer ein Kryptoprozessor zur Verschliis-
selung von Daten. Die anderen Kartenarten sind durch
ihre Namen ausreichend erklart.

Die Smart Card ist bzw. enthalt einen Computer auf
(bzw. in) einem Chip auf einer Karte, die ebenfalls die glei-
che GréRRe und Dicke hat, wie z.B. die allseits bekannten
Scheck- oder Telefon-Karten.

Betriebssysteme der Prozessoren, die in den Chips von
Karten verwendet werden, sind wesentlich machtvoller —
zumindest in Bezug auf ihren Platzbedarf — als die PC-
Betriebssysteme. Es gibt nur sehr wenige Spezialisten, die
derartige Betriebssysteme programmieren konnen. Diese
Betriebssysteme gestatten z. B. das unabanderliche Ab-
schotten von mehreren Bereichen (Dateien und Program-
me) auf dem Chip, deren Zugriff getrennt iiber mehrstufige

Passworte gesteuert werden kann [Struif94-1] [Struif94-2].
Diese Abstufung in der Zugriffsberechtigung spielt natiir-
lich fiir die Patienten-Karten eine wichtige Rolle.

Karten jeder technischen Provenienz werden schon
haufig im Gesundheitswesen eingesetzt. Weltweit in der
Einfiihrung begriffen, geférdert durch die G7/G8-Staaten,
ist die Health Professional Card (HPC) erst einmal fir
Arzte, spater auch fir alle Berufe im Gesundheitswesen
vorgesehen. Leider ist der Standard nach wie vor nur »in
etwa« definiert, so dass es die standardisierte, fest defi-
nierte und Ubergreifend nutzbare HPC-Card immer noch
nicht gibt.

Diese oben aufgefiihrten Kartenarten umfassen alle
technischen Mdglichkeiten von Karten. Véllig unabhangig
davon sind die funktionalen Moglichkeiten des Einsatzes
von Karten im Gesundheitswesen und in der Medizin. Pati-
enten-Karten kénnen in ihren Funktionen als administrati-
ve Karten, als Zugriffskarte oder als medizinische Karten
unterschieden werden (s. Abbildung 2).

In allen drei Funktionen der Patienten-Karte kénnen
die spezielle Funktion der Zugriffsberechtigung enthalten
und die sog. Notfalldaten gespeichert sein. Notfalldaten
sind Daten Uber krankheitsbezogene Merkmalsauspra-
gungen, deren Nichtberlicksichtigung im Notfall fir den
Patienten schwerwiegende Folgen hat, scharfer ausge-
driickt haben muss. Man nennt diese Merkmale auch bes-
ser »GefahrdungsgroBen« im Gegensatz zu den »Risiko-
faktoren«, deren Nichtberticksichtigung keinen zwingen-
den Schaden fiir den Patienten bedeutet. Die Bekanntga-
be und Veroffentlichung von GefahrdungsgroRen liegt
wohl immer (es gibt Ausnahmen) im Interesse des Patien-
ten, im Allgemeinen will er seine Umgebung diese Tatsa-
che wissen lassen, damit diese sich entsprechend vorsich-
tig verhalt. Ist diese Umwelt ein Krankenhaus, wird das
besonders deutlich. Die Anzahl der Gefahrdungsgréfen ist
gegeniber der Zahl und Komplexitat von Risikofaktoren
nur sehr gering, es sind:

Bluter

Herzschrittmachertrager

Defibrillationsgeratetrager

Allergiker

Dauerbehandlung (z. B. Blutgerinnungshemmer)

Anfallskranker

Diabetiker

Ein Beispiel soll die unbedingte Beachtung einer der-
artigen Gefahrdungsgrole verdeutlichen: Ein Patient mit
einem implantierten Defibrillator dirfte eine MR-Untersu-
chung kaum dberleben. Die 6ffentliche Bekanntgabe von
Risikofaktoren, z.B. Sauferleber, auf einem leicht zugang-
lichen Bereich einer Karte liegt sicher nicht im Interesse
des Patienten.
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Administrative Karten

Administrative Karten fiir den Patienten dienen einer
verbesserten Versorgungsorganisation und der damit ein-
hergehenden Kostensenkung. Die in Deutschland seit
1994 als administrative Karte eingefiihrte Krankenversi-
cherten-Karte (KVK) ist keine Smart Card oder Prozessor-
Karte, sondern eine sehr einfache Speicherkarte mit physi-
kalisch begrenzter Speicherkapazitat auf weniger als 300
Bytes. Die KVK ist der typische Vertreter einer organisato-
risch/administrativen Karte. Mit Medizin hat diese Karte
nichts zu tun. Sie hat im Gesundheitswesen folgende
Funktionen:

Ausweis- und Identifikationsfunktion (Berechtigung

des Leistungsempfangs),

Gewabhrleistung einer eineindeutigen Zuordnung zur

Patientendatei,

Gewahrleistung einer eineindeutigen Zuordnung zur

zahlungspflichtigen Institution.

Deutschland ist Anfang des 21sten Jahrhunderts der
einzige Staat, der eine KVK im Gesundheitswesen verbind-
lich — zumindest fiir die Pflichtversicherten — eingefiihrt
hat. 1994/95 sind 73 Mio. Karten ausgegeben worden.
Die jahrliche Erneuerung aus diversen Griinden (Kassen-
wechsel, Statuswechsel, Verlust, Umzug etc.) betragt etwa
10 bis 15%.

Die KVK enthalt nur eine geringe Anzahl von Merk-
malen, die fiir den im Gesetz (SGB V), in Verordnungen
und im Vertrag zwischen den Institutionen des Gesund-
heitswesen (Verband der gesetzlichen Krankenkassen,
Kassenarztlichen Vereinigungen) niedergelegten Zweck
ausreichend sind. Die Merkmale sind:

Name der Krankenkasse

Nummer der Krankenkasse

Name, Titel und Anschrift des Versicherten

Geburtsdatum

Versichertenstatus

Versichertennummer

Ablaufdatum der Giiltigkeit der Karte

Arztkarte

Die Arztkarte (Health Professional Card) — wie sie in
allen Landern genannt wird und unter der Abktirzung HPC
im Sprachgebrauch — wird in Kirze in Deutschland den
bisherigen Arztausweis ersetzen [Rienhoff95-1] [Rien-
hoff95-2]. In Sachsen ist sie bereits seit Januar 2002 offi-
ziell im Sinne eines Evaluationsprojektes eingefiihrt.

Die HPC soll in ihren beiden funktionalen Auspragun-
gen sowohl als administrative Karte (Identifikationsaus-
weis) als auch als Zugriffsberechtigungskarte verwendet

werden. Es geht dabei z. B.

Ml

um den Zugriff auf extern
(auch lokale Netze) oder
auch intern gespeicherte

Karten im
Gesundheltswesen

Daten von Patienten. Den

h 4

Zugriff muss auch der Pati-

. . ol Professional Fatlenten- — -
ent durch seine Zugriffsbe- Cards Karten
rechtigungskarte freigeben.

| Tdentifikations- Administrative
. " | Karten Karten -~
Schliisselkarten
Zugrills- Ingriife-
Schliisselkarten oder * Karten Karten .

Zugriffskarten fiir Patienten
sind Karten, mit denen der
Patient selbst allein oder
gemeinsam mit der Karte
des Arztes (HPC) als
Zugriffskarte  lokal auf
Dateien und Programme oder auf Netzwerke zugreifen
kann. Zugriffskarten sollten unbedingt Prozessorkarten
sein, da nur diese mit einem Passwort — ggfs. mit mehre-
ren — gesichert werden kénnen. Auf Prozessorkarten wer-
den in naher Zukunft auch biometrische Daten (Iris, Fin-
gerabdruck, Gesichtsform etc.) das Passwort ersetzen oder
erganzen. Schlisselkarten konnen ebenfalls die Gefahr-
dungsgroBen enthalten (siehe oben), die sich dann in
einem nicht geschiitzten Bereich befinden und die dann
direkt nach der Insertion der Karte in einen Kartenleser im
Klartext gelesen werden kdnnen [Mohr].

Schlisselkarten enthalten — auRer ggf. Geféhrdungs-
gréBen — keine medizinischen Daten. Sie sind nicht fiir
den Zweck entwickelt, beim niedergelassenen Arzt oder
im Krankenhaus erstellt oder geandert zu werden. Sie wer-
den zentral in Trustcentern (z. B. Krankenkasse, KV, Arzte-
kammer oder beauftragten Dienstleistern) erstellt und mit
den vom Patienten oder vom Arzt erhaltenen Merkmals-
auspragungen beschrieben.

Medizinische Karten

Der Einsatz von Patienten-Karten, insbesondere der
medizinischen Karten, birgt eine Menge von Chancen, die
in die drei globalen Bereiche Qualitatssicherung, Kommu-
nikationsverbesserung (als herauszuhebender Teil der
Qualitatssicherung) und sozio-psychologische Komponen-
te der Starkung — oder erst einmal der Entwicklung iiber-
haupt — des partnerschaftlichen Handelns von Patient und
Arzt an Problemen des Patienten aufgeteilt werden kon-
nen [K6hler94].

Patienten, die chronisch krank sind, werden die medi-
zinischen Karten nicht nur akzeptieren, sondern sogar von
ihren Arzten verlangen, wenn sie entsprechend informiert

[Ricimmeete ),

Abbildung 2:
Funktionale Ausprédgun-
gen von Karten im
Gesundheitswesen
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sind. Medizinische Karten werden fir viele verschiedene
Zwecke entwickelt oder sind schon entwickelt worden. Es
gibt Entwicklungen bzw. Uberlegungen sowohl in Rich-
tung einer generellen medizinischen Patienten-Karte in
einer Art elektronischen Krankenakte als auch fiir speziel-
le eng definierte Zwecke wie z. B. die Oncocard als Nach-
sorgekarte fiir Krebskranke [Zimpelmann].

Vorlaufig werden medizinische Karten, derzeit als Pro-
zessor-Karten (oder Smart Cards) nur fiir sehr spezielle
Bedirfnisse in eng umschriebenen medizinischen Berei-
chen — meist auch nur in Pilotstudien — eingesetzt. Es gibt
wenige Ausnahmen davon, in denen die medizinische
Karte allgemein-medizinisch verwendet wird oder wurde,
z. B. in den wohl am weitesten fortgeschrittenen Projekten
in Exeter und im Quebec-Programm [Tege] [Bérubé].

Ein weiteres gutes Beispiel fiir eine medizinische Pati-
enten-Karte, die gleichzeitig auch administrativ wirkt, ist
das elektronische Rezept [Struif93] [Diener]. Diese Karte
(von dem Verband der Apotheker A-Card genannt) wird
vom Arzt mit der Verschreibung eines Medikamentes
beschrieben und vom Apotheker gelesen. Dieser hat nicht
nur die Gewissheit der richtigen Ausgabe des verschriebe-
nen Medikamentes, da er nicht mihsam die Handschrift
des Arztes entziffern und/oder auch keine Daten abtippen
oder manuell dibertragen muss, sondern kann auch in sei-
ner Datenbank ggf. positive oder negative Synergismen
mit anderen dem Patienten schon verschriebenen Medika-
menten feststellen und sich wieder mit dem verschreiben-
den Arzt zur Vermeidung von Schadigungen des Patienten
in Verbindung setzen. Ebenso ist eine einfache Beriick-
sichtigung von OTC-Praparaten (OTC = Over The Counter
= rezeptfreie Medikamente) moglich. In England fiihren
die Apotheken bereits eine Patientendatenbank, in der
alle Verschreibungen gespeichert sind. Natirlich kommt
eine solche Karte auch der korrekten Abrechnung zugute.

Ein Pilotprojekt, das die A-Card mit einer weiteren
medizinischen Karte verbindet, ist die Patienten-Karte der
KV Koblenz. Neben der Rezeptfunktion enthalt diese Karte
noch weitere medizinische Daten, die aus einer Mischung
aus GefahrdungsgroBen, Riskofaktoren und anamnesti-
schen Daten bestehen. Dieser Teil der Karte wird nicht
vom Arzt, sondern von der KV beschrieben. In Neuwied,
wo dieses Pilotprojekt ins Leben gerufen wurde, sind viele
Tausend Patienten und die (iberwiegende Zahl der ortli-
chen Arzte und Apotheken beteiligt gewesen. Das System
wird Bestandteil einer neuen, wesentlich gréReren, erwei-
terten Pilotstudie in Koblenz.

Bestrebungen, die existierende KVK zu einer medizi-
nischen Patienten-Karte zu erweitern, dirften scheitern,
da diese Entwicklung die Einfiihrung einer obligatori-
schen medizinischen Patienten-Karte bedeuten wiirde.
Das ist unter den Bedingungen des Grundgesetzes im

Jahr 2002 nicht denkbar. Generell diirften und sollten
umfangreiche medizinische Patienten-Karten, die bis hin
zu einer Datenbank auf der Karte gehen konnen, nur fiir
chronisch Kranke sinnvoll sein. Die chronisch Kranken
werden dann aber groRes Interesse an ihrer Krankenge-
schichte auf der Karte haben. Sie werden diese sehr
wahrscheinlich wesentlich eher akzeptieren als die z. Z.
vielfach entwickelten Netze, in denen ihre Daten von
ihnen nicht uberschaubar gespeichert sind und abgeru-
fen werden konnen.

Problematisch bleiben aber nach wie vor die geringe
Speicherkapazitat und (insbesondere in Kombination mit
optischen Bereichen auf der Karte) die Kosten fiir die not-
wendige Infrastruktur.

Patienteninformierung

Das »Warumc« der Patienteninformierung steht inzwi-
schen aufer Frage und wurde auch durch Studien unter-
mauert. Nur zwei Studien seien hier als Beispiel erwahnt.
In GroRbritannien gingen Byrne et al. der Frage nach
»How informed is signed consent?« und kamen zu
erschreckenden Ergebnissen: 27% der Patienten der Stu-
die wusste nicht einmal, welches Organ operiert wurde,
und 44% konnten nicht einmal das Prinzip des chirurgi-
schen Eingriffs nachvollziehen [Byrne]. Und das obwohl
sie eine Einverstandniserklarung unterschrieben und
damit rechtlich zum Ausdruck gebracht haben, dass sie
alles verstanden hatten [Saw]. Britten et al. untersuchten
Missverstandnisse bzgl. der Medikamentenverschreibung
und fanden, dass in 28 von 35 Konsultationen Missver-
standnisse auftraten [Britten]. Diese beispielhaften Ergeb-
nisse zeigen, dass bei der Unterstiitzung der Kommunika-
tion zwischen Patient und Health Professional noch viel zu
verbessern ist.

Die Bundesarztekammer hat 1997 iiber die schon
gesetzlich vorgeschriebene »Aufklarung« hinaus die
Pflicht zur umfassenden Informierung der Patienten in ihre
Berufsordnung aufgenommen und die Bundesregierung
hat das 1999 auch in einem Gesetzesentwurf zum Aus-
druck gebracht.

Untersuchungen haben ergeben, dass aufgeklarte,
aktive Patienten schneller wieder gesund werden [Brody]
[Greenfield] [Mahler] bzw. auch besser mit ihrer Gesund-
heit/Krankheit leben konnen. Durch den verbesserten
Informationsstand der Patienten ist ein schnellerer Hei-
lungsprozess und damit auch eine Kostensenkung zu
erwarten [Sljivljak].

Auch ist der Arzt ohne qualifizierten Input vom Pati-
enten trotz des hohen technischen Untersuchungsstan-
dards und gerade bei chronisch kranken Patienten stark
benachteiligt [Bensing].
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Aufklérung vs. Informierung

Alle diese oben genannten Ergebnisse sind eigentlich
nur vordergriindig, die Gefahr, Patienteninformierung
und Aufklarung in einen Topf zu werfen, ist sehr groRS.
Aufklarung ist eine rechtlich verpflichtende Tatigkeit von
Arzten zur Erlangung einer Einverstandniserkldrung des
Patienten zu diagnostischen und/oder therapeutischen
Handlungen. Patienteninformierung dagegen sollte
eigentlich schon viel friher ansetzen, namlich bei der
ersten Entscheidung Uberhaupt, die ein Patient oder
potentieller Patient zu treffen hat: Wird er mit einem auf-
kommenden Problem allein fertig oder braucht er Hilfe?
In Berkeley ist fiir die USA festgestellt worden, dass etwa
zwei Drittel aller Patienten in einem Wartezimmer eines
Arztes dort nicht saRen, wenn sie auch nur ein wenig
iber ihren Korper, Uber die Biologie und die Medizin
wiissten. Die andere Seite der Medaille sagt, dass ebenso
etwa zwei Drittel aller Patienten, die dringend zum Arzt
miissten, nicht gehen (aus welchen Griinden auch immer)
und spater umso mehr leiden muissen und viel mehr
Kosten verursachen [McDonald].

Im Abschlussbericht der Unterarbeitsgruppe 7.1 des
Forums Info 2000 des Bundesgesundheitsministeriums
wird z. B. in der ambulanten Praxis bemangelt: »... Stress-
situationen im Patienten-Arzt-Gesprach (z. B. werden die
arztlichen Ratschlage haufig deshalb nicht befolgt, weil
der Patient die vom Arzt erklarten Informationen, auf-
grund der knappen Zeit, der Fachsprache und der unge-
wohnlichen Situation gar nicht verstehen oder behalten
kann), nichteingehen auf individuelle Wissensstande und
mangelnde Prasentationsqualitat....« etc. [Forum].

Zu ahnlichen Ergebnissen kommt Harris, das als meist
frustrierendes Problem im Umgang mit dem Gesundheits-
system das Vergessen der vorher zurechtgelegten Fragen
im Patienten-Arzt-Gesprach mit 60% der Befragten dar-
stellt [Harris].

In den Ergebnissen der Arbeitsgruppe des Forums Info
2000 heift es weiter: »Durch eine multimediale computer-
gestiitzte Patienteninformation ware es eher mdglich dem
an medizinischen Inhalten interessierten Biirger und Pati-
enten die notwendigen Grundlagen zu vermitteln. ...
Durch diese Einbeziehung des Patienten in den Entschei-
dungs- und Genesungsprozess kommt es zu einer Compli-
anceverbesserung (z. B. auch im Bereich der Medikamen-
teninformation). Auch chronisch Kranke lernen mit ihrer
»Krankheit« umzugehen (verstandliche und umfassende
Gesundheitsinformation ermdglicht eine bessere Schulung
der chronisch Kranken. Dadurch kénnen eine Verbesse-
rung der Lebensqualitdt dieser Patienten erzielt und teure
Spatschaden vermieden oder gemindert werden). ...«
[Forum]. Diese Aussage — abgesehen von der falschen

Or. Mustermann
Fasw ! Beitame ! hom | Spelic ¢ s

B
Bl H =
WreTiare: | Chiisiin Mam | Prisses ! homisie £ Hum L-__-
D-M-436540 072001 TT.MM.L

&

I >
L 'ﬂ.
_ﬁ*— T-c.?”'hr‘ukrzr(
Krankenkasse
Frisda Mustemmann '-:-::!5 :'“.::lTF;I!
KARTE
1534 58T | #3557 ES 0000 i 2 120t
ey am R ———— Ern .,--..7

Verwendung des Begriffs »Patienteninformation«, es muss
Patienteninformierung heifen — kann nicht weit genug
verbreitet werden.

Maglichkeiten und Realisierung
der Informierung

Die zentrale Frage war und ist, wie die Patienteninfor-
mierung in die Praxis umgesetzt bzw. in die tdgliche Rou-
tine implementiert werden kann. Mit herkdmmlichen
papiergestiitzten Methoden stot man sehr schnell an
Grenzen: Broschiiren, Biicher, lose Blatter nehmen in einer
entsprechenden vorzuhaltenden Anzahl nicht nur viel
Platz ein, sondern sind im Zweifelsfalle entweder gerade
nicht zu finden, ausgegangen oder es gibt zu dem aktuel-
len Patientenproblem nichts Passendes [Hagele]. Aufer-
dem erfreuen sich alle diese Mittel bei den Patienten nicht
gerade grofer Beliebtheit, wie in einer Studie nachgewie-
sen wurde [Hergert].

Auch stellt die Aktualitat dieser Druckerzeugnisse ein
Problem dar. Die Patienten vertrauen ihrem Arzt und wol-
len die Informationen am liebsten aus seinen Handen
erhalten [Poensgen].

Hier kénnen computergestitzte, multimediale Infor-
mierungs-Systeme helfen. Mit ihnen ist es méglich, eine
auRerst umfangreiche, multimediale Bibliothek an allen
Computerarbeitsplatzen ohne zusatzlichen rdumlichen
Platzbedarf zu verwalten. Der Zugriff muss schnell erfol-
gen bzw. die Navigation muss so einfach sein, dass man

Abbildung 3:
Arztausweis

Abbildung 4:
Patienten-Karte der
Techniker Kranken-
kasse
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nicht erst ein Handbuch studieren muss. Dieser schnelle
Zugriff kann insbesondere dann erreicht werden, wenn
das System an bestehende Systeme wie Praxisverwal-
tungs- oder Krankenhausinformations- oder Patientenver-
waltungssysteme angebunden wird. So reicht z. B. ein
Klick auf die Diagnose des Patienten, um direkt alle fir
eine Patienteninformierung notwendigen Medien (Texte,
Bilder, Bewegtbilder, Literatur, Adressen, Kurzprasentatio-
nen, Weblinks) zur Verfiigung zu haben. Beispiel Kranken-
haus: Ein Klick auf das routinemaRBig eingesetzte Diagno-
sencodierungssystem visualisiert OP-Methoden, macht
Anatomie plastisch und stellt weiteres Informationsmate-
rial zur Verfigung.

Es muss also nicht lange iberlegt werden, ob eine
Informationsschrift zum aktuellen Thema existent ist und
ob man sie jetzt im Lagerraum mal schnell suchen soll,
sondern man klickt auf die Diagnose in seiner elektroni-
schen Patientenakte und kann mit der Informierung mit
multimedialer Unterstiitzung loslegen. Durch das laienver-
standliche, multimedial aufbereitete Material ist u. U.
auch eine Delegierung an einen Mitarbeiter moglich.
Letztendlich gelingt es nur, die Patienteninformierung in
den Routinebetrieb zu integrieren, wenn ihr ein fester
Platz im Organisationsablauf eingerdumt wird.

Die Erfahrungen der letzten Jahre zeigen allerdings, dass
die Zeit des Health Professional (HP) am Arbeitsplatz so
knapp bemessen und teuer ist, dass sich Arzte und Thera-
peuten selbst bei optimaler Integration in ihre normale
Arbeitsumgebung diese Zeit nur fiir einzelne Patienten neh-
men (oder aufgrund des Abrechnungssystems nicht nehmen
kénnen). Krankenkassenmitarbeiter wiirden sich im Rahmen
von Disease-Management-Programmen zwar die Zeit neh-
men, sind dann aber auf eine sehr gute Informationsbasis
angewiesen, da es ihnen an med. Fachwissen fehlt.

Fiir das Gros der Patienten ist aber eine Weiterent-
wicklung dieses Systems notwendig, das die zeitaufwendi-
ge Vermittlung der umfangreichen Basis-Information
unabhéngig von Health Professionals ermdglicht und den
Patienten so weit Uber seine Situation informiert und
strukturiert vorbereitet, dass er genligend Kompetenz auf-
baut, um Situations- und Behandlungsfeinheiten mit dem
HP zu besprechen. Dazu muss das System fir Patienten
verfiigbar, auf dessen Sprache und Art der Navigation
angepasst und auf dessen Profil individualisiert werden,
so dass er die Informationen ballastfrei und zielgerichtet
fir seine aktuelle Situation aufbereitet bekommt. Dabei
hat das Informierungssystem der zweiten Generation fol-
gende Pramissen zu erfiillen:

Umfassende Themenabdeckung

Orientierung an Standards und Leitlinien

Institutionsindividuelle Aufbereitung

Patientenindividuelle Aufbereitung
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Ein solches System ist von einer Einzelinstitution weder zu
leisten noch zu finanzieren, sollte aber doch so anpassbar
sein, dass eine Einzelinstitution mdglichst einfach und effi-
zient aus einem Grundbaukasten Informierungssystem
eine massgeschneiderte, auf ihre Bediirfnisse zugeschnit-
tene und in Teilen (wenn gewtinscht) auch exklusive
Losung zusammenbauen kann. Dies kann mit so genann-
ten Content-Management-Systemen erfolgen, setzt aber
auch eine entsprechende systemweite Strukturierung,
Indexierung und Codierung der Daten und ein einheitli-
ches Datenmodell voraus.

Gleichzeitig sollten aber auch Schnittstellen bereitge-
stellt werden, die eine einfache Integration des Systems in
reale Arbeitsumgebungen ermdglichen und Informationen
strukturiert mit anderen Systemen (KIS, PVS, Kranken-
kasseninformationssystemen) austauschen.

Systeme zur computergestiitzten Patienteninformie-
rung sind ohnehin als Werkzeuge zu einer besseren Infor-
mierung zu betrachten, nicht als Allheilmittel. Dieser
Werkzeuganspruch soll im Folgenden weiter verdeutlicht
werden:

Ein Problem stellt die Bereitstellung und Entwicklung
von Informationsmaterial dar. Derzeit verfolgt noch jede
Institution eigene Behandlungsrichtlinien nach den eige-
nen Erfahrungen. Es gibt kaum bindende Leitlinien. Hier
ist ein generell neuer Ansatz notwendig: Eigenes Material
muss der multimedialen Bibliothek hinzugefiigt werden
kénnen. Moderne Werkzeuge zur Patienteninformierung
miissen die nahtlose Integration von eigenen Inhalten leis-
ten. Sei es, dass eigene Textpassagen oder Bilder statt vor-
handener eingefiigt werden oder dass bestehendes Mate-
rial durch eigenes erganzt wird. Das System wird zur Platt-
form, die schnell und effizient die notwendigen Informati-
onsbausteine bereitstellt, damit sich der Berater ganz dem
Menschen und der individuellen Beratung widmen oder
der Benutzer das System als personliches Wissens- und
Lernsystem nutzen kann, in dem er effizient die fiir ihn
notwendigen Fakten erlernen und Handlungsstrategien
mit seinem HP diskutieren kann. Ebenso sollte ihm das
System Managementwerkzeuge bereitstellen, die einen
strukturierten Datenaustausch mit dem HP und der Kran-
kenversicherung erméglichen. Damit ist dann die Basis fiir
Disease- und Case-Management gelegt.

Ein sehr wichtiger Bestandteil der modernen Patien-
teninformierung ist die Visualisierung. Sie ist zum einen
attraktiv fur die Patienten, fordert aber vor allem das Ver-
standnis auch ohne Worte bzw. vermeidet die Verstrickung
in Fachwortern, die der Laie nicht versteht. Zum anderen
zeigt eine Untersuchung [Dahmer] [Messina], dass Infor-
mationen, die nur gehort werden, nur zu 5-20% behalten
werden koénnen. Diese geringe Quote wird z. B. im Arzt-
gesprach noch weiter gedriickt durch die Stresssituation.

Gesehene Information kann immerhin schon zu 20-30%
erinnert werden. Aber durch gleichzeitiges Horen und
Sehen kénnen schon bis zu 60% der Ubermittelten Infor-
mationen behalten werden. Dies kann nur noch gesteigert
werden durch Diskussion (bis 70%) oder durch das Selber-
Durchfiihren (bis 100%).

Systeme der beschriebenen Art sind in Teilen fertig
und auf dem Markt erhaltlich und basieren aufgrund der
einfacheren Wart- und Updatebarkeit inzwischen groRten-
teils auf Internettechnologie. Es wird zwar noch Jahre
(oder Jahrzehnte) dauern, bis das Potential dieser Systeme
nur anndhernd ausgeschopft ist, aber der Service und die
Erleichterungen fir medizinische Berater und Patienten
sind schon jetzt deutlich spirbar und deren Effizienz nach-
weishar.

Insbesondere in Kombination mit medizinische Karten
oder medizinischen Netzwerken zeigt sich das wahre
Potentzial des Systems, da es dann nicht mehr mihsam
Patientendaten- und -profile erheben muss, sondern
direkt aufgrund der vorhandenen Daten individuelle Infor-
mierung und Beratung ermdglicht.

Gerade diese Individualisierung der Information, also
Informationen, die auf die Erfordernisse und Interessen
des Patienten zugeschnitten sind, bleiben nachweislich
langer in Erinnerung und beeinflussen das Verhalten posi-
tiver als nichtpersonalisierte Informationen [Bulger]
[Skinner] [de Nooijer].

Auch ist es damit endlich mdglich, dass der Patient
nicht nur die Gber ihn gespeicherten Daten (sei es nun auf
der Karte oder im Netzwerk) zu Hause und in aller Ruhe
ansehen kann, sondern, dass er diese nachvollziehen und
dank der automatischen Aufbereitung der Informationen
auch verstehen kann. Ein echter Dialog zwischen HP und
Patient entsteht.

Die medizinische Informatik sollte sich wieder auf ihre
Wurzeln zuriickbesinnen und Medizin und Informatik zu
einer fir die Betroffenen Nutzen stiftenden Symbiose
zusammenzufiihren und hier gehdrt der Patient ganz
unbedingt dazu. Denn Medizin fiir chronisch Kranke
(Diabetes, Asthma, Hypertonie, Krebserkrankungen, Aller-
gien, ...) ohne die Mitarbeit des Patienten oder am Pati-
enten vorbei funktioniert nicht.

Es gibt aber fir den Patienten derzeit weder informa-
tionsgestiitzte Hilfsmittel, um seine »Gesundheit zu orga-
nisieren«, noch irgendeine Unterstutzung der strukturier-
ten Kommunikation mit Health-Professionals. Eine
gemeinsame, aufeinander abgestimmte Informations-,
Organisations- und Kommunikationsplattform zum effekti-
ven Gesundheits-Management kame allen zugute.
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