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Sind eHealth und Patient ein ungleiches Paar? Sind
eHealth und Patient ein Feigenblatt? Die Wahrheit
liegt wohl in der Mitte. eHealth kommt, das ist sicher.
Die Frage ist: wann und unter welchen Bedingungen?
Aber nur, wenn es uns gelingt, das Thema gemeinsam
und wirklich zum Nutzen der Patientinnen und
Patienten anzugehen und nicht als Feigenblatt fiir
andere Anspruchsgruppen (Arzte, Krankenkassen,
IT-Industrie — die dann den Hauptnutzen fiir sich
beanspruchen wollen).

Dateneinblick fiir Patienten

Die Patientinnen und Patienten hitten eigentlich
heute schon alles Interesse daran, dass der elektro-
nische Zugang zu den vielen Daten, die iiber sie
gespeichert sind, in einer fiir sie optimalen Form
moglich ist. Und was heisst optimale Form? So auf-
bereitet, dass der Patient damit auch etwas anfangen
kann. Das fangt schon damit an, dass Berichte struk-
turiert sein missen, dass sie inhaltlich so formuliert
sein miissen, dass auch ein Laie etwas damit anfan-
gen kann, damit sie fiir den Patienten les- und inter-
pretierbar sind.

Krankenkassen, Spitiler, Arzte und andere Leis-
tungserbringer haben heute Unmengen von Angaben
tber ihre Patientinnen und Patienten gespeichert,
ohne dass diese davon wissen und ohne dass diese
wissen, was mit diesen Daten geschieht. Bedauerlich
ist allerdings vor allem, dass sie diese Informationen
nicht fiir sich nutzen konnen, und dass dies alles
ohne ihr explizites Einverstandnis geschieht. Da wer-
den Bytes um Bytes gesammelt, unstrukturiert und
damit auch nicht formell zugénglich, und der Patient
hat keine Ahnung davon. Er weiss nicht, ob die
Krankenkasse damit Risikoselektion betreibt, er weiss
nicht, welche Daten unter welchem Stichwort von
seinem Dossier beim Arzt ins Dossier des Spitals
wechseln und vice versa. Er gibt sein Rezept in der
Apotheke ab, erhilt die verschriebenen Medika-
mente, weiss aber nicht, was alles nachher in elektro-
nischer Form tiiber dieses Rezept registriert und aus-
getauscht wird.

Dies miisste aus Patientensicht zu einer Ableh-
nung dieser neuen Technologien fithren. Aber: aus
Sicht der Patienten gibt es keine Wahl - der technolo-
gische Fortschritt findet ohne unsere ausdriickliche
Zustimmung statt — eine Vogel-Strauss-Politik ware
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fatal. Wir miissen Ja sagen zum Fortschritt. Ja sagen
zu den technischen Neuerungen, die unweigerlich
auf uns zukommen. Wir lernen von Jahr zu Jahr die
modernen elektronischen Hilfsmittel besser kennen
und nutzen. Die neuen Technologien, insbesondere
die Moglichkeit, jederzeit online auf jedwede elektro-
nische Information zuriickgreifen zu konnen -
manchmal auch zu nicht optimalen Bedingungen,
im Zug oder an einer Sitzung, haben rasch Fuss
gefasst, und viele von uns sind damit vertraut gewor-
den. Weshalb diesen niitzlichen Fortschritt nicht fiir
den Alltag nutzen?

Hilfreiche eHealth-Plattformen

Es gibt auch bereits einige funktionierende Beispiele
von eHealth-Plattformen. Gerade fiir Diabetikerin-
nen und Diabetiker ist die Web-Applikation von
«Evita» positiv hervorzuheben, weil sie nicht einfach
ein zusatzliches Tool ist, sondern Betroffenen hilft,
fiir ein gutes Diabetesmanagement wichtige Informa-
tionen zentral zu speichern. Ebenso kennen einige
Krankenkassen bereits eigene webbasierte Plattfor-
men, die ihren Mitgliedern echten Mehrwert bieten.

Wir miissen Ja sagen
zum Fortschritt.

Wichtig scheint uns, dass es Applikationen sind,
die von allen Akteuren, Leistungserbringern und
Patientinnen und Patienten gemeinsam und zugleich
einfach genutzt werden kénnen. Die Akzeptanz fiir
diese Instrumente wird denn auch in ihrer Einfach-
heit und Benutzerfreundlichkeit liegen.

Wir plddieren dafiir, dass die bereits existieren-
den elektronischen Plattformen (z.B elektronische
Krankengeschichte) in die neuen Applikationen ein-
bezogen werden. Kein Arzt wird zusdtzliche Zeit
investieren, um ausserhalb seiner ihm bekannten
Software noch anderswo elektronische Daten zu hin-
terlegen oder gar zu erfassen. Und auch Patientinnen
und Patienten wollen nicht noch einmal von Hand
erfassen, was ein Gerdt bereits getan hat. Es geht
also letztendlich darum, die Schnittstellen, die For-
mate und die formalisierten Inhalte zu definieren,
um diese dann aus heutigen Standardapplikationen
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direkt versorgen zu konnen. Erst dann werden die
vielgerihmten Synergieeffekte auch wirklich wirk-
sam werden.

Wer hat die Datenhoheit?

Selbstverstandlich gilt es, die Zugriffsrechte zu regeln.
Damit steht und féllt der Datenschutz. Wir fordern,
dass die Datenhoheit bei der Patientin, dem Patien-
ten sein muss, allenfalls bei einer von ihm bezeichne-
ten Vertrauensperson. Diese Garantie — dass er immer
die Datenhoheit hat - scheint uns die Grundvoraus-
setzung zu sein, damit das System auch langfristig
funktionieren wird. Die Patientinnen und Patienten
werden das dazu notwendige Vertrauen nur haben,
wenn der letzte Entscheid bei ihnen liegt. Zur Not
miissen wir auch akzeptieren, dass diejenigen, die
die Datenhoheit haben, auch einmal einen Entscheid
fillen, der sich negativ auswirken kann. Damit das
nicht geschieht, braucht es Information und Schu-
lung - und zwar bereits zu einer Zeit, an dem sie erst
potentielle Patientinnen und Patienten sind und
unser Gesundheitswesen noch nicht {ibermassig
nutzen (miissen). Sie miissen wissen, was eine Frei-
gabe in der elektronischen Patientenakte fiir sie be-
deuten kann — im Positiven wie Negativen.

Wir fordern, dass die Datenhoheit
bei den Patientinnen und Patien-
ten sein muss.

Als Patientenorganisation sind wir aber auch
gefordert, kritisch zu sein. Ich mochte nicht falsch
verstanden werden: Es geht weder darum, alles unter
dem Stichwort «Datenschutz» und «Schutz des Pa-
tienten» abzulehnen, noch darum, alles euphorisch
zu unterstiitzen. Mit kritisch Betrachten meinen
wir vor allem das Hinterfragen des Nutzens fiir die
Patientinnen und Patienten. Es muss fiir sie z.B. einen
Mehrwert an Information (niitzlich und verstand-
lich), einen Mehrwert in der Qualitdt der Behandlung

(schneller gesund) oder einen Mehrwert geben in
Form von nicht doppelt gemachten Untersuchungen
(= weniger Kosten und weniger Interventionen z.B
beim Rontgen, im Labor usw.). Erst dann werden die
Patientinnen und Patienten nicht mehr als Feigen-
blatt fiir Anspriiche gewisser anderer Gruppen die-
nen. Und diesen Zustand wiinschen wir uns.

InfoSocietyDays Bern: Swiss eHealth Forum
Im Rahmen der InfoSocietyDays in Bern findet
am 10. und 11. Marz das Swiss eHealth Forum
statt. Die diesjahrigen Leitthemen sind:

Donnerstag, 10. Mdrz 2011
Consumer Driven eHealth — Der Einfluss der
Gesellschaft auf die Entwicklung von eHealth

Freitag, 11. Mdrz 2011
Integrierte Gesundheitsversorgung - Welchen
Beitrag leistet eHealth?

Vertreter aus Gesundheitswesen, Wissenschaft,
Wirtschaft und Politik beleuchten das Thema
eHealth in Plenumsreferaten. In Solution-Prasen-
tationen legen Anbieter, Problemléser und
Anwender Erfahrungsberichte vor, sprechen
tiber Erwartungen, Hemmnisse und realisierten
Nutzen. Der zweite Forumstag bietet einen
speziellen IHE Thementrack.

Das Swiss eHealth Forum ist Teil der InfoSociety-
Days 2011, die vom 7. bis 11. Méarz durchge-
fiilhrt werden. Mit den drei Foren «eEconomy»,
«eGovernment» und «eHealth» behandeln die
InfoSocietyDays als einzige Schweizer Platt-
form drei wichtige Kernthemen unserer Infor-
mationsgesellschaft. Das detaillierte Forums-
programm, weitere Informationen sowie die
Moglichkeit, sich anzumelden, finden Sie unter
www.infosocietydays.ch

Die Schweizerische Arztezeitung ist Medienpartner der
InfoSocietyDays.
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