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Patientenorientierte Versorgung von
Menschen mit chronischen Erkran-
kungen: Das INFOPAT-Projekt

Eine zunehmende Anzahl chronisch kranker Menschen mit
einem komplexen Organisations- und Abstimmungspro-
zess zwischen unterschiedlichen Institutionen und Sekto-
ren, stellt das Gesundheitssystem vor wachsende Heraus-
forderungen. Auch aus diesem Grund wird vom Bundes-
ministerium fiir Bildung und Forschung seit 2012 das Pro-
jekt ,Informationstechnologie fiir eine patientenorientierte
Gesundheitsversorgung® (INFOPAT) in der Metropolregion
Rhein-Neckar gefordert. An der Umsetzung des Projekts
sind insgesamt 27 Partner in der Metropolregion Rhein-
Neckar (MRN) beteiligt. Geleitet wird das Projekt von Prof.
Dr. med. Bjorn Bergh (Zentrum fiir Informations- und Me-
dizintechnik, Universitdtsklinikum Heidelberg) und Prof.
Dr. med. Joachim Szecsenyi (verantwortlich fiir die An-
wendungsprojekte). Mit dieser Ausgabe von Versorgungs-
forschung Aktuell méchten wir lhnen einen Einblick in das
Projekt geben und dabei speziell auf die Entwicklung einer
webbasierten Patientenakte eingehen.

Ihr Prof. Dr. med. Joachim Szecsenyi

Ziele und Methoden

Ein zentrales Ziel im INFOPAT-Projekt ist die Entwicklung
und Implementierung einer Persénlichen, Einrichtungs-
ibergreifenden, Elektronischen Patientenakte (PEPA). Da-
bei ist der Grundgedanke der PEPA, dass behandlungsre-
levante Informationen in einer ,,Akte* zusammengefiihrt
und vom Patienten ,,verwaltet“ werden. Dies beinhaltet
auch die Freigabe der Informationen fiir Arzte und andere
Gesundheitsberufe (Abbildung 1). Im Rahmen des INFO-
PAT-Projekts wird die PEPA exemplarisch und in Koopera-
tion mit dem Nationalen Centrum fiir Tumorerkrankungen
Heidelberg (NCT) fiir Patienten mit kolorektalem Karzinom
implementiert und evaluiert.

Im deutschsprachigen Raum existieren bisher wenige Er-
fahrungen zur Umsetzung solcher Vorhaben. Internationa-
le Studien weisen aber auf die Existenz unterschiedlicher
Barrieren (z. B. Datenschutz) hin, die eine breite Akzep-
tanz bislang behindern. Betont wird zudem immer wieder

die Bedeutung eines eng an die Nutzerbediirfnisse ange-
passten Konzepts und Designs. Fiir die Implementierung
einer personlichen Patientenakte bedarf es dementspre-
chend einer Analyse von Anforderungen und Erwartungen
der potentiellen Nutzer (Patienten, Arzte, Gesundheitsbe-
rufe). Seit 2012 wurden im Rahmen dieser Anforderungs-
analyse 10 Fokusgruppen mit insgesamt 47 potentiellen
Nutzern durchgefiihrt. Zentrale Ergebnisse dieser Analyse
werden im Folgenden vorgestellt.
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Abb.1: Schematische Darstellung des PEPA-Konzeptes

Ausgewdhlte Ergebnisse

Zundchst zeigen unsere Ergebnisse, dass die Versorgung
von Patienten mit kolorektalem Karzinom eine gut aufei-
nander abgestimmte Zusammenarbeit zwischen allen
Leistungserbringern in der ambulanten (etwa Hausarzte,
niedergelassene Onkologen) und der (Teil-) Stationdren
Versorgung (Arzte und andere Gesundheitsberufe) erfor-
dert. Nur so kann gewdhrleistet werden, dass die Kontinui-
tat der Versorgung sichergestellt ist und individuelle Be-
dirfnisse der Patienten beriicksichtigt werden kdnnen [1].

Deutlich wurden aber auch zahlreiche Herausforderungen
bei der Weiterentwicklung interprofessioneller und inter-
sektoraler Versorgungstrukturen. So zeigten sich bei-
spielsweise Defizite im Bereich der Kooperation und der
berufsgruppeniibergreifenden Kommunikation. Insbeson-
dere Hausdrzte haben den Eindruck, nicht ausreichend
liber die Behandlung ihrer Patienten informiert zu sein.
Zukunftig wird es daher immer wichtiger Hausarzte und al-
le an der Versorgung Beteiligten starker einzubinden, so-
wie einen effizienten und standardisierten Austausch von
Gesundheitsinformationen zu gewdhrleisten [1].
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In Bezug auf mogliche Inhalte der PEPA waren die Teil-
nehmer sehr an Themen orientiert, die ihre tdglichen Rou-
tinen betreffen. Dies gilt sowohl fiir die teilnehmenden Pa-
tienten als auch fiir Arzte und Gesundheitsberufe. So
wiinschen sich die Teilnehmer, dass die PEPA es ermég-
licht, den Krankheits- und Behandlungsverlauf iber die
Zeit darzustellen. Eine relevante Funktion fiir die Teilneh-
mer war in diesem Zusammenhang auch die Méglichkeit,
Informationen zu filtern und in Bezug auf bestimmte Ei-
genschaften (wie Zeit oder Inhalt) zu kategorisieren [2].

Weitere Anforderungen der Nutzer bezogen sich auf spezi-
elle Funktionen, wie das Hinzufiigen von Informationen
durch Patienten oder die Bereitstellung von tumorspezifi-
schen Informationen zur Diagnostik und Therapie. Aber
auch die Darstellung der Inhalte war in den Fokusgruppen
ein wichtiges Thema. Dabei wurde insbesondere deutlich,
dass alle Nutzergruppen eine an ihren Bediirfnissen orien-
tierte Darstellung der PEPA-Inhalte als eine wichtige Vo-
raussetzung sehen (Abbildung 2). Nur wenn die PEPA ei-
nen Mehrwert bietet und bediirfnisorientiert gestaltet ist,
wird diese auch genutzt werden[2].
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Abb.2: Anforderungen der Nutzer an eine PEPA [3]

Einen besonderen Stellwert hatte in den Fokusgruppen
auch die Diskussion der Frage, ob und inwieweit Patienten
im Konzept der PEPA die Rolle eines ,,Gatekeepers® bzw.
»Access Managers® iibernehmen kénnen und sollen. Die-
se Frage ist insofern relevant, da Informationen auf die
Arzte oder Gesundheitsberufe (zusitzlich zu ihrer eigenen
Dokumentation) iiber die PEPA zugreifen kdnnen, zuvor
vom Patienten fiir diese ,freigegeben“ werden miissen.
Teilweise hatten speziell Arzte starke Vorbehalte gegen-
tber diesem Ansatz. Einigkeit zwischen allen Teilnehmern
bestand demgegeniiber darin, dass nicht alle Patienten
die Rolle als Gatekeeper erfiillen kénnen oder wollen (et-
wa Aufgrund der Schwere der Erkrankung) [3].

Auch betonten alle potentiellen Nutzergruppen, dass der
Umgang mit der PEPA und der damit verbundene verbes-
serte Zugang zu Informationen die Eigenverantwortung
und die aktive Rolle der Patienten in Bezug auf ihren eige-
nen Gesundheitsverlauf starken kann. In diesem Zusam-

www.allgemeinmedizin.uni-hd.de

menhang wurde auch diskutiert, inwiefern ein neues Rol-
lenverstandnis der professionellen Leistungsanbieter eine
notwendige Grundvoraussetzung fiir die aktive Teilhabe
der Patienten in der Versorgung ist [3].

Ausblick

Ausgehend von den Ergebnissen der Fokusgruppen wurde
ein umfangreiches Anforderungsprofil fiir die Entwicklung
und Implementierung der PEPA durch die Abteilung Allge-
meinmedizin und Versorgungsforschung erarbeitet. Auf
Grundlage dieses Anforderungsprofils wird derzeit ein ers-
ter Prototyp durch das Zentrum fiir Informations- und Me-
dizintechnik entwickelt. Dieser wird in weiteren Schritten
in Bezug auf seine Benutzerorientierung evaluiert und
exemplarisch in Kooperation mit dem NCT im Rahmen ei-
ner Pilotstudie implementiert.

Weitere Informationen zum Projekt: www.infopat.eu
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