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Q NCT
Hintergrund 1

e Was ist Autonomie?

- Personale Autonomie: Ubereinstimmung mit sich selbst,
selbstbestimmtes Leben, Authentizitat

—> Freiheit: Freiheitsrechte / Selbstbestimmungsrechte

e Warum ist Autonomie wertvoll?

- Personale Autonomie ist ein Wert an sich und/oder nutzlich, um
glucklich zu sein

- Freiheitsrechte sind Ausdruck der Gerechtigkeit
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Hintergrund 2

 [nformationelle Selbstbestimmung

A\

Teil der Freiheitsrechte

Befugnis des Einzelnen, grundsatzlich selbst Uber die Preisgabe
und Verwendung seiner Daten zu bestimmen (BVerGE 65, 1 (43)

» Beinhaltet Mikrorechte wie:
- Recht auf Auskunft
- Recht auf Berichtigung
- Recht auf Herausgabe (einer Kopie) der Daten
- Recht auf Widerruf / Loschen

A\

Caveat: Autonomie ist nicht der einzige relevante Wert in der
Medizin:
Wohlbefinden, Gesundheit, Ressourceneffizienz, Gerechtigkeit
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Die elektronische Patientenakte (EPA)

» Digitale Sammlung von Daten uber den Patienten,
Behandlungsverlauf etc.

» Einsatz bei traditionellen Akteuren (Arzt,
Krankenhauser)

» sektorenubergreifende Vernetzung von relevanten
Gesundheitsinformationen

- Bei wem liegen die Rechte fur Ansicht, Weitergabe,
Veranderung, Loschen etc. bezuglich der Daten in der
EPA?
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Verschiedene Modelle der Elektronischen
Patientenakte

1. kein Leserecht/Einsichtsrecht des Patienten (EPA)
2. mit Leserecht/Einsichtsrecht des Patienten (EPA)

3. mit umfassenden Verwaltungsrechten des Patienten (PEPA)




Elektronische Gesundheitsakte (EPA) —

(O NCT

Bedeutung fur das Arzt- Patienten-Verhaltnis?

Vorteile durch EPA
EPA mit oder ohne Leserecht:
—Bessere medizinischen Aktenlage
bezuglich Vollstandigkeit und Umfang

EPA mit Leserecht:

—Verstandnis des Patienten fur seine
Krankheit und Therapie

—--> erhohte Compliance
—-Vermeidung von Fehleinschatzungen
oder Fehlinformationen durch die
Kontrolle des Patienten
—Gedachtnisstutze fur Patienten
—Effizienterer Austausch wenn der Patient
besser vorbereitet ist

—-Starkung des Vertrauens und der
Wertschatzung

Nachteile durch EPA
EPA mit oder ohne Leserecht:
Vernachlassigung des Blickkontakts durch
zu starke Fokussierung auf Bildschirm

EPA mit Leserecht:

—Entstehender Druck fur Patienten ihre
Akte zu lesen

—Unverstandnis der medizinischen
Fachbegriffe

—Unvermittelte Befundinformationen
—Bedenken bezuglich des Datenschutzes
—Patienten fuhlen sich angegriffen durch
Beurteilung in der Akte

—Veranderungen im Dokumentationsstil
des Arztes

—Erhohter Zeitaufwand

Eckrich, Winkler 2016
Ethik in der Medizin
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Elektronische Patientenakte mit
Verwaltungsrechten des Patienten (PEPA)

» Patienten haben nicht nur Leserechte
> Sind Administratoren ihrer Akte
» Konnen ihre Akte selbst gestalten

* Forschungsprojekt:
INFOPAT: BMBF gefordertes Projekt
Teilprojekts P3 (9 Teilprojekte):
Entwicklung und Bedarfsanalyse fur eine Persénliche
Einrichtungsubergreifende Elektronische Patientenakte (PEPA)
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Konzeption und technische Umsetzung

Freigabe

Kopie der Behandlungsdokumente

Stationar g Onkologe

Hausarzt
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Studienablauf: Erstellen und Testen eines
Prototypen

Phase 1: ,Labor" Phase 2: ,Alltag”
Szenario-gestitzter Usability-Test PEPA-Nutzung iiber 3 Monate
TO Prototyp R.03 > T‘l ) TO Prototyp R.04 > T1
(N26=10) (N = 25 Interventions- & N = 25 Kontrollgruppe)

Methoden: p—

+ Teilnehmende /_/ Methoden:
Beobachtung « Fragebogen
.+ Fokusgruppen
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Patienten Portal — Login

o ..
.s

Dokumente Berechtigungen Medikation Patientenbefragungen Notfall

Herzlich Willkommen in Ihrer PEPAI
& Sie sind angemeldet als
Wir freuen uns, dass Sie sich fiir die Nutzung der PEPA,

der elektronischen Patientenakte von INFOPAT,

Thea Testfrau neun interessieren!

(@ Derzeit lauft die PEPA als sogenannte Betaversion. Aus
Geburtsdatum diesem Grunde kann es vorkommen, dass bei der Arbeit
03.06.1979 mit der PEPA Fehler auftreten. Da wir standig an der
Weiterentwicklung der PEPA arbeiten, ist uns Ihre
Ruckmeldung bei auftretenden Problemen sehr wichtig!
Bitte zogern Sie daher nicht uns zu kontaktieren, wenn
Schwierigkeiten bei der Nutzung der Akte auftreten.

Letzte Anmeldung
09.02.2017 12:50

Wir werden versuchen Ihnen schnellstméglich
weiterzuhelfen und arbeiten daran, die PEPA stetig zu
verbessern.

Weitere Informationen zu INFOPAT finden Sie auch auf
unserem Internetauftritt www.infopat.eu.

Wir wiinschen Ihnen viel Erfolg beim Erkunden der PEPA-
Funktionen und hoffen, dass die PEPA einen Mehrwert fur
Sie darstellt.

Sprache: Deutsch English Turkce [Beta] Gemeinsam Gesundheit gestalten.

(ONCT
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Patienten Portal — Consent I\/I;ma.gement(DNCT

@ Benutzerdefiniert (Empfohlen)

Leistungserbringer =~ Dokumente
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Qi
Suchen...
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Patienten Portal — Dokumentenliste ONCT
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Elektronische Patientenakte mit O NCT
Verwaltungsrechten des Patienten (PEPA)
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Vorteile:

mehr Vertrauen

mehr Compliance

weniger Informationsverlust

bessere Kommunikation

mehr Mitbestimmung / mehr Eigenverantwortung

Nachteile:

Risiko unvermittelter Befundweitergabe

eventuelle Uberforderung des Patienten

mehr Verantwortlichkeiten/Pflichten/Lasten fur Patienten (,outsourcing®,
Freiwilligkeit?)

Benachteiligung von Patientengruppen (mit weniger IT-Literacy)
(Stichwort: Digital Divide)

Risiken fur Datenschutz

Haftungsfragen fur den Arzt




Ethische Anforderungen O NCT

1. Nicht-Schadens Prinzip
- hochste Datensicherheitsanforderungen

- Keine unmoderierten Befunde von Bedeutung den Patienten
- Primat der Vermittlung im Arzt-Patienten-Gesprach

2. Autonomie und Fursorge

- Mitbestimmung muss vom Patienten dosiert werden
- Profileinstellung entsprechend der praferierten Rolle des Patienten

3. Gerechtigkeit

- keine Diskriminierung von nicht-interessierten oder nicht-fahigen
Patienten
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