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1. Einfiihrung

Unser Gesundheitswesen hat sich im Laufe der vergangenen fiinf bis sechs Jahrhunderte mehr
oder weniger zufillig entwickelt. Die Anfiange lagen in der weiteren Entwicklung der Barm-
herzigkeit und in der Abschottung von Menschen mit schon im Mittelalter erkannten Infekti-
onskrankheiten (z.B. Aussatz). Daraus hat sich in den letzten etwa 100 Jahren ein Wirt-
schaftszweig mit iiber 10 % des Bruttoinlandsprodukts entwickelt, der sich eine Grundeinstel-
lung aus der Sicht des Patienten nicht mehr leisten kann. Von Barmherzigkeit kann keine Re-
de mehr sein. Allerdings fangen auch die Menschen, die diesen Wirtschaftszweig prigen, an
zu liberlegen, dass eigentlich ein Gesundheitswesen bzw. Krankheitsversorgung ohne Patien-
ten wohl doch nicht denkbar sei. Andere haben schon vor 30 Jahren derartige Gedanken ge-
auflert, damals ohne Wirkung [8, 9]. Vielleicht mufl man Liith wieder neu auflegen.

Ein Schritt in die richtige Richtung zum Patienten hin sind sicher einige der neuen Organisa-
tionsformen wie z.B. 'Evidence Based Medicine', 'Managed Care', 'Disease Management' und
'Integrierte Versorgung'. Aber dies sind eben doch nur 'Organisationsformen’, die den Patien-
ten libergestlilpt werden. Man redet weiterhin immer noch ziber den Patienten, anstatt einmal
wirklich mit ihm zu reden. Er wird generell nicht gefragt, ihm wird nur weiterhin schon sug-
geriert, dass er sicher bald wieder gesund wird, wenn er nur brav weiter seine Beitrdge zahlt
und auf jede Transparenz verzichtet.

Der Verzicht auf Transparenz gilt sowohl in Hinsicht auf seine Beschwerden als auch in Hin-
sicht auf Kostenerzeugung durch ihn. Fiir und durch das System wird Kostenerzeugung beim
einen zum Einkommen beim anderen. Die Aussage des Verzichts auf Transparenz gilt auch
fiir die sekundiren Kostenerzeuger, die Arzte, die als Kostenerzeuger damit auch ihr eigenes
Einkommen bestimmen. Thre Kompetenz dafiir haben sie aber durch den Verzicht auf Trans-
parenz an die Selbstverwaltungsorgane, die KVen, abgegeben. Schon Kistner sagte einmal:
'Nur die allerdiimmsten Kilber wihlen ihren Schlédchter selber.' Gerade in den letzten 10 Ta-
gen ist allerdings hierin Einiges in Bewegung geraten. (Ich danke Ihnen fiir die Fairness,
mich an dieser Stelle nicht ausgepfiffen zu haben.)

Diese Einfiihrung war erforderlich, um die Grundstimmung hervorzurufen, dass ein bezahlba-
res und qualitativ hochstehendes Gesundheitssystem nicht gegen und nicht ohne den Patienten
entwickelt werden darf und kann. Zu diesem neuen Gesundheitssystem gehoren selbstver-
standlich die drei Grundpfeiler 'Shared Care', 'Telemedizin' und 'Elektronische Krankenakte'.
Diskussionen dieser drei Bereiche ohne die jeweils anderen beiden einzubeziehen, sind von
vornherein obsolet und wirkungslos. Leider kann man sich nur zweidimensional unterhalten,
wir miissen versuchen aus diesem Manko das Beste zu machen.



2. Shared Care

Unter Shared Care, was man auch mit ‘geteilte® oder ‘verteilte Pflege* iibersetzen kann, ver-
steht man die
fortlaufende und koordinierte Tétigkeit von
verschiedenen Personen in
verschiedenen Institutionen unter
Einsatz verschiedener Methoden zu
verschiedenen Zeiten, um
Patienten in
medizinischer,
psychologischer und
sozialer Hinsicht
optimal helfen zu konnen. [2]

In Deutschland ist eine praktikable aber stark einschrankende Umsetzung dieser umfassenden
Definition der Begriff 'Integrierte Versorgung'. Allerdings kann der Begriff integrierte Ver-
sorgung nur aus der Sicht der Organisation und Abrechnung in der Versorgung gesehen wer-
den, Shared Care ist dagegen nur aus der Sicht des Patienten zu sehen. Deswegen soll hier nur
der Begriff 'Shared Care' Verwendung finden.

In einem zukiinftigen Versorgungssystem wird es neben andersartigen Modellen ein wie auch
immer geartetes Shared Care System geben, in das der Patient nach eigener Wahl eintreten
kann. Uber die Finanzierungsmodalititen muB noch sehr viel geforscht werden. Es diirfte aber
gesichert sein, dass eine Medizin, in der der Patient einerseits so gut informiert ist, dass er als
Partner bei der Bewiltigung seiner Probleme auftritt, und andererseits die Transparenz so-
wohl beim Patienten als auch beim Personal zwischen Kostenerzeugung und Mittelverwen-
dung vorhanden ist, wesentlich billiger ist, als das heute ausschlieBlich verwendete System.

Wir miissen uns einerseits davor hiiten zu glauben, dass alles was jetzt ist so bleibt und das es
das 'non plus ultra' ist, und andererseits mit BewuBtsein der ethischen Verpflichtung den Men-
schen moglichst schon vor Eintreten des Ernstfalls so zu informieren, dass er in die Lage ver-
setzt wird, richtige und gute Entscheidungen zu treffen. Ein {iber die Biologie und das
Funktionieren seines Korpers informierter Patient wird sich viel leichter als Partner im
Gesundheitswesen sehen, die kostengiinstigeren Entscheidungen treffen und viel schneller
wieder in seinen gewliinschten Zustand gelangen.

Es gibt eine Untersuchung, dass zwei Drittel aller Patienten nicht im Wartezimmer eines Arz-
tes sdBen, wenn sie auch nur ein kleines bilchen Ahnung von sich und der Biologie ihres
Korpers hétten. Die gleiche Untersuchung sagt aber auch, dass ebenso zwei Drittel der Patien-
ten, die es dringend notig hétten, zum Arzt zu gehen, aus welchen Griinden auch immer nicht
gehen und spiter nicht nur mehr leiden miissen sondern auch viel mehr Kosten erzeugen [10].
Es liegt also sowohl im Sinne jedes Einzelnen als auch im Sinne der Gemeinschaft, dieses
MiBverhéltnis durch Vermittlung besseren Wissens beim Patienten zur besseren Entscheidung
und durch Bewuftmachung der Verantwortung zur Entscheidung, die er und nur er ja sowieso
hat, aufzulosen. Nur dann kann das gewlinschte Shared Care zum Besten des Einzelnen und
zum Besten der Allgemeinheit und zum Besten der im Gesundheitswesen Téatigen funktionie-
ren.



3. Telemedizin

Der Einsatz der elektronischen Krankenakte ist ohne die Systeme der Telemedizin nicht sinn-
voll und nicht mehr denkbar. Der Autor selbst hat einmal kolportiert, da3 Telemedizin alles
ist, wofiir die Telekom oder andere Netzanbieter Geld kassieren. Das stimmt natiirlich nicht,
denn schon eine Zwischenschaltung eines wie auch immer gearteten Systems zwischen Han-
delnden und Erleidenden, selbst in einem Raum, ist Telemedizin, und dafiir kassiert kein
Netzanbieter. Telemedizin ist also alles Geschehen bei dem zwischen einem Patienten und
einem Menschen der diesem Patienten helfen will in irgendeiner Form ein System - meist auf
elektronischer Basis - zwischengeschaltet ist. Da es in der Medizin kaum noch etwas gibt, wo
eine derartige Zwischenschaltung nicht erfolgt, ist heutzutage praktisch alles Telemedizin [3].

Damit werden auch fast alle Aktionen in der Medizin diskret, natiirlich oft in einer Geschwin-
digkeit, die den Eindruck einer kontinuierlichen Abfolge erwecken muf, da die menschlichen
Sinne ab einer bestimmbaren Geschwindigkeit diskrete Abfolgen als solche nicht mehr er-
kennen kénnen. Biologische und medizinische Abldufe sind niemals diskret, selbst der Herz-
schlag nicht, was man am EKG ersehen kann. Einige bzw. viele digitale Abfolgen sind aber
auch in derartigen Abstdnden dokumentiert, daf die diskrete Natur sehr augenfillig ist, z.B.
die Dokumentation von Problemen und Problemldsungen in der Krankenakte. Eine Kranken-
akte ist also immer diskret, sogar vollig unabhédngig von der Speicherungsform. Ob wir durch
den Gegensatz der kontinuierlichen Biologie und der diskreten Darstellung der Prozesse in
Zukunft in Erklarungsschwierigkeiten geraten, muf3 noch néher untersucht werden.

4. Elektronische Krankenakte

Eine Krankenakte oder Krankengeschichte ist die Sammlung von dokumentierten Problemen
und dokumentierten Problemlésungen [11, 12]. In alter Schreibweise: Sammlung von Befun-
den, Diagnosen, Therapien und Therapie- bzw. Erfolgskontrollen. Von Prognosen ist leider
schon langst nicht mehr die Rede, obwohl dies laut Erkldrung schon der ganz alten Mediziner
und Arzte in den letzten zwei Jahrhunderten und im Altertum zu den vornehmsten Aufgaben
der Medizin gehoren soll [5, 15]. Warum existiert die Prognose weder in der konventionellen
noch in der digitalen Krankenakte nicht mehr? Eigentlich ist doch die Prognose das, was den
Patienten am meisten interessiert. Die Atiologie interessiert ihn vielleicht auch noch, weil er
aus diesem Wissen heraus ggfs. Wiederholungen und/oder Verschlimmerung vermeiden kann.
Aber die Diagnose als Bezeichnung und diese dann sogar in der Form einer ICD-Kodierung
interessiert den Patienten nicht so sehr, er kann damit tiberhaupt nichts anfangen. Die hinter
der Diagnose stehenden Probleme interessieren wiederum sehr, sind aber in den meisten Fal-
len nur sehr ungentigend erklart und konnen dem Patienten kaum zu der nur ihm zustehenden
Entscheidung helfen.

Die digitale und die konventionelle Krankenakte haben die gleichen Inhalte, in der digitalen
Krankenakte sind die Inhalte aber gegliedert, sortiert, aufbereitet, addquat prasentiert, fehler-
frei und hoffentlich aktueller und vollstindiger als in einer konventionellen [4].

Maschinell bearbeitbare Krankengeschichten hat es schon gegeben, als es noch nicht einmal
den Begriff 'Informatik’, vielweniger den Begriff 'Medizinische Informatik' gab. Schon in den
50er Jahren wurden z.B. in der Universititshautklinik Kiel Krankengeschichten auf Lochkar-



ten dokumentiert, das waren digitale Krankenakten [1]. Viele der heute so modernen Auspra-
gungen medizinischer Dokumentation (begrifflich, funktional und inhaltlich) verstehen sich
als das 'non plus ultra' der Entwicklung, oft genug ist es auch nur mangelnde Griindlichkeit
der wissenschaftlichen Aufbereitung der Vergangenheit. In wissenschaftlichen (erst recht in
nicht-wissenschaftlichen) Publikationen der Medizinischen Informatik mufl man lange su-
chen, bis man ein Literaturzitat findet, das z.B. dlter als 5 Jahre ist [13].

Die Begriffe und die physikalische Umsetzung von Telemedizin und digitale Krankenakte
sind in den letzten Jahren so ineinander verwoben worden, daf3 sie wohl kaum noch fiir sich
allein eine Daseinsberechtigung haben. Handgeschriebene, unsortierte, nur in zeitlicher Rei-
henfolge prisentierte, nicht gegliederte, fehlerhafte und weder aktuelle noch vollstindige
Krankengeschichten gibt es noch im niedergelassenen Bereich. Es darf also keine Diskussio-
nen und kein Systemdesign mehr geben, in denen nur einer dieser beiden wichtigen Problem-
bereiche erscheint. Die Medizinische Informatik wird mehr und mehr - wie es die Medizin
schon immer war, aber oft nicht so gesehen wird - ein interdependentes Gesamtsystem, daf3
wir nicht erkennen miissen, wie in der Medizin, sondern vollig neu definieren miissen. Es
werden in Zukunft nicht nur die Funktionen und Inhalte von Datenbanken miteinander kom-
munizieren, sondern Systemkomponenten, die bisher in fast allen Féllen noch autark arbeiten.

5. Ziele eines neuen Gesundheitswesens

Es geht bei der Betrachtung der Ziele insgesamt und einzeln fiir Shared Care, Telemedizin
und elektronische Krankenakte in erster Linie um chronisch kranke Menschen, die ihre
Krankheit erstens begreifen miissen und zweitens lernen miissen, damit zu leben. Denen ist
nicht damit geholfen, Ihnen die Gesundheitskarte in der jetzt propagierten Form in die Hand
zu driicken. Denen wird auch nicht dadurch geholfen, dass sie einen Verweiskatalog in der
Hand haben, in welcher Art auch immer, aus dem sie ersehen konnen, wo ihre Daten sind. Sie
miissen in welch technischer Art auch immer Zugriff auf ihre Daten haben, um sich nach der
notigen Vorbereitung von Seiten der Gesellschaft ein Bild ihres Zustands machen zu konnen,
ggfs selbst Daten hinzufiigen kénnen und sich mit ihren Therapeuten iiber die notwendigen
therapeutischen Mallnahmen zu unterhalten. Darin ist die informationelle Selbstbestimmung
zu sehen. Alles andere entwiirdigt den Patienten doch nur immer mehr.

Zur Zeit weil} er iiberhaupt nichts, in Zukunft wird er immer mehr wissen, aber immer noch
keine Moglichkeit haben dieses Wissen fiir sich entsprechend umzusetzen. Es ist blaudugig zu
glauben, dass das durch Krankenakten in Netzen zentral oder verteilt erreicht werden kann.
Das dient nur den Technokraten unter den Medizinern und den Medizin-Informatikern. Es
muss unbedingt der erste Schritt sein, dem Patienten seine Daten (sprich Krankenakte) in die
Hand zu geben. Uber 50 Prozent aller Haushalte haben schon einen Computer, bei den chro-
nisch Kranken ist vermutlich dieser Prozentsatz sogar hoher, warum sollte es nicht gelingen,
diese Entwicklung fiir die Selbstbestimmung und die eingehende Informierung zu nutzen?
Dazu gehort natiirlich auch die noch nicht definierte Prasentationsqualitit, deren Einsatz nicht
nur dem Patienten sondern auch dem Arzt zu Gute kame [6, 7].

Wenn der Patient seine Akte immer zur Verfiigung hitte, gébe es auch keine Probleme mit
Aktualitidt und mit Vollstindigkeit, alle Beteiligten wiirden stindig dafiir sorgen, dass es so
bleibt. Dass diese Beteiligten zusétzlich die vollstdndige Krankenakte oder die Teile davon in



ihren Computern (aber nur lokal) halten bleibt unbenommen. Die Transparenz fiir den Patien-
ten kann wohl kaum grofer sein als in einem solchen System.

Alle technischen Voraussetzungen mit Schliisseln und Authentisierung und elektronische Sig-
natur etc. sind selbstverstidndlich und Voraussetzung, ohne dass es den Patienten eigentlich
grol} interessiert. Er will seine Krankheit bewéltigen und damit leben, er will von der Gesell-
schaft die Mittel dazu bekommen. Wir sollten aufhéren, die Technik in den Vordergrund zu
stellen.

Erstes Ziel:

Stiarkung der informationelle Selbstbestimmung des Patienten durch entsprechende Dokumen-
tationsmodelle und deren technische Umsetzung. Bewultmachung der Verantwortung des
Patienten fiir sich selbst. Verantwortung ist nicht teilbar und nicht delegierbar.

Zweites Ziel:
Den chronisch kranken Patienten durch Erreichung des ersten Zieles ein Mittel an die Hand
geben, seine Krankheit zu verstehen und damit leben zu lernen.

Drittes Ziel:

Die Allgemeinheit, die grundsdtzlich potentielle Patienten sind, darauf einstellen und sie
rechtzeitig auf diese Entwicklung vor zu bereiten. Sie miissen es schlieBlich alle bezahlen,
wenn es auch sehr wahrscheinlich ist, dass gerade der chronisch Kranke gern sein Scherflein
dazu beitrigt, wenn er sich eine Gewinn davon verspricht. [hm das klar zu machen ist wieder-
um unsere Pflicht.

6. Ausblick

Es ist erldutert worden, dass die elektronische Krankenakte fiir den einzelnen Patienten auch
unabhingig von der ethischen Verpflichtung der Gesellschaft fiir dessen Forderung der
Selbstbestimmung einen personlichen Gewinn erbringt. Der Gewinn kann in Geldwerten ge-
messen werden, wenn er z.B. an Medikamenten sparen kann, er kann aber auch in Verbesse-
rung der Lebensqualitdt liegen, z.B. durch die genaue (maximale Wirkung, minimale Neben-
wirkung) medikamentdse Therapie bei Stoffwechselerkrankungen, die erst durch eine exakte
Dokumentation und gute Présentation dieser Dokumentation erreicht werden kann.

Der grofite Gewinn der elektronischen Krankenakte fiir den einzelnen Patienten diirfte in der
Tatsache liegen, dass hiermit zum ersten mal in der Geschichte der Medizin und der Medizi-
nischen Dokumentation die Moglichkeit gegeben ist, dem kranken Menschen seine Kranken-
geschichte aktuell, vollstindig, fehlerfrei und sicher zu iibereignen, damit er sich mit seiner
Krankheit identifizieren kann und seine Entscheidungen aufgrund eines besseren Wissens
iiber sich selbst und seine Krankheit schneller und effizienter treffen kann. Fiir ein Shared
Care System ist das eine unerldfliche Forderung. Larry Weed, der das schon 1976 innerhalb
eine NATO-Workshops lautstark und 6ffentlich gefordert hatte, wiirde eine weitere Rechtfer-
tigung erleben [14]. Die Telemedizin in einem Shared Care wird dabei helfen diese Kranken-
akte immer aktuell, fehlerfrei und vollstdndig zu erhalten, um den Patienten in dem Shared
Care System die bestmogliche und kostengiinstigste Versorgung zu gewéhrleisten.
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