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Die vorliegende Dissertation war Teil des vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung
geforderten Projekts ,Informationstechnologie fur eine patientenorientierte Gesundheitsver-
sorgung in der Metropolregion Rhein-Neckar®. Sie verfolgt die Zielsetzung, die Entwicklung
eines Patientenportals einer persdnlichen, einrichtungstibergreifenden elektronischen Patien-
tenakte (PEPA) an den Anforderungen von Tumorpatienten und deren Angehérigen auszu-
richten. Dartber hinaus soll die Handhabbarkeit eines PEPA-Prototyps evaluiert und mégliche
Herausforderungen fiir die Implementierung einer solchen technischen Lésung identifiziert
werden.

Zunachst nimmt die Forschungsarbeit die Prototypenentwicklung in den Blick, die mithilfe einer
neuen Methode, sogenannten ,Action Sheets’, umgesetzt wurde. Hierbei werden in einem ers-
ten Schritt Herausforderungen aufgezeigt, die sich in der nutzerzentrierten Entwicklung von
digitalen Losungen fiir die Gesundheitsversorgung ergeben kénnen. In einem néchsten Schritt
wird dargestellt, wie man diesen durch neue Herangehensweisen des Requirements Engine-
erings begegnen kann. Im vorliegenden Forschungsprojekt wurden Action Sheets als ,Kom-
munikationsbriicke“ zwischen verschiedenen methodischen Anséatzen eingesetzt und auf
diese Weise das interprofessionelle Vorgehen bei der Entwicklung der persdnlichen, einrich-
tungsubergreifenden elektronischen Patientenakte in eine strukturiertere und klarere Form ge-
bracht.

Zur weiteren Beantwortung der Forschungsfragen wird im Rahmen dieser Studie ein Mixed-
Methods-Ansatz verfolgt. In einer Pra-Implementierungsstudie wurde der Prototyp des PEPA-
Patientenportals zun&chst mithilfe von Krebspatienten und Patientenangehérigen in Usability
Tests erprobt. Anschliel3end wurden die Teilnehmer in teilstandardisierten Interviews zu ihren
Erfahrungen mit dem Patientenportal befragt. Dariber hinaus wurden Patienteninterviews in-
nerhalb einer dreimonatigen Machbarkeitsstudie zur Erprobung des Patientenportals unter re-
alen Versorgungsbedingungen durchgefuhrt. Auf Basis dieser Vorgehensweise konnten Er-
kenntnisse zu Optimierungspotentialen des PEPA-Prototyps und des zugrundeliegenden Kon-
zepts generiert werden. Alle Interviews wurden digital aufgezeichnet, transkribiert und mittels

gualitativer Inhaltsanalyse ausgewertet. Die Nutzerfreundlichkeit des Prototyps wurde mithilfe



eines standardisierten Fragebogens erhoben und in Bezug auf verschiedene soziodemogra-
phische Faktoren ausgewertet.

Diese Forschungsarbeit zeigt auf, in welcher Art und Weise das PEPA-Konzept weiterentwi-
ckelt werden sollte, um eine nachhaltigere Verankerung einer solchen Akte im Versorgungs-
alltag zu erreichen. Obwohl die Zufriedenheit mit der Usability des PEPA-Patientenportals
hoch war, konnten generelle Erkenntnisse bezlglich patientenseitig wahrgenommener Hirden
fur die Implementierung einer personlichen, einrichtungsubergreifenden elektronischen Pati-
entenakte in der Routineversorgung generiert werden.

Eine dieser Hirden ergibt sich aus der zentralen Rolle, die der Patient im PEPA-Konzept ein-
nimmt. Die Meinungen hinsichtlich der aktiven Patientenrolle im Versorgungsprozess, die bei-
spielsweise durch die Vergabe von Zugriffsrechten auf Inhalte der Akte durch den Patienten
angestrebt wird, variierten zwischen den verschiedenen Befragten. Ausgehend davon er-
scheint es bedeutsam, Patientenportale in ihrer technischen Umsetzung madglichst flexibel zu
gestalten, um sie individuell an die jeweiligen Nutzer und ihre Vorstellungen anpassen zu kén-
nen. Auf der anderen Seite zeigt sich gerade am Beispiel von Tumorerkrankungen, dass ne-
ben dem Patienten auch dessen engeres Umfeld in den Blick genommen werden muss. Die
gezielte Einbindung von Angehorigen kann dazu beitragen, die Nutzerakzeptanz im Hinblick
auf digitale Anwendungen zu erhéhen. Gleiches gilt fiir die Wissensvermittlung im Umgang mit
innovativen Technologien in der Gesundheitsversorgung sowie eine niedrigschwellige Hilfe-
stellung bei Anwendungsproblemen.

Gerade der Einbezug von Patienten sowie deren Angehdérigen als potenzielle Endnutzer eines
Patientenportals sollte kiinftig ein selbstverstandlicher Bestandteil bei der Entwicklung und Im-
plementierung einer digitalen Lésung fir die Gesundheitsversorgung werden. Dabei ist es
wichtig, ihren wertvollen Input bereits bei der Konzeption von digitalen Anwendungen, wie z.B.
einer personlichen, einrichtungsitbergreifenden elektronischen Patientenakte, einflieBen zu
lassen. Um die Offentlichkeit mit einzubeziehen, muss auch der Herausforderung begegnet
werden, mogliche Unterstiitzungs- und Schulungsbedarfe seitens dieser sehr heterogenen
Anwendergruppe friihzeitig zu identifizieren und entsprechend zu adressieren. Demzufolge
bedarf es einer transparenten und verstandlichen Herangehensweise, um das Vertrauen der
kinftigen Nutzer zu gewinnen und die Akzeptanz digitaler Technologien zu beférdern.
Insgesamt bedarf das komplexe Versorgungsgeflige, in das eine personliche, einrichtungs-
Ubergreifende elektronische Patientenakte einzubetten ist, innovative Herangehensweisen bei
der frihzeitigen und fortlaufenden Einbindung aller beteiligten Akteure. Auf3erdem sind auch
die gesellschaftlichen Rahmenbedingungen zu bertcksichtigen und entsprechend in einem
umfassenden PEPA-Konzept miteinzubinden, um eine nachhaltige Nutzerakzeptanz sowie

eine gewinnbringende Anwendung einer PEPA zu erreichen.



